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OZVENA je spravodajca pre ludi postih-
nutych nervovosvalovymi ochoreniami
a ich priaznivcov. Vydava ju Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatefom v nej prindSame informa-
cie o organizacnych zalezitostiach OMD,
o vyskume a lie¢be nervovosvalovych
ochoreni, zdkonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych
[udi a dalsie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju
velkd skupinu réznorodych postihnuti
kostrovych svalov a periférnych nervov.
Ich spolo¢nyn priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, Casto sprevadzany
zmensovanim ich objemu. Preto o fudoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako
o muskuldrnych (svalovych) dystrofikov.
Nevovosvalové ochorenia postihuju deti aj
dospelych. Celkovy pocet osdb s nervovo-
svalovymi ochoreniami sa na Slovensku
odhaduje na 15 000. Zivot ss muskularnou
dystrofiou prindsa kazdému postihnuté-
mu a jeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s ce-
loslovenskou posobnostou. V ramci svo-
jich moznosti presadzuje Specifické potre-
by obc¢anov s velmi tazkym telesnym po-
stihnutim, najma ludi na voziku a imobil-
nych, poukazovanim na spdsoby rieSenia
ich Zivotnych situdcii. Poskytuje poraden-
stvo pre obcanov s tazkym telesnym po-
stihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdp-
skej aliancie zdruzujucej narodné orga-
nizacie muskuldrnych dystrofikov a odbor-
nikov (EAMDA). Na domacej pode je cle-
nom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady obcanov so zdravotnym po-
stihnutim.

Cinnost OMD v SR je finanéne naro¢na.
Vdaka vasim dobrovolnym finanénym pri-
spevkom pomahame tym, ktori su na po-
moc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢ilo u¢tu OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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Vzdelanie sa uz asi nenosi...

Druhd spominana institucia sa napriek dlhoro¢nym ubezpeceniam opatovne ne-
bola schopna ,popasovat” s finan¢nym balikom urc¢enym na podporu socidlneho
poradenstva... Vraj poslanci rozhodli, Ze sme dostali na jedného socidlneho poradcu
100 tis, napriek tomu, Zze zakon prikazuje podporit tuto ¢innost sumou 250 tis. Tato
suma je ur¢ena okrem mzdy aj na prevadzkové naklady organizacie.

Vraj, poslanci tak rozhodli, je nas vraj vela, ¢o ziadame financie na poradenstvo...
Akosi to nechdpem, pretoze kazdoro¢ne ndm pribudaju klienti, socialne poraden-
stvo, ktorému sa venujeme je stale nedostatkové, obc¢ania maju obrovské problémy
ziskat kvalitna informaciu, ked' je nas tak vela, tak potom, preco je stale tak vela ro-
boty?! Ale, poslanci tak rozhodli... iste vedia, ¢o Cinia....

Vraj, maju malo penazi, hm, ¢udné, tie peniaze sa stavaju naozaj nedostatkovy
tovar, nasa ekonomika ide napred milovymi krokmi, HDP nam rastie, koruna silnie,
az ma z toho Narodna banka migrénu...ale tie peniaze akosi stale chybaju...kde po-
tom su?! Ak nam ekonomika tak silnie, potom by to mal pocitit aj sektor, ktorého
cielom a naplnou je pomahat, starat sa o tych, ktori to sami nedokazu... Ale vyzera
to tak, Ze tu silnu ekonomiku citia zatial iba manazéri, poslanci, ministri...

Je jar, ale ja som akdsi unavend, unavena z toho, Zze nasa poctivd praca nikoho ne-
zaujima a to nase ,,pachanie dobra” je mnohym, ktori maju v rukach moc, na smiech...

Andrea Madunova

PS: Dnes som mala Uzasny telefonat... volal mi jeden na3 ¢len a vymyslel mi in-
didnske meno...necham si ho pre seba, ale... pohladil ma na dusi. Dakujem mu za
to! Dodal mi energiu...



Ozvena 1-2/2007 ZO ZAHRANICIA

Pribeh vzniku pomécky na vstavanie

Na jar r. 1999 sme sedeli vecer ako vzdy vo veselej spolo¢nosti v kasine kliniky
Waserbergland. Tym ,my*“, myslim celé mnozstvo ludi, vietci trpiaci na ochorenie
svalov, ktori sa raz do roka zucastnia na rehabilitacii na klinike Waserbergland.
Toto ochorenie mam aj ja. Vecer viak uz pokrocil (s niekolkymi pivami), a my sme
sa bavili o v8etkych moznych kompenza¢nych pomaockach.

KedZe som vyuceny kon3truktér strojov, poprosilo ma niekolko fudi: ,Vymysli
predsa taky stroj, ktory nds zdvihne zo zeme, ked znovu spadneme.” ,Ziaden
problém!!”, povedal som. Keby som vtedy len vedel, ¢o som si na seba vzal a aké
tazké to bude, bol by som radsej mical. Dobre, zostrojit stroj alebo lepsie poveda-
né, pomoécku na vstavanie, bolo relativne rychlo jasné.

- Sam poznam tento problém, pretoze sa nemoézem vobec zodvihnut, ked sedim
na zemi.

- Sam sa postuvam na sedadlo, ako to vidno na obrazkoch, alebo mi osetrovatel
pripadne asistent posunie pomdcku na vstavanie pod zadok. Odstup horného
okraja sedadla od zeme je 4 mm.

— Pomocka na vstavanie musi byt nastavitelna do vysky 1 m.

— Pri mojej vyske 1, 95 m potrebujem vysku sedenia 94 cm, aby som dokazal po-
krcit kolena. Sedadlo sa da v akejkolvek polohe zastavit.

— Zo zékladného modelu sa dé vyrobit viacero modelov. Pomécka na vstavanie sa
da zostrojit vel'mi individualne. Z toho vyplyvaju aj lacnejSie vyrobné naklady
jednotlivych modelov.

Geometria a bezpe¢nost stroja:

Velmi dlho sme sa s tym babrali, kym sa dalo z najrozli¢nejsich sedadiel, sto-
liciek, zachodoy, lavic, pokial mozno ¢o najistejSie a bez namahy presadnut na po-
mocku na vstdvanie. Ide to celkom dobre aj z voziku, pretoZe sa nim da vojst do
rdamov pomécky na vstavanie. Vozik sa neméze odsunut, pretoze sa oprie proti ra-
mom pomdcky na vstavanie. To sme vsak zistili ndhodou. Obojstranné drzadl3,
sklapatelné nadol, ulah¢uju presadanie.

NajdIh3i ¢as (cca. 1 rok) sme stravili vyvojom stability (bezpecnosti) pomécky na
vstdvanie. Specidlne jazdné kolieska s extrémne odolnym gumenym pokrytim
a mensie vodiace kolieska s tzv. ,Uplnym zaistenim” dodavaju pomdcke na vsta-
vanie bezpecnu stabilitu aj na klzkych podlahach. Ram pri tzv. jazdnych modeloch
je tiez extrémne stabilny.

Na vysvetlenie: Pri pade je ¢lovek stastny, ked sa ni¢ nestane. Celé nohy sa mi
trasu a najprv sa musim tak ¢i tak pozviechat. Ked sa potom sdm dvihnem po-
mockou na vstavanie, musi tato pomocka stabilne stat pri vyske zdvihu 1 m. Z to-
ho vyplyva aj relativne vysokd vaha jazdného modelu cca. 80 kg.

Viedol som dlhé rozhovory s odbornymi lekarmi a terapeutmi z kliniky Waser-
bergland o konstrukcii pomocky na vstavanie a zvlast o sedadle. Sedadlo aj
oboje sklapatelné drzadla sa vyrobia individudlne na mieru jednotlivej osoby
a doddvaju sa v dvoch hlavnych variantoch. Ked sa napr. podstatne zmeni sila,
moézeme sedadlo odskrutkovat a prisposobit novym danostiam. Zvlastne zostroje-

3
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nie a priania su vzdy realizovatelné. Velmi

ﬁ dolezitd bola pre nas aj cena mobilu - pomoécky
’ L T™ na vstavanie, t. ¢. 3850,- euro za stroj (vratane
— I:," DPH) ako najdrahsi variant. Podla mojej mienky

X je cena velmi nizka v porovnani s inymi vyrobka-

mi, pokial vObec existuju, resp. pokial vébec do-
sahuju vykony nasho vyrobku. Pomécka na vsta-
vanie nema cislo pre kompenza¢ni pomédcku
alebo skupinu tychto pomocok, neda sa ani po-
Zadovat.* UZ len celkova cena je velmi dobrym
argumentom voci nositefom nakladov pri rozho-
dovani v jednotlivych pripadoch. Pomécka na
vstavanie ma znak kontroly CE.

* pozn. redakcie: pravdepodobne tdto pomécka nie je
v Nemecku hradena zo zdravotného poistenia a osoby
s postihnutim si ju musia zaobstarat z vlastnych financ-
nych prostriedkov

Preklad z nem¢iny do slovenciny podla Muskelreport
1/2007, Entstehungsgeschichte einer Aufstehhilfe, str. 40-41,
v originali su obrazky pomocky.

PreloZila: Mgr. Renata Karbanova
Adresy su uvedené v origindli.

Duchennova muskularna dystrofia

Zhrnutie doélezitych vysledkov vyskumu
medzi jiulom a decembrom 2006

Cast tu zhrnutych novych vysledkov vyskumu pochédza z prednasok, ktoré
boli prednesené na konferencii britského programu Parent Project v Londyne
21. oktébra 2006, zvySok pochadza zo zverejneni a mnohych osobnych e-mailov.
Nové informacie nadvazuju Ciastocne na spravu, ktord som napisal z ro¢ného za-
sadania amerického programu Parent Project Muscular Dystrophy, ktoré sa kona-
lo od 13. do 16. jula 2006 v Cincinnati/Ohiu v USA. Tato sprdva a vsetky predcha-
dzajuce sa nachadzaju na mojej internetovej stranke www.duchenne-for-
schung.de v nemcine, anglictine a $panielcine a daju sa stiahnut vo formate pdf.
Spominani vyskumnici sa tu nazyvaju bez tituloy, ¢asto len krstnymi menami ako
je to bezné v medzinarodnom spolocenstve, zaoberajucom sa Duchennovou dys-
trofiou. Takmer vsetci su profesori a maju prirodovedecky (PhD.) alebo lekarsky
(MD.) titul doktor alebo oboje.
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Klinicka studia exén-skipping v Ho-
landsku:

Judith van Deutekom povedala
v Londyne, ze Styria chlapci s Duchen-
novou dystrofiou, ktori sa na nej zu-
¢astnili, dostali jediné injekcie ,0-me-
tyl-AON do pistalového svalu, Tibialis
anterior, proti exénu 51. U vsetkych
§tyroch sa neprejavili Zziadne vedlajsie
ucinky. Dvom chlapcom urobili biopsiu
uz po lie¢be a analyzovali u nich novo
vytvoreny skrateny dystrofin. Judith
povedala, Ze tieto predbezné vysledky
su ,promising”, teda sfubné, viac vsak
povedat nesmela.

Judith povedala na konci svojej
prednasky: ,Mali by sme byt opatrni,
pretoze ,we are not there yet”, este
tam nie sme. Ked' exén skipping fungu-
je u jedného chlapca, to neznamen4,
Ze to tak bude aj u ostatnych. Teraz
sme liecili len celkom malé miesto
v svale, a tato lokdlna lie¢ba nie je to,
¢o potrebujeme. Potrebujeme systema-
ticku liecbu, ktora zasiahne vsetky sva-
ly, a to sa da len injekciami do krvného
obehu. Predtym nez to u deti buduci
rok skusime - pouzit techniku skipping
pri exéne 46 -, musime zvolit este
spravne AON a spravne davkovanie.”
.But we will get there”, ale my to do-
kazeme, odvetila Judith.

Klinicka studia exén-skipping v An-
glicku:

Francesco Muntoni vedie Studiu
v Anglicku, pripravent konzorciom
MDEX, v ktorej sa pouziva morfolino-
AON na korigovanie exénu 51 techni-
kou skipping, lokalnym podanim injek-
cie do svalu nohy EDB, Extensor digito-
rum brevis. Francesco odpovedal 18.
decembra na moje otazky: ,Dve z troch
povoleni su teraz tu a len ¢o pride tre-
tie, pustime prvého chlapca do studie,
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to bude pravdepodobne prvy tyzden
v marci 2007."

Neoznamia Ziaden predbezny zaver
Studie, ale az ked' analyzuju a overia
spolu vietky vysledky, daju ich k dispo-
zicii na zverejnenie. Pokial bude tato
prvda Studia Uspesnd, zacnu v druhom
polroku 2007 s planovanou systematic-
kou Studiou. Jej vysledky predlozia
v r. 2008. Ked' to vietko dobre prebeh-
ne, potom mozu zac¢at komerc¢nd vyro-
ba AON vo velkom a rozsiahle klinické
Studie.

Morfoliny idu predsa do srdca:

Pri systematickom pouzivani morfoli-
no-AON sa ich doteraz nepodarilo do-
stat aj do srdcového svalu mdx-mysi. To
bol velky nedostatok morfolinov, ktoré
chcu pouzit Anglicania v porovnani
s ,0-metylom, s ktorym pracuju Holan-
dania, a ktori robia aj v srdciach mys3i
exoén-skipping. Dominic Wells oznamil
v Londyne, ze morfoliny idu predsa do
sfdc mysi, ked'sucasne podaju pri injekcii
do krvného obehu kontrastnu latku
Optison - to su mikroalbuminové bubli-
ny - a pritom sa cielene zameria na srdce
ultrazvuk so zvy€ajnym ultrazvukovym
pristrojom. Ultrazvuk otvori péry v mem-
branach svalovych buniek, morfoliny
moézu preklznut, a ked' ultrazvuk presta-
ne posobit, péry sa opat zatvoria. V kos-
trovych svaloch sa tym exdn-skipping ne-
ovplyvni. Kym sa touto jednoduchou
technikou mozu zacat klinické pokusy
s detmi, prejde este niekolko rokov.

Exoén-skipping s génovym transfe-
rom vo Francuzsku:

O tychto pokusoch pracovnej skupiny
okolo Luisa Garcia v Parizi, pri ktorom
sa gény pre AON transportuju AAV-vek-
tormi do jadier svalovych buniek, som
uz referoval. Bolo zname, Ze sa podari-
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lo, urobit skipping exénu 23 u mdx-mysi
s predc¢asnym stopkodénom, a to dlho-
dobo - doteraz najmenej na jeden rok.
Luis oznamil v Londyne, Ze to teraz fun-
govalo aj u dystrofickych psoch, u tych
psoch, ktoré su skuto¢ne velmi choré
a maju asi tolko svalov ako malé dieta.
Maju vsak komplikovani mutéciu, kto-
rd sa da korigovat len mnohonasobne
opakovanou technikou skipping exé-
nov 6, 7 a 8. A napriek tomu sa to po-
darilo! Nasi francuzski priatelia vsak ne-
mali dostatok virusov, ktoré obsahovali
U,-RNA a AON-sekvencie, aby sa dal
nimi liecit cely pes. Preto zastavili cirku-
[aciu krvi v nohe a injekéne podali do jej
zil za 15 minut prakticky vsetkych 100
biliénov (10" !) preparovanych virusov.
Vyskytli sa edémy, ale bolo to tak dob-
re, pretoze virusy putovali tam, kam
mali. Vzniklo celé mnozstvo nového
skrateného dystrofinu, ktory sice nebol
celkom rovnomerne rozlozeny v svaloch
nohy, bolo to viak priblizne tolko ako
u pacientov s Beckerovou dystrofiou.
A po 6 mesiacoch tu stale este bol.
Teraz sa pripravuje prva faza klinickej s-
tudie s detmi, trpiacimi Duchennovou
dystrofiou, pri ktorej sa ma urobit skip-
ping exénu 51. Tato liecba s vektormi
virusov si bude vyzadovat potlacenie
obranyschopnosti.

Luis a jeho ludia pracuju aj na tom,
aby skombinovali tuto lie¢bu s podob-
nym génovym transferom, pri ktorom
sa blokuje gén pre myostatin. To sa uz
vyskusalo na mysiach, avsak s malym
uspechom, pretoze svaly mysi sa rychlo
regeneruju. Teraz to skusaju na psoch.
Buduci rok maju o tom podat spravu.

Klinicka studia s génovym transfe-
rom v USA:

Scott McPhee z firmy Asklepios v Se-
vernej Karoline, ktory s Jerrym Mendel-
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lom v Kolumbii/Ohiu zacali malu studiu,
zaoberajucu sa distrofinom a génovym
transferom s AAV-vektormi, mi 21. de-
cembra oznamil, ze teraz Styria zo Sies-
tich chlapcoy, prijatych do studie, dosta-
li injekcie s biostrofinom do bicepsovych
svalov. Stvrty chlapec patril uz k druhej
skupine trojic, ktoré dostali vysoku dav-
ku vektorov. Doteraz sa u vietkych
chlapcov nevyskytli Ziadne rusiace ved-
[ajsie ucinky. Uprostred r. 2007 predlozia
predbezné vysledky, ktoré potom neod-
kladne ozndmia. Potom zverejnia pod-
robné konecné udaje.

Ignorovanie predcasného znaku
stop s PTFC,,,:

Richard Finkel z firmy PTC v New
Jersey hovoril v Londyne o podrobnos-
tiach klinickej Studie so substanciou
PTC,,,. Tento Uplne novy liek, ktorého
§truktura je utajend, sa moze podavat
vo forme tabliet. V teraz skonc¢enej dru-
hej faze klinickej studie s 26 chlapcami,
trpiacimi Duchennovou dystrofiou s pre-
dcasnymi stopkodénmi, sa dalo pri dav-
ke 18 mg/kg/defrt a 40 mg/kg/dert po
4 tyzdnioch lie¢by u niektorych deti, kto-
ré dostali vy33iu davku, dokézat oaka-
vany dystrofin s normalnou dlzkou ako
predbezny vysledok. Pretoze sa v tejto
studii a tiez v prvej faze studie nevyskyt-
li ziadne vedlajSie ucinky, a pretoze
mnozstvo nového dystrofinu je este pri-
li§ malé, aby malo postacujuci a preuka-
zatelny terapeuticky efekt, urobi sa te-
raz dalsi pokus v druhej faze s 12 chlap-
cami, trpiacimi Duchennovou dystro-
fiou, ktori potom ale dostanu 80
mg/kg/den PTC,,, aby sa udrzala kon-
centracia najmenej 10 mikrogramov/ml
v krvnom sére. Kone¢né Udaje sa zverej-
nia v priebehu r. 2007, potom sa maju
uskutoc¢nit dlhodobé troj az Sestmesac-
né studie.
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Dolezité je, Ze by sa pri tejto terapii
jednalo o skutocné liecenie. Keby vset-
ky pokusy prebehli Uspesne, pretoze
novy dystrofin ma prakticky normalnu
dlzku, nebol by to uz ziaden dystrofin
ako pri Beckerovej dystrofii, ako sa da
ocakavat pri technike exdn skpping. Na
druhej strane moéze z toho profitovat
len 10 az 15 % tych chlapcov s Duchen-
novou dystrofiou, ktori maju bodovu
mutdciu, ktord viedla k pred¢asnému
stopkodénu. Preto je dblezité, aby bo-
la zndma presna mutdcia vsetkych cho-
rych chlapcov.

Mesoangioblasty nutia chromych
psov opat behat (tak to bolo vo
FAZ):

Jednd sa pritom o kmerové bunky
zo stien krvnych ciev, ktoré spoésobili
u dystrofickych psoch dramatické zlep-
$enie funkcie, ako oznamili Giulio
Cossu a spolupracovnici z Milana vo vy-
dani Nature z 30. novembra. Toto zve-
rejnenie (v angli¢tine) a komentar
Jeffreyho Chamberlaina ako aj inter-
view s Giuliom (obe v nemc¢ine), sa daju
u mna vyziadat e-mailom. Giulio mi na-
pisal 9. decembra, Ze pravdepodobne
vo februari dostanem informacie o je-
ho pracach, ktoré sa tykaju izolovania
tychto kmeriovych buniek z ludského
embryondlneho tkaniva krvnych kapi-
lar. Také nie¢o by samozrejme nebolo
v Nemecku dovolené. Okrem toho
nasiel este ucinny liek (,an efficacious
drug”), ktory vsak musi ostat eSte uta-
jeny.

Vysoko ucinna regulacia utrofinu
Kay Davies z Univerzity Oxford a Jon
Tinsley z firmy Vastox v Oxforde ozna-
mili v Londyne, Ze automatickym testo-
vanim cca. 13 000 chemickych zli¢enin
nasli priblizne 100, ktoré dokazu vyso-
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ko ucinne regulovat utrofin v bunko-
vych kulturach. Niektoré z nich dokdaza-
li zvysit utrofin o viac neZ Stvornéso-
bok. Dalej sa chemicky optimuju. Lie¢-
ba mdx-mysi so substanciou VOX 185
dokazala pomocou A-prométoru, vyso-
ko ucinne regulovat utrofin prakticky
exkluzivne v svaloch, a u mysi tak do-
siahla podstatné zlep3enie funkcie. Iné
experimenty na mysiach uz ukazali, Ze
zvysené mnozstvo utrofinu o dvoj- az
trojndsobok ma znacné terapeutické
u¢inky. Je nadej, Zze sa optimovanou
zli¢eninou VOX 185 dosiahne vysoko
u¢innd regulacia o pat- az sedemndaso-
bok. Uprostred r. 2007 by mal byt hoto-
vy efektivny silny liek, ktory sa moéze
podavat vo forme tabliet, aby dosiahol
vsetky svaly. V dalSich rokoch budu na-
sledovat potrebné klinické studie.

Inhibicia myostatinu:

Firma Wyeth Pharmaceuticals z USA
testovala teraz protilatky proti myosta-
tinu MYO-29 na 108 dospelych s ocho-
renim svalov v prvej a druhej faze kli-
nickej $tudie. Medzi nimi boli aj pa-
cienti s Beckerovou dystrofiou. Studia
je teraz hotova, vysledky, ktoré su zjav-
ne pozitivne, oznamia na jar 2007.

Transfer myoblastov opat funguje:

Jacques Tremblay z Québec City
v Kanade ma koncom septembra infor-
moval celkom podrobne o svojich no-
vych pokusoch s transferom myoblas-
tov, ktory by sa mal teraz nazyvat
Jtransfer myogénnych buniek”, aby sa
odlisil od podvodov Petra Lawa. V kli-
nickom pokuse s 9 pacientmi s Du-
chennovou dystrofiou sa dalo preuka-
zat, ze u 8 pacientoch sa zachovalo az
do 26% svalovych vlakien s novym nor-
malnym dystrofinom po injekcii nor-
malnych myogénnych buniek, ktoré
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pochadzali zo zdravej rodicovske]j vetvy
a ktoré sa podali lokalne injekciou do
malej oblasti pistalového svalu v odstu-
pe len 1 -2 mm. Tohto ¢asu sa robi dru-
ha studia so svalom, podla ktorého by
sa mohlo potom jednoducho stanovit
funkéné zlepsenie. Tento bunkovy
transfer by mal niekolko prednosti,
z ktorych tu spomenieme len nasledu-
juce: Novy dystrofin by mal normalinu
dlzku, bol by pod kontrolou svojich
normalnych kontrolnych sekvencii, po-
zitivny efekt by bol dlhodoby, problé-
my s imunitou by sa dali riesit, technika
by sa mohla kombinovat s inhibiciou
myostatinu, a predovietkym by sa dalo
poméct este aj starSim pacientom
s Duchennovou dystrofiou.

Dr. rer. nat. GuUnter Scheuerbrandt

V Talgrunde 2, 79874 Breitnau

Toto zhrnutie som napisal 21. de-
cembra 2006. Kto by chcel dostat moje
buduce spravy o vyskume a interview
e-mailom, napiste mi, prosim Vasu
e-mailovid adresu na gscheuerb-

randt@t-online.de.

Preklad z nemciny do slovenciny podla
Muskelreport 1/2007, Erleichterung bei der
Pflege, str. 43
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Ulahcenie pri oSetrovani

(ab) Pre kazdého osetrovatela su ¢in-
nosti ako obliekanie a vyzliekanie po-
stihnutej osoby ¢asto namahavé - kaz-
dy den sa opakujuce - ¢innosti. Jedna
malad firma tu ponuka pomoc: vlastné
oblecenie opracuje tak, Ze pouzije fa-
rebne zladené zipsy, aby bolo mozné
obliect pohybovo postihnutych ludi
bez extrémnej zataze. Tak o3etrovatel
ako aj osoby, ktoré potrebuju pomoc,
usetria tym mnozstvo sily a ¢asu. Ceny
za opracovanie su vyhodné. Pohlad na
domovu stranku na internete ,Easy
Dress” sprostredkuje prvy dojem o pra-
cach. Ziadosti o informacie a spracova-
nie posielajte na:

Easy Dress

Gabriele Surburg

Rottstrasse 46, 67061 Ludwigshafen
Tel.: 0621-566 8228, fax: 0621-588 9215

Internet: www.easy-dress.de

Preklad z nemciny do slovenciny z Casopisu
Muskelreport 1/2007, Duchenne-Muskeldys-
trophie, str. 26-29.

Prelozila: Mgr. Renata Karbanova

Mili OmDA&Ci,

rada by som sa s vami podelila o moju skusenost a poznatok. Ako asi vacsina
z nas vie, lieky na liecCenie dystrofii nikde nendjdeme. A prave preto som sa stala
sama sebe akymsi , lekdrom*”, hladam, skusam, vyuZivam poznatky z oblasti lieci-
vej stravy. Upravujem si stravu na vyssi obsah proteinov, sama na sebe uZz mam
odskusané, ktoré potraviny ma robia vykonnejSou a dodavaju mi viac energie. Ak
bude zdujem u niekoho z vds, rada sa podelim o skusenosti.

Davam vam do pozornosti olej z p3eni¢nych klickov, ktory uzivam a citim sa po
nom o nieco silnejsie. Ak by ho chcel niekto vyskusat, méze ma kontaktovat na
e-maily: hradnanska@gmail.sk alebo na tel. ¢. 0905/502 579, 0902/175 776
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Olej z psenicnych klickov

Olej je vyrobeny metédou lisovania za studena. Vdaka tomu obsahuje Uplny
komplex vitaminov a stopovych prvkov (K, Na, P, Cr, Ca, Mg, ...), ich pocet sa blizi
k 90! Olej vynika vysokym obsahom triglyceridov - nenasytenych mastnych kyselin
a vitaminov F a E. Obsahuje tokoferoly alfa az gama vo vysoko aktivnej a vyvaze-
nej podobe. Vdaka tomu vitamin E fahko prenika do vietkych délezitych systémov
organizmu. Je jednym z najlepsich adaptogénov a antioxidantov, rozpusta tuk.

Vhodny pri: artériosklerdze, svalovych dystrofiach, tazkostiach obehového sys-
tému, tazkostiach zaludka a traviaceho traktu, pecene a pri zl¢nikovych problé-
moch, pri zvy3enej zrdZzanlivosti krvi so sklonom k tvorbe trombov. Spomaluje pro-
ces starnutia organizmu, posobi na funkciu hormonalnych a pohlavnych Zliaz,
posiliiuje spermatogenéziu, zvySuje potenciu, skvelo pésobi pri poruchach plod-
nosti, zvySuje moznost pocatia a zamedzuje vznik samovolného potratu.

Uzivanie: Dospeli 1 ¢ajova lyzicka 2-3x denne 30 minut pred jedlom, nezapijat.

Vedlajsie ucinky: nie su zndme

Balenie: 100ml

Clanok o oleji prevzaty z www.tml.sk

8. jun, ,Den belasého motyla”, 2007
(den l'udi so svalovou dystrofiou)
7. roénik

Mili nasi ¢lenovia, radi by sme Vas po roku opat vyzvali k zorganizovaniu nasho
- Vasho Dna belasého motyla (deri fudi so svalovou dystrofiou). Je to den, kedy
mame velkd $ancu oboznamit Siroku verejnost s nasim ochorenim, so Zivotom
a iniciativami nasho - Vasho OMD. Je to proste den, kedy m6zeme ukazat, ze ¢lo-
veka jeho zdravotné postihnutie nepredurcuje na Zivot medzi Styrmi stenami.
Neoddelitefnou sucastou ,Dria” je celondrodnd zbierka, z ktorej na zaklade
LStatatu”, pomahame nasim ¢lenom, zakupit tie zdravotné pomocky, ktoré stat
nefinancuje uUplne, alebo vobec.

Znakom nasho - Vasho ,Dna” je, Ze ho po celom Slovensku organizuju sami
¢lenovia OMD, za pomoci dobrovolnikov. Dakujeme vsetkym, ktori organizuju
zbierku pravidelne, kazdy rok. Ten minuly prebiehal v 51 mestach na Slovensku.

Vsetci minulorocni organizatori uz dostali od nas list, ktory okrem inych veci
obsahoval manual na zorganizovanie zbierky, so splnomocnenim na vykonavanie
verejnej zbierky a képiou rozhodnutia z Ministerstva vnutra o povoleni vykonavat
verejnu zbierku.

Pridajte sa aj ostatni! Podporte myslienku nasho dna. Mézete pomoct uz sku-
senym organizdtorom Vasou osobnou Ucastou, pripadne zorganizujte zbierku vo
Vasom bydlisku. Fakt, Ze z roka na rok Vas pribuda sved¢i o tom, Ze to nie je nic
zlozité. Vsetko potrebné dostanete z nadej ,oemdiéckej centraly”.

9
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Propagacia Dna belasého motyla prebieha v takmer vietkych rozhlasovych a tele-
viznych médidch na Slovensku. Hlavna propagacna vina prejde médiami tyzden

Jpred”. Ak ndm poslete adresy Vasich ‘JIIT_

miestnych médii, spropagujeme ,Defi” aj 3
v nich.

Opat mame zmluvu s obchodnym re-
tazcom Billa, ktory ndm umoznil vyko-
navat zbierku v ich priestoroch. Cize ak
mate vo svojom meste BILLA-u a nikto
tam zbierku neorganizuje, ozvite sa
nam. Dakujeme.

Minuly rok sme zacali spolupracovat
so zdruzenim DOMKA, je to zdruzenie
salezianskej mladeze. Tento rok moéze-
me pocitat z ich pomocou opét. Navyse sa pridali aj dalSie krestanské organizacie
zdruzené v projekte FESTA 2007, ktoré by mohli zo svojich radov poskytnut vhod-
nych dobrovolnikov na zbierku. V pripade Vasho Vam posleme kontakt na kon-
krétnu osobu posobiacu v mieste Vasho bydliska, s ktorou mozete spolupracovat
pocas zbierky. Aj toto je pomocna ruka pre organizatorov zbierky.

Vsetkych ¢lenov, ktori by chceli takuto zbierku zorganizovat vo svojom meste
vyzbrojime manualom na organizovanie zbierky.

Pre zopakovanie uvadzame zoznam miest, kde sa konala minuloro¢na zbierka:

Banovce nad Bebravou, Banskda Bystrica, Banska Stiavnica, Bardejov, Bratislava,
Bucany, Byt¢a, Cadca, Dolny Kubin, Dubnica, Galanta, Habovka, Handlova, Hlohovec,
Kezmarok, Kosice, Kovacova, Levoca, Liptovsky Mikulds, Lu¢enec, Malacky, Martin,
Myjava, Nitra, Nizna nad Oravou, Nové Zamky, Piestany, Poprad, Povazskd Bystrica,
PreSov, Prievidza, Puchov, Pusté Sady, Revuca, Rimavska Sobota, Roziava, Senec,
Sered, Svidnik, Sala, Topol¢any, Trakovice, TrebiSov, Tren¢in, Trnava, Trstend, Tvrdosin,
Velky Dur, Vranov n.Toplou, Zlaté Moravce, Zuberec, Zvolen, Zilina

Vykonny vybor Organizacie muskularnych dystrofikov v SR sa tesi na spolupracu.

tel: 02/4341 1686, , 0911 268 688, 0907 26 22 93, tel/fax: 02/4341 0474

www.omdvsr.sk, omd@omdvsr.sk

Sprievodné akcie 7. ro¢nika Diia belasého motyla sui Koncerty belasého motyla:
= — == = |

Nazov:

Koncert belasého motyla,

3. ro¢nik

Termin: 6. jun 2007,

16.00 - 21.00

Miesto: ndm. SNP, Bratislava,
16.00 - 21.00 hod

Ucast prislabili:

Polemic a dalsi.

10
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Nazov: Koncert belasého motyla, 2. ro¢nik

Termin: 8. jun 2007

Miesto: Povazska Bystrica

Koncert rockovych kapiel / na podporu Dria belasého motyla, prezentaciu ¢in-
nosti OMD v SR a Klubu OMD Manin Povazska Bystrica

(Oé DEN BELASEHO MOTYLA, 9. jun 2006, VI. Ro¢nik
(den l'udi so svalovou dystrofiou)
Z vyzbieranej sumy 619.426 Sk sme pomohli v roku 2006 v tychto pripadoch:
8.698 Sk - doplatenie ceny za elektricky vozik Anne Kosibovej z Novych
Zamkov
4.256 Sk - uhrada opravy elektrického vozika Eve Gluchovej z Novych Zamkov
30.000 Sk - doplatenie ceny za mechanicky vozik Simone Duriatovej z Bratislavy
931 Sk - doplatenie ceny za antidekubitni podusku Gabriele Budovitovej
z Chrenovca
7.000 Sk - doplatok za debarierizéaciu bytu - Mariovi Cimerovi Novych Zamkov
10.459 Sk — doplatok za Specialny vozik Radovanovi Cizmarovi z Bratislavy
20.000 Sk — doplatok za Specialny elektricky vozik Jozefovi Danningerovi
z Piestan
30.000 Sk - doplatok za 3pecidlny vozik Marii Duracinskej z Ivanky pri Dunaji
1.640 Sk - doplatok za mechanicky vozik Ivanovi Bradfianskému z Popradu
9.208 Sk - doplatok za opravu mechanického vozika Monike Fridrichovej
z Rudiny
6.695 Sk — doplatok za antidekubitny matrac Pavlovi Gabrisovi z Trencianskych
Stankoviec
3.000 Sk — doplatok za mechanicky vozik a sedacku Eve Gluchovej z Novych
Zamkov
40.292 Sk - doplatok za elektricky vozik - Specidlna sedacka - Filipovi Kondelovi
z Kosic
30.000 Sk — doplatok za Specidlny mechanicky vozik Zoltanovi Kébdlovi
z Petroviec
20.000 Sk - doplatok za liecivu biolampu Jane Smolefiovej z Pucova
5.500 Sk - doplatok za elektricky vozik Lube Skvarnovej z Rosiny
5.365 Sk — doplatenie na upravu mechanického vozika Miroslave Gombdarovej
z Trendina
33.893 Sk - doplatok za elektricky vozik Janovi Hornému z Trakovic
9.520 Sk - kupa skladacich najazdovych ramp Janovi Hornému z Trakovic
18.623 Sk — kupa skladacieho choditka pre Ernestine Jakubéekovej z Bratislavy
33.893 Sk - doplatok za elektricky vozik pre Marosa Kertisa zo Stropkova
6.356 Sk — zakupenie batérii do elektrického vozika pre Milana Majerciaka
z Liptovského Mikulasa
13.000 Sk - doplatok za Sikmu schodiskovu ploinu pre Denisa Mazana z Dvorov
nad Zitavou

1
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30.000 Sk - doplatok za $pecidlny mechanicky vozik Bedte Mesarosovej z Kosic
2.250 Sk — doplatok za pomécku parapdédium Matejovi Mikulovi zo Sklabinej
4.000 Sk - kupa repasovaného mechanického vozika Matejovi Mikulovi zo

Sklabinej
15.896 Sk — doplatok oto¢né sedadlo do auta a stropné zdvihacie Petrovi
Nikerlemu z Bratislavy
7.908 Sk - doplatok za variovy zdvihdk Jaroslavovi Slovékovi z Podbielu
29.000 Sk - doplatok za elektricky vozik pre Mariu Smolkovej zo Ziliny
16.660 Sk — kupa odsavacky s ndhradnym zdrojom Tomasovi Urbanikovi
z Banoviec n. Bebravou

33.893 Sk - doplatok za elektricky vozik Milanovi Va¢okovi z Banskej Bystrice

10.412 Sk — doplatok za schodolez Lukasovi Zamborskému z Frickoviec

40.412 Sk - doplatok za elektricky vozik Jurkovi Vasilovi z Rudlova

22.615 Sk - doplatok za elektricky vozik Luka3ovi Strakovi z Trencina

34.000 Sk - doplatok za elektricky vozik Pavlovi Bielikovi z Caky

30.000 Sk - doplatok za Specidlny mechanicky vozik Eve Mullerovej z Prievidze

10.280 Sk — kupa batérie do elektrického vozika Tiborovi Langerovi zo

Smolinského
5.000 Sk — doplatok za 3pecidlny rehabilita¢tny vozik Alene Kanovej
z Ruzomberka
37.938 Sk - doplatok za pomdcky - stropny zdvihak a bidet Marii LabaSovej
z Bratislavy

| r: - Maros Kertis
=N i ¥ = .

Eva Gluchova
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Nova clenka VV OMD v SR

Do Vykonného vyboru OMD v SR bola ¢lenmi VV OMD v SR kooptovana Marcela
Kondelova. Predstavime Vam ju kratkym rozhovorom.

— Ako si sa dostala k nam do OMD?

¢ Ked mal Filipko 3 roky, diagnostikovali mu v Bratislave na genetike DMD. Nasa
neurologicka ndm povedala, Ze nemézme robit vébec ni¢ a Ze kedysi existova-
la organizacia ktora zdruzovala rodi¢ov deti a pacientov s NSO. Povedala nam
ale Ze tato organizacia zanikla pre nedostatok periazi a navrhla nam aby sme
niec¢o také zalozili. Bola som teda dost prekvapena ked sa mi o nejaky ¢as do-
stala do ruky Slovenka v ktorej bol rozhovor s pani Gri¢ovou, ktord pisala o ¢in-
nosti OMD. Napisala som do redakcie Slovenky, poslali mi kontakt na pani
Gri¢ovu a potom to uz $lo samo.

— Prezrad' nieCo o sebe a svojej rodine, comu sa venujes okrem svojich synov, ako
vyzera Vas vsedny deri?

* Mam dvoch synov, 10 a 16 ro¢ného. Mladsi Filipko ma DMD. Chodi do integro-
vanej bezbariérovej zakladnej $koly v Kosiciach. Méj viedny deri teda zacina od-
vozom Filipka do skoly. Potom idem do prace - pracujem na polovi¢ny tvazok
vo firme, ktora sa zaobera ekonomikou - U¢tovnictvom, poradenstvom. Filipko
chodi do 3koly iba 4 hodiny denne, kazdy den cestou zo $koly chodime cvi¢it do
Detského centra pri detskej fakultnej nemocnici. Filipko cvici na lopte, strecing
arézne dychacie cvicenia. Ak je to mozné, poobedia travime vonku - Filipko mi-
luje prechadzky. Odkedy mame elektricky vozik, neviem ho doma udrzat.
Mame dvoch psikov - foxteriérov, ktori chodia na prechadzky s nami. Dvakrat
do tyzdna chodim do jazykovej skoly na angli¢tinu a raz do tyzdna chodim
s Filipkom malovat do ateliéru. Velmi rada ¢itam. Na iné zaujmy mi uz neosta-
va cas.

- Vo WV by si mala ,zastupovat” zaujmy rodicov deti s NSO, aké su Tvoje prvot-
né navrhy alebo témy, ktorym by si sa chcela v ramci OMD venovat?

¢ Bola by som rada, keby si nijaki rodicia po zisteni diagnézy svojich deti nemu-
seli mysliet Ze nemdzu robit vobec ni¢. Aby vedeli Ze v tom nie su sami,
Zze v OMD su ludia ochotni a schopni im poméct. Chcela by som aby rodicia
mohli medzi sebou komunikovat, vymienat si skisenosti, stretavat sa - nikto,
kto nema doma dieta s NSO nedokaze poradit v situaciach, ktoré musime den-
ne riesit. V otadzkach vychovy, zdravotnej starostlivosti, socidlneho zabezpece-
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— Je nieco, ¢o by si chcela povedat osobit-
ne rodi¢om deti s DMD?

o Z vlastnej skusenosti viem, Ze deti
s DMD su uzasné. Krasne, inteligentné,
citlivé, maju zmysel pre humor, dobré srd-
ce a su schopné dat okoliu mnozstvo las-
ky. Ja osobne vnimam Filipka ako velky
dar, ktory ma naucil rozoznat ¢o je v zZivo-
te dolezité. Vazim si kazdu chvilu, ktoru
s nim moézem stravit. Vdaka nemu som
spoznala svet, o ktorom by som nikdy ne-

: : vedela Ze existuje, spoznala som uzas-
Spomienka na pekné chvile v tabore. pnych [udi, ktorych by som nikdy nestretla.
Marcelka Kondelovd je dplne v pravo. Je to obrovské obohatenie méjho Zivota
a urobim vietko preto, aby Filipko prezil stastny a v ramci jeho moZznosti pIno-
hodnotny Zivot.

o | . # _;- ! g =

Nova zamestnankyna centraly nasho - Vasho
OelMDecka

Centrala OMD v SR ma novu silu. Na polovi¢ny uvazok sme prijali mladu, kras-
nu, akénu Zenu (ved kazdy vie, Ze najkrajSie Zeny ma vo svojich radoch nase
OeMDectko) Alenku ,Alik” Hradfansku. Uz dlhsie dobrovolne naSmu zdruzeniu
pomdha a kedZe jej doterajsi zamestndvatel prestal existovat, ,chriapli” sme po
nej my. S jej kamoskou Lucikou patria do skupiny ludi, bez ktorych akcie OMD nie
s tym pravym orechovym. Na jednej takejto akcii ju odchytil nas redaktor Pali
Pivka a trosku ju vyspovedal.

Ala, povedz mi nieco v kratkosti o sebe?

V kratkosti to bude tazké, lebo ja som zlozity ¢lovek. Mam 25 rokov, som od na-
rodenia zdravotne postihnuta a som priputana na invalidny vozik. Myslim, Ze to
psychicky dobre zvladam. Pomaha mi rodina a priatelia.

Byvam s najlepsou priatelkou Luckou, ktora je tiez na voziku, zdielame spolu
jeden byt, jedného psa, jedno auto a mnoho spolo¢nych zazitkov.

Ako si vyberas asistentov podla ¢coho?

Podla sympatii (smiech), to jednoducho pri pohovore s nadejnym asistentom uz
citim, Zze je medzi nami empatia, vidim, Ze to ten ¢lovek chce robit, Ze je zodpo-
vedny a podobne a ja to jednoducho musim citit srdcom, Ze ten ¢lovek mi je sym-
paticky a Ze budeme skvela ,dvojka”. Myslim, Ze aj vo vztahu uzivatel asistencie
a asistent musi byt nieco viac, nez pracovny vztah.
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Mas jedného alebo viacerych asistentov?

Nie, nie, mam ich vela, mam ich asi osem a myslim si, Ze je to pre mna lepsie a je
to aj pre nich lepsie ked'ich je viacej. Nemézem sa fixovat na jedného ¢loveka, to
si myslim, Ze je nezodpovedné, chciet od jedného ¢loveka, aby vietko stihal aj
u mna a este kto mu aj svoj osobny Zivot, to nie.

Co patri medzi tvoje zaluby?

Zaluby? Ja som velmi rada v kuchyni aj ked' Uplne vietko sama nezvladam, na-
priklad pri vyklepdvani rezriov mi pomaha asistentka, ale vietko ostatné zvladam,
takze som v kuchyni vemi rada a potom rada spozndvam na internete novych [u-
di, rada pracujem. Mozno je to nezvycajné, Ze na Slovensku niekto rad pracuje, ale
ja naozaj rada pracujem. Chodim si sadnut do divadla, na kavi¢ku, do kina a po-
dobne, myslim si, ze tak ako vacsina mladych ludi.

Si mlada, sarmantna Zena plna energie a dobrej nalady, odkial ¢erpas tu ,po-
zitivnu energiu” do svojho zivota?

Mala by to byt asi jednoducha odpoved, ale to nebude, ono je to trosku zloZi-
tejsie. V skratke mézem povedat, Ze tu energiu Cerpam ked' sa pozriem do hora,
niekde hore je to taka vnutorna sila. Jednoducho teda poviem Boh v skratke. Ta
vnutorna sila pochadza aj od ludi, v ktorych vidim v prvom rade toho Boha, lebo
ti mi pomahaju prekondvat kazdodenné starosti, problémy. Ale takisto aj zdielat,
radosti a zazitky takze hlavne z blizkych ludi ¢erpam pozitivnu energiu.

Chodievas aj na vylety do zahranicia?

Ano, bola som v Grécku s mojou najlepSou kamaratkou Luckou, iSli sme cez
obcianske zdruzenie ,Aktivny vozik”. Bolo nam vel'mi dobre. Ta cesta bola trosku
narocna, kedze sme sedeli 24 hodin v kuse, ale myslim si, Ze sme to dobre zvladli.

Dakujem Ala za rozhovor a prajem Ti mnoho uspechov v dalsej praci.

Nasu Alik za citatelov Ozveny spovedal
Pali P. Alik podpisuje pracovnu zmluvu.
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Kultirna jar

Nazov: Kulturna jar v Bratislave

Temin: 13. - 20. maj 2007

Miesto: Bratislava

Uzévierka prihlasky: 20. april 2007

Ucastnicky poplatok: 1000 Sk

Pobyt ¢lenov OMD v SR pohybujucich sa na elektrickom voziku, ktorého prog-
ram bude zamerany na kultirne podujatia, spoznavanie kras a histérie hlavného
mesta Slovenska.

Kapacita pobytu je obmedzena.

Myslienka spristupnit krasy hlavného mesta Slovenska aj ludom s tazkym zdra-
votnym postihnutim, odkazanych na pohyb elektrickym vozikom uz v nas tkvela
dlhdie. Nebolo lahké ndjst vhodny termin, nakolko kalendar akcii OMD uz praska
vo Svikoch. Ale najvacsi problém bol v umiestneni cca 10 vozi¢karov do jedného
hotela v Bratislave. Museli sme siahnut po krizovom a jedinom moznom rieseni
a to, ubytovat ludi s tazkym zdravotnym postihnutim na sukromi. Z tohto dévodu
sa znizil aj pocet ucastnikov na max. 5 vozickarov plus ich, pripadny sprievod.

Ubytovanie bude na bytoch, kde su stropné zdvihaky. Doprava do Bratislavy je
individudlna. Na samotnom pobyte uz
dopravu zabezpecujeme my, v ktorych
budete moct sediet aj na vozikoch.

Program samotného pobytu bude pre-
biehat z doobednajsieho oddychu, pri kto-
rom sa budu zbierat sily na poobednajsie
aktivity. Tie budu spocivat v ndvsteve dvoch
divadelnych predstaveni, vyletu lodou na
Devin, prehliadkou mesta, turnajom v boc-
cii a roznymi inymi aktivitami.

Strava bude vzhladom na typ byvania
individudlna. V bytoch bude k dispozicii
kuchyna, ¢ize stravu si budu ucastnici po-
bytu zabezpectovat sami. OMD podla
programu dria zabezpedi veceru.

Tabor pre deti a rodi¢ov

Nazov: 1. Letny tabor pre deti, rodi¢ov a osobnych asistentov (pre tych, ktori
este neboli v tabore organizovanom OMD)

Termin: 1. - 8. jula 2007

Miesto: Belusské Slatiny, chata Makyta

Uzavierka prihlasky: 1. jan 2007

Ucastnicky poplatok: 500 Sk dieta, 500 Sk rodi¢

V roku 2004 sme zacali s organizovanim detskych tédborov pre deti so svalovou
dystrofiou, ich rodi¢ov a osobnych asistentov Pocas troch taborov sa vytvorila sa
vybornd partia deti a mamiciek, ktoré sa tesia na kazdorocné stretnutia.
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Tymto tdborom chceme oslovit deti, ktoré na detskom tabore este neboli. Preto
prosime Vas mili rodicia, prihlaste svoje ratolesti na nas tabor. Zarukou, ze Vas sy-
nator bude spokojny, a tym padom aj Vy, su naSe doterajsie skusenosti s pred-
chéadzajucich tdborov. S dietatom méze prist iba jeden rodic.

Vela ste sa o nich docitali v nasej Ozvene. Zopakujme si len niektoré fakty:

Kto su asistenti, ktory budid poméahat Vasim detom?

Kazdému chlapcovi pridelime asistenta, pripadne asistentku. Bude to zalezat
od veku dietata, jeho stupria postihnutia a nasho ,Siesteho zmyslu”. Vsetkych
asistentov osobne pozname. Su to fudia, ktori nam pomahaji behom roku pri
nasich aktivitach, pripadne sami aktivne a spolahlivo robia asistenciu. Su to zvacsa
Studenti vysokych $kél. Samozrejme nebude chybat ani poobednajsi oddych.
Asistenti budu pomahat Vasmu synovi pri aktivitach, ktoré sa budu konat behom
celého tyzdna. Bohaty program bude pre ne vymyslat osved¢ena animatorka so
skusenostami minuloro¢nych taborov.

Program bude pozostavat z réznych hier a sutazi, kreativnych ¢innosti, ve¢ernych
opekaciek a z tradi¢ného vyletu autobusom. Deti, ktoré nebudu moct sediet v au-
tobuse pdjdu nasimi autami. Samozrejme tieZz nebude chybat turnaj v hre boccia.

Kde sa to celé bude odohravat?

Chata Makyta sa nachadza v Belusskych Slatinach, v malebnom tichom horskom
prostredi. Ubytovanie je bunkového typu. Jedna bunka obsahuje dve izby a jedno
socialne zariadenie spojené so sprchou. Tri takéto bunky maju debarierizované so-
cidlne zariadenie. Stravujeme sa vonku pod holym nebom. V prlpade dazdu sa sto-
ly prenesu na Siroké chodby ubytovne. -

Inak vsetky aktivity prebiehaju vonku, ale-
bo v spolocenskej miestnosti.

Strava pre deti je zabezpecend 5x denne.
Rodinnu atmosféru dotvaraju uzasni chatari
manzelia Igor a Alenka Vargoskovci.

Doprava na vietky nase tabory je indivi-
dualna.

Tabor pre deti a rodicov

Nazov: 2. Letny tabor pre deti, rodi¢ov a osobnych asistentov (pre tych, ktori sa
aspori 1krat zucastnili na tabore organizovanom OMD)

Termin: 8. - 15. jula 2007

Miesto: Belusské Slatiny, chata Makyta

Uzavierka prihlasky: 1. jan 2007

Ucastnicky poplatok: 500 Sk dieta, 500 Sk rodi¢

Prazdninovy tadbor pre deti so svalovou dystrofiou. Tabor je urceny pre deti a ro-
dicov, ktori uz na taboroch boli, ¢i pre deti starSie. Dieta sprevadza jeden rodic, pri
aktivitach a traveni volného ¢asu pomahaju detom osobni asistenti, ktorych za-
bezpeci OMD.

Program je prispdsobeny moznostiam deti a pripravuje animatorka. Rodic¢ia bu-
du mat samostatny program, ktory je zamerany na relax, oddych, pohodu, kli-
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dek.... Vsetky aktivity, vratane vybornej stravy sa
odohrava v krasnej prirode. Nebudu chybat tra-
di¢né a nové discipliny dystroolympiady, rézne
sutaze, vecerné opekacky, no¢nd hra, vylet auto- §
busom a roézne iné prekvapenia.

Strava, ako v predchddzajucom pripade je za-
bezpecena 5x denne.

Letny tématicky tabor

Nazov: Letny tématicky tabor - 2.ro¢nik
Memoridlu JoZzka Krala

Temin: 15. - 22. jula 2006

Miesto: Belusské Slatiny, chata Makyta

Uzavierka prihlasky: 15. jan 2007

Ucastnicky poplatok: 1.000 Sk

Tento tdbor nema Ziadne vekové obmedzenia, je ur¢eny pre Sachistov a pre
tych, ktori sa chcu nie¢comu v kfude venovat, naucit sa zaujimavé ru¢né techniky,
zru¢nosti, ktori maju napady a chcu sa s nimi podelit. Poc¢as tabora bude prebie-
hat 2.ro¢nik Memoridlu Jozka Krala tzv. Majstrovstvd OMD v SR v $achu.
Minulorocny titul obhajuje Feri Fabry.

Ostatni sa pod vedenim instruktoriek budu venovat réznym zru¢nostiam, napr.
keramike, kresleniu na hodvab, malovaniu na textil, batikovaniu, drétikovaniu,
vyrobe upomienkovych predmetov a pod.

Hlaste sa ti, ktori mate zaluby v ru¢nych pracach a chceli by ste sa im pocas po-
bytu venovat. Ak mate zaujem o nieco Specidlne, dajte ndm vediet, mézeme to za-
radit do programu. Material zabezpecime.

Letny mladeznicky tabor

Nazov: Letny tabor pre mladych

Termin: 29.jula - 5.augusta 2007

Miesto: Belusské Slatiny, chata Makyta

Uzavierka prihlasky: 15. jun 2007

Ucastnicky poplatok: 1000 Sk

Tabor organizujeme spolu s Klubom OMD Manin Povazska Bystrica. Klub Manin
tu bude mat pre svojich ¢lenov sustredenie, ktorého hlavnou naplrou bude boc-
cia. Samozrejme nebudu chybat ani tradi¢né taborové aktivity...zabava, spev ...:-)

Rekondi¢ny pobyt v oktébri

Nazov: Stretnutie ¢lenov a priatelov OMD v SR
Termin: 3. - 7. oktéber 2007
Miesto: PieStany, Hotel Slhava
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Uzavierka prihlasky: 5. september 2007

Ucastnicky poplatok: 1000 Sk

Tohtoroc¢né celoslovenské stretnutie ¢lenov sme planovali v Liptovjanskom ho-
tely M3j. Chceli sme uskuo¢nit stretnutie ¢lenov na strednom Slovensku, tak aby
to mali vietci rovnako daleko. Termin sme mali zarezervovany, ale po osobnej na-
viteve priamo na mieste sme zistili, Ze ubytovacie podmienky pre nase potreby su
nevyhovujuce. Preto sme sa rozhodli pre piestansky hotel Slhavu, ktora sa nam mi-
nuly rok v tomto osvedcila.

Hlasovanie ¢lenov OMD v SR o plane c¢innosti
a rozpocte na rok 2007

Mili ¢lenovia, dakujeme za VaSu déveru, ktoru ste prejavili zaslanim hlasova-
cieho listka v ktorom ste prejavili svoj ndzor na ¢innost a hospodarenie OMD v SR
na rok 2007. Budeme sa snazit vietko splnit. Len si dovolime jednu technicku po-
znamku k hlasovaniu. Ak na hlasovacom listku nezakruzkujete alebo neoznacite
ani jednu z moznosti, Vas hlas je neplatny.

Hlasovalo: 134 ¢lenov

Plan ¢innosti na r. 2007 Plan hospodarenia na r. 2007:

Za: 124 Za: 125

neschvalujem: 0 neschvalujem: 0

zdrziavam sa: 2 zdrziavam sa: 1

neplatnych: 8 neplatnych: 8
NAVRATKA

(na Styri letné tabory r. 2007)

Zucastnim sa :
a) 1. detsky tabor ¢) tematicky tabor

b) 2. detsky tabor d) mladeznnicky
(zakruZkujte tabor, ktorého sa chcete zucastnit)
Mena os6b prihlasenych na tabor:
Mobil : e-mail:

(na jednu navratku mézZete napisat maximalne dve mena)
(navratku nam méZete zaslat postou, mailom, faxom alebo telefonicky)
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Semindr Osobna asistencia - Inspiracia zo Svédska,
20. 3. - 21. 3. 2007

Ciefom tohto zaujimavého podujatia, kto-
ré zorganizovalo Ministerstvo prace, social-
nych veci a rodiny SR bolo dat priestor na
diskusiu o osobnej asistencii, sucasne sa aj
.0bzriet” a zhodnotit pozitiva a negativa tej-
to formy pomoci po cca 10-tich rokoch od jej
zavedenia na Slovensko.

Mali sme moznost rozpravat so vzacnym it _'F' P
¢lovekom, Dr. Adolfom Ratzkom, Riaditelom L S
Institutu nezavislého zivota vo Svédsku. Pan pén Ratzka (v strede)

Ratzka viedol pilotny projekt zavedenia
osobnej asistencie, mnohi z ucastnikov seminara boli jeho ,ziakmi” pocas tohto
projektu. Zanechal v nds nezmazatelnu stopu, je to ¢lovek s velkou charizmou.

Adolf Ratzka .
- Osobna asistencia vo Svédsku

Pan Ratzka sa potesil stretnutiu po 10 rokoch od ukonc¢enia pilotného projektu
Zavedenie osobnej asistencie na Slovensku. Priznal, Ze nemal moznost podrobne
sledovat zmeny a vyvoj osobnej asistencie na Slovensku.

Vo svojom prispevku hovoril predovietkym o modeli fungovania osobnej asisten-
cie vo Svédsku, pocas 13-tich rokov, odkedy bol prijaty zakon o osobnej asistencii.

Na uvod sa dotkol aj histdrie, priblizil ndm udalosti, ktoré viedli k uzdkoneniu
osobnej asistencie a vyraznej zmene socialnej politiky voci osobam so zdravotnym
postihnutim. Osobna asistencie vo Svédsku bola uzdkonena tlakom ,zdola”, od
samotnych ludi s postihnutim. V roku 1994 skupina okolo Institutu nezavislého zi-
vota, ktoru tvorilo 22 tazko postihnutych ludi, zacala ,boj” za presadenie osobnej
asistencie do zadkona.

Skupina tychto ludi s postihnutim bola presvedcend, ze financie, ktoré samo-
sprava vynakladd na zabezpecenie starostlivosti o nich, s vyuzivané neucelne.
Presviedcali predstavitelov samospravy, ze ak by s takymi financiami mohli hospo-
darit sami, vedia si zabezpecit kvalitnejsiu starostlivost a maju priamy vplyv na lu-
di, ktori im budu pomahat. (Jeden z najdéleZitejSich principov osobnej asistencie,
pozn. red.).

Postoje kompetentnych k tejto poZiadavke boli jednotné, teda nesuhlasné.
Predstavitelia samospravy povazovali takéto poziadavky za akusi ,nevdacnost”,
podceriovali schopnosti tychto ludi, pretoze hovorili: ,Doteraz sme zabezpecova-
li starostlivost o vas my, ako by ste mohli byt schopni riadit si starostlivost sami
a dohliadat aj na financovanie?” Odbory podporovali velké zvézy, a velké zvazy
tiez neboli zastancami tejto poziadavky, nechceli, aby uZivatelia sami zamestna-
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vali svojich osobnych asistentov. Politicka situacia vobec nebola naklonena tymto
revolu¢nym poziadavkam.

Po tazkych jednaniach samosprava pristupila na pilotny projekt. Po¢as neho si
mohli [udia z pilotnej skupiny zabezpecovat osobnu asistenciu sami, s financiami,
ktoré im samosprdva dala k dispozicii. Prvy krok skupiny bolo zalozenie druzstva,
ktoré osobnych asistentov zamestnavalo formou riadnej pracovnej zmluvy, ostat-
né kompetencie mali uzivatelia. Projekt trval tri roky.

Zmenu urobil novy minister

Na scénu nastupil novy minister - liberal - ktory podporil myslienku ¢lenov druz-
stva, Ze ludia s postihnutim su schopni zabezpecovat si starostlivost sami, Ze su to
dokonca schopni robit za menej penazi ako byrokraticky aparat.

Minister prejavil velkd odvahu a opierajuc sa o vysledky trojro¢ného pilotného
projektu, Uplne zmenil narodnu politiku v tejto oblasti. Dodnes je vo Svédsku vel-
mi popularny, prave za toto rozhodnutie. Adolf Ratzka hovori, Ze mali $tastie, pre-
toze bez pilotného projektu a bez odvahy tohto muza, by zmena nastala ovela ne-
skor, pripadne by nenastala vobec.

Aspekty osobnej asistencie vo Svédsku

Financie na osobnu asistenciu sa ,vydeluju” z prijmov z dani. Tento balik spra-
vuje Socidlna poistoviia, ktord aj vykondva posudzovanie potrieb uzivatela, teda
rozhoduje o rozsahu hodin. Osoba, ktora ma nizsiu potrebu asistencie ako 20 ho-
din tyZdenne, nema nérok na osobnu asistenciu. V takom pripade potrebnu po-
moc zabezpeluje samosprava. Ndrok na osobnu asistenciu vo Svédsku teda
nemaju nevidiaci a nepocujuci, pretoze ich potreba je spravidla niZsia, ako je spo-
minanych 20 hodin tyzdenne.

Osobna asistencia sa vo Svédsku tyka vylucne osOb s tazkym telesnym postih-
nutim, ktori su odkazani na pomoc vo va¢tom rozsahu, predovietkym pri nevy-
hnutnych Zivotnych ukonoch. Rozsah hodin osobnej asistencie je definovany po-
trebami ¢loveka s postihnutim. Rozsah musi pokryt vietky potreby, nielen ¢ast.

Asistencia sa preukazuje prostrednictvom mesacnych vykazov odpracovanych
hodin, ¢innosti sa nepreukazuju. Platby sa poskytuju zdlohovo na ucet uzivatela.

Vekova hranica na priznanie prispevku na OA je 65 rokov. Ak je vsak priznana
pred touto hranicou, uzivatel ma na riu narok az do konca svojho zivota. Osoby
starsie ako 65 rokov su mimo systému OA, pomoc je im viak zabezpecovand inou
formou. Adolf Ratzka vysvetlil, Ze k tomuto rozhodnutiu ich viedli dva aspekty.
Jednym z nich boli financie, potrebovali, aby bol systém finan¢ne udrzatelny, dru-
hym aspektom bolo, Ze [udia starsi ako 65 sa stanu postihnutymi zva¢sa ochore-
niam z dovodu veku, preto ich potreby su iné, ako ludia, ktori sa stali tazko po-
stihnuti v mladosti, pripadne v produktivnom veku.

Prijem ani majetok sa pri naroku na osobnu asistenciu neskima, pretoze ciefom
asistencie je okrem iného, motivovat k zamestnaniu. Pefazny prispevok na osobnu
asistenciu zahfia pre osobnych asistentov aj naklady na odvody do poistnych fondoy,
pre uzivatela osobnej asistencie nadklady na administraciu a pod. Svédsko ma 9 mi-
lionov obyvateloy, z toho 14-tim tisicom vznikol narok na osobnu asistenciu. Osoby
Zijuce v zariadeniach socialnych sluzieb nemaju narok na osobnu asistenciu.
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Osobna asistencia a rodinni prislusnici

Rodinni prislusnici nie si obmedzovani vo vykondvani osobnej asistencie, nemézu
ju vsak vykondvat osoby, ktoré ziju s uzivatelom v spolo¢nej domacnosti. Tato pod-
mienka sa vak da ,obist” tak, ze uzivatel svojho rodinného prislusnika zamestna
cez agenturu. Narok na osobnu asistenciu maju deti od narodenia. Asistenciu viak
nemézu vyuzivat v skole, pocas vyucovania pomoc zabezpecuje skola.

Formy zamestnavania osobnych asistentov vo Svédsku

Formy zamestnavania asistentov su rézne, zalezi od samotného uzivatela, aku
formu zamestnavania si zvoli.

- 62% uzivatelov osobnej asistencie stale vyuziva sluzby, ktoré sprostredkuva
samosprava - samosprdva nadalej zamestndva asistentov, odvadza za nich odvody.
Samospravy su stale nespokojné s objemom financii na sprostredkovanie asisten-
cie a tvrdia, Ze nepokryvaju vietky ich naklady.

- 23 % uzivatelov osobnej asistencie vyuziva sluzby sikromnych firiem (agen-
tur) pri sprostredkovani osobnych asistentov - su to spolo¢nosti, ktoré sprostred-
kuju prdcu, teda aj osobnych asistentov. Pracovna agentura uzatvori s asistentom
zmluvu, asistenciu viak vykondva u uzivatela

- 12% uzivatelov sa zdruzilo do druzstiev - druzstva su zoskupenia samotnych
uzivatelov, ktoré vznikli za ucelom zamestnavania osobnych asistentov, ¢lenovia
druzstva si zabezpecia administrativu okolo OA, priamy vplyv na riadenia asisten-
tov viak zostdva u uzivatela

- 4% uzivatelov su sami zamestndvatelmi - prebrali na seba zodpovednosti
a povinnosti zamestnavatelov, odvadzaju za nich vietky odvody, vedu potrebnu
administrativu

Do roku 1994 bol systém taky, Ze ludia ,dostavali” osobnych asistentov od sa-
mospravy. Novy systém umoznil rézne formy ziskavania osobnych asistentov, ¢o
malo velky vplyv na kvalitu poskytovanych sluzieb. Napriek tomu, este malo ludi
s postihnutim vyuziva nové moznosti a viac ako polovica z nich zostava pri starSom
modeli, teda, Ze im samosprava poskytuje osobnych asistentov. Sluzby poskytova-
né samospravou nie su najkvalitnejsie, uzivatelia s nimi nie su spokojni, ale pre-
vziat zodpovednost za vyber asistentov sa mnohi stale obdvaju. Su viac-menej za-
sko¢eni moznostou volby a ponukou sluzieb.

Zo sprostredkovania osobnych asistentov sa stal ,biznis”, agentury si za spro-
stredkovanie nechaju zaplatit a je to pre nich finan¢ne zaujimavé. Ich zisk je za-
visly od dohody s asistentom.

Mzda osobnych asistentov je vo Svédsku porovnatelna s profesiami, ktoré ne-
vyzaduju vysoku kvalifikaciu, napr. upratovacky alebo taxikari. Asistentov robia
predovsetkym pristahovalci, asport pocas doby, kym si nenajdu zamestnanie vo
svojej kvalifikacii.

Vysledky reformy

Rodinni prislusnici fudi s tazkym postihnutim uz nemusia obetovat svoju kariéru,
zostat doma a celozivotne poskytovat starostlivost svojmu blizkemu prislusnikovi.

Ludia s postihnutim si buduju svoje vlastné Zivoty, nezavislé od svojich rodin,
mozu $tudovat v prirodzenom prostredi, v standardnych, nie $pecidlnych $kolach,
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mézu sa slobodne pohybovat, cestovat, zalubit sa, dokonca si zalozit rodiny, bez
toho, Ze by ich partner bol zatazeny starostlivostou o nich.

Za zmienku stoji fakt, Ze vo Svédsku Uplne zanikli velké ustavy, ich alternativou
je akasi ,rozsirena domacnost”, ked maximalne 5 0s6b s postihnutim Zije v spo-
lo¢nom byte a je im zabezpelovana starostlivost. Asi 5.tisic obanov vo Svédsku
tuto formu starostlivosti vyuziva.

Posilnil sa trh prace. Osobna asistencia je riadnym zamestnanim, osoby s po-
stihnutim sa stali jednym z najvacSich zamestnavatelov, vo Svédsku momentalne
pracuje cca 45 tisic osobnych asistentov. Reforma dokazala, Ze z uzivatelov sluzieb
sa stali klienti. Na pracovny trh sa dostali spolo¢nosti (je ich asi 300), ktoré spro-
stredkuvaju aj osobnych asistentov, a ktoré si medzi sebou konkuruju.

Mgr. Lydia Brichtova - Histéria uzakonenia osobnej asistencie v SR
Riaditelka Odboru integracie ob¢anov so zdravotnym postihnutim sa vo svojom
prispevku zaoberala postupnymi krokmi, ktoré institut osobnej asistencie pomoh-
li uzdkonit, vysoko vyzdvihla Pilotny projekt osobnej asistencie, ktory viedol
p. Ratzka v rokoch 1996 - 1998 na Slovensku. Spomenula vietky zmeny, ktoré po-
Cas desiatich rokov penazny prispevok na OA ovplyvnili.
Medzi negativa zaradila:
- nedostato¢nu pripravu socialnych pracovnikov na novy zdkon o socidlnej po-
moci, a z toho vyplyvajuce dlhé ¢akanie na vydanie rozhodnutia
- nedostatok vyskolenych pracovnikov na odboroch socidlnych veci a ich casté
vymeny, spésobené aj politickou situaciou
- nedostatok financii na dalsie a systematické vzdelavanie socidlnych pracov-
nikov
— nespravne posudzovanie - v suvislosti s OA bud' nedostatoc¢ny rozsah pride-
lenych hodin alebo prehnany rozsah asisten¢nych hodin vzhladom na sku-
tocnu potrebu
Perspektivy osobnej asistencie:
- valorizacia odmeny a jej zvy3enie
- roOzne druhy pracovnych vztahov
— rozsirenie ¢innosti osobnej asistencie
- jednotna metodika posudzovania rozsahu hodin osobnej asistencie

Dr. Janéekova z Ustredia prace, socidlnych veci a rodiny SR a Mgr.
Vrablicova z Odboru penaznych davok v Bratislave
— sa vo svojich prispevkoch venovali skor Statistickym udajom
— svojim prispevkom rozladili mnohych uzivatelov osobnej asistencie, ktori bo-
li pritomni na seminari, pretoze ocakdvali informacie iného charakteru
- prednesené prispevky vyzneli ako finan¢na sprava o tom, kolko penazi zo
$tatneho rozpoctu bolo vyclenenych na osobnu asistenciu.

Skusenosti uZivatelov osobnej asistencie:

Anton Benca z Kosickej organizacie vozickarov - Nezavisly Zivot
Ludmila Gricova z Centra samostatného Zivota z Bratislavy
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Ivo Cietek z Bratislavy (uziva-
tel' OA s mentadlnym postihnu-
tim)

Mgr. Marian Kozak z Det-
ského klubu zdravotne postih-
nutych z Kosic

Ing. Edurard Javorsky z AOZ-
PO z Bratislavy

Mgr. Andrea Madunova
z Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR

Ing. Milan Méchura z Unie
nevidiacich a slabozrakych
Slovenska

vo svojich prispevkoch
zhodnotili plusy a minusy
osobnej asistencie

vietci sa zhodli na tom, Ze OA priniesla obrovské zmeny a ma pozitivny vplyv
na zivot fudi s postihnutim

negativne hodnotili restrik¢né novely, ktoré sposobili, Ze v suicasnosti sa vel-
mi tazko hladaju osobni asistenti, predovsetkym tazko postihnutim obca-
nom

tazkosti su s vykazmi, kedZe jednotlivé odbory socidlnych veci maju rézne
poziadavky, ktoré administraciu stazuju, su zbyto¢nou byrokraciou
skusenosti so socialnymi pracovnikmi su také, Ze na uzivatelov OA sa divaju
akoby prispevok zneuzivali

takmer vo vsetkych prispevkoch zaznela poziadavka odstranit vekovu hrani-
cu pre uzivatelov tak, aby v pripade priznania osobnej asistencie pred 65 ro-
kom veku, sa tento prispevok poskytoval az do konca Zivota

zhodli sa aj v tom, Ze socidlne postavenie osobného asistenta je velmi ne-
priaznivé, kedZze velku ¢ast z odmeny musi, ak vykondva iba OA, odviest do
poistnych fondov

A. Madunova

Druhy den seminara pokracovala panelova diskusia, vysledkom ktorej
boli tieto navrhy:

hranica 65 rokov by mala sluzit len ako ,vstup do systému”, ak sa prispevok
na OA prizna pred dovisenim tohto veku, mal by sa poskytovat aj nadalej
je potrebné zvysit hodinovi mzdu osobného asistenta

prijem obcana - uzivatela osobnej asistencie - hranica prijmu by sa mala
zvysit az na 5-ndsobok Zivotného minima na jednu osobu

rodinni prisludnici zostanu v systéme bez podstatnych zmien

je potrebné zjednotit vykazovanie osobnej asistencie

umoznit agentliram zamestndvat osobnych asistentov - otazky okolo fun-
govania agentur neboli dorie$ené (Cinnosti agentury by mali patrit pod so-
cidlne sluzby - podla pripravovaného zdkona o socialnych sluzbach)
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Mila OMD,

nech nastavajuci rok prinesie Vam vsetkym vela zdravia, pracovnej a rodinnej
pohody a splnenie aj tych najtajnejsich Zelani.

OspravedIfiujem sa, Ze mi to tak dlho trvalo, ale mali sme zdravotné komplika-
cie a boli sme aj hospitalizovani.

Chcem sa velmi pekne podakovat za vel'mi velku finan¢ni pomoc, ktoru ste
nam poskytli. Po niekolkych mesiacoch kazdodenného pouzivania BIOPTRON-
LAMPY mé6Zem povedat, Ze nasvecovanie celého tela Janke velmi poméha. Menej
citi bolesti klbov pri cviceni na rukach, je menej zahlienena a lahsie sa odsava, jej
telo nema dekubity a to lezi len v jednej polohe na chrbte, pretoze pre vysoku
skoliézu chrbtice sa neda polohovat. V jej pamati je jasno, spoznala ludi, ktorych
dlho nevidela a vedela pomenovat, kde pracovali.

Mame aj tazsie chvile, najméa po psychickej stranke. Janka sa pyta, kedy sa bu-
de moct asporni trosicku pohnut a tuzi ist pozriet sa von z jej izby. Zatial sme sa ne-
dostali k ziadnym prospektom vozickov, ktoré by boli polohovatelné ako postel,
lebo mi neusedime vo voziku. M4 vela planov, chce malovat, navliekat koralky
a jej tuzby pohdanaju dopredu aj nas. Uz mam s Jankou vytvoreny denny rezim,
musim stihat vSetko sama i ked' tie dni nie su rovnaké. Najtazsie je dvihat jej ne-
vladne telo, ale zase sa teSime, Ze si m6zeme ¢itat, manzel nam urobil dobru po-
mécku na uloZenie knihy, ¢asopisu na zabradlie postele.

Mild pani Madunov4, posielam Vam Jankine fotky, képiu faktury a uctu, na kto-
ry ste nam poslali finan¢ny dar na zakupenie BIOPTRON-LAMPY. Velmi ste nam
pomohli, ceny vietkého stipaju a my musime fungovat, ako na nemocni¢nom od-
deleni ARO. Pri poslednej hospitalizacii v Dolnom Kubine sme mali problém, ne-
chceli nas od zachrannej sluzby prebrat v nemocnici tri oddelenia, bali sa, ze sme
vraj velmi tazky pripad,
tak kym sa dohodli, boli
sme ,odpratani” v ku-
pelni - zda sa to neskuto-
¢né, ale aj to sa mbze
tazko postihnutym stat,
hlavne Ze to zvladneme
bez zdravotnej pomoci
doma.

TeSim sa na Vas Casopis
a je velmi prijemné zistit,
Ze sa mam na koho obra-
tit, kde najdem pomoc
aradu, ked ju budem po-
trebovat.

ESte raz velkd VDAKA
od celej rodiny Smo-
lefiovej.

Janka Smoleriova
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VazZeni ¢clenovia OMD,

z celého srdiecka dakujem ¢lenom Organizacie muskuldrnych dystrofikov v SR,
ktori mi pomohli a z finan¢nych prostriedkov vyzbieranych v Deri Belasého motyla
mi doplatili 13.000,- Sk za dodavku a montaz sikmej schodiskovej plosiny.

Som imobilny uz dva roky a mam iba 10 rokov. Mamicka s babkou ma uz ne-
vladali nosit po schodoch. Velakrat by som aj iSiel von, ale ked som si spomenul,
kol'ko namahy ich stoji méj pobyt na ¢erstvom vzduchu, radsej som sa nepytal von.
Lakaju ma hlavne kamarati zo 3koly, aj ked's nimi nemzem behat a vy3antit sa, tak
sa aspon na nich pozerdm a rozpravam sa s nimi. Tazko sa zmierujem s mojou cho-
robou a chcel by som sa zobudit a mysliet si, Ze je to vietko iba velmi zly sen,
z ktorého sa prebudim. Ale Zial, je to skutocnost.

Nasa obec Dvory nad Zitavou je velmi velka, je sa na ¢o pozerat pri prechadz-

kach. Aj starosta pan Ing. Jozef Kalazi spolu so zastupitelstvom mi zakupili Spe-
cidlnu lavicu do triedy, som zZiakom 4. .
B. Zudastfiujem sa aj na vyucovani
a ked som mal 10 rokov, vsetci spolu-
Ziaci mi darovali srdietka, do ktoryh
mi vpisali samé dobré Zelania a ozdo-
bili mi triedu, aby som mal obrovsku
radost a tu som aj mal. Mam milu pa-
ni ucitelku a dobrych spoluziakov, rad
chodim do 3koly, hoci ma uz neposlu-
chaju ani prsty, ani ruky, aj tento list
pise za mria mamicka, ktord mi ¢ita
vela rozpravok. Ak sa citim lepsie
a mam aj naladu, rad kreslim.

Chcem sa podakovat Vam, dobri ludia za pomoc a Zeldm Vam vela zdravia, kto-
ré je najdolezitejsie na svete.

Denis Mazan, mamicka a babka

Ja, méj stary mobil a OMD

Ani neviem, kol'ko rokov som uz ¢lenom OMD, ale 25 rokov to uz bude. Este
za éry pana Karola Trnika som odoberal ¢asopis MY MD. Akosi s obavami som zis-
kaval informacie a rady ako si spravit vodi¢sky preukaz. Primar neurolégie mojim
pribuznym aj mne neodporucal, aby som si ho urobil, nakoniec mi v8ak povolenie
dal, na ziskanie vodi¢ského preukazu na vozidlo s ru¢énym ovladanim. Moje kroky
plné neistoty ¢i uz psychickej, alebo fyzickej, vtedy pisomnou formou podporoval
pan Trnik. Ani som sa nenazdal a bol som v Hrabini pri Opave. Stlacal som brzdu,
spojku plyn rukami - nohami ako to $lo, aby som to zvladal vietko mechanicky.
Boli to 4 tyZzdne trapenia. Dnes viem s ur¢itostou povedat, Ze to stalo za to.
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Soféroval som asi 24 rokov. Neviem, ¢i som sa za toto vietko stihol panovi Trnikovi
verejne podakovat

Rocky ubiehali, ale myopat, ten ma neustéle problémy, ¢asom potrebuje vozik,
¢i uz mechanicky ¢i elektricky, nastane potreba debarierizovat byt..., v tej dobe
som sa obracal na pani Gricovu, spociatku to bolo pisomnou neskér telefonickou
formou. Pani Gricovej a fludom okolo nej, ¢o s nou v tych rokoch pracovali v OMD,
patri moja vdaka tiez.

Mame tu aj sucasnost, doba pokrocila, technika vy-
spela. Akosi som si zvykol zdvihnut moj stary mobil
a zavolat do OMD na ¢islo 0907262293. Vacsinou staci
len prezvonit, za par sekund volaju spat, ¢i je to
Andrejka, alebo Jozi. Je to vyborna vec, mat po ruke ta-
kychto kvalitnych poradcov, ktori poradia, povzbudia.
Byrokracia na uradoch a Usporné opatrenia v zdravot-
nictve nam vytvaraju neprekonatelné bariéry, myslim,
Ze su omnoho neprijemnejsie ako tie architektonické.
Casto sa telefonicky do OMD obraciam o radu a pomoc.
Usmernia ma uistia, pom&zu mi urobit kroky, ktoré by
som bez ich pomoci tazko urobil. Uz niekolko tyzdrov
sa snazim s ich nemalou pomocou ziskat od zdravotnej
poistovne odlah¢eny mechanicky vozik. Bez pomoci
Andrejky, ¢i Joziho by som sa moznosti ziskat tento vo-
zik uz asi davno vzdal, ale neviem, ako by som sa po by-
te s mojimi uz dost slabymi rukami pohyboval na taz-
kom mechanickom voziku. Aj tymto osobnostiam patri
moja vdaka.

Zaverom by som chcel vyzvat a poprosit dystrofikov z Nitry a okolia, ozvite sa
do centraly OMD v Bratislave, potrebujeme pomocnikov pocas Belasého motyla,
aby sme mohli mat v Nitre aspori tri stanovistia. Aj my, oemdéci, chceme ukazat
Nitran¢anom, Ze sme aj tu v Nitre a chceme sa pretlkat Zivotom. Vopred Vam da-
kujem, Nitrancania.

Imro Horvéth

Chcem vediet svoju diagnézu - mam na to pravo

Mam 24 rokov. Pracujem v neziskovej organizacii, ktoru sme zalozili spolu s mo-
jou kamaratkou, som samostatna, ale to hlavné je, Ze mam priatela, ktorého na-
dovsetko milujem.

Co nam vlastne chyba, mozno si teraz hovorite, pre¢o piteme do ¢asopisu
Ozvena, ktory je urceny pre Citatelov, ktori trpia svalovou dystrofiou. TotiZto aj ja
trpim svalovou dystrofiou. Nestazujem sa, lebo podla mojho ndzoru sme ovela
$tastnejsi ako mnohi zdravi ludia. S priatelom mame spolo¢né zaujmy, praca, kto-
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rd robim ma bavi a aj s chorobou som sa uz ako ini dystrofici davno vyrovnala.
Jediné, ¢o ndm chyba s priatefom ku $tastiu je malé stvorenie, mali¢ky zazrak, kto-
ry by bol ¢eresnickou na torte k tomu velkému stastiu.

Tak sme sa rozhodli, Ze nechceme pokusat nestastie, ale rad3ej si zistime o aky
typ dedi¢nosti svalovej dystrofie v mojom pripade ide. Partner moje ochorenie be-
rie ako samozrejmost, ale urcite, by sme nechceli riskovat zdravie nasho babatka.
Rozhodli sme sa navstivit geneticki ambulanciu, aby nam pomohli vyriesit otaz-
ku, aka je pravdepodobnost, Ze nase dietatko bude postihnuté.

Ked sme prisli do genetickej ambulancie, doktorka bola velmi mild a zobrala
nam obom krv, ale povedala, ze uvidi ¢i ndm bude méct pomoct. Dohodli sme sa,
Ze ked' pridu vysledky ozve sa. Po mesiaci a pol ndm prisli vysledky, ale postou.
Prekvapilo nas to. Otvorili sme obalku a zistili sme, Ze polovi¢ke vyrazov vébec ne-
rozumieme, ale ¢o sme pochopili bolo: su dva typy dedi¢nosti recesivna, dietatko
nebude postihnuté a dominantnd bude postihnuté na 50%. Blizsie informacie
o aky typ dedi¢nosti ide u mna, by sa dali ziskat v Brne na zaklade biopsie svalstva.

Preto sme hned' volali pani geneticke ¢i by som sa mohla tohto zakroku podu-
jat. Zacala sa vyhovarat, Ze ide o neurologicky zdkrok, Ze mi to ma moja neurolo-
gicka vypisat. Ja ako neskusena bojovat sama za seba, som sa objednala k neuro-
logicke, kde sme znova cakali 2 mesiace, kym ma objednali. Ked' sme prisli za
pani neurologickou, a vysvetlili jej svoj problém a ciel nasej navstevy u nej, bola
rozladena, lebo povedala, Ze sice ide o neurologicky zakrok, ale hlavny ciel je zis-
tenie dedi¢nosti a to ma na starosti geneticka. Preto sme sa dohodli, Ze my sa po-
informujeme vo svojej zdravotnej poistovni o tom, kto ma vypisovat papier
ohladne vy3$etrenia v Brne.

Hned po neurologickom vysetreni sme iSli do zdravotnej poistovne a kompe-
tentnd osoba ohladne nasho problému ndm povedala, Zze im je jedno kto to bude
vypisovat, oni len potrebuju ten papier mat vypisany, aby mali podla ¢oho schva-
lit moje vySetrenie v Brne. Preto sme si hned' zobrali potrebné dokumenty a za-
niesli ich k neurologictke. Ta ndm na nase prekvapenie povedala, Ze si po to moze-
me prist zajtra. Na druhy deri sme s radostou vstavali s tym, Ze kolobeh pendlo-
vania skoncil. Usmev nam zmrzol, ked sme uvideli vypisanu len prva stranu
papiera. Moja pani neurologicka ndm povedala, Ze to ona podpisat neméze, ale
Zze mame ist za konkrétnym primarom do nemocnice a on to podpise. Trosku sa
nam usmev znovu vréatil, ale nie nadlho.

Po prichode do nemocnice, podotykam hned v ten den ako sme si boli po
papier, pan primar nam povedal, Ze o nicom nevie a ze on s tym ni¢ nechce mat
spoloc¢né. Vtedy sme zistili, Zze moja neurologicka ndm v tejto situdcii uz urcite ne-
poméze. Hned' v ten deri sme volala pani geneticke a povedali jej, trosku sme za-
klamali, ale naozaj sme uz nevedeli ako dalej, a povedali sme jej, Ze v zdravotnej
poistovni ndm povedali, Ze to ma vypisat pani genetitka. Ona sa velmi ¢udovala
a viac menej hovorila, Ze je s tym vela prace...atd. My sme jej len povedali, ¢i ma-
me sa pustit do toho aj bez toho vysetrenia a riskovat, ze nase dietatko bude po-
stihnuté.

Zarazila sa a povedala, Zze jej mdme doniest papier o tom, Ze nam to neurolo-
gitka schvaluje a, ze sa pokusi a mdme sa informovat o tyzderi. Pravdaze papier
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sme jej hned' v ten den doniesli, lebo pani neurologicka to s radostou vypisala na
pockanie, aspori s tym nemala iné starosti. Ked sme tam volali prvy, druhy tyzden
stale nemala presny rozpocet vysetrenia z Brna. Chdpali sme to, a tak na treti tyz-
den uz nejaké prisli. Nakolko som tazko chodiaca dystroficka, len som sa spytala,
¢i 14 biopsia bude bioptickou ihlou, ona sa znova zarazila a povedala, Ze ona nie
je neurologitka, Ze ona to nevie, tak ndm dala len papiere, ktoré poslali z Brna a,
Ze si to mame vybavit u svojej neurologicky.

Teraz spolu s partnerom sedime v obyvacke a uvazujeme ¢o dalej, na koho sa
obrétit, kto nam pomdéze. Mnohi lekari hovoria, aké je to nezodpovedné ked ma
postihnutd Zena deti. Ale ked' sa k tomu chceme postavit zodpovedne, tak to je
zasa na obtiaz doktorom. Ur¢ite to nevzdame, lebo ked doktori nie su zodpoved-
ni, my budeme. Len potrebujeme trosku nacerpat novych sil a pustit sa znovu do
boja.

Vasi ¢lenovia OMD

Medzi nebom a zemou...

V Ozvene ¢. 3-4/2006-2. ¢ast som pisala o svojich zazZitkoch z Prahy stovezatej.
Dnes budem pisat na celkom inu tému, ktord pravdepodobne suvisi s amrtim mo-
jej dcéry, ktora zomrela pred Siestimi rokmi. Ako mnohi viete, pouzivam elektric-
ky vozik.

Stalo sa to v septembri podvecer. chcela som ist (aj s pudlikom) na prechadzku.
Uz som mala na sebe vetrovku, len mobil mi chybal. Mala som ho na no¢nom sto-
liku medzi valendami, no k valenddm som musela prekonat dost uzky priestor -
ulicku. Mobil uz mam v ruke, oto¢im sa a ¢o nevidim: uzku ,ulicku” mam zatara-
senu stolickou, ktora poévodne stala celkom inde - 2 m od ,uli¢cky". Doslova mi
"branila" ist von. TakZe som ju musela odtlacit a dat ju na miesto, aby som sa do-
stala von. Ako sa tam stolicka dostala? A preco? Nechcel méj strazny anjel, aby
som isla na ulicu, kde sa premdvaju autd, lebo sa uz stmievalo? Chcel mi v tom za-
branit? Ja som sa z prechadzky (pre istotu) rychlo vratila.

O niekol'ko tyzdnov po tejto udalosti, ked sa uz slniecko dvihalo, na svitani ma
nieco prebudilo a ja som sa prudko posadila na postel. Vtom otvorim o¢i a o asi
2 m. odo mnia vidim obrysy ludského tela, nie¢o ako auru sivej farby. Strasne som
sa zlakla a vykrikla som. Vtom to zmizlo. Priatelka mi hovorila, Ze som tym krikom
vietko pokazila...

Dal3iu neuveritelnu vec, doslova 3ok, sme s manzelom zazili v auguste predmi-
nulého roku. Bolo strasne teplo, okolo 30°C v tieni. Vsetky dvere domu boli otvo-
rené. Manzel oddychoval v spdlni a ja som na dvore ¢itala ¢asopis Notabene.
Zaujal ma ¢lanok o ,Bludnom Holandanovi”, v ktorom sa pisalo o namornikoch
a ich zbludilych dusiach, ktori sa znenazdajky objavili na palubach stredovekych
lodi. Vraj sa s nimi stretli aj novodobi namornici, ba dokonca s nimi aj komuniko-
vali, len tak cez palubu.
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Po precitani ¢lanku som uvazovala o tom, ¢i je takyto ,,zédzrak” mozny? Po nie-
kolkych sekundach pocujem ohlusujucu ranu (vybuch) vychadzajuci z kuchyne,
v ktorej sa nikto nezdrziaval. Pocul to aj méj manzel. ,BeZime” tam obidvaja a na
zemi vidime mnozstvo rozbitého skla, ktoré rozmetala nejakd neznama sila.
Hladdme, ¢o sa vlastne rozbilo - akoby samé od seba.

Zistujeme, Ze to bol hrubostenny skleneny pohar z duralu. Ten sa tak fahko ne-
rozbije. Pouzivali sme ho na vodu a mal svoje miesto na kuchynskej linke. Torzo -
spodok pohara, zostal tam. Nespadol, ale zostal tam. Nespadol, no bol velkou ki-
netickou silou rozmetany po kamennej dlazbe na vietky strany. dlomky sme nasli
na pulte, aj v plynovom sporaku. A o niekolko dni aj v susednej izbe pod postelou.
Bolo ho vela a viade. Asi za hrst som odlozila na pamiatku, ako memento mori...

Manzel neveri v posmrtny Zivot, ale po tejto udalosti pripustil, Ze je to mozné
a porozpraval mi, ¢o zazil on, ked som bola odcestovana. Keby niet tejto ,uda-
losti”, nikdy by som sa to nebola dozvedela. Nemienil to nikomu povedat. Tu je
jeho pribeh: vecer k nemu prisiel znadmy, ktory pytal vodu. Manzel mu nalial do
prekrasnej starej $alky z ¢eského porcelanu. Dcérke a mne sa vzdy velmi pacila.
Pan vodu vypil, polozil $alku na kuchynsku linku a odiiel. Manzel si iSiel lahnut.
Rano iSiel do kuchyne, $alku ndjde rozpadnutu na linke, akoby ju niekto rovnym
rezom rozrezal na dve casti. Nespadli na zem, len tam tak lezali. Kto ich rozpoltil
na tak presné polovicky?

Po tychto osobnych skusenostiach som dospela k ndzoru, Ze smrtou Zivot ne-
konci, vdaka Bohu, ktory riadi nds pozemsky aj posmrtny Zivot. A na zaver by som
chcela timocit prosbu tych, ktori prezili klinicki smrt. Prosia nas za vietkych zo-
mierajucich, aby v poslednych chvilach ich Zivota pri nich nik neplakal, nekrical
a nebedakal, lebo tym nesmierne trpia. Nemézu totiz povedat, hoci sa o to usilu-
ju, Ze im je uz po vyjdeni z tela dobre.

Mgr. E. Gluchova

Ahojte,
mam prosbicku, uverejnite basnicku od Janka, ¢lena OMD pod Cislom 410.
Dakujem, a stastny novy rok.

Vasa ¢lenka Monika Annusova

~Modry motyl, to je moje znamenie,

belasy som, v dialke zbadas, ked' citim to vabenie,

lietam vo verSoch a muza ma Zenie vdial,

povznasam sa myslienkami, s nehou, laskou na kridlach,
dystrofik som, vsak ma spoznas, ked' budem stat pri dverach..”
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ALS sa dotyka celej rodiny

Rozhovor s Mariom Melazzinim, primdarom Onkolégie IRCCS Maugeri v Pavii

Dohoda o spolupraci medzi UILDM (Talianska organizacia muskularnych dys-
trofikov ... a AISLA (Talianska organizacia amyotrofickej lateralnej sklerozy...
a este vselico iné je predmetom rozhovoru s M. Melazzinim, prezidentom tejto
asociacie.

Pokusme sa vysvetlit, ¢o presne je amyotroficka la-
teralna skleréza ASL, nazyvana tiez aj ochorenie moto-
neurénov?

ALS je neurodegenerativne ochorenie - doposial ne-
znamej priciny - ktoré spociva v odumierani motoneuré-
nov, nervovych buniek, ktorych ulohou je prenasanie im-
pulzov spésobujucich pohyb vélou ovlddaného kostro-
vého svalstva. Postihuje teda vietky volou ovladané po-
hyby, po¢ntc pohybmi prstov na rukach a nohach, az po
tie zlozitejSie, umoznujuce rozpravanie, prehltanie, dy-
chanie. Celkom zachované zostavaju senzorické, kogni-
tivne, sexudlne funkcie, funkcia sfinkterov a srdcovy sval. ¢

Najva¢sim problémom v suvislosti s ALS predsa len
zostdva velmi slabd starostlivost o pacienta jednak zo |
strany neuroldégov a tiez aj institucii, ktoré by mu mali
zaistit potrebnud pomoc aj v domacom prostredi. Nase
ochorenie je neurologické, ale vyzaduje si multidisciplinarny pristup, pretoze sa
tyka viacerych funkcii a spésobuje symptémy patriace do inych odborov ako je
neurolégia. Mdm na mysli predovsetkym problémy s dychanim, prehltanim, ko-
munikdciou, imobilnostou a spastickostou, ¢i psychologicky problém. Nie je vela
takych $truktur a centier na lieenie ALS, ktoré by boli schopné svojimi sluzbami
pomoéct pacientom v tych najzakladnejsich potrebach.

Okrem toho takmer Uplne absentuje primerany proces informacii, ktory by krok
za krokom sprevadzal pacienta a jeho rodinu a ponukal mozné podporné riesenia
ako zvladat tazkosti, ktoré ochorenie prinasa.

Chcem sa dotknut predovsetkym respirdcie, ¢o je nahla zastava dychania - o kto-
rej velka ¢ast pacientov a ich rodin ni¢ nevie - alebo aj inych akutnych tazkosti, kto-
ré by vyzadovali rychly zakrok lekara, intubaciu a prechod na tracheotémiu.

Mario Melazzini

Preco dohoda medzi AISLA a UILDM?

Jednym z dévodov, ktory ma presviedca o dolezitosti nasej spoluprace s UILDM
je snaha postupovat operativne. ALS a niektoré dystrofie maju silné sty¢né body,
najma problém s dychanim a otdzka pristupu k rehabilitacii v podobe terapeuta.
Postihnuti ALS by mohli vyuzivat niektoré sluzby, ktoré svojim ¢lenom poskytuje
UILDM a naopak, tam, kde by UILDM nemala zasttpenie a AISLA ano, mohli by
sme byt my na pomoci.
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Prave prehodnocujeme, nakolko by mohlo byt svalovym dystrofikom uzito¢né
»Centro d’'Ascolto Nazionale”, ktoré ponuka nasim pacientom a ich rodinam réz-
ne informacie a uzito¢né rady.

Operativnost viak nie je jedinym dévodom na spolupracu. Rovnako délezity je
aj aspekt sucinnosti obidvoch asociacii smerom k institucidam vtedy, ked' jedna ale-
bo druhd ma snahu presadit svoje poziadavky, ktoré su vsak uZitocné pre obidve.
Takyto proces by posilnil nase postavenie a mandat voci vonkajsim organom,
kedZe ALS a dystrofie su ochorenia s velmi silnym socidlnym dopadom. Jedno
s velmi tazkymi désledkami zasahuje predovsetkym mladych ludi (MD, a druhé so
zial, podobnymi nasledkami, jedincov v zrelom veku.

Ako vas Zivot pacienta ovplyvnila skutocnost, Ze ste lekar a naopak?

My lekari, zial, tazko dokazeme az do hlbky pochopit postavenie pacienta, po-
kial neprejdeme na ,druhu stranu”. Méze sa to zdat neuveritelné, ale za tri a pol
roka zivota s ASL som sa naucil viac, ako za takmer dvadsatpéat rokov lekarskej pra-
xe. A toto je ,darc¢ek”, ktory mi dalo ochorenie.

To, ze ako lekar prezivam ochorenie v prvej osobe a mam stastie, Ze robim ta-
ku pracu, ktord mi nadalej dovoluje naplno vykonavat svoje povolanie, pretoze
hlavou to velmi dobre zvlddnem, mi ddva moznost vela sa naucit, nieco este odo-
vzdat svojim pacientom a hlavne vela dostavat.

Prezivanie ochorenia na vlastnej kozi mi pomdaha chapat, aka je primarna po-
treba kazdého pacienta, Ze je tiez velmi dolezité vediet ho pocuvat, ufahcit mu,
aby mi rozumel. Snazim sa nepouzivat ,lekérske terminy”. Velky vyznam ma po-
dielanie sa rodiny na Zivote pacienta, zdielanie jeho rozhodnuti tak jednoduchych
na vyslovenie ale tazkych na uskutoc¢nenie, ¢o som tiez pochopil az ,potom”.

Vseobecna situacia by sa pravdepodobne zlepsila, keby sa pre studentov me-
diciny zaviedla nauka o ulohe komunikacie s pacientom a rodinou, informacie
o redlnych potrebach chorych.

Vy ste nikdy nepopierali, Ze ste proti vyskumu na embryonalnych kmenovych
bunkach...

Vadsina ,neodbornikov” a aj niektori odbornici, si mysleli, ze kmeriové bunky
by mohli byt vieliekom na vietky choroby. Na papieri je to tak, ale potencial tych-
to buniek ,in vivo" treba eSte dokazat.

Som tiez presvedceny, Ze zrelé kmeriové bunky by mohli urobit pre ocho-
renia ako je ALS vela. Su to bunky, ktoré sa odoberaju z kostnej drene, alebo
z pupocnej Snury, placentové bunky a este iné, ktoré pouzité predovsetkym ako
vektory, dokonca lie¢iva alebo Ccinitele rastu by mohli mat istym spésobom
ochranny uc¢inok na motoneurény alebo na bunky, ktoré este nie su degenero-
vané.

V literature je vela zaujimavych prac o zrelych kmerfiovych bunkéch, ktoré mézu
mat tieto ucinky. Naopak, tvrdenia mnohych o tom, ze ,ak sa nebude robit vy-
skum na embryonalnych kmenovych bunkach, vietci, ktori maju nevyliecitelné
ochorenia zomrud” je zlomyselnd informacia a cielené vyvolavanie problémov, kto-
ré poésobi na city chorych.
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Vtedy, ked' ste sa dozvedeli o svojej diagnéze, prisla Vam na rozum asistova-
na samovrazda. Preco ste svoj nazor zmenili?

Ked mi diagnostikovali ALS, prevladol vo mne racionalny pocit lekara. Nevedel
som ni¢ o neuroldgii. Informoval som sa a to, ¢o som sa dozvedel, vyvolalo vo mne
domyslavost, az som vyriekol: Ja? Ja nechcem byt zavisly od inych, sposobovat
utrpenie mojej manzelke, detom...

Tak som sa vzdialil od vietkych, pomyslajic uz na asistovanu samovrazdu, odisial
som sdm do hoér a zostal som tam $tyri mesiace. Vela som premyslal, ¢ital, uvazo-
val...az som zrazu pochopil, Ze aj keby situacia bola dramaticka, vzdy z nej moézem
vytazit uzitok. Stale budem mat svoju hlavu a budem ju moct pouzit pre dobro.
MoZem objavovat tie hodnoty, o ktorych som nikdy tak hlboko neuvazoval. A ak
som sa rozhodol, Ze to skusim a budem tomu vsetkému celit der za driom.

Jedina vec, ktord mi dodnes nahana strach je tracheotémia, najma kvéli do-
sledkom, ktoré so sebou nesie, obmedzena schopnost komunikacie. UZ som napi-
sal, Zze si nezeldm byt tracheotomizovany, ale ked' teraz, ked som stale viac a viac
v styku s chorymi s tracheotémiou, ktori ma vela ucia, svoje postoje revidujem, aj
ked tazko. Okrem toho prostriedky pridavnej komunikacie su ¢oraz viac ucin-
nejsie. Skratka, uvidime...pravdou je, Ze milujem zZivot a pochopil som, Zze rozhod-
ne stoji za ndmahu ho Zit. Preto stale hovorim svojim kolegom - stputnikom
v ochoreni: ,snazme sa urobit si Zivot menej komplikovany, ako ho robi toto
ochorenie. Prijmime ho, Zzime ho den po dni, nerobme si plany a zlepSujme nasu
kvalitu Zivota tym malom, ktoré mozeme”.

A Co eutanazia, aky je Vas nazor?

Prave kvoli laske, ktoru k Zivotu citim, nezdielam myslienku eutanazie, ba vlast-
ne som proti. Napriek tomu som presvedceny, Ze je to téma, ktorej treba celit aj
preto, aby sa prestalo rozpravat o tzv. ,tajnej eutanazii”. Na druhej strane je
dolezité, aby bolo chorym dovolené o nej diskutovat.

ESte predtym vsak musime povedat politikom, Ze maju dat chorému a jeho ro-
dine vsetky nastroje a podporu, aby si mohli zabezpecit kvalitu prijatelného Zivo-
ta, pretoze inak sa starostlivost o chorého stdva dramou a vietko je na pleciach ro-
diny. Napriklad o ALS moZno povedat, Ze je prakticky ,,ochorenim pre bohatych”.
Najskor teda urobme vietky potrebné kroky na to, aby sme ochranili pravo dalej
it a potom diskutujme o ostatnom.

Distrofia muscolare ¢. 160, december 2006
Prelozila: Lydia Lazorikova

Pozn.

Tomuto nesporne zaujimavému ¢lanku predchadzal méj telefonat s nasou ,,dvor-
nou” prekladatelkou Lydkou Lazorikovou. Navrhla som jej, aby z talianskeho caso-
pisu preloZila ¢lanok o Pierovi Welbym, ktory rozviril hladinu svetovych médii svo-
jou poZiadavkou na eutanaziu. Aj v nasich médidach odznela tato sprava, Piera nie-
kol'krat ukazovali v televiznom spravodajstve, ako nehybne leZi na posteli a z jeho
odi sa dalo vycitat vsetko, len nie chut Zit... Lydka mi napisala, preco sa napokon roz-
hodla priniest ¢itatelom Ozveny int informdciu, jej list uverejriujem cely.

Andrea Madunova
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Andrea,

zamerne som napokon vybrala a prelozila iny ¢lanok, pretoZze na mna zapdso-
bil velmi pozitivhe a povzbudzujuco, na rozdiel od ¢lanku pér stran predtym pod
nazvom Strach z eutanazie.

Koncom septembra totiZ rozvirila hladinu talianskej verejnej mienky sprava, ze
51 ro¢ny dystrofik Piergiorgio Welby, leziaci, tracheotomizovany, napojeny na
plucny ventildtor a iné mechanizmy podporujuce zivotné funkcie, poziadal stat,
aby mohol zomriet. Otvorenym listom prezidentovi republiky Napolitanovi vyzy-
va k zahajeniu parlamentnej rozpravy o legalizacii eutanazie.

V ¢lanku su vyjadrenia politikov, asocidcii, chorych i zdravych jednotlivcov. Nazory
sa roznia podla uhla pohladu, ale zaver je taky, Ze talianska legislativa doposial’ eu-
tandziu nepovoluje. Niektoré velké svetové asociacie zdruzujuce ludi s postihnutim
vyzyvaju politikov, aby sa sustredili na Zivot postihnutych oséb, nie na smrt.

Nechcem posudzovat Pierov postoj a rozhodnutie, lebo sa nemdzem vzit do je-
ho situdcie a rozpolozenia, urtite tazkého, ale nie je mozné, aby sa fudia ¢oraz
viac uchylovali k takymto praktikdm. Nechdpem totiz, odkial niekto naberie od-
vahu a opovazi sa sfuknut dohdrajlcu sviecu Zivota, ked ju nezazal? Odstrihnut
bezcovi ciel, ktory ma na dosah? Pre¢o prave [udia tejto doby maju tak malo tr-
pezlivosti, vytrvalosti a nadeje? Ved ¢lovek sa vzdy rodil a umieral a tie konce po-
zemského zivota boli vacsinou tazké...

V tejto suvislosti mi prichadza na mysel posledny telefonat s Jozkom Kralom,
mesiac pred jeho ,odchodom*. Na otadzku ,Ako sa mas” mi povedal: ,Ide to uz so
mnou z kopca, ale treba to vydrzat az do konca”.

Cloveku v terminalnom $tadiu choroby, kon¢iaceho Zivota, by sa malo dostat ma-
ximum lasku, starostlivosti a pomoci zo strany blizkych i spolo¢nosti - to by bolo pri-
rodzené. Neprirodzené je smrt zo ,sucitu”, ktora je novodobou zvratenostou.

Clovek ma strach z mnohych veci, boji sa utrpenia, opustenosti, smrti...a tak si
myslim, Ze je velmi délezité, ba rozhodujice mat vieru, Ze prave v tom najtazSom
rozpoloZeni zostava pri mne - tebe Boh, ktory mi dava silu dojst k cielu a sam ma
prevedie cez prah ve¢nosti.

Lydka Lazorikova

Preslo par tyzdriov a opdt médiami prebehla informacia o dalsom ¢loveku so
svalovou dystrofiou, tentoraz to je Zena, ktora Ziada o pravo zomriet...

Andaluzanka je uz desat rokov priputana na lI6zko. Prosila o d6éstojnu smrt.

$panie|i dovolili chorej zomriet }

Spanielke trpiacej svalovou dystrofiou sud povolil déstojnu smrt . V Spanielsku
je eutanazia zakazana. Nechat Zit alebo dovolit zomriet? Tuto otazku riedi v po-
slednych drioch celé Spanielsko. Problém eutanazie rozdelil spolo¢nost, proti sebe
stoja liberali a katolicka cirkev.

Inmaculada Echevarriova (51) trpi od detstva svalovou dystrofiou a uz roky bo-
juje o pravo zomriet. Tento tyzden dostala vstupenku na ve¢nost. ,,Mam uz toho
dost takto Zit a zavisiet od vietkych. Chcem injekciu, ktora mi znehybni srdce,” vy-
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hlasila na jesen v médiach, ked verejne poziadala o déstojnu a bezbolestnu smrt.

Precedens

Takmer desat rokov lezi bez pohnutia priputana na 16zko. Sama nedokaze ani
dychat. Teraz dostala povolenie a mézu ju od dychacieho pristroja odpojit.
Rozhodnutie vydala regionalna vlada v Andaluzii. Oprela sa o vyjadrenia niekol-
kych poradnych organov. Podla nich bola Ziadost pacientky zalozena na takzva-
nom odmietnuti starostlivosti. Spanielsky zakon toto pravo uznava, eutanaziu
viak zakazuje. Pripad Echevarriovej je v Spanielsku prvy. Zdruzenie Pravo na dos-
tojnu smrt dufa, ze podobnych rozhodnuti v prospech pacientov bude viac. Sudy
naopak nechcu, aby pripad sluzil ako precedens.

Déstojna smrt

»Nie je spravodlivé takto zit. M&j Zivot je samota, prazdnota a sklfucenost.
Neprijimam to, Zze ma pri zivote drzia umelé prostriedky,” vyhlasila Echevarriova
v televizii. VCera sa rozhodla, Ze svoj zivot ukon¢i v nemocnici San Rafael
v Granade, kde ju po vacsinu ¢asu osetrovali. Podla vyhlasenia, ktoré vydalo riadi-
telstvo nemocnice, bude pacientka pod dohladom lekarov aZ do svojej smrti. Kedy
ma smrt nastat, nie je jasné. Spanielske média z vyhldsenia nemocnice cituju, ze
smrt Inmaculady Echevarriovej nepotrebuje dal$iu publicitu. ,Ziadame o repek-
tovanie dostojnosti a sukromia pacientky.”

Krajina uz raz podobny pripad zazila. Pred deviatimi rokmi pomohla Ramona
Maneirova zomriet Raménovi Sampedrovi. Sampedro bol kompletne ochrnuty od
krku dole, trpel tetraplégiou a takisto ziadal o dostojnu smrt. Svoj boj so sudmi
viak v roku 1993 prehral a eutanazia nebola povolena.

Sampedro zomrel pat rokov po vyneseni rozsudku. Vypil pohar vody s cyanka-
li, ktory mu pripravila jeho priatelka. K svojmu ¢inu sa verejne priznala az po sied-
mich rokoch, ked bol pripad pravne premicany a uz ju nemohli trestne stihat.

Eutanazie riesi celd Eurépa

Pripady eutanazie, v ktorych sud zakrok nepovolil, spustili vinu barlivych disku-
sii vo viacerych krajinach. Vo Francuzsku ziadal o pravo zomriet mlady Vincent
Humbert, ktory po tazkej autonehode ochrnul, oslepol a onemel. Pohyboval iba
jednym palcom, ktorym sa dorozumieval so svetom a mal v poriadku sluch.
Humbert napisal list prezidentovi Jacquesovi Chiracovi, v ktorom ho ziadal o pra-
vo zomriet. Neuspel. Jeho matku, ktord mu nakoniec vpichla injekciu, po ktorej
upadol do hlbokej kémy, zadrzala policia. V roku 2003 Humberta (22) lekari od-
pojili od pristrojov. Proces s jeho matkou sa skon¢il rozhodnutim ,,verdikt nevyko-
nany”, ¢o znamena, Ze sud o jej vine ¢i nevine nerozhodol.

Vlani ziadal o pravo zomriet aj Talian Piergiorgo Welby (61), ktorému pomohol
zomriet anestéziolog za cenu, Ze bude trestne stihany. V Polsku minuly tyZden
poziadal o eutandziu Janusz Switaj (32), ktory je od 14 rokov paralyzovany a na-
pojeny na dychacie pristroje. V Taliansku a Polsku je eutandzia zakazana.

Clanok je prevzaty z dennika SME

Svet sa meni, a tazko povedat, ¢i k lepsiemu...napriek tomu, Ze technika a lie-

ky su ¢im dalej tym kvalitnejsie, ¢o by mali pocitovat prave tazko chori ludia, spo-
lo¢nost chce problémy s tymito lud'mi riesit skratkou...
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Namiesto toho, aby sa spoloc¢nost ako celok zasadila za zlepsenie kvality Zivota
v kaZdej forme, podsuva nam akési prava o ktoré nestojime...o pravo rozhodnut
sa, ¢i budeme Zit, trpiet, alebo si zvolime skratku... Chcu od nds, aby sme im boli
vdacni za to, Ze nam umoZnia déstojne dodychat, respektive déstojne nds odpo-
jit od pristrojov...

MbéZeme ocakavat, Ze doba prinesie tuto tazku tému, tému eutanazie aj k nam
na Slovensko. Sme pripraveni sformulovat nase postoje? Budeme sa eutanazii bra-
nit, alebo ju budeme Ziadat? Pravdepodobne vzniknu minimdlne dva nézorové ta-
bory. Nazory by vsak mali prezentovat predovsetkym [udia, ktorych sa téma tyka...
Chcete sa na strankach Ozveny zaoberat touto témou? Ak ano, napiste nam svo-
je ndzory a my ich zverejnime.

HURGADA - zazrak alebo...?

Poznate to prislovie: Nadej umiera posledna...,je to ¢asté konstatovanie predo-
vietkym ludi, ktori maju osobnu skusenost s chorobou, ktora je neliecitelna. Aj ro-
dicia deti so svalovou dystrofiou si Casto opakuju tieto slovd, aby sami sebe vliali
novu silu na dalsie kroky. Ano, nddej umiera poslednad, ale nemala by to byt falos-
na nade;j...nadej slubujuca nieco, ¢o je nesplnitelné.

Rézne ¢lanky z ¢asopisov, reportaze, ale aj informacie z www stranok upriami-
li pozornost na zahadnu Slovenku, dlhodobo Zijucu Egypte, Dr. Evu Augustinovd,
ktord posobi v Hurgade a md tam sukromnu ambulanciu. Ako sa piSe na stranke
www.dr-eva-therapy.sk, jej liecebna metdda je zalozena na vnimani organizmu
ako celku a na pouziti vylu¢ne prirodnych preparatov, ktoré nezanechavaju ziad-
ne vedlajsie ucinky.

Stranka doktorky Augustinovej je pIna dakovnych listov a ukazok jej uspechov,
pacienti ju volaju ,zézralna doktorka”. Ak sa jej osoby chopia média, bud' ju vy-
chvélia do nebies, alebo z nej spravia $arlatanku...Kde hladat pravdu? Co povedat
rodicom, ktori maju deti trpiace svalovou dystrofiou, pripadne samotnym dospe-
lym ¢lenom, ak sa pytaju na ucinky tejto liecby?

Uz v septembri 2005 sme oslovili mailom pani doktorku, aby sa nam vyjadrila
k uc¢inkom jej liecby na fudi so svalovymi dystrofiami. Nasu otdzku a jej odpoved
uvadzame v plnom zneni:

Otazka:

Vazena pani doktorka,

dovolujem si obratit sa na Vas takouto formou s otazkou, ¢i mate skusenost
s pacientmi s muskularnou dystrofiou alebo nervovosvalovymi ochoreniami.

Napriek tomu, Ze na svalové dystrofie zatial' nebol najdeny liek, snazime sa zis-
kavat informéacie o najnovsich poznatkoch a moznostiach.

Radi by sme ziskali Va$ nazor na to, ¢i by Vasa lietba mohla mat pozitivne ucin-
ky pre pacientov so svalovymi dystrofiami, hlavne s dérazom na dystrofiu typu

36



Ozvema 172007 DISKUSNE OKIENKO

Duchenne alebo Becker, ktoré su velmi progresivne. Je mozné oddialit alebo za-
stavit progresiu ochorenia?

Stretli ste sa uz s takymito pacientmi?

Nasi ¢lenovia sa na Vas pytaju, v mene vietkych ludi s tymito ochoreniami Vas
oslovujeme, Vasu odpoved by sme aj uverejnili v ¢asopise OZVENA, ktory vydadvame.

Viac o nadej organizécii sa mézete dozvediet aj na www.omdvsr.sk.

Dakujeme Vam vopred za odpoved.

S pozdravom Andrea Madunova

Odpoved' prisla o par dni:
Vazena pani Madunov4,
odpoviem vdm v kratkosti. Mdm pacientov s tymito ochoreniami, prave pred
3 tyzdrami odisiel odtialto 14 r. Misko s ,Beckerom™. Citil sa ovela lepsie, ak chce-
te, ddm Vam kontakt na jeho rodicov, sami Vam povedia, aby ste to mali z , prvej
ruky”. Kontakt: peter.kristin@centrum.sk
S pozdravom Augustinova

Iste uznate, ze z tychto par slov, ktoré ndm pani doktorka napisala, sa nedala
ziskat Ziadna kvalitna informacia, ¢akali sme nieco odbornejsie, zhodnotenie mo-
Zznosti, nejaké fakty...Uz vtedy sme sa skontaktovali s nasimi ¢lenmi,
Kristinovcami, ktori so svojim synom Miskom lie¢bu v Hurgade absolvovali. V tom
Case sa prave vrétili a ich dojem bol viac pozitivny, ale kratky ¢as e$te nedaval
priestor na nejaké konec¢né ,sudy”.

Kedze pred par tyzdnami TV Nova reportazou o chlapcovi so svalovou dystrofiou
opatovne rozprudila vasne okolo doktorky Augustinovej, rozhodli sme sa tuto tému
Lotvorit” aj na strdnkach Ozveny a skusit ziskat informacie, ktoré by pomohli tym,
ktori uvazuju o tom, ze skusia lie¢bu v Hurgade rozhodnut sa: ano alebo nie.

Opéatovne sme sa skontaktovali s p. Kristinovou z Prievidze, mamou Michala.
Bola velmi ochotna povedat ich osobnu skusenost s lie¢bou, slibila, ze ak sa im
podari prist na stretnutie ¢lenov OMD v oktébri, odpovie na otazky aj osobne.
Z rozhovoru s iou vyberame:

.Po tom, ako moj svokor absolvoval lie¢bu u Dr. Augustinovej, s viditelne pozitiv-
nymi vysledkami, sme sa rozhodli, Ze skusime tuto lie¢bu aj u nasho syna Michala,
ktory ma svalovu dystrofiu typu Becker. Stalo nas to nemalo penazi, ale ¢o by ¢lovek
neurobil pre svoje dieta, aby sa mu polepsilo. Po navrate z Hurgady sme skonstato-
vali, zlep3enie zdravotného stavu syna asi na 4 mesiace, mozno aj 5, ale potom na-
stalo rapidne zhorsenie. Pani doktorka trvala na prisnej diéte, kazala vylucit zo stra-
vy biele pecivo a vobec vietko z bielej muky, synovi nechutilo jest a velmi schudol.

Tak som sa rozhodla upustit od diéty a zacala som mu davat taku stravu, ako
predtym. Najskor sme nevedeli, aké preparaty pani doktorka synovi déva, bolo to
injek¢nou formou, ich zlozenie ndm neprezradila, zlozenie liekov na ampulkach bo-
lo zoskrabané. Ale potom som si dodatocne zistila, Ze obsahom tychto preparatov
bol aj botulotoxin, ktory by sa svalovym dystrofikom nemal vobec davat. Ak by som
o tomto vedela dopredu, nesuhlasila by som s tym. V podstate obsahom lie¢by su vi-
taminy, Gerovital alfa na podporu mozgovej ¢innosti a podobné preparaty.
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Rodicom deti s dystrofiou by som lie¢bu v Hurgade skor neodporucala, pretoze
najskor sme sa tesili z pozitivnych vysledkov ale potom prislo rapidne zhorsenie,
¢o nie je dobre ani na psychiku syna.”

Opytali sme sa lekarov:

MUDr. Petr Vondracek, Klinika détské neurologie, Fakultni nemocnice Brno,
autor publikacie ,Zlaty standard” péce o pacienty s Duchenneovou a Beckerovou
svalovou dystrofii:

Otazka:

Mily pan doktor Vondracek,

srdec¢ne Vas pozdravujeme z Bratislavy, z Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR, a Casto si spominame na nase osobné stretnutie pocas konferencie v minu-
lom roku v septembri.

Vieme, Ze mate malo Casu, ale prosime Vas, par slovami o stanovisko v probléme:
dr. Augustinovu a jej ,lietba”. Momentédlne opat registrujeme vela otdzok od ro-
dicov deti s dystrofiou, ktori si zmietani réznymi informaciami ohladne tejto dok-
torky a informuju sa u nas, ¢i maju tuto lie¢bu so svojimi detmi absolvovat alebo nie.

Nase stanovisko je rezervované, ale nemézeme nikomu zabranit, aby tam isiel,
je nam vsak l'uto, ak by rodic¢ia mali mirat nemalé finan¢né prostriedky a nicit sa
zbyto¢nou ndadejou...radsej nech ich pouziju na skvalitnenie Zivota svojich deti,
aby mali vietky pomaocky, ktoré potrebuju a tak pod.

V poslednom ¢ase viak pribudaju rodicia, ktori chcu tuto lie¢bu absolvovat ako
tzv. udrZiavaciu, aby sa ochorenie menej zhorsovalo, su to aj rodic¢ia deti, ktoré su
registrované vo Vasej databaze. Oni uz necakaju zazracné vyliecenie, ale maju na-
dej v spomalenie progresie.

Mohli by ste ndm napisat V4$ ndzor na tuto liecbu? Uverejnili by sme ho
v nasom casopise Ozvena, vopred Vam dakujeme a eSte raz Vas srde¢ne pozdra-
vujeme.

Andrea Madunova a kolektiv z OMD

Odpoved:

Vazena pani Madunov4,

srdecné Vas zdravim z Brna. O aktivitach Dr. Augustinové byla nedévno tady
v Cesku reportaz na TV Nova. Problém je podle mné hlavné v tom, ze kdyby pani
doktorka nabizela za ty penize rehabilita¢ni nebo rekondi¢ni pobyt pro déti se
svalovou dystrofii, tak by bylo viechno v poradku, ale kdyz nabizi vyléceni, tak je
to velmi neseriozni.

Kombinace cvi¢eni u more a potravinovych dopliik( urcité nikoho nevylédi, ale
pobyt u Rudého mote je piijemny pro kazdého, at je to dystrofik nebo zdravy ¢lo-
vék. Hlavné ale za ty penize co tam pozaduji, mGzete pro dité zajistit rehabilitaci
kdekoliv jinde na svété, tfeba na Seychellech nebo na Maledivach.

S pozdravem

Dr. Vondracek
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S tou istou otazkou sme sa obratili aj na prof. Lisého, ktory je dlhoroénym spo-
lupracovnikom OMD v SR a jednym z mala lekarov na Slovensku, ktori sa venuju
pacientom s nervovosvalovymi ochoreniami. Jeho odpoved:

Vazena pani Madunov4,

doplnil som si svoje informaécie o ¢innosti Dr. Augustinovej z internetu. Osobné
skusenosti s vysledkami jej liecby nemam. Predpokladam, ze jej liecebna ¢innost sa
opiera viac o empirické skusenosti ziskané zakladatelkou tejto metody liecby.
Vyuziva pri tom aj niektoré modernejsie postupy, napriklad lie¢bu botulotoxinom.
pri spastickej forme detskej mozgovej obrny, ¢o je mozno aplikovat aj u nas.

Tazko vyvracat nazory rodicov lie¢enych pacientov. Vie zrejme dobre komuni-
kovat s pacientmi ako aj s rodi¢mi, ¢o sa méze odrazit aj pri hodnoteni vysledkov
liecby. Akceptuje sa az 30 % Uspech v ramci placebo efektu. Vacsi liecebny efekt
je mozno ocakavat u detskej mozgovej obrny, kde je stav mozno lepsie ovplyvnit
relaxaciou spastickych svalov. Hrd tu casto vyznamnu ulohu aj pokracujuce do-
zrievanie centralneho nervového systému. V SR nie je vzdy zohladnena potreba
komplexnej starostlivosti o konkrétneho pacienta.

U svalovych dystrofii nepredpokladéam vyraznejSie ovplyvnenie klinického sta-
vu. Rehabilita¢na liecba moze mat aj preventivny vyznam - zabranovanie rozvoju
svalovych kontraktur, vykompenzovanie nerovnovahy svalovych skupin a pod.
Antioxidancid vo vieobecnosti prispievaju k spomalovaniu progresie degenerativ-
neho procesu. V prilohe Vam posielam odkaz na uverejneny ¢ldnok - osobny né-
zor jednej lekarky na tuto lie¢bu.

Ostdvam s pozdravom Prof. MUDF. L. Lisy

Z internetovej diskusie na www.radost.sk, ktora sa venovala tejto téme, sme
si dovolili ,stiahnut” nazor MUDr. Ostrihonovej z neurologického centra pre deti
a dospelych SINALGIS v Bratislave.

Dobry den,

bola som vyzvand, aby som reagovala a napisala svoj nazor na Aslan terapiu, takze
po Studiu roznych faktov, ku ktorym som sa dostala sa pokusim napisat svoj nazor.

Aslan terapia ma ndzov po jej zakladatelke, prof. Dr. Ana Aslan ( 1897- 1988 ).

Bola to rumunskd vedkyna, ktora pracovala v Narodnom institute geriatrie
v Bukuresti v Rumunsku. Tento institut bol celosvetovo uznavany a sama Dr. Aslan
dostala mnoho cien. Venovala sa $tudiu ovplyvnenia starnutia buniek. V roku 1949
objavila, Ze procain, liek ktory sa pouziva pri lokdlnom znecitliveni, terapii boles-
ti a reumatizmu ma i iné rézne ucinky , dovtedy nezname. Objavila, Ze procain sti-
muluje krvotvorbu, ma protizapalové ucinky a je tiez schopny spomalit starnutie
[udského organizmu.

Dnes nazov Aslan terapia reprezentuje mnozstvo terapeutickych postupov, kto-
ré su zamerané proti starnutiu buniek a maju preventivne ucinky. Po celom svete
su tzv. Aslan instituty, ktoré tuto lie¢bu ponukaju. Princip: starnutie buniek, ich de-
generacia je ovplyvnené 3 faktormi - dedi¢nostou - s tym vela nenarobime, von-
kajsimi faktormi - strava, fajcenie, cvi¢enie..., ¢o vieme ovplyvnit a sSkodlivymi lat-
kami produkovanymi bunkami organizmu, ktoré sa nazyvaju volné radikaly.
Nevieme ovplyvnit ich tvorbu, ale vieme ich neutralizovat podavanim urcitych 13-
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tok- to je princip Aslan liecby. ( medzi tzv. zametace volnych radikalov patri na-
priklad vit. C, vit. E a iné, beZne pouzivané v medicinskej praxi.

Aslan terapia tieZ pouziva pomocné metodiky ako rehabilitaciu, masaze, pla-
vanie, kupele...- teda tiez postupy, normalne v medicine. Z diagnéz, ktoré su uva-
dzané ako ovplyvnitelné touto Aslan terapiou su mnohé typické pre starsi vek -
artritida, osteoartréza, chronicka bolest, arterioskleréza, reumatizmus, psoriaza,
vitiligo, poruchy pamati, depresie, sexudlne dysfunkcie u muzov. Pani doktorka
Augustinova sama pise (vychadzam z jej stranky), ze pouziva tuto Aslan terapiu
a rozdirila ju i o iné typy liecby.

K liekom ¢o podava sa vyjadrit neviem, lebo prakticky je nemozné dostat sa
k ich zloZeniu, pokial viak ¢o predpokladdm pouziva rastlinné pripravky, ktoré
maju schopnost neutralizovat volné radikaly- teda skodlivé latky sposobujiice de-
generaciu, efekt je mozny. treba si uvedomit, ze pacienti s DMO a inymi neurolo-
gickymi ochoreniami, ktori sa u nej lie¢ia su povedzme mesiac v inom prostredi,
pri mori, pldvaju, rehabilituju, podstupuju rézne druhy cvi¢enia + im podava liec¢-
bu predpokladajme, ktord likviduje volné radikaly, maju redlnu nadej na zlep3e-
nie a nakoniec vase prispevky to potvrdzuju.

V neposlednej rade tam hra ulohu i psychologicky faktor- rodi¢ia su s detmi
v inom prostredi, ako su doma, nemusia podstupovat tak zatazujuce a vycerpa-
vajuce chodenie po rehabilitacidch, starostlivost o domacnost, varenie, atd, mozu
teda svojim dobrym psychickym naladenim vplyvat na svoje dietatko, a to Ze je
psychika velmi délezita, myslim Ze nikto nepochybuije.

Teda, méj nazor je, ze lietba Dr. Augustinovej méze byt napomocna v zlepseni
stavu deti, avsak urcite netreba Cakat zazrak. Vobec nerozporujem, Ze vela deti sa
zlepsilo, avsak z tych, ¢o su na stranke prezentované ako chodiace, niektoré po-
znam a nie je to celkom tak- ale znovu hovorim, nepochybujem, Ze ich stav sa
vplyvom tejto lie¢by a pobytu v Egypte zlepsil. Nakoniec, niekedy musime byt
vdacni i za malé zlepsenie stavu.

Takze, na zaver, lebo uz som sa velmi rozpisala, ja ako lekar alopat nespo-
chybriujem a neodsudzujem tuto lie¢cbu a chapem kazdého, kto ked méze ju ide
skusit, drzim vSetkym palce a prajem im radsej mensie ocakavania a vacsi vysledok.

Vsetkym Vas pozdravujem, a dufam, Ze aspon trochu Vam tento moj prispevok

pomohol. Dr. Soria Ostrihoriova

Ozve sa niekto z Vas, Citatelov Ozveny, kto ma akukolvek skusenost s lie¢bou
Dr. Augustinovej na svalové dystrofie? Podporite, alebo vyvratite vyssie uvedené
riadky? Je to v zaujme nas vsetkych, aby sme zbytocne neplytvali silami fyzickymi,
psychickymi, energiou, aby sme nadej vkladali do projektov, ktoré si ju zasluhu-
ju...a koniec koncoy, financie tiez nie su zanedbatelnou polozkou tejto liecby. Nie
raz sa nas ¢lenovia pytali, ¢i im méZeme pomdéct zo zbierky prave na tento ucel...

V pripade zdujmu o tuto tému, v nej budeme samozrejme pokracovat.
Predovsetkym by sme chceli dat priestor ludom, ktori lie¢bu absolvovali a napisa-
li ném osobnu skusenost, svoje dojmy a nazory. Zaujimaju nds predovsetkym vy-
sledky pri lie¢be svalovych dystrofii.
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Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR predlozilo na pripo-
mienkovanie dva navrhy zakonov: navrh zakona o kompenzaciach a na-
vrh zakona o socialnych sluzbach. Obidva zakony by mali rieSit proble-
matiku ludi s tazkym zdravotnym postihnutim.

Nakol'ko materialy su privel'mi obsiahle na to, aby sme ich uverejhova-
li na strankach Ozveny, v stru¢nosti sme zhrnuli zasadné pripomienky,
ktoré OMD v SR predloZilo na MPSVR SR.

Pripomienky k navrhu ziakona o kompenzaciach
(kratené)

e aktivna ucast a ludska dostojnost - v navrhu zdkona sa vyskytuju pojmy, kto-
ré su privelmi vseobecné a je potrebné ich viac rozvinut a vysvetlit, aby nevznika-
lo subjektivne posudzovanie a pouzivali sa rovnaké pravidla a postupy.

* problém scitavania viacerych diagnéz pri ur¢ovani tzv. miery funkénej poru-
chy - Je potrebné prihliadat aj na obcanov, ktori maju viaceré zavazné diagnozy -
postihnutia - ktoré ich ovplyviiuju v réznych oblastiach (mobilita, nevyhnutné zi-
votné ukony, komunikacia a pod.), v takomto pripade je potrebné opatovne za-
radit do zakona moznost ,natitavania” jednotlivych poruch, napr. o0 20% za da-
I3ie poruchy.

e prerokovanie posudku a rozhodnutia este pred ich vydanim s ob¢anom - po-
Zadujeme, aby sa eSte pred kone¢nym vydanim posudku, sa socidlni pracovnici
skontaktovali s ob¢anom a skonzultovali s nim, aky posudok planuju vydat, aké
kompenzacie navrhuju. Je potrebné, aby sa ziskal priestor na pripadné vysvetlenie
nejasnosti s cielom, vydat posudok, ktory bude obcanovi kompenzovat naozaj
vietky dosledky postihnutia, ciefom je tieZ znizit neumerny pocet odvolani a od-
bremenit UPSVaR, usetrit financné prostriedky zo $tatneho rozpoctu suvisiace
s nakladmi na vypracovanie odvolani. Nemenej ddlezité je aj podporit partnersky
vztah medzi ob¢anom - Ziadatelom a socidlnym pracovnikom, ak by pred vydanim
posudku konzultovali, mohli by si vysvetlit vela nejasnosti

* posudzovanie prijmu a majetku - pozadovali sme, aby sa zmenil spésob po-
sudzovania prijmu a majetku tak, aby sa prijmy obc¢ana neposudzovali spolo¢ne
s rodinnymi prislusnikmi

e v pripade penazného prispevku na osobnu asistenciu Ziadame, aby sa prijem
neposudzoval vébec

Penazny prispevok na osobnu asistenciu

* neohranicovat vek pri pefnaznom prispevku na osobnu asistenciu, ale ak ten-
to prispevok bol poskytnuty pred 65 rokom, nech je poskytovany aj nadale;j.
Odévodnenie:
Nesuhlasime, aby PP na osobnu asistenciu bol ohrani¢eny vekom obc¢ana a do-
vi$enim 65 roku veku bol odiaty. Zakon by mal obsahovat jasnu, deliacu ¢iaru me-
dzi ob¢anmi, ktori zacali byt postihnuti v mladosti, alebo v aktivnom veku, zili na-

a1



SOCIALNE OKIENKO Ozyena 172007

pojeni na urcity typ systému, ktory kompenzuje ich socidlne désledky a medzi
obcanmi, ktori sa stali postihnutymi vo vyssom veku, alebo st postihnuti z dévo-
du staroby a tym spojeného zhorienia zdravotného stavu.

Obcania s postihnutim, ktori su napojeni na kompenzacie nemézu byt od nich
Lodstrihnuti” v doésledku dovisenia vekovej hranice, hlavne nie od osobnej asis-
tencie! Tato zmena moéze pre obcana s postihnutim znamenat koniec zivotného
§tandardu a pomoci, ktoru vedel pouzivat na prekonanie désledkov svojho po-
stihnutia.

Odmietame ohrani¢ovanie veku pri osobnej asistencii. Ak bola ob¢anovi pri-
znana z dovodu tazkého zdravotného postihnutia osobna asistencia, ma pravo ju
pouzivat az do konca Zivota. Ak sa jeho zdravotny stav zmeni natolko, Zze uz ne-
bude vediet ,manazovat” pomoc okolo seba, sdm bude musiet prejst na iny, vy-
hovujucejsi druh pomoci.

* zmenit spésob obmedzenia rodinnych prislusnikov pri osobnej asistencii

Odévodnenie:

ZAVEDENIE TZV. ASISTENCNEHO BALIKA PRE RODINNYCH PRISLUSNIKOV:

Navrhujeme, aby z PRIZNANEHO ROZSAHU OSOBNEJ ASISTENCIE 35% mobhli
odpracovat v pripade zaujmu uZivatela aj rodinni prisludnici. Navrhujeme, aby sa
NEVYCLENOVALI CINNOSTI, ktoré rodinny prislusnik méze vykonavat, je potrebné
nechat na uzivatelovi, aby sa rozhodol KTORE ¢innosti a KEDY mu bude robit ro-
dina a ktoré asistenti, ktori nepatria do rodiny. Denné obmedzovanie asistencie
rodiny na hodiny a ¢innosti je v praxi velmi NEPRAKTICKE, sposobuje tazkosti
s manazovanim pomoci. Asistencny balik pre rodinnych prislusnikov méze posluzit
aj v pripade prechodného nedostatku osobnych asistentov.

* obmedzenie 10 hodin denne zmenit:

Odévodnenie:

Su situdcie, ked' je odévodnené, aby mohol asistent pracovat aj viac ako 10 ho-
din denne, aj vtedy, ked je uzivatel v mieste trvalého bydliska, navrhujeme kom-
promis, aby asistent mohol 3x do tyzdia pracovat aj viac ako 10 hodin denne

* zrusit od¢itanie bezvladnosti z PP na osobnu asistenciu

Odovodnenie:

Nesuhlasime, aby sa o rozsah bezvladnosti zniZzoval rozsah osobnej asistencie
vyjadrenej v peniazoch. Je to zbyto¢na komplikacia. Bezvladnost sa uz niekolko
rokov nepriznava. Ti obcania, ktori ju maju priznanu z ¢ias minulych maju radovo
nizsie invalidné dochodky, oproti tym, ktorym su invalidné déchodky priznavané
v poslednych rokoch. Vysledok? Berie sa tym, ktori maju mélo a ti, ¢o maju viac,
tym sa prispevok neznizuje. Je to nespravodlivé a zbyto¢ne to komplikuje veci.

* neposudzovat prijem pri PP na osobnu asistenciu

Odévodnenie:

— posudzovanie prijmu Specidlne pri penaznom prispevku na OA je prekazkou
pri aktivizacii ob¢ana v oblasti zamestnanosti a pracovného uplatnenia, pricom
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aktivizacia obc¢ana v tychto oblastiach by mala byt a je jednym z najddlezitejsich
cielov zakona o socidlnej pomoci

- obcan s tazkym zdravotnym postihnutim odkazany na osobnu asistenciu sa
nemdze aktivizovat bez asistencie, pricom viak prijem nad urcitu hranicu mu kom-
penzaciu, na ktoru je odkazany - odoberie

— je oproti ob¢anovi bez postihnutia DISKRIMINOVANY, pretoze svoj prijem
musi pouzivat na platenie os6b, ktoré mu pomahaju pri ¢innostiach, ktoré z do-
vodu postihnutia nemoze vykondvat. Asistencia je forma pomoci vhodna pre ak-
tivneho obcana, aktivizacia v oblasti pracovnej je prirodzena a Ziaduca, nizke prij-
mové nastavenie pri penaznom prispevku na osobnu asistenciu vsak na obc¢ana
s postihnutim nepdsobi aktiviza¢ne, ale naopak: vyvolava pasivitu

* zvysit hodinovu sadzbu za vykonavanie osobnej asistencie

Odévodnenie:

Niekolko rokov bola sadzba osobnej asistencie bez zmien, bez napojenia na na-
sobok zo sumy Zivotného minima. Napriek tomu, Zze v ndvrhu zédkona sa zakono-
darca opatovne vracia k napojeniu sumy na Zivotné minimum, percentudlne vy-
jadrenie je velmi nizke a neodrdza sucasnu situaciu. V praxi sa uzivatelia osobnej
asistencie uz dlhsiu dobu stretdvaju s problémom pri ziskavani kvalitnych osob-
nych asistentov, z dévodu nizkeho ohodnotenia tejto prace. Je velmi potrebné
zvysit hodinovu sadzbu minimdlne na 1,6% zo sumy ZM, aby vykondavanie osob-
nej asistencie bolo ohodnotené dostato¢ne a tato praca bola postavena na uro-
ven, ktora jej prindlezi.

* nekratit rozsah osobnej asistencie v pripade pobytu uzivatela v nemocnici

Odévodnenie:

Nesuhlasime, aby sa zniZoval rozsah osobnej asistencie z tohto dévodu, pretoze

a) pomoc potrebuje ¢lovek aj pocas pobytu v nemocnici, imobilny ¢lovek tam
bez asistenta alebo rodinného prislusnika ani nemoze zostat!

b) ak sa rozsah nevycerpa, nic sa nestane

) ak uzivatel OA Zije sdm, potrebuje aj urcity servis v byte a kontakt s prostre-
dim udrziavat aj z nemocnice (platit Seky, priniest potraviny, bielizen, kvety v by-
te, a pod.)

* posudzovanie rozsahu osobnej asistencie

Odévodnenie:

Ziadame, aby sa ustanovila povinnost, Ze k Ziadosti o penazny prispevok na
osobnu asistenciu musi mat prilohu: vypocitany rozsah. Je dolezité doplnit, Ze roz-
sah osobne potreby si ur¢uje ob¢an s postihnutim. Musi sa vychadzat z jeho pred-
stavy a z jeho potrieb. Nemoéze to fungovat tak, ako doteraz, ze socidlny pracov-
nik vypliiuje dotaznik, ktory ma k dispozicii len on a z tohto dotaznika nejaku
c¢ast hodin prizna v rozhodnuti.

Najskor musi mat obc¢an predstavu, ktord by si mal napisat, tato predloha by
mala byt sucastou jeho spisu - dokonca podmienkou - prilohou k Ziadosti. Tato po-
Ziadavka vyrazne skrati pocet odvolani, kde obcania nesuhlasia s priznanym roz-
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sahom osobnej asistencie a podpori partnersky vztah medzi ob¢anom ziadatelom
kompenzacie a socialnym pracovnikom, ktori v ramci konania budu spolupracovat
pri prizndvani potrebného rozsahu osobne;j asistencie.

Je ale nevyhnutné, aby ob¢an mal priestor na svoju predstavu a této bola pria-
mo zakomponovand do ziadosti ako priloha.

* neobmedzovat obcanov, ktori st v zariadeniach socialnych sluzieb na celoro¢-
nom pobyte a poskytnut aj tymto obcéanom penazny prispevok na osobnu
asistenciu v uréitom rozsahu v tzv. Integracnom balicku asistenénych hodin

Odovodnenie:

INTEGRACNY BALICEK ASISTENCNYCH HODIN:

Navrhujeme, aby mohol mat osobnu asistenciu aj obcan v zariadeni a to na in-
tegracné aktivity, ako su spolocenské, kulturne, pri vybavovani Uradnych zalezito-
sti, pocas navstevy rodiny, dovolenky a pod.

Ludia Zijuci v zariadeniach by mali mat moZnost pomocou asistencie odist zo za-
riadenia na potrebny ¢as, kedZe vieme, Ze zariadenie nezabezpecuju individualne
potreby svojich obyvatelov.

Mali by mat moznost disponovat s ,balikom” asistencnych hodin, ktoré by po-
uzivali na svoje INDIVIDUALNE aktivity.

TaktieZ je potrebné podporovat ob¢ana zo zariadenia, ak sa chce osamostatnit
a v tomto pripade mu priznat urcity rozsah hodin potrebnych na vybavovanie
a organizovanie veci spojenych s osamostatnenim sa, urady, zariadovanie a pod.
(takdto moznost uvadza aj p. Ratzka zo Svédska

* neobmedzovat maximalny pocet hodin

Odévodnenie:

Obmedzenie je zbytoc¢né, je potrebné ponechat moznost aj 24hodinovej asis-
tencie v odévodnenych pripadoch, predovietkym u obcanoy, ktori ziju sami, bez
rodinnych prislusnikov.

* automatické preposudzovanie po uplynuti troch rokov nie je nutné

Odévodnenie:

Nemusi ist o posudenie, staci, ak sa socidlny pracovnik stretne s ob¢anom s po-
stihnutim a formou rozhovoru, zhodnoti, ¢i rozsah osobnej asistencie postacuje
a aky je prinos takejto formy pomoci do Zivota obcana, jeho rodiny, problémy
(v pripade problémov kontakt na poradensku organizaciu) a pod. O takomto
stretnuti staci vykonat zapis a zalozit ho do spisu.

Osobna asistencia - pojem:

- zmenit takto: Uc¢elom osobnej asistencie je aktivizacia, podpora socialneho
zaclenenia obcana s tazkym zdravotnym postihnutim a podpora jeho nezavislos-
ti pri plneni rodinnych roli, alebo pracovnych aktivit, alebo vzdelavacich aktivit
a aj volnocasovych aktivit. U¢elom osobnej asistencie je umoznit ob¢anovi s taz-
kym zdravotnym postihnutim Zit nezavislym spoésobom Zivota, rozhodovat o svo-
jich potrebach a manazovat si svoj Zivot s pomocou osobnych asistentov.
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Odévodnenie:

Je mimoriadne potrebné zdoraznit, Ze vietky tieto aktiviza¢né ukony by mali
byt chapané ROVNOCENNE a v Ziadnom pripade nie tak, Ze by ich uzivatel mal
splnat vietky naraz. Hlavne sa pri posudzovani ddva maly déraz na ,plnenie ro-
dinnych roli”, povazujem za mimoriadne délezité, aby uzivatel OA pomocou
osobnej asistencie mal moznost plnit si svoju rodinnu rolu, predovsetkym napr.
matka starostlivost o deti a domacnost, otec pomoc v domacnosti a s detmi v ta-
kom diele, ako by sa staral a pomahal, keby bol zdravy...rodinné role sa pri posu-
dzovani neoprdvnene znizuju, napr. muzom sa nepriznavaju ¢innosti ako je upra-
tovanie, varenie, a pod., pretoZe sa automaticky tieto ¢innosti priraduju jeho part-
nerke, manzelke, matke a pod.

Délezitou ulohou osobnej asistencie je aj to, aby ob¢an s postihnutim mohol zo-
trvat v rodine, t. j. zabranenie jeho odchodu do institucie...Taktiez umoznenie
obcanovi s postihnutim aj osamostatnit sa od rodiny v takom rozsahu, aby mohol
byvat sdm a rozhodovat o svojich potrebach.

Je to potrebné, zdoéraznit aj priamo v zakone, aby aj mladi [udia s postihnutim
mohli zit v rovnocennych partnerskych vztahoch a mali moznost zalozit si rodinu.

* uvadzanie miesta vykonavania osobne asistencie v zmluve

Odévodnenie:

Nie je potrebné uvadzat miesto vykondvania ¢innosti, asistencie je pomoc obca-
novi a je jasné, ze asistent pomaha tam, kde sa ob¢an nachadza. Miesto vykondva-
nia nie je statické, obc¢an sa pohybuje v priestore, v spolo¢nosti, ma aktivity.

* narok na druhy mechanicky a druhy elektricky vozik

— zrusit maximalne vysky pp na druhy mechanicky, druhy elektricky vozik a po-
nechat maximalnu hranicu 260.000 Sk

Odovodnenie:

Tieto sumy su nastavené velmi nizko na to, aby si obéan mohol zaobstarat kva-
litnd pomocku, ¢o vedie ku kupovaniu nekvalitnych, pomaécok, pripadne k mimo-
riadne tazkému obstaraniu pomocok iba s pomocou réznych sponzorov a nadacii.

* doplnit, Ze za opravu pomocky, ktora funguje za pomoci batérii sa povazuje

aj zakuapenie novych batérii

Odévodnenie:

Je potrebné, aby sa zakon o kompenzaciach zosuladil so Zoznamom zdravot-
nickych pomocok, ktoré preplacaju zdravotné poistovne, nakolko tam sa prepla-
ca oprava pomoécok zakupenim novych batérii, ¢o pri zakone o socidlnej pomoci
doposial nechceli uznavat za opravu.

Bez batérie je pomocka nefunk¢na a ak sa batéria Zivotnostou vybije, je po-
trebné zakupit novu.

e penazny prispevok na kipu osobného motorového vozidla

- zmenit tak, aby sa prispevok na kupu osobného motorového vozidla posky-
toval SirSiemu okruhu obc¢anov s tazkym telesnym postihnutim
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Odévodnenie:

Obcania s tazkym telesnym postihnutim, ktori z dévodu postihnutia su odkaza-
ni na individualnu dopravu OMYV, su vo vyraznej miere obmedzeni v MOBILITE, ¢o
ma vel'ky vplyv na kvalitu ich zivota, moZnosti uplatnenia sa v spolo¢nosti. Su taz-
ké postihnutia, ktoré neumoznuju ob¢anovi mat aktivity, ktoré zakon predpisuje,
predovsetkym: $tudium a zamestnanie. Obcania byvajuci na dedinach a mensich
mestach nemaju tolko prilezitosti navstevovat vhodné zariadenie socialnych slu-
Zieb, ak sa v ich blizkom okoli také nenachadza. Prave tito su uzavreti vo svojich
domovoch bez moznosti dostat sa niekam do spolo¢nosti. Je potrebné rozsirit
okruh aktivit aj o aktivity spolo¢enské, rodinné, a iné.

Navrhujeme poskytnut prispevok aj takému obcanovi so zdravotnym postihnu-
tim, ktory je odkazany na individualnu dopravu, ale v mieste jeho trvalého alebo
prechodného pobytu neexistuje sluzba, ktora by mu mohla zabezpecit dopravu -
za takuto sluzbu nepovazovat taxisluzbu v pripade, ked stanoviste je viac ako
10 km od miesta trvalého alebo prechodného pobytu odkazanej osoby.

* penazny prispevok na tUpravu bytu, penazny prispevok na tpravu rodinného
domu a penazny prispevok na Upravu garaze

- zmenit takto:

»Za upravu bytu, rodinného domu alebo garadze sa povazuju zmeny, ktorymi sa

upravuje, alebo rusi existujuce zariadenie v byte, rodinnom dome alebo gardzi

a navrhuje nové za ucelom dosiahnutia maximalnej bezbariérovosti bytu, domu

alebo garaze. Za Upravu bytu, rodinného domu alebo garaze nemozno povazovat

vybudovanie uplne nového objektu alebo zariadenia, ktorymi su kupelnia,

WC, plyn, kanalizacia, vodovod, Uprava bytu, rodinného domu alebo garaze rov-

nakého druhu z dévodu opotrebovania Upravy alebo prekrocenia Zivotnosti

Upravy.”

Odévodnenie:

Doplnenie ods.2 je potrebné, aby architekt, projektant mohol navrhnut najvy-
hovujucejsie dispozicné riesSenie pre uzivanie bytu, domu osobami ZTP. Architekt,
projektant pri ndvrhu neméze byt obmedzeny byrokratickymi predpismi, ktoré by
mu branili vytvorit vhodné bezbariérové priestory a nie vzdy a za kazdych okol-
nosti méze dodrzat podmienku zakona z ods. 2, ktord povoluje len ,Upravu exis-
tujucich zariadeni®.

* zrusit obmedzenie, aby jedna ciastkova Gprava nemohla presiahnut 200.000 Sk.

Odévodnenie:

Toto obmedzenie v praxi spésobuje problémy ob¢anom, ktori mézu svoje by-
vanie debarierizovat tzv. jednorazovou prestavbou a naklady na tuto debarieriza-
Ciu su vysSie. V praxi potom musia prace suvisiace s debarierizaciou robit ,na dva
krat”, ¢im sa predlZzuje obdobie, kedy nema obc¢an s postihnutim odstranené ba-
riéry a aj konanie o poskytnuti prispevku sa robi dva razy.
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Penazny prispevok na kompenzaciu zvySenych vydavkov

ods. 18 - zvysit prijmové hranice na 4-nasobok sumy Zivotného minima

Odévodnenie:

Ciefom zdkona by mala byt podpora aktivnych obcanov, tych, ktori sa napriek
postihnutiu snazia uplatnit sa v spolo¢nosti aj svojou pracou. Napriek prijmu maju
zvysené vydavky predovsetkym na odieranie Satstva a prevadzku OMV a zvysené
vydavky na OMV maju predovietkym obcania zamestnani, ktori dochadzaju nie-
kolkordz tyzdenne do zamestnania.

Zakon obcanov, ktori su aktivni pracovne "trestd" odnatim prispevku na zvyse-
né vydavky suvisiace s prevddzkou OMV, pricom ale hranica prijmu ob¢ana je na-
stavena vel'mi nizko.

Penazny prispevok za opatrovanie

* zvysit sumu prispevku za opatrovanie na sumu minimalnej mzdy v NH

Odévodnenie:

Opatrovanie je mimoriadne naro¢nd prdca, v sucasnosti velmi podhodnotena.
Zakon hovori o celodennom, osobnom a riadnom opatrovani, prispevok za opat-
rovanie sa prizna iba osobam tazko zdravotne postihnutym, ktoré takéto opatro-
vanie potrebuju. Napriek tomu je opatrovatel v nezavideniahodnej situacii, nema
narok na dovolenku, nemocenské, podla zdkona dokonca neméze prerusit opat-
rovanie...

Je oddévodnené, aby za takuto ndro¢nu pracu boli opatrovatelia riadne ohod-
noteni sumou, ktord je aspon vo vyske minimalnej mzdy v ndrodnom hospodar-
stve.

* nekratit PP za opatrovanie, ak poberatel prispevku za opatrovanie neprerusi

opatrovanie ani z dévodu pobytu opatrovaného obcana napr. v $kole

Odoévodnenie:

V praxi sa stretdvame s tym, ze predovsetkym rodicia poberajuci prispevok za
opatrovanie trdvia so svojimi detmi aj ¢as v $kole, pricom sa im ale krati prispevok
za opatrovanie, napriek tomu, Ze opatrovanie nebolo prerusené. V tychto pripa-
doch by nemalo dochadzat ku krateniu prispevku.

 nekratit PP za opatrovanie z dévodu vyssieho prijmu opatrovaného

Odévodnenie:

Nie je odovodnené, aby sa z dévodu vyssieho prijmu opatrovaného kratil pri-
jem opatrovatelovi, nesuhlasime s tymto odsekom, Ziadame vypustit.

* neznizovat PP za opatrovanie z dovodu bezvladnosti

Odoévodnenie:

Nesuhlasime, aby sa rozsah bezvladnosti odrataval od prispevku za opatrova-
nie. Je to zbytotna komplikacia. Bezvladnost sa v sucasnosti uz nepriznava. Ti
obcania, ktori ju maju priznanu z ¢ias minulych maju radovo nizsie invalidné do-
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chodky, oproti tym, ktorym su invalidné déchodky priznédvané v poslednych ro-
koch. Vysledok? Berie sa tym, ktori maju malo a ti, o maju viac, tym sa prispevok
neznizuje. Je to nespravodlivé a zbytoc¢ne to komplikuje veci.

* doplnit odsek aj o situaciu, kedy je osoba poberajica PP za opatrovanie
s ob¢anom s tazkym zdravotnym postihnutim v nemocnicnom zariadeni ako
sprievodca a opatrovanie vykonava aj tam

Odévodnenie:

Tato situdcia sa bezne stdva, a to, Ze v pripade hospitalizacie imobilného obca-
na je nevyhnutné, aby jeho opatrovatel, povadésine rodinny prisludnik (najma ro-
di¢ dietata) bol spolu s nim hospitalizovany ako jeho sprievodca. Napr. deti s mus-
kuldrnou dystrofiou musia byt hospitalizované spolu so svojim rodicom, nakolko
tak Specifickii a nadro¢nu starostlivost v zdravotnickom zariadeni nemézu zabez-
pecit.

e umoznit, aby v odévodnenych pripadoch mohli dostavat ob¢ania kompenza-

cie aj do cudziny

Odoévodnenie:

Coraz viac mladych ludi s postihnutim moze ist studovat do zahrani¢ia jazyk
pripadne iny odbor, preto je odévodnené, ak sa v cudzine zdrziavaju za tymto uce-
lom, aby mohli dostdvat aj kompenzacie, predovietkym zvysené vydavky a pri-
spevok na osobnu asistenciu (ak su tam s asistentom).

* vykaz osobnej asistencie

- navrhujeme, aby sa pouzival jednotny vykaz, ktory bude v prilohe a pouzi-
val by sa univerzalne na celom tuzemi SR

- vykaz by mal obsahovat iba kolonky: datum, pocet odpracovanych hodin, ¢in-
nosti

- nesuhlasime, aby sa vo vykaze uvadzalo od-do

Zoznam cinnosti na uUcely urcenia rozsahu potrebnej osobnej asistencie doplnit:
— ziadame doplnit nové cinnosti, ktoré umoznia, aby dany ¢lovek mohol zastu-
povat vietky svoje socidlne role bez ohladu stupna a druhu postihnutia. Ide o:
¢innosti suvisiace so starostlivostou o maloleté dieta, ktoré matka pri jeho
starostlivosti musi vykonavat,

e (innosti, ktoré suvisia s pracou na zahradach, za u¢elom dopestovania si pro-
duktov pre vlastnu potrebu,

e prace suvisiace so Sitim a obsivanim bielizne v domacnosti,

e Cinnosti suvisiace s vykonavanim sezénnych prdac - zavaranie, hrabanie listia,
odpratdvania snehu, ...

e (innosti, ktoré vyplyvaju z povinnosti najomnikov bytu (upratovanie spoloc-
nych priestorov paneldkov, brigddy usporiadané bytovym spravcom v okoli
paneldkového domu)

¢ polohovanie - pocas dna alebo v noci

e Rekondi¢ne - rehabilitacné cvi¢enie (tak ako zdravy ¢lovek si cvicenim zlep-
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Suje svoju kondiciu ma pravo to robit aj osoba s obmedzenou moznostou po-
hybu a orientacie za pomoci osobného asistenta)

e Ergoterapia - zaujmova Cinnost (modelovanie, rezbarstvo, kreslenie, navrho-
vanie modeloy, Sitie, pletenie a iné ru¢né prace a cinnosti, ktorych vykona-
vanie zlepsuje jemnu motoriku postihnutych oséb a zaroveri im umoznuje
pokracovat v oblibenych aktivitach, ktoré robili aj pred postihnutim, len te-
raz ich pokodené zmysly a koncatiny nahradza osobny asistent)

e Pobyt na kupelnej lie¢be (ZTPO na kupelnu liecbu musi mat sprievodcu)

Pripomienky k navrhu zdkona o sluzbach -
(kratené)

- vyjadrovali sme sa k fungovaniu Agentur osobnej asistencie, ktoré sa v navr-
hu zékona definuju

- nie je nutné osobitne zakladat agentury na sprostredkovanie osobnej asis-
tencie, bola by to zbyto¢nad komplikacia a dalsi byrokratizmus. Sprostredkovanie
osobnej asistencie mézu a musia robit iba tie subjekty, ktoré sa zaoberaju pora-
denstvom pre obcanov s postihnutim ako urcité rozsirenie socialneho poraden-
stva.

- nie je mozné vykondvat sprostredkovanie asistencie bez toho, Ze by pracov-
nici agentury neposkytovali sucasne aj socidlne poradenstvo, nakolko su to pre-
pojené a uzko suvisiace Cinnosti 5

- najdolezitejsie je PODPORIT sprostredkovanie osobnej asistencie FINANCNYM
prispevkom, nakolko tato ¢innost kladie velké naroky na cas socidlnych pracovni-
kov a naroky na finan¢né zabezpecenie tejto ¢innosti

- je potrebné viac Specifikovat spdsob spoluprace medzi subjektom, ktory vy-
kondva aj ¢innosti Agentury osobne asistencie a Uradmi préce, socidlnych veci
a rodiny predovietkym v tychto otadzkach:

— ako zmluvne sa takyto vztah bude riesit

- spOsob poskytovania finan¢ného prispevku na osobnu asistenciu Agenture,
v pripade, Ze obcan s postihnutim s Agenturou uzatvori dohodu o sprostredkova-
ni asistentov

- ak ma agentura posobit aj ako 3kolitel asistentov a uzivatelov - musi na to do-
stat prispevok

- kto uhradi prevadzkové naklady agentury spojené s administraciou (napr.
mzdu zamestnanca, telefonické, postovné a iné poplatky, kancelarske a pod.)

- ak ¢innost Agentury osobnej asistencie nebude finan¢ne podporend priamo
zo zakona o sluzbach, potom je zbyto¢né spominat ju v zakone, pretoze sa od nej
vela vyzaduje a ni¢ nie je garantované.

Odlah¢ovacia sluzba

— zdkon zavadza novu sluzbu, ktora by mala pomoct predovietkym v pripa-
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doch, kedy je rodinny prislusnik celoro¢ne zatazeny nepretrzitou starostlivostou
o blizkeho rodinného prislusnika, obcana s tazkym zdravotnym postihnutim, na-
vrhli sme, aby sa tento prispevok uviedol do suladu s navrhom zakona o kompen-
zaciach.

Odévodnenie:

V ndvrhu zdkona o kompenzaciach je umoznené obcanovi, ktory pobera PP za
opatrovanie aj v ¢ase poskytovanie odlahcovacej sluzby, poberat za toto obdobie
PP za opatrovanie, je potrebné dat do suladu tieto dva predpisy. Bolo by Ziaduce,
aby PP za opatrovanie bol poskytnuty aj za obdobie poskytovania odlah¢ovacej
sluzby, ¢o by istym spésobom ,simulovalo” mzdu pocas dovolenky v pripade za-
mestnanca.

* posudzovania stupna odkazanosti na pomoc inej osoby

— v zadkone sa riesi sposob posudzovania odkazanosti osoby s postihnutim na
pomoc inej osoby, vymenuvaju sa jednotlivé Cinnosti a prisudzuju sa im body,
podla toho, ¢i je ob¢an Uplne neschopny ich vykonavat sam, alebo potrebuje ¢ias-
to¢nu pomoc inej osoby, alebo nepotrebuje pomoc

- navrhli sme menej prisny spésob posudzovania

* posobnost obce a posobnost VUC

- obec a VUC si podla navrhu zdkona mézu ustanovit odvolaci organ vodi svo-
jim rozhodnutiam ]

- nie je v poriadku, ak obec a VUC menuje aj odvolaci orgadn voc¢i rozhodnutiam,
ktoré sami vydali. Odvolaci organ by mal byt nestranny.

e Kvalifikacné predpoklady, osobitné kvalifikacné predpoklady, celozivotné

vzdelavanie

- pripomienkovali sme ustanovenie, ktoré vyZzaduje ,zdravotnu spdsobilost” na
vykondvanie povolania socidlneho pracovnika

— je potrebné rozviest, ¢o sa rozumie pod pojmom zdravotna spdsobilost - je to
potvrdenie o tom, Ze socidlny pracovnik nema prenosné ochorenie, alebo je to
nie€o iné?

— je potrebné si uvedomit, Ze socidlne poradenstvo vykonavaju aj obcania s taz-
kym zdravotnym postihnutim, aby potom nevznikli zbyto¢né problémy pri vyda-
vani potvrdenia socidlnym pracovnikom

— pri kvalifika¢nych predpokladoch na vykonavanie socidlneho poradenstva je
potrebné doplnit studium so zameranim na ,pravo”

— pri poskytovani socialno-prdvneho poradenstva je studium v tomto odbore
velmi prospesné, nakol'ko socidlny pracovnik sa potrebuje orientovat v zakonnych
normach, aby mohol poméct ob¢anovi

za Organizaciu muskularnych dystrofikov v SR vypracovali:

Mgr. Andrea Madunova, Bc. Tibor Kébél
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Sposob vypoctu dalSieho penazného prispevku na
kapu osobného motorového vozidla

Jednou z najéastejsich otazok v rdmci poradenskej ¢innosti je, ako bude Urad
prace, socialnych veci a rodiny - odbor socidlnych veci, postupovat, pri vypocte da-
ISieho periazného prispevku na kupu auta po uplynuti lehoty 7-mich rokov od po-
skytnutia predchadzajuceho prispevku.

Potrebujeme tieto veliciny:

- cena predchadzajuceho auta

- vy$ka predchadzajuceho prispevku

- cena nového auta

Je potrebné vypocitat, aky podiel tvoril predchadzajuci prispevok statu na sku-
toc¢nej cene auta. Toto percentualne vyjadrenie sa pouzije pri sume, za ktoru sa
JStaré” auto predalo, ale aj sume, za ktoru sa dalsie, t. j. nové auto kupuje.

KedZe tento postup je velmi komplikovany, skusme si to vysvetlit na priklade
z praxe:

Obcan kupuje nové auto za 300.000 Sk. Svoje predchadzajuice auto mal tiez za-
kupené z prispevku, pred 7-mimi rokmi, prispevok $tatu bol 230.000 Sk, ¢o je 85%
z ceny, pretoze jeho staré auto stalo 270.000 Sk.

vypocet: 270.000Sk/100=2.700Sk, ¢o je jedno percento z ceny. Sumu prispevku
od $tatu sme dalej vydelili tymto jednym percentom a dostaneme podiel prispev-
ku $tatu na kupe auta: 230.000/2.700 = 85,1% z ceny auta.

Obcan staré auto predal za sumu: 70.000 Sk.

Zakon hovori, Ze: z ceny nového auta je potrebné odpocitat sumu, ktord tvori
percentudlny podiel na $tdtu na cene predchadzajuceho auta, Cize:

- kolko je 85% zo sumy 70.000 Sk, to je suma, ktora sa odpocitava z ceny no-
vého auta

vypocet: 70.000 x 0,85= 59.500 Sk

Nové auto stoji 300.000 Sk. Urad, pri vypocte prispevku, cenu nového auta
»2Nizi" o sumu 59.500 Sk a periazny prispevok na kupu auta bude vypocitavat zo
sumy: 240.500 Sk. Ak je prijem obcana do 2-nasobku sumy zivotného minima, stat
mu poskytne prispevok vo vyske 85% z ceny auta (takto znizenej), maximalne vSak
200.000 Sk.

vypocet:

240.500 x 0,85 = 204.425 Sk KedZe maximalna vyska prispevku na kupu auta je
200.000 Sk, prispevok sa poskytne v tejto vyske.

V redlnom zivote viak nie je nutné a zdkon to ani nepozaduje, aby Ziadatel
o prispevok predal auto e$te pred poskytnutim prispevku. Ak by ho predal, bol by
isty Cas bez auta, ¢o by mohlo skomplikovat jeho mobilitu. Zakon ustanovuje le-
hotu 6-tich mesiacov, pocas ktorych je ob¢an povinny predchadzajice auto pre-
dat, alebo vyradi z evidencie do Siestich mesiacov od kupy nového auta. Tento pre-
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pocet sa zvycajne robi az nasledne, teda po predaji predchadzajlceho auta.

Vypocet pomernej €asti

Ak obcan ziada o dalsi periazny prispevok na kupu auta a eSte neuplynulo 7 ro-
kov, je eSte povinny vratit tzv. pomernu ¢ast. Je to cast prispevku $tatu, ktora vy-
jadruje sumu, ktora chyba do uplynutia lehoty 7- mich rokov.

Priklad:

Ob¢an si poziadal o PP na kupu auta po 5-tich rokoch. Urad vydal rozhodnutie
o priznani nového prispevku, ale pred jeho poskytnutim musi obcan vratit po-
mernu Cast z predchadzajuceho prispevku.

vypocet:

Obcan auto vlastnil 5 rokoy, t. j. 60 mesiacov. Do 7-mich rokov mu chyba este
24 mesiacov. Predchadzajuci prispevok od $tatu sa vydeli po¢tom mesiacov pocas
siedmych rokov, dostaneme sumu, ktora tvori ¢ast prispevku prislichajuci na jeden
mesiac.

Priklad:

Obc¢an dostal predchadzajuci prispevok vo vyske 230.000Sk, uplynulo 5 rokov,
1. j. 60 mesiacov. Poc¢as 7-mich rokov uplynie 84 mesiacov. Sumu 230.000 vydelime
poc¢tom mesiacov za 7 rokov:

vypocet:

230.000 / 84 = 2.738 - je to suma vyjadrujuca Cast prispevku $tatu prislichajucu
na jeden mesiac

Ak do uplynutia 7-mich rokov chyba e$te 24 mesiacov, vynasobime tento pocet
sumou 2.738.

vypocet:

24 x 2.738 = 65.712 - to je tzv. pomerna Cast

Je to suma, ktoru treba este pred poskytnutim nového prispevku vratit dradu.

Az po vrateni tzv. pomernej Casti urad vyplati dalsi prispevok na kipu osobného
motorového vozidla. Obcan sa zaviaze, Ze v lehote Siestich mesiacov predchadza-
juce auto preda, alebo ho vyradi z evidencie. Potom, v pripade predaja, nastane
dalsi prepocet, kde sa do vzorca dosadi suma, za ktoru auto predal. Postupuje sa
presne tak, ako to uvadzame v prvom priklade.

Pribehy z poradenskej c¢innosti - 3. diel

Jej hlas v teleféne bol velmi slabucky, nesmely, po pér vetdch som mala pocit,
Ze je potrebné okamzite bezat jej na pomoc...hovorila, Ze po chemoterapii je vel-
mi zoslabnuta a neméze prist k ndm do organizacie na poradenstvo. Povedali sme
jej, Ze ju odvezieme nasim autom...Ako pdsobila v telefonickom rozhovore, tak aj
osobne, krehucka mlada Zena, vysilena absolvovanou lie¢bou, ktord jej zachrani-
la zivot, Satka na hlave, pod fou umelé vlasky...VV o¢iach mala v3ak iskierky Zivota
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a myslim, ze sme si hned' ziskali jej déveru a sympatie.

Porozpravala ndm svoj pribeh, ako sa snazila ziskat cez kompetentné urady ne-
jaku moznost kompenzacie, ako bola odmietnutd a jej situacia nepochopend
a zlah¢ena priamo v organizacii, kde maju pomahat pacientom prave s onkolo-
gickymi ochoreniami. Z pristupu socialnych pracovnikov jej aj nam naskakovala
husia koza, citila sa velmi ponizena ich pristupom a necitlivostou k jej problému,
snazila sa nam vysvetlit, Ze ona len potrebovala pomoc, Ze nie je v jej zdujme zne-
uzivat systém, ona ho nepozna, ani nevie, ako ho mozno zneuzit, chcela ziskat iba
informdciu, ak nema ndrok na ni¢, prosim, nech jej to ale slusne vysvetlia, ona to
pochopi...

Nepocuvalo sa to prijemne, snazili sme sa ziskat viac informacii o jej tazkos-
tiach. Vysvetlili sme jej, ako funguje systém socidlnej pomoci a aké kompenzacie
z neho by jej mohli pomoct prekonat dosledky jej postihnutia. Vela ich nebolo, ale
osobna asistencia by jej mohla vyrazne pomdct v beznom Zivote, pri réznych ¢in-
nostiach, ktoré ona sama nevladze robit a potrebuje pri nich pomoc, predovset-
kym pomoc so starostlivostou o domacnost, pomoc s nakupovanim a tazsimi pra-
cami.

Spolo¢ne sme vypocitali rozsah hodin a spolo¢ne sme napisali odvolanie voci
rozhodnutiu, ktorym jej osobnd asistencia nebola priznana. Vel'mi sa bala, ako bu-
de prebiehat odvolanie, pretoze negativna skisenost z ,prvého kola” ju desi-
la...Vo viacerych rozhovoroch sme ju presviedcali, Ze naozaj neziada ni¢, na ¢o by
nemala ndrok a Ze si dokaze tuto svoju ziadost obhajit. Ak by mala pocit, ze po-
trebuje niekoho pri sebe, p6jdeme na konanie s riou.

Musela byvat u mami, nakolko jej bariérovy byt na rusnej bratislavskej
ulici bez pomoci nedokdazala obyvat. Aj ked sme jej sprostredkovali mild mladu Ze-
nu, ktora jej pomohla asporn s tazs$im nakupom.

Netrvalo dlho a dostala predvolanie na odvolacie konanie. Povedala, Ze to sku-
si sama a eSte sme sa spolu , pripravovali”, ako si bude ,obhajovat” svoje naroky.
Netrpezlivo sme c¢akali, ako to dopadne...Volala nam este v ten den a povedala,
Ze v3etko prebehlo v poriadkuy, sice nevie, Ci si dokazala uspesne obhajit svoj roz-
sah asistencie, ale dolezité je, Ze sa k nej socialne pracovni¢cky SLUSNE CHOVALI,
boli velmi milé a ochotné, nebagatelizovali jej tazkosti a brali ju v rozhovore ako
partnerku.

Vysledok konania jej prisiel specateny v rozhodnuti, v ktorom jej priznali penaz-
ny prispevok na osobnu asistenciu. Nie sice v takom rozsahu ako pozadovala, na-
priek tomu bola spokojna. Pre fiu bolo najdélezitejsie, ze sa k nej chovali ako
k CLOVEKU.

Mad
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Chranené byvanie ludi s mentalnym postihnutin

Ludia s mentalnym postihnutim v chrdnenych bytoch by zniZzili cenu susednych
bytoy, tvrdia vlastnici bytov ...

Poslanci: Setrime! Na slabsich ludoch.

V dome na Namesti SNP 20 v Modre malo vzniknut chranené byvanie pre ludi
s mentalnym postihnutim. Poslanci rozhodovali dvakrat.

Mestski poslanci v Modre projekt pre chranené byvanie pévodne jednohlasne
schvalili. Obyvatelia domu v3ak ludi s mentadlnym postihnutim za susedov nechceli.

Poslanci svoje rozhodnutie zatiatkom novembra opéat takmer jednohlasne
zrusili. Primator Modry Peter Majtan to odovodnil Uspornymi opatreniami samo-
spravy.

Chranené byvanie mal financovat Bratislavsky samospravny kraj, ¢iasto¢ne ma-
lo prispiet mesto. Bezné naklady by hradili obyvatelia chranenych bytov.

Projekt vypracovala Silvia Kubankova, ktord dlhodobo pracuje v socidlnej ob-
lasti. Podielal sa na hiom mestsky urad a Zdruzenie na pomoc mentalne postihnu-
tym.

Nechceni

Obyvatelia domu proti chranenému byvaniu spisali peticiu. Pre média poveda-
li, ze ludia s mentalnym postihnutim by zniZili ceny ich bytov. Negativne by vraj
mohli ovplyvnit aj malé deti, ktoré v dome ziju.

«Vyznieva to, ako by to boli zlocinci, skupina s nizSou hodnotou,” povedala
lveta MiSova zo ZdruZenia na pomoc [udom s mentalnym postihnutim. ,Je nor-
malne, Ze by si ktokolvek z nas vyberal suseda? Co je dévodom, Ze ludia s men-
talnym postihnutim su odmietani v komunite, v ktorej i tak doteraz ziju?”

V stanovisku k peticii zdruzenie vyzyva primatora Modry aj mestskych poslan-
cov, aby prehodnotili uznesenie, ktorym chranené byvanie zrusili.

Argumenty

Majtan povedal, Zze mesto zacalo s Uspornymi opatreniami a samospravny kraj
znizil sumu, ktorou mal prispievat. Na takyto projekt nie su peniaze. Majtdn na-
vrhol, nech chranené byvanie plati Kubankova. Dodal, ze v meste uz je zariadenie
socialnych sluzieb, ktoré spravuje BSK. Vytvorit tu chranené byvanie teda nie je
nutné.

Inventar verzus normalny zivot

Na rozdiel od pobytu v zariadeni socidlnych sluzieb viak byvanie v beznom do-
me umoziiuje ludom s mentdlnym postihnutim zaclenit sa do spolo¢nosti.

.V zariadeniach s celoro¢nym pobytom sa z nich stava inventar, strdcaju svoju
identitu,” povedal riaditel pracovno-socializatného centra Lepsi svet Dusan
Mikulec. ,V chranenych bytoch Ziju normalnym Zivotom, nakupuju, cestuju do-
pravou ako ostatni.” Tento spdsob je vyhodnejsi aj pre $tat a v kone¢nom dosled-
ku lacnejsi.
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Chranené byvanie v beznom dome prevadzkuje Zdruzenie na pomoc mentélne
postihnutym. ,Na zaciatku sme sa s obyvatel'mi domu stretli a zodpovedali sme ich
otazky,” objasnila MiSova. Dodala, Ze v pripade byvania v Modre mohlo s obyva-
tefmi domu komunikovat socidlne oddelenie mestského uradu. Dom, v ktorom ma
chranené byvanie Lep3i svet, patri bratislavskému magistratu.

Hodnoty

~Hodnota domu by mala skér narastat,” povedal Mikulec. Obyvatelia chrane-
nych bytov su pod dohladom a véacsia pozornost sa sustreduje aj na samotny dom.
»Stava sa bezpecnejsim, fudia byvaju v pokojnejSom prostredi,” vysvetlil Mikulec.
O situdciu v dome sa viac zaujimaju institucie, ktoré kontroluju dodrziavanie hy-

gieny a bezpecnosti.
Dagmar Gurova
(prevzaté z dennika SME [23. 2. 2007])

" . Europsky rok rovnakych prilezitosti pre vsetkych 2007 bol

'-ﬂ otvoreny na prvej Konferencii o rovnosti uskuto¢nenej v Berline

30./31. januara 2007.
Eurépsky rok rovnakych prilezitosti pre vietkych bol slavnostne
otvoreny v Berline.

Délezitym zamerom Eurdépskeho roka bude preukdazanie prinosov rozmanitosti
pre eurépske spolo¢nosti a jednotlivcov. Diskriminacia je nielenze nelegalna, ale
pre ekonomiku a spolo¢nost ako celok tiez draha. )

Na Eurdpskom roku sa bude zucastriovat vietkych 27 ¢lenskych statov EU, spo-
lu's N6rskom, Islandom a Lichtenstajnskom. Aktivity zahrriuju celoeurépsku infor-
macnu kampaf a tiez narodné a lokdlne aktivity vo vdetkych krajinach EU.
Nasledne sa uskutoc¢nia jednotlivé ndrodné otvorenia Eurépskeho roka rovnakych
prilezitosti pre vsetkych 2007 vo februari a zac¢iatkom marca. Slovensko sa otvara-
cim podujatim pripojilo 21.2.2007. Zavere¢na konferencia pod portugalskym
predsednictvom v Lisabone, naplanovana na koniec novembra, umozni v¢asné pri-
jatie zadverov a odporucani pre poslednu Radu ministrov, ktora bude zasadat
v Bruseli v decembri.

Dalsie informacie o Eurépskom roku rovnakych prilezitosti pre vietkych ziskate
na oficidlnej internetovej stranke Roka rovnakych prilezitosti (http:/equali-
ty2007.europa.eu).

Eurdopske forum zdravotného postihnutia

(European Disability Forum - EDF) odstartovalo velki kampar na boj za rov-
nost pre ludi so zdravotny postihnutim. www. 1million4disability.eu
Dajte svoj hlas za Eurdépsku uniu, v ktorej budu préva ludi so zdravotnym po-
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stihnutim chranené efektivnou legislativou potlacajucou vsetky formy diskrimina-
cie a zarucujucou plné zaclenenie viac nez 50 miliénov ob¢anov so zdravotnym
postihnutim do eurdpskej spolo¢nosti. Ludia so zdravotnym postihnutim kazdo-
denne celia predsudkom a diskriminacii vo vietkych oblastiach Zivota. Viac nez
200 tisic fudi so zdravotnym postihnutim je nutenych Zit v uzavretych instituciach
zbaveni najzakladnejsich fudskych prav.

Eurépska unia presadzuje tieto prava pre vietkych svojich obfanov. Skusme si
tieto zacat uplatriovat aj na Slovensku. Ved patrime do Unie, ¢i nie? A ktoré su to?

— pravo na rovnaky pristup k vzdeldvaniu, na rovnaké zaobchadzanie v za-

mestnani, na rovnaké uznanie a rovnaku ochranu pred zakonom, na socialnu
ochranu, zdravotnicke a dlhodobé opatrovatelské sluzby, na nezavisly Zivot
v komunite, na pristup k verejnej doprave, budovam a inej architektonickej
infrastruktdre, na pristup k informac¢nym a komunika¢nym, technolégiam
a sluzbam a pravo na pristup k produktom pre kazdodenné pouzivanie.

Podpisova kampan ma za ciel' nazbierat asport 1 milién podpisov ob¢anov na
boj proti diskriminacii vo vietkych oblastiach zivota zdravotne postihnutych obca-
nov EU.

EU musi reagovat na vyzvu najmenej jedného miliéna ob¢anov. Toto sa pise
v nadvrhu Eurdépskej ustavnej zmluvy. Nesmieme premeskat tuto prilezitost na vy-
pocutie nasho hlasu.

Kampan ,Jeden milién pre postihnutie” - ,One million for Disability” prebieha
od 23. janudra do 3. oktdébra 2007.

4. oktébra budu podpisy oficidlne odovzdané Eurépskej komisii a Eurépskemu
parlamentu. V tom istom ¢ase sa v Bruseli, srdci EU, uskuto¢ni zhromazdenie zdra-
votne postihnutych ludi, ich rodin, priatelov a priaznivcov.

Teda, ak mate pristup k internetu, a rozhodnete sa kampan podporit svojim
podpisom, kliknite na: http://www.1million4disability.eu/sign.asp?langue=EN

BOJ O PACIENTA

-0n

»Dobry den, pani vratni¢ka, prosim vas, otvorte ndm, vediem na pohotovost
tazko chorého.”

»Dobry den, pravdaze vas pustym, ale ponajprv musim videt vase doklady.”

»Naco teraz doklady, potrebujeme surnu lekarsku pomoc..."

«No, to by mohel poviedet kazdy a co ket ste ndhodu teroristy, alebo akésik ta-
ké dajaké zivly..."

«Netarajte, ¢i nevidite, Ze tento muz ma dusu na jazyku?”

»No, to vidym, ale opatrnost je opatrnost. Tak co mu chybi?”

.Preboha, Zenskd, nas pacient ma asi infarkt...”

»Ste snad dochtor, Ze to tak dobre vite?”

JPrekonal uz tri, tak asi aj teraz ..."”

.Ked' prekondl tri, tak vytrime aj Stvrty, tak ty doklady...”
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LDokelu, tu su, ale uz rychlo otvorte, vidite, Ze ledva stoji na nohach... Vydrz,
Janko, hned sme tam...”

»Mlady panko, edte mi povjezte poistévnu a bude to.”

»Co ja viem v akej je poistovni, prosim vas, volajte niekoho, ale rychlo, uz ho
neudrzim, pada..."

LJesli vdm mozZu poradit, oprite ho o stenu... a teraz tu poistévnu...”

~Nemate tu nejaky vozik, alebo nosidla a sanitara...?"

«Né, voziky, ty uz davno nemame, bud' ich ukrali, alebo rozobrali na stucasky.”

«Tak zatelefonujte na pohotovost, nech si po neho pridu, musim ho polozit, uz
nevladzem.”

~Poradim vam este, podlozte mu pod hlavu ¢apicu, aspon tak to rob4... No, ale
aby ste nepoviedali, skusim tam brnknut... Vratnyca... N3, jakze? V poradku. No,
vravim vam, na pohotovosti maju plno a lekari su na vizite.”

»Co mam teda robit, straca vedomie, preboha robte nieco...”

«Ze byste nepoviedal, ddm vam este poslenu dobru radu: poc¢kajte chvilku, mys-
lim, Ze na patoldgii maju tech voziku vac, jak sa zda, ten se mu bude asi vic ho-
dyt... No, co sem rikala...Je po nem. Halé, patoldgia? Rychlo prindyte, je tu zas je-
den pro vas... A, Ferko, kolik nam ich eSte chybi do spinenya té zmluvy s pohreb-
nyma sluzbama?”

( KLINEC )

L~Dobry den, pan profesor! Prisiel som na vas telefonat.”

~Dobry der! Ohladom toho klinca?”

+Ano. Tak ¢o je vo veci?”

»Dnes rdno som nasiel spadnuty obraz, nastastie spadol na gauc a nerozbil sa.
Viete, je velmi cenny a zasluzi si ¢estné miesto v nasom byte.”

~TakZe ho treba zavesit, vsak?"”

»Spravne a preto som vas zavolal.”

~Momenticek, prosim...len si vyberiem pozndmkovy blok. Takze jeden kus klinca...”

«~Mimochodom, pan majster, klince mam."

+Aky druh mate?”

»Aky, aky, nuz normalny, je snad medzi nimi nejaky rozdiel? Viete, ja sa do to-
ho velmi nerozumiem.” )

«Pravdaze je v nich rozdiel. Ak neberiem do tvahy ich réznu dlzku, tak potom su
lepenkové, kolarske, hladké, kritené, ocelové, pozinkované i nerezové a tak by som
mohol pokracovat... Ale, vopred vas upozorriujem, ze Svédske su najkvalitnejsie.”

.V poriadku, pouzite $védsky klinec.”

»TakZe, jeden Svédsky klinec, potom, sadru mate?”

»Janko, spadol nam obraz, ¢o s tym?”

~Mamicka, chod'si [ahnut, my sa o to postarame... no tak pod do postele..."”

"Prepacte, moja matka, ma uz stojeden rokov, niekedy jej to uz zle mysli...Tak,
kde sme to prestali? Aha, sadra... a naco sadra?"
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«No, klinec musime v diere upevnit a ona sa na to najlepsie hodi. Chcete mo-
delarsku, alebo radsej stukatérsku?”

JPouzite radsej kvalitnejsiu.”

~Dobre, pisem si, Stukatérska sadra...a hmozdinku si aku budete zelat?”

~Pouzite zasa tu najkvalitnejsiu.”

»Jeden kus hmozdinka ¢islo desat...”

JKladivo a $pachtlu tiez mam...”

«Nerdd pouzivam cudzie nastroje, viete, moje su overené a sedia mi v ruke. No,
myslim, Ze to by sme mali vietko... Pridem vdm to urobit...VVyhovovalo by vam to
o §tyri tyzdne 24. februara?”

»Ja som si myslel, Ze to urobite e$te dnes, hned' teraz...”

«Vylucené! Viete, kolki zdkaznici na mna este dnes ¢akaju? Aj keby som ako
chcel, dnes to nepojde.”

»Ale ved namiesto toho vasho rozhutovania ste to uz mohol davno urobit.”

.y si myslite, Ze spolahlivo a zodpovedne umiestnit klinec na stene tak, aby
vam vzapati nevypadol, je len tak nyrnyx-dyrnyx?”

.No, dobre suhlasim s terminom, i ked'...”

»Tak a teraz dojedname posledné, odmenu za pracu. Spolu to bude ¢init...628
korun, 50 halierov.”

.CoZe? To nemyslite vazne!”

.C0 sa vam na tom nevidi? Dvakrat cesta, jeden krat konzultacia plus samotna
robota. Aj to eSte nie je konecné, upresnim to po robote, ked spocitam pocet u-
derov do klinca. Kazdy uder dvadsat korun.”

~No, o uz...”

JPozrite sa, takto sa vzdy dohodnem so zdkaznikom: ked bude obraz na stene,
vyplatite mi moju mzdu. Dohodnuté?”

~Dohodnuté. Mamicka, povedal som ti, ze si mas ist lahnut, si este slaba, pri-
nesiem ti za chvilu nie¢o zjest.”

~Prepac¢, Janko, ze vas vyrusujem, len som ti chcela povedat taku mali¢kost, uz
sa nemusi$ trapit, ten obraz som zavesila, teraz uz urcite nespadne. Tak ja idem do
postele...”

»Co to hovoris, mamicka?”

.No, kym ste tu s panom debatovali, tak som to dala do poriadku...”

»To snad nie..."”

»Tak na to sa ako majster rdd pozriem... No, veru nie je to zlé... To by som sa
nebol nazdal...”

«~NuZz, tak tu uz niet o com debatovat. Do videnia, pan majster!”

»No, moment, moment! A co, platit sa nebude?"

+A za ¢o?”

~Dohodli sme sa predsa, ze ked bude obraz visiet na stene, zaplatite mi. Visi?
Visil Tak si prosim, okrem polozky druha cesta, vietko vyrovnat!*”

»Tak, takto je to teda. Nuz, ako myslite. Ja teraz pekne obraz zvesim a pod-
mienky nie su splnené. Poricam sa, pan majster!”

Napisala: Emilia Mol¢aniova
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V Ziline vznikol novy klub!
Klub OMD Farfalletta Zilina

Po PovaZskej Bystrici vznikol dal3i klub OMD v SR s nazvom Klub OMD Farfal-
letta Zilina.

Klub bol zaloZeny podla Organizac¢-
ného poriadku OMD v SR a Smernic pre
¢innost klubov OMD v SR, ktoré boli
schvalené Vykonnym vyborom OMD
v SR. Na ustanovujucej schédzi dna 21.
1. 2007 v Ziline si ¢lenovia klubu
schvalili nasledujuce:

1. Cielom je vykondavanie zdujmovych
aktivit fudi s muskuldrnou dystrofi-
ou, rodinnych prislusnikov, fudi s i-
nym druhmi postihnuti a priazniv-
cov zameranych na integraciu fudi
s postihnutim do spolo¢nosti.

2. Medzi aktivity, ktorymi sa bude klub zaoberat patri:

- propagacia boccie - $portu pre ludi s muskularnou dystrofiou,

— klub boccia - tréningy, organizovanie $portovych podujati, u¢ast na Sporto-
vych podujatiach a spolupraca s inymi Sportovymi klubmi pre telesne po-
stihnutych,

— organizuje pre svojich ¢lenov spolocenské a kulturne podujatia,

- organizovanie Dfia belasého motyla,

- vzajomna poradenska ¢innost zamerana na zmiernenie dosledkov postihnutia,

- poradenska ¢innost v oblasti protetickych, kompenzac¢nych a rehabilitacnych
pomécok,

— svojim ¢lenom a handicapovanym ludom pomadha riesit socidlne, zdravotné
a pracovné problémy,

— zaobera sa sprostredkovanim a zabezpecovanim sluzieb osobnej asistencie,

— vydava rbézne spravy a letaciky, uréené ¢lenom a verejnosti.

Pod zakladatel'sku listinu sa podpisali: Monika Bujnova, Maria Smolkova, Luba
Skvarnova, Dusan Hradsky a Lubos ,Indy” Kondela. Spomedzi nich bola zapiso-
vatelkou zvolena Lubka, pokladnitkou Monika a predsednitkou Majka Smolkova
a prave jej sme sa spytali zopar otazok:

Pre¢o , Farfalletta”? - Hra Boccia pochddza z Talianska a symbol nasho
OeMDécka je motyl. No a ten sa po taliansky povie farfalletta.

Kedy zacnete s ¢innostou? - Hned ako ziskame priestory vhodné pre bocciu.
Sme v jednani so salezianskym zdruzenim mladych DOMKA. Su velmi ustretovi,
verim, ze ¢oskoro bude vhodeny prvy ,jack”.

Kde sa mézZu hlasit zaujemcovia o tuto hru, pripadne ¢innost Vasho klubu? -
Volat m6zu na nase mobily 0907 478 002, 0903 021 213. K dispozicii je aj e-mail:
mariasmolkova@azet.sk

Mili ¢lenovia klubu Farfaletta, drzime Vam palce!

Zakladatelky klubu, zlava na voziku M. Smolkova
a L. Skvarnova
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Dalsie nové kluby OMD

Bratislava:

Bocciu uz takmer rok mozno hravat aj -

v Bratislave v priestoroch Sukromnej za- - 'Cﬂ Pﬁ
kladnej skoly Waldorfskej na Vihorlatskej Eﬂ"ﬁ' e
ulici. Tento rok sme ¢asy tréningov upravi- Ely HEE"L
li nasledovne: utorky a piatky, od16ej - :
do20hod. Raz do mesiaca hravame turnaj.
Niektori nasi hraci boli zaregistrovani na
Slovenskom zvaze telesne postihnutych
$portovcov a zaradenim do kategorii.

V case, ked ¢itate toto cislo Ozveny,
klub v Bratislave md uz svoje meno. Aké,
to sa dozviete v 2. tohtorocnom (isle
Ozveny.

Fotka z posledného turnaja ,Copa de Mery”. Turnaj bol venovany
podpredsednicke Marii Duracinskej, za jej skoré uzdravenie.

Banska Bystrica

Dve sady 3pecidlnych lopticiek sme zaslali aj do Banskej Bystrice, kde o zaloZe-
nie klubu boccie sa postaraju Milan Vacok a Jozef Fehér. Len ¢o najdu priestory,
tak rozbehnu svoju ¢innost. Pripadni zdujemcovia o tuto hru v Banskej Bystrici
a jeho okoli, sa m6zu hlasit na tychto kontaktoch: 0903 902 8/95, 0907 875 628
a e-mail: viaorbis@stonline.sk.

11 zdkladnych pravidiel hry boccia:

Idealne ihrisko na hru boccia meria 6 x 10 metrov - ale mézZe byt aj mensie.
Sutazia dva timy. Kazdy tim pozostdva z jedného, dvoch alebo troch hracov.
Jeden tim pouziva ¢ervené lopticky, druhy modré.

Najprv vhodi ¢erveny tim na hraciu plochu bielu lopti¢ku.

Cerveny tim potom vhodi na plochu jednu ¢ervent lopti¢ku ¢o najblizsie k bie-
lej.

Nasleduje modry tim. Cielom je hodit modru loptictku blizsie ku bielej.

Ak je modra lopticka blizsie ako ¢ervend, nasleduje ¢erveny tim.

Cerveny tim hadze loptitku dovtedy, kym nelezi bliZsie k bielej ako modra.
Hra pokracuje tymto spésobom, az kym sa nehodia vietky lopticky.
Bodovanie: ak je ¢ervena loptitka blizsie k bielej, vyhral ¢erveny tim. Po jed-
nom bode sa dava za kazdu lopticku, ktord ma lepsiu polohu ako najblizZsia
modra lopticka.

11. Ak je modra lopticka bliZ3ie k bielej, vyhral modry tim. A podobne sa davaju
body ako v predoslom pripade. Sest hier tvori jeden zépas.

mAWN =

CLONO
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Ranking SK a bodové vyhodnotenie roku 2006

Na zaklade vysledkov z minuloro¢nych turnOajov bolo v jednotlivych kategé-
riach nasledovné poradie:
BC 1:1.: Jakub Nagy (Altius), 2.: Daniel Magdolen (Viktoria), 3.: Jozef Griac
(Altius)
Poradie ¢lenov OMDVSR: 6. Michal Machara
BC 2:1.: Tomas Kral' (Viktdria), 2.: Peter Hudecek (Altius), 3.: Tomas Danco
(Altius)
Poradie ¢lenov OMDVSR: 2. Peter Hudecek, 17. Robert Mezik, 19. Milos Valjent,
21. Patrik Sykora (obaja ¢lenovia Klubu OMD Manin P.Bystrica)
BC 3:1.: Matej Svana (Altius), 2.: Adam Burianek (Altius), 3.: Katarina
Rusnakova (Altius)
Matej Svana a Katarina Rusnakova su ¢lenovia OMDVSR
> 3.: Stanislav

 Minérik (Klub OMD Manin P.Bystrica)
Poradie ¢lenov OMDVSR: 2. Martin Streharsky, 3. Stanislav Mindarik, 6. Martin
Burian, 10. Zoltan Bachorec

Planované turnaje v roku 2007:
24.3. Kontrolny pretek, Bratislava  31.3. Kontrolny pretek, Zvolen
21.4. Kontrolny pretek, Bratislava  28.4. Kontrolny pretek, Handlova

8.-19.5. Svetovy pohdr, Kanada 26.5. Zvolen Cup
23.6. Boccia Manin Cup, P.Bystrica  22.-23.9. Majstrovstva Slovenska
10.11. Boccia Masters, Bratislava 8.12. Mikuléssky turnaj, Ziar nad Hronom

Kontrolny pretek, 24.3.2007
DSS Gaudeamus, Mokrohajska ul., Bratislava

Prvy tohtorotny pretek boccistov zaradenych do série pretekov riadenych
Slovenskym zvdzom telesne postihnutych $portovcov sa uskutoc¢nil v Bratislave.
Hralo sa o prvé body do tohtoro¢ného rankingu za ucasti hracov Altiusu
Bratislava, Altiusu Dolny Kubin a historicky prvej uc¢asti OMD v SR Bratislava. Nad
nasou Ucastou visel do poslednej chvile velky otaznik. Kontrolné preteky su sice
zaplsane do kalendara pretekoy, z ktorych sa zaratavaju body do rankmgu ale su
vypisané len pre tych $portovcov, ¢o
su zaradeni do centra mladeze. My
sme navyse nespadali ani do vekovej
hranice 21rokov, ale to nesplfali ani
niektori samotni hraci Altiusu.
Nakoniec sme vSak mohli nastupit.
Kompetentni si uvedomili, Ze bocciu
hravaju aj star$i a Sport je predsa
o rovnakych Sanciach pre vsetkych.
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Nie je dobré, ked o $tarte, ¢ nestarte rozhoduje finan¢ny rozpocet. Dakujeme
Altiusu za umozZnenie zucastnit sa na tomto kontrolnom turnaji.

Spat na kurty. Do bojov zasiahlo Sest nasich
hrécov. Piati z nich si tymto turnajom absolvovali
premiéru. Verime, Ze skusenosti zuzitkuju v dalSich
majstrovskych dueloch. V prvom kole vypadli
Richard Hlinka, Zuzana Pilarcikova, Mato Uncovsky
a Rudo Kraj¢ir. Mato a Rudo prehrali s vitazmi svo-
jich kategorii. Silvia Petruchova sa vitazstvom v pr-
vom kole prebojovala do semifinéle, kde prehrala
s Robom Durkovi¢com. V suboji o bronz nestacila
¢lenovi OMD v SR, Matovi Burianovi.

Navrat na sutazné kurty oslavila triumfom nasa Alik Hradranska.

Najprv vo vyradovacom prvom kole porazila v bratovrazednom boji Ruda
Krajcira, po ktorom sa dostala do finalovej trojky. Tam 3okovala vietkych, nie nas,
zdrvujucou vyhrou nad reprezentantom Matom Svariom 9:1, aby potom prehrala
s Mirkou Dobrotkovou 5:7. Ale tym, ze Mato porazil erku 6:1, o vitazstve Alik
rozhodlo skoére.

Mimochodom, v kazdej kategoérii malo na stupni vitazov zastupenie aj nase -
Vase OeMDecko.

Vysledky:

BC 1: Jakub Nagy, 2. Jozef Gria¢, 3. Michal
Machara

BC 2 :1. Peter Hudecek, 2. Peter Minarech, 3.
Dusan Sotomiak

BC 3 : 1. Alik Hradnhanska, 2. Mirka
Dobrotkov4d, 3. Martin Svana

BC 4 : 1. Martin Strehérsky, 2. Robo Durkovi¢,
3. Martin Burian

-y ~ rq U T
2. rocnik Memorialu Jozka Krala oy
(Majstrovstva OMD v SR v 3achu) -
Na tematickom tabore, ktory sa uskutoc¢ni na obvyklom i

mieste v Belusskych Slatindch, Chata Makyta. Termin je F b
tiez podobny minuloro¢nému, 15.7.-22.7.2007.

Pozyvame Sachuchtivych ¢lenov OMD aby prisli, zmera- .
li si sily a zasutazili si o hodnotné ceny. Dufame, Ze okrem

minuloro¢nych tvari sa objavia aj dalsi jazdci na Cierno- £+ ~
bielom poli. Pripomerime si minuloro¢ny stupienok. :L‘
1. Feri Fabry, 2. Janko Bodzar, 3. Marcel Dirnbach .

62



Ozvena 172007 SPORT

Novinky z Klubu OMD Manin z Povazskej Bystrici

Boccia mini ligu ro¢nik 2006 a 2007 sme zahdjili v septembri 2006. Do mini ligy
nastupilo osem hracov, ale v priebehu sutaze nam hracka Anicka SenesSiova ote-
hotnela, a kedZe nechcela riskovat zdravie malického ,,mozno nastdvajuceho boc-
cistu”, rozhodli hraci mini ligy, Ze za Ani¢ku méze sutaz dohrat Peter Strapko, kto-
ry sa k nam po viac nez ro¢nej pauze vratil.

Hra sa na tri série s celkovym poc¢tom zapasov 84. Za vyhraty zapas sa hracovi
pripisu do tabulky 2 body, za vyhraty tie-break 1 bod. Ukoncenie a vyhlasenie vy-
sledkov tretieho roc¢nika sa uskuto¢ni na boccia sustredeni v juli na chate Makyta
v Belusskych Slatinach, kde, dufame, medzi nami privitame mali¢ckého boccistu ¢i
boccistku manzelov Senesiovcov, ktorym prajeme vietko naj, ale hlavne pevné
zdravicko.

Stanislav Minarik

BOCCIA MINI LIGA 2006/2007 tretia séria po 14. kole 22.02. 2007

Pato Michal Peter Oliver Sensi-iové Marek Stano Milo$

Sykora Gabco | Hudecek Janac¢ | P.Strapko| Senesi Minarik | Valient
P. Sykora 2:6 4:0 2:6
M. Gab¢o 15:0 9:6 2:3
P. Hudecek 3:4 4:0
0. Janac 0:15 0:8 3:5 0:11 5:2
A. SeneSiova
P. Strapko 6:2 6:9 8:0 8:1 1:5 4:1
M. Senesi 0:4 4:3 5:3 1:8 7:2
S. Minarik 3:2 1:0 5:1
M. Valient 6:2 0:4 2:5 1:4 2:7

TABULKA Pocet Pocet | Vyhraty | Prehraty Pocet Skére |Body
odohratych (vyhratych|Tie-break|Tie-break |prehratych

1. | Stanislav Minarik 17 16 1 0 0 136:27 33
2. | A. Senesiova
P. | Strapko 20 12 0 1 7 92:71 | 24
3. | Marek Senesi 19 12 0 0 7 83:73 | 24
4. | Michal Gab¢o 16 1" 0 0 5 101:50| 22
5. | Peter Hudecek 14 6 1 1 6 62:45 | 13
6. | Milo$ Valient 19 4 2 0 13 56:84 | 10
7. | Pato Sykora 16 3 0 2 1 37197 | 6
8. | Oliver Jana¢ 19 2 0 0 17 25:155| 4
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~Mefiboset” relacia na internetovom radiu
www.radioZ7.sk

Je relacia o nés - hendikepovanych [udoch pre vietkych. Preco takito nezvycaj-
ny nazov relacie? ,Mefiboset” je meno muza, ktory po uraze néh zostal postih-
nuty. (PiSe sa o nom na strankach Biblie 2. knihe Samuelovej v 4. kapitole).

Touto reladciou chceme priblizit zivot tych, ktori boli roky zaznavani zavreti
v Ustavoch a socidlnych zariadeniach oddelenych od okolitého sveta.

Pravda je v3ak takd, ze aj medzi nami si mnohi vzdelani, talentovani ludia, ako
napriklad paralympionici, majstri sveta, spisovatelia, maliari, hudobnici, duchovny
pracovnici, podnikatelia, veduci pracovnici, lekari, atd. ktorych by sme vam po-
stupne radi predstavovali na vinach Radia 7. Stcastou nasej relacie je aj duchovné
povzbudenie z Biblie.

Takisto sa pokusime poméct, tam kde budeme méct, informaciami a radami zo
socialnej oblasti, ktoré sa nas priamo dotykaju.

Radi by sme obrétili pozornost zdravej populacie na nase Specifické problémy,
ako su bariérové pristupy do institucii, kultdrnych, cirkevnych, &i 3portovych zaria-
deni, vzdelavacich institutov, potreba vhodného bezbariérového byvania. Tazkosti
pri hladani zamestnania napriek vhodnému vzdelaniu atd.

Samozrejme slovo moderatora, rozhovory, zivé vstupy budu sprevadzané kva-
litnou krestanskou hudbou z domacej i zahrani¢nej produkcie.

TakZe o tom je relacia ,Mefiboset” na vinach
Radia 7, ktori mézete pocut na www.radio7.sk

-~
alebo na satelite 3A Slovaklink kazdu stredu
0 14.00 hod. k po¢uvaniu a k tvorbe reldcie vas
ra"'d i pozyva autor Pivka Pavel.

Mili Omd*-aci, ak sa vo vaSom okoli deje nie¢o zaujimavé, o com by sme mali ve-
diet aj my ostatni, ak mate zaujimavé akcie vo vasich miestnych kluboch, ak sa
chcete podelit so svojimi skisenostami, s ktorymi sa denne stretavate vo svojom
Zivote, mbzete sa so mnou skontaktovat pisomne na adrese: pivka@radio7.sk ale-
bo telefonicky na ¢isle: 0903 321 652.

Vas Omd-ak Pali

64



Ozvema 172007 PREDSTAVUJEME

FESTA 2007

Co je to FESTA? Festa znamené sviatok a salezianska Festa je sviatkom krestan-
skych ludi, ktori si na tomto stretnuti vymiefiaju nazory na Zivot a odovzdavaju na-
dej. FESTA vznikla v Taliansku a organizuje sa v réznych krajinach sveta Salezianmi
Don Bosca.

Slovenski saleziani ju organizuju od roku 1994 kazdé dva roky a v septembri
2007 sa uskutodni 5. rocnik. Stretnutie navstivi vzdy priblizne 3500 nadsenych mla-
dych. Ucastnici Festy predstavuju potencidlnych lidrov mladeze, ktori mézu poso-
bit medzi svojimi rovesnikmi v duchu salezidnskej preventivnej vychovy, ¢ize kom-
plexného vychovného systému zameraného na predchadzanie zlu pomocou las-
kavosti a partnerského pristupu.

Termin tohtoroc¢nej FESTY je 29. 9. 2007 (sobota poobede - nedela rano)
v Poprade. Hlavny tim pracuje pod vedenim Viliama Riska, provincidlneho radcu
zodpovedného za pastoraciu mladeze SDB, a tvoria ho zastupcovia FMA, ACS,
DOMKY a LAURY.

Téma FESTY 2007 sa in3piruje tohtoro¢nou Strennou generdlneho predstave-
ného Salezidni Don Bosca: ,,dajme sa viest Bozou laskou k zivotu”. Orientuje sa na
Zivot a kladie pred mladych ludi vyzvu Zit ho naplno a pomdct tym, ktori maju me-
nej prilezitosti tesit sa z tohto daru.

Charakteristickym a inovativnym znakom FESTY 2007 ma byt interaktivnost.
V tomto zmysle sa bude klast doéraz na ¢o najvacsiu mieru zapojenia mladych ludi
do pripravy ich sviatku. A to nielen pocas FESTY samotnej, ale aj pocas pripravnych
aktivit a tém. Uz od zaciatku animatori mohli prispiet svojimi kreativnymi napad-
mi a postrehmi do tém a aktivit, ktoré budu sprevadzat pripravy na FESTU.

Stretnutiu predchddza polro¢nd priprava pod duchovnym vedenim salezidanov
v ich 20 slovenskych strediskach. S programom, ktory spoluvytvarali jednotlivé sa-
lezidnske strediska chcui mladi, aby sa popri rozjimani aj nieco robilo a aby sa takto
viac otvorili pre potreby inych a vedeli im posluzit(pre deti, chudobnych, chorych,
opustenych, misie i pre nase Zivotné prostredie...).

Program FESTY md duchovnu cast zameranu na hlavnu myslienku: ,,dajme sa
viest Bozou laskou k Zivotu”. Preto: Zi! What? Zivot! (Zi! Co? Zivot!), popoludnie
vyplnia hudobno-kultirne vystipenia jednotlivych skupin. Medzi vyznamnych
hosti bude patrit zastupca generalneho predstaveného z Rima, provincidlny pred-
staveny salezianov na Slovensku.

Don Bosco raz povedal: ,, Radsej sa zodrat od roboty ako zhrdzaviet od necin-
nosti!”

http://www.festa2007.sk/

P/ AN

tMA

A\ 1/ 4 dnmha
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Upozorfiujeme Vas na novy Statdt pomoci, ktory schvalili
¢lenovia Vykonného vyboru:

STATUT POMOCI

Organizacie muskularnych dystrofikov v SR z verejnej zbierky
"Den belasého motyla (der l'udi so svalovou dystrofiou)"

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je mozné pouzit na ucely,
ktoré povolilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V sulade so zameranim organizacie je ciefom verejnej zbierky pomoc [udom
s nervovosvalovymi ochoreniami, ktori su v désledku tychto ochoreni odkazani na
pouzivanie zlozitych pomécok alebo pristrojov.

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba ¢lenom OMD, ktori
maju nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maju ochorenie,
ktoré je dosledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spésobuje
imobilitu.

Vynimocne je mozné podporit ziadatela pri doplateni nakladov za Upravu bytu
s cielom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakupenie lieku, ktory podstatne zlep-
Suje zdravotny stav Ziadatela.

Socialna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na ziadany
Ucel neposkytuje stat, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu zZiadat
o socidlnu pomoc na tieto ucely:

a) uhrada kompenzacénej pomdcky alebo jej doplatku
- najma kompenzacné pomédcky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori su odkaza-
ni na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky,
zdravotnicky materidl potrebny pri pouzivani tychto pomécok alebo ktory
potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomocky nehradené v plnej vys-
ke poistovriou
— za kompenzacné pomécky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlepsuju zdra-
votny stav a funk¢énost ¢loveka s postihnutim, prednost vsak maju kompen-
zatné pomocky zlepsujuce mobilitu a zachranujuce Zivot
- o vyske podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzdjomnej konzultdcii a zvazeni
vsetkych okolnosti ziadosti
- v pripade, ze pomoécku priznanu pomécku je potrebné dopravit k Ziadatelo-
vi, ndklady na dopravu nie su sucastou nakladov na pomécku
b) uprava bytu - pomoc pri dohradeni ndkladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len
OMD nema dostatok financii potrebnych na doplatenie thrady
- maximdlne do vysky 7.000 Sk, ak je doplatok obcana nizsi, potom suma, kto-
ru tvori doplatok
¢) lieky - ktoré nehradi zdravotna poistoviia - su predpisané odbornym lekarom
a ich uzivanie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu
- za lieky sa nepovaZzuju vitaminy
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K pisomnej ziadosti, kde Ziadatel opiSe v stru¢nosti svoju situdciu je potrebné
prilozit:

doklady o prijme Ziadatela - ak je poberatefom pefiaZného prispevku na
zvysené vydavky z Uradu prace, socialnych veci a rodiny - Odbor socidlnych
veci, staci kopia rozhodnutia

zoznam nadacii a organizacii, ktoré boli v tejto veci oslovené

ak uz niektoré nadacie prisltbili pomoc, potom je potrebné uviest, kolko Zia-
datel ziskal z inych zdrojov a dokladovat tieto skutocnosti (napr. rozhodnu-
tia z UPSVR, dary od inych nadacii a pod.)

doklad o cene pomécky alebo inej skutocnosti, vo forme predfaktury alebo
faktury

ak ziadatel ma vlastny ucet, v Ziadosti uvedie ¢islo uctu a prilozi képiu kar-
ticky k uctu.

Socialnu odkdzanost na pefiazni pomoc bude Ziadatel dokladovat prijmom. Ak
je poberatelom. Hranica prijmu Ziadatela je 3-ndsobok zivotného minima pre jed-
ného ¢lena rodiny.

V odévodnenych pripadoch, podla charakteru ziadosti mézu ¢lenovia VV roz-
hodnut aj o poskytnuti socidlnej pomoci Ziadatelovi, ktory prekracuje prijmom
3-néasobok Zivotného minima.

Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach na zaklade $tatutu a posudenia celko-
vej situacie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti
pomoci pre ¢lena je Statut pomoci.

O Ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor na zasadnuti alebo hlasovanim per rollam.
Zmena Statutu pomoci bola schvdlend za zasadnuti VV OMD v SR, 2. 12. 2006

Vitame novych clenov:

Biré Sabolcz, Malé Dvorniky 5

Fojtasakova Martina - syn Tomas, Sulekovo

Horvathova Henrieta, Baj¢

Keblesova Martina, Chorvatsky Grob

Kraj¢ir Rudolf, Zahorska Bystrica

Kralikova Olga, Kysucké Nové Mesto

Kupka Rébert, Rudina

Lalik Marek, Banska Bystrica

Paskova Anna, syn Stanislav, Zehra

Rydlova Andrea, dcéra Kristina, Cerveny Kameri

Suchanovéa Martina, Banska Bystrica

Tizova Anna, Tisovec

Informacie o prijimani novych ¢lenov ziskate na nasej stranke www.omdvsr.sk,
kde je k dispozicii aj prihlaska za ¢lena OMD, pripadne telefonicky.

Krizovky:
Spomedzi spravnych Iustitelov sme vyzrebovali Styroch, ktorym posielame hod-
notné knihy:
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Erika Kostova, Maria Tomaskova, Anna LapiSakovd, Maria Formanova.
Lustite a posielajte nadalej.

0000000000000 000000000

Vyhrajte milidony v Dystrolotérii

Aj v minuloro¢nom dvojtisle sme ozndmili Sest ¢isel spomedzi vietkych ¢len-
skych preukazov ndsho zdruzenia. Ozvali sa nam dvaja, 8 a 515. Neucinili tak ma-
jitelia preukazov s cislami 130, 236, 383, 453, ¢im sa pripravili o vyhru.

Zopakujme si pravidla Dystrolotérie. Kazdy ¢len OMD ma c¢lensky preukaz
a kaZdy clensky preukaz ma svoje Cislo. A prave z tychto isel Zrebujeme 3est a bu-
deme ¢akat. Cakat, kto sa ndm prihlasi, Ze sme vyZrebovali jeho ¢islo a tomu
posleme stieracie zreby v hodnote 100 Sk. Z minulého ¢isla takto obdarujeme
Martu Béresovu (8) a Evu Mullerovu (515). V tomto ¢isle urobime vynimku a sym-
bolicky dar¢ek posleme aj tym, ktori si nevsimli, Ze sme vylosovali ¢isla ich pre-
ukazov. Su to tito ,nevsimavci”: Markotanova (130), Hajasova (236), Theberyova
(383), Hudecek (453).

Nové vylosované Cisla:

88, 136, 300, 321, 414, 502

0000000000000 000000000

Zapoziciavanie magnetorepeutického pristroja

Nasim ¢lenom zapozi¢tiavame magnetoterapeuticky pristroj za poplatok 10 Sk
na den na obdobie jedného mesiaca na zdklade Zmluvy o zapozicani.
Momentélne je pristroj zapoZi¢any v okoli Bratislavy. Zdujemcovia, hlaste sa na te-
lefénnych cislach: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo pisomne: OMD v SR, Banselova
4, 821 04 Bratislava.

NON - HANDICAP
N 5. $pecializovana vystava venovana pomoéckam pre zdravotne po-
1@, stihnutych.
=gy (17 .- 19. 5. 2007 Vystavné a kongresové centrum INCHEBA EXPO
INCHEBA Bratislava)
PRATISLATA Ak mate zaujem vystavu navstivit, ozvite sa nam. Firma Ares
spol.s r.o. Vam zasle volnu vstupenku.

0000000000000 000000000

Organizacie podporujuce ludi so zdravotnym postihnutim,
ktore prispievaju na kompenzacné poméocky:

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzac¢nych po-
mocok, uvddzame adresy na nadécie, ktoré Vam mézu na zéklade pisomnej Zia-
dosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

— organizaciu oslovujte vzdy pisomnou ziadostou , v ktorej stru¢ne opiSete svoj
problém

- ku Ziadosti prilozte doklady, ktorymi méZete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od
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lekéra o diagndze, képie posudku z Uradu préce, socialnych veci a rodiny, ké-
pie rozhodnuti, képie predfaktur (ak ziadate o pomaocky),
— dokladujte svoju prijmovu situaciu
- ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré prislubili ¢iasto¢nu pomoc, napiste to do
Ziadosti aj s prislibenymi sumami
- ak potrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je lepsie ,poskladat” pomoc z viacerych
zdrojov.
Pre deti: (do 26 rokov)
Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zdpadna 2, 821 02 Bratislava, Tel.: 02/4333 7825,
4342 1634
Pre deti aj pre dospelych:
«Charitativny fond LION” SOCIA - Nadacia pre podporu socialnych zmien
Legionarska 13, 831 04 Bratislava, Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
e-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk
Konto NADEJE, Slovenska televizia, Mlynska dolina, 845 45 Bratislava
Humanitna nadacia zdravotne postihnutych, Poliklinika Tehelna, Tehelna ul. 26,
831 03 BA 3, Tel/Fax/zaznam: 02/ 4445 1720, e-mail: nadacia@inmail.sk, nada-
cia@slovanet.sk,
Nadacia PENTA, Krizkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191, www.nada-
ciapenta.sk
Nadacia Markiza, Bratislavska 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111
MPSVR SR, Finan¢ny odbor, Spitélska 4, 816 43 Bratislava, Tel.: 02/5975 2158
EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava
Nadacia J&T, Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416
Alena Vasovc¢akova, odb. pracovnicka Nadacie J&T, nadaciajt@jtfg.sk, www.na-
daciajt.sk
Iba pre dospelych:
Asociacia organizacii zdravotne postihnutych oséb (AOZPO) - Slovensko bez
bariér
Zabotova 2, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5244 4119

Clenské a predplatné na rok 2007:

Mili priatelia,

prosime tych z Vas, ktori ste eSte neuhradili ¢lensky prispevok na rok 2007
a predplatné za ¢asopis OZVENA, aby ste tak urobili ¢im skor.

(Clenské je 150 Sk na kalendarny rok a predplatné casopisu Ozvena 100 Sk za
Styri ¢isla)

Ak si objednavate aj ¢asopis, zaplatte obidve sumy, ¢lenské aj predplatné na
jednom 3eku. Ak platite za viacerych, uvedte do poznamky za koho a ¢o platite.

Clensky poplatok a predplatné mézete zaplatit aj prevodom na ucet. V takom
pripade platbu uhradte na hlavny ucet OMD: 2624340950/1100, platbu oznacte
svojim MENOM!!! (ak platbu neoznacite menom, nevieme ju identifikovat).

Posledny termin zaplatenia clenského a predplatného je 1. jun 2007. Ak tak do-
vtedy neucinite, budeme to povazovat, zial, za nezaujem byt clenom OMD v SR.
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Komeréni banka poskytla OMD v SR financny dar!

13. decembra nés navstivili zdstupcovia Komer¢ni banka Bratislava, a.s., Ing.
Jaromir Chabr, predseda predstavenstva a Ing. Robert Beldn podpredseda pred-
stavenstva, aby ndm odovzdali dar formou symbolického $eku. KB sa rozhodla
podporit OMD v SR sumou 50.000 Sk.

Finan¢nu ciastku nam darovali za ucelom plnenia ¥ —
cielov organizacie v sulade s platnymi stanovami. Nasi .
hostia sa zaujimali sa o vSetky nase aktivity a svoju pod-
poru vyjadrili nielen slovne, ale aj finan¢nym darom.

Komer¢ni banka je ¢len francuzskej skupiny Société
Générale, jednej z najsilnejsich medzinarodnych ban-
kovych skupin. Standardné finan¢né produkty posky-
tované v medzindrodnom meradle a profesionalne
sluzby pre korporatnych klientov

Sluzby pre klientov v troch hlavnych regiénoch
Slovenska, ktoré su poskytované prislusnymi bankovy-
mi poradcami na nasej centrdle a pobockach
Komer¢ni banka Bratislava, a. s. (dalej len ,,KB Bratislava®”) je 100%na dcérska spo-
lo¢nost Komer¢ni banky, a. s. (dalej len ,KB"), banky s univerzalnou bankovou
licenciou. Viac informacii najdete na www.socgen.com.

Dakujeme.

i

i,

Nova Struktura internetovej stranky www.omdvsr.sk

Radi by sme vam dali do pozornosti 1. maj 2007, kedy by sa mala na3a - Vasa
internetova stranka www.omdvsr.sk zaktualizovat, prejst mensou ,prestavbou’
a stat sa prehladnejsou. Uvedomujeme si, Ze v dnesnej dobe je dolezité byt ,vi-
ditelnym” aj cez pocita¢ a poskytovat aj takouto formou informacie, pripadne aj
flexibilnejSie poradenstvo formou e-mailov alebo poradenskych fér, citacie zo za-
konov, aktudlne novely, adresdr délezitych kontaktov a pod.

Radi by sme skvalitnili www.omduvsr.sk , aby si tu nasli potrebné informacie lai-
ci, odbornici, ale predovsetkym Vy, nasi ¢lenovia - OeMDAéci.

Predpokladame, Ze pribudnu tieto rubriky:

o LEGISLATIVA - citacie zo zékonov, aktuélne novely, a pod.

* PORADENSTVO - socialne, psychologické, zdravotnicke

e DEN BELASEHO MOTYLA - vietko o zbierke a koncerte

* BOCCIA - pravidla hry a vietko okolo tejto hry pre vozi¢karov

* 2% Z DANE - vyzbierané sumy a ich pouzitie, prehlad

* KLUBY OMD - Povazska Bystrica, Bratislava, Zilina, Banské Bystrica

e ADRESAR - Odbory socidlnych veci v SR, nadacie, lekari, kompenza¢né po-
mocky a pod.

Ak mate pocit, ze Vam chybaju este nejaké informacie Do polovice aprila nam
poslite svoje navrhy, napady. Budeme vdacni za kazdy podnet na skvalitnenie
nasej - Vasej www.omdvsr.sk
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Registracna povinnost osobnych asistentov

Podla zakona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregis-
trovat sa u svojho spravcu dane (na danovom uUrade miestne prislusnom). Osobny
asistent je povinny zaregistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osob-
nej asistencie. Daflovy Urad prideli zaregistrovanému darnovému subjektu (osob-
nému asitentovi) identifika¢né ¢islo a o vykonanej registraci vydad osvedcenie.
Registracia sa predklada na spravcovi dane na predpisanom tlacive. Registracia sa
da vybavit na darnovom urade aj pisomnou formou. Sta¢i zaslat postou vyplnené
registracné tlacivo, képiu zmluvy s uzivatefom a danovy urad obratom zasle iden-
tifikacné ¢islo.

Ponuka na spolupracu - Galéria Abilympiada -
Otvarame 11. 05. 2007

Vazeni priatelia!

Ponukame Vam moznost umiestnenia a vystavenia Vasich vyrobkov a umelec-
kych diel za ucelom prezentacie a pripadného predaja. Ak Vas tato ponuka oslo-
vila, ste autorom umeleckych diel, prosime, prihlaste sa ndm a dajte o sebe vediet,
pripadne ak poznate vo svojom okoli fudi zo zdravotnym postihnutim a maju vy-
tvorené umelecké diela, ponuknite im moznost prezentovat svoju pracu Sirokej
verejnosti.

V priestoroch Galérie budu vystavené diela roznych umeleckych Zanrov vyrobe-
né ob¢anmi zo zdravotnym postihnutim. Vsetky diela budud vystavené na dobu ne-
urditu pripadne podla dohody, ktora bude uzatvorend medzi Galériou a autorom
diela.

»Galéria Abilympidda” ma, okrem iného, za ciel:

e podporovat umelecku cinnost zdravotne postihnutych [udi prostrednictvom

vystavovania a predaja ich vyrobkoy,

e propagovat hnutie Abilympiada, sutaznu prehliadku pracovnych zru¢nosti

zdravotne postihnutych osob,

* ponuknut Sirokej verejnosti na predaj umelecké diela vytvorené handicapo-

vanymi fud'mi,

e organizovat rozne kulturne a spolocenské podujatia v priestoroch Galérie.

Galéria bude zriadend v novych, bezbariérovych priestoroch zdruzenia ZOM
Presov na ul. Masarykovej 20 v Presove.

Kontaktujte nas ¢o najskér na nasej adrese, telefonicky pripadne emailom.

Poslite ndm fotografie Vasich prac. TeSime sa na spoluprécu.

Richard Varga a Boris Klohna

ZOM Presov - zdruZenie zdravotne postihnutych Karpatska 18, 080 01 Presov
tel./fax: 051/770 14 99, e-mail: zom@kryha.sk, web: http://zom.kryha.sk
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Medzinarodna konferencia o neuromuskularnych ochoreniach

V driioch 19. - 20. aprila 2007 sa v Rajeckych Tepliciach uskuto¢ni
Medzinarodna konferencia o neuromuskularnych ochoreniach na ktorej odznie aj
informacia o dystrofickej myotonii (najcastejsej svalovej dystrofii v dospelom ve-
ku) a tiez o ALS.

V pripade, Ze by ste sa chceli zucastnit, volajte do OMD.

Opustili nas ...

30. 12. 2006, Anton Troska (54r.) z Dulova
19. 1. 2007, Tomas Urbanik (16r.) z Banoviec nad Bebravou
23. 1. 2007, Peter Trocha (19r.) z Rimavskej Soboty

Tomino ...

Niet slov...v hlave sa mi premieta farebny film, v hlavnej
Ulohe Tomino Urbanik, vidim ho ako sa prehana na elek-
trickom voziku okolo chaty Makyta pocas detskych tabo- I
rov, ako sa chichoce v kruhu svojich kamaratov, ako v kaz- |
dej sutazi, ktora sme vymysleli ziska nejaki medailu, ako
pozrie na svoju mamu Evku a td okamzite vie, ¢o treba
urobit, popravit nohu, potiahnut tricko, dat napit... a po-
tom sa opat rozbehne na voziku za dalsimi dobrodruz-
stvami...

Vidim ho, ako chodi do 3koly, ako bojuje spolu s mamou
za to, aby sa mohol ucit spolu so svojimi spoluziakmi na
strednej skole...

Vidim ho tiez, ako po komplikaciach v zdravotnom stave pomaly straca sily...
a odchadza... uz sa nevrati...

Ale ja ho opat vidim, zvital sa so svojim bratom Jankom, ktory ho predisiel do
vecnosti, su tam aj ini nasi chlapci, je tam aj Danka...je to zase taky detsky tabor...
ale oni uz nepotrebuju elektrické voziky, ni¢ ich netlaci, ich telo je lahucké ako
pierko.... Doprajme im tuto volnost, z lasky k nim im to doprajme...

|

Ay

Peto...

Sme nadhodou v Rimavskej Sobote, prvy raz v mojom Zivote, som na dovolen-
ke, sinko uporne pdli, na hlave mam klobucik, ale aj tak prizmurujem o¢i a svet
vidim cez malu strbinku medzi vie¢kami...zrazu sa mi cez nu mihne tien, pripomi-
najuci elektricky vozik, spozorniem...surim méjho muza, pondhlajme sa, videla
som niekoho na voziku, skisme ho dobehnut...zrychlime krok, a spomedzi ludi sa
opat vynori zndma silueta vozicka a na nom chlapec, skér mlady muz, aj on sa
pred sInieckom chrani, na vozicku ma pripevneny sine¢nik, je to milé...

72



Ozvema 172007 OPUSTILI NAS...

Podla skuseného oka ,$acujem” a tipujem, ze ma dystrofiu, tak sa mu prihova-
ram, ano, je ¢clenom OMD, Peto Trocha, tak sa zoznamujeme, o chvilocku sa pri-
poja jeho rodicia, smejeme sa, akd ndhoda ndm predurcila toto stretnutie...Prvé
a posledné moje stretnutie s Tebou, Peto, nevedela som, Ze sa IG¢ime navzdy...

Andrea Madunova

Porcelanovy motylik

Usmev na tvari,
kazdy z nich ti vyéari.

Nie je jeden,

nie je sam.

Aj ked’ je krehky,
krehky ako porceldn.

Usetci sme ho mali radi,
velki aj ti mali.

Bol motylik belasy,

slza vsak steka po tvdri.
Uletel nam motylik,
nikto nevie kam.

Uletel ndam motylik,
Verime, Ze uZ nie je sam.

.l'|I -‘1:
Anjelik maliéky ® - ¥
daj k # o
podaj mu ruku. e
Preved ho tam, 4
kde niet hluku.

Kto ho poznal nezabudne,
spominame, vVsetci svorne.

Mirec
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Zivot moze byt pochopeny iba spitne, ....

Tajnicka ma 19 pismen.

E CAHATPATARTNET CNOK?P
YLOTYROKIRAPOLTEOBOTR
DOPRAVNIKKRAINDOCYV
O ODOMKOFOLAUKNAVOODO
LOTAKCIVATSMOZAKDATR
PEKEVOLCPEMZELOOI SO
CK I ACIPOAIEAARIJHKMEC
L i CKOOPASRTCSEAAODO |
ONROZOLRTZEIMKUTCERA
NOHNLRY[ZIVOT|SCAAAAEZK
| K ANI LSAOMRYUTVLLLZ
TMIiYOOSLIMAKSATITIKTEKSF?©P
YKPTPJAUPLUTOYBCAADO
YT SODVEZOOOLOPROFI L
NS LLSTEILTIKETCRADR RTPI
| O APLTREINAKOAMNUTCSC
MUIRATENALPCEHYSIRI
ODALKUKTLT SKRIPET CUNTCA
K O CKYAGITARAKTTETLATBE

baletka, borci, clonit, ¢lovek, darcek, dopravnik, fakla, gitara, harpya, hnoje,
irisy, kamera, isti¢, kaucuk, kocky, kofola, kominy, koncentrat, konik, kopani-
ce, koryto, krasy, kucera, kukla, kytica, lekcia, licko, loparik, lopta, Lozorno,
meteor, moralka, obchodik, odnozZe, okani, opica, orloj, oznamy, planetérium,
plody, ploty, pluto, podryt, pochvala, pokopat, polia, policia, polom, popol-
niky, postel, praotec, primator, profil, prvorociak, Radka, rohozka, ruina, skal-
ka, slaky, slimak, slina, stoly, stotinka, svalovec, Skripec, $tavicka, tahace,
tliet, Tonak, uteracik, vibramy, vodojem, vychodniar, zriet, zaluzie. ﬂ
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NasSe pocity nie su uréované ani tak skuto¢nymi
udalostami, ako skor....

Tajnicka ma 26 pismen.

VYHRATYBOJ ZHAKZBYRVSO
EYTAKALPAZOIVSTLPIKD
| STINANNERAAAAOMOTEOP
NUKEEOI | EUEVRKAKNILDO
AMV I I NNCYROVTYVAOTETER
VZVYMENAKK Z I OAY ESENY
OIMUBORYKAVMPPZNSIIK
HCRAGTAI PAEOUOTETTNER
OIlLAAKNARKORENTI EETEYV
LSRACARIPOC I TY|/YLRIRYO
OAROMUH I PS 1 SKOHUDTBAK
PLKOKOKSANUTCAUMOOPL
PKLTROBANVURAOUHRADAYV
MOl ESSKRINAKVSYUZUPA
DONUH I USVETINGCSTLERDAK
COKOLADAEI DERTSORPRR R
SORRRUI UAR JI EROZVOZO
FACKAKC CINDALKOPMKTCEV
PODPI SAAIDEPOLKYCNES

citoslovce, cvocky, ¢okolada, dolomanik, drieri, encyklopédia, enter, eskimo,
facka, fokus, horec, horenos, hudba, humor, istina, Janin mur, kadre, klasiciz-
mus, kocka, korenie, kroky, linka, mienka, nadbor, naskok, Nivea, nudistka, od-
pory, okena, oslabenie, ozvena, paragon, paroh, plakat, plesne, plienka, pod-
pis, pokladni¢ka, polohovanie, ponorka, ponos, potrava, povera, praca, pra-
vitko, propan, prostredie, psisko, ranka, reakcia, rozvoz, rurka, rybka, sarkém,
sirupy, skrifa, stipik, strom, suvis, svorka vlkov, $kolenie, ubory, Udica,
udobrenie, uhlie, uhrada, vybory, vyhraty boj, vymena, vytvory, 2
vzpruha, zaodiet, zvraty, Zatva, Ziak Vesny.
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Pre koho nema zZivot...

R.Wagner

(Tajni¢ka ma 17 pismen)

| C I NLEPAKNNUHEBOLOK
AP I I AAUKKIMOHEROI IO
B NEBMLVNNRAPOLAUNAM
ANAPULHEAAAKALTIIBERE
A AUCBLZI1ICVYBUChUEAKTD
KCch SUUUARYUYBYRKARZI
YLUDRRNBNPPMBRAI IMA
PODOBAEUGRIOTKAVORL
RPNBIRLIZIVOT|TKHBI ZN
| N1 AOOOEEODTYJ I AALA
EACVTAHRTTTOAL SRKIIH
S BKTNRARTIAEIRVLENE
TAAAAYHHINTZI1IOETEAKTR R
ORNDOPLETAAHPPTDCATE
RMKDAADASCTTEI RTOPC
YAOOATACILOTSD I TLMK
ENNPOLIAKKOAPOKOPAA

apokopa, badat, barle, barman, cibula, cupot, dlha holen, griotka, heslo, hli-
va, hlupana, hvizd, chlopria, chudoba, ihlan, imobilizacia, istit, kaaba, kaliber,
kapelnici, klepeto, kolobeh, komedidlna herecka, kriaky, lieria, linear, lopar,
manual, moderator, mohér, motto, obrubnik, odtat, ohriat, pampuchy, pivny
laik, plocha, poddat, podoba, polliak, potriet, povraz, priehradka, priestory,
prvotina, ruzenin, rybarka, rypat, sanddl, stolica, sudni¢ka, svetrik, trhat, tr-
piet, uhlie, uchana, unavy, Varin, vyberovka, vybuch, zmrzlinka,

zrak ryby, zerucha, Zubrienka. B
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