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OZVENA je spravodajca pre ºudí postih-
nut˘ch nervovosvalov˘mi ochoreniami
a ich priaznivcov. Vydáva ju Organizácia
muskulárnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). âitateºom v nej priná‰ame informá-
cie o organizaãn˘ch záleÏitostiach OMD,
o v˘skume a lieãbe nervovosvalov˘ch 
ochorení, zákonn˘ch opatreniach a oblas-
tiach spojen˘ch so Ïivotom postihnut˘ch
ºudí a ìal‰ie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavujú
veºkú skupinu rôznorod˘ch postihnutí
kostrov˘ch svalov a periférnych nervov.
Ich spoloãn˘n príznakom je postupn˘ 
v˘voj slabosti svalov, ãasto sprevádzan˘
zmen‰ovaním ich objemu. Preto o ºuìoch
s takto postihnut˘mi svalmi hovoríme ako
o muskulárnych (svalov˘ch) dystrofikov.
Nevovosvalové ochorenia postihujú deti aj
dospel˘ch. Celkov˘ poãet osôb s nervovo-
svalov˘mi ochoreniami sa na Slovensku
odhaduje na 15 000. Îivot ss muskulárnou
dystrofiou priná‰a kaÏdému postihnuté-
mu a jeho rodine veºa váÏnych problémov.

OMD v SR je obãianske zdruÏenie s ce-
loslovenskou pôsobnosÈou. V rámci svo-
jich moÏností presadzuje ‰pecifické potre-
by obãanov s veºmi ÈaÏk˘m telesn˘m po-
stihnutím, najmä ºudí na vozíku a imobil-
n˘ch, poukazovaním na spôsoby rie‰enia
ich Ïivotn˘ch situácií. Poskytuje poraden-
stvo pre obãanov s ÈaÏk˘m telesn˘m po-
stihnutím.

OMD v SR je v zahraniãí ãlenom európ-
skej aliancie zdruÏujúcej národné orga-
nizácie muskulárnych dystrofikov a odbor-
níkov (EAMDA). Na domácej pôde je ãle-
nom Slovenskej humanitnej rady a Ná-
rodnej rady obãanov so zdravotn˘m po-
stihnutím.

âinnosÈ OMD v SR je finanãne nároãná.
Vìaka va‰im dobrovoºn˘m finanãn˘m prí-
spevkom pomáhame t˘m, ktorí sú na po-
moc naozaj odkázaní.
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Jarná únava...
Napriek nemastno-neslanej zime som

netrpezlivo ãakala na slnieãko, prvé sne-
Ïienky, kaÏd˘m nádychom som cítila, Ïe
uÏ sa blíÏi, a onedlho naozaj aj príde... jar.
Pre nás, ktorí pracujeme v tzv. „nezisko-
vom sektore“ je jar charakteristická aj
t˘m, Ïe s obavami ãakáme na v˘sledky
na‰ich Ïiadostí o dotácie na podporu ãin-
nosti zdruÏení. Predov‰etk˘m dotácie
z Ministerstva práce, sociálnych vecí a ro-
diny, a z Bratislavského samosprávneho
kraja. 

Prvá spomínaná in‰titúcia, alebo ºudia
v nej pracujúci, sa rozhodli, Ïe v tomto ro-
ku nepodporia takmer Ïiadny projekt,
ktorého cieºom bolo vzdelávanie...Pre
nás to znamená, Ïe po troch rokoch sa
pravdepodobne neuskutoãní obºúbené 
‰kolenie pre Vás, ãlenov, ·kola pomoci.
Vzdelanie sa uÏ asi nenosí...

Druhá spomínaná in‰titúcia sa napriek dlhoroãn˘m ubezpeãeniam opätovne ne-
bola schopná „popasovaÈ“ s finanãn˘m balíkom urãen˘m na podporu sociálneho
poradenstva... Vraj poslanci rozhodli, Ïe sme dostali na jedného sociálneho poradcu
100 tis, napriek tomu, Ïe zákon prikazuje podporiÈ túto ãinnosÈ sumou 250 tis. Táto
suma je urãená okrem mzdy aj na prevádzkové náklady organizácie. 

Vraj, poslanci tak rozhodli, je nás vraj veºa, ão Ïiadame financie na poradenstvo...
Akosi to nechápem, pretoÏe kaÏdoroãne nám pribúdajú klienti, sociálne poraden-
stvo, ktorému sa venujeme je stále nedostatkové, obãania majú obrovské problémy
získaÈ kvalitnú informáciu, keì je nás tak veºa, tak potom, preão je stále tak veºa ro-
boty?! Ale, poslanci tak rozhodli... iste vedia, ão ãinia....

Vraj, majú málo peÀazí, hm, ãudné, tie peniaze sa stávajú naozaj nedostatkov˘
tovar, na‰a ekonomika ide napred míºov˘mi krokmi, HDP nám rastie, koruna silnie,
aÏ má z toho Národná banka migrénu...ale tie peniaze akosi stále ch˘bajú...kde po-
tom sú?! Ak nám ekonomika tak silnie, potom by to mal pocítiÈ aj sektor, ktorého
cieºom a náplÀou je pomáhaÈ, staraÈ sa o t˘ch, ktorí to sami nedokáÏu... Ale vyzerá
to tak, Ïe tú silnú ekonomiku cítia zatiaº iba manaÏéri, poslanci, ministri...

Je jar, ale ja som akási unavená, unavená z toho, Ïe na‰a poctivá práca nikoho ne-
zaujíma a to na‰e „páchanie dobra“ je mnoh˘m, ktorí majú v rukách moc, na smiech...

Andrea Madunová

PS: Dnes som mala úÏasn˘ telefonát... volal mi jeden ná‰ ãlen a vymyslel mi in-
diánske meno...nechám si ho pre seba, ale... pohladil ma na du‰i. ëakujem mu za
to! Dodal mi energiu...
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Príbeh vzniku pomôcky na vstávanie
Na jar r. 1999 sme sedeli veãer ako vÏdy vo veselej spoloãnosti v kasíne kliniky

Waserbergland. T˘m „my“, myslím celé mnoÏstvo ºudí, v‰etci trpiaci na ochorenie
svalov, ktorí sa raz do roka zúãastnia na rehabilitácii na klinike Waserbergland.
Toto ochorenie mám aj ja. Veãer v‰ak uÏ pokroãil (s niekoºk˘mi pivami), a my sme
sa bavili o v‰etk˘ch moÏn˘ch kompenzaãn˘ch pomôckach. 

KeìÏe som vyuãen˘ kon‰truktér strojov, poprosilo ma niekoºko ºudí: „Vymysli
predsa tak˘ stroj, ktor˘ nás zdvihne zo zeme, keì znovu spadneme.“ „Îiaden
problém!!“, povedal som. Keby som vtedy len vedel, ão som si na seba vzal a aké
ÈaÏké to bude, bol by som rad‰ej mlãal. Dobre, zostrojiÈ stroj alebo lep‰ie poveda-
né, pomôcku na vstávanie, bolo relatívne r˘chlo jasné.
– Sám poznám tento problém, pretoÏe sa nemôÏem vôbec zodvihnúÈ, keì sedím

na zemi. 
– Sám sa posúvam na sedadlo, ako to vidno na obrázkoch, alebo mi o‰etrovateº

prípadne asistent posunie pomôcku na vstávanie pod zadok. Odstup horného
okraja sedadla od zeme je 4 mm. 

– Pomôcka na vstávanie musí byÈ nastaviteºná do v˘‰ky 1 m.
– Pri mojej v˘‰ke 1, 95 m potrebujem v˘‰ku sedenia 94 cm, aby som dokázal po-

krãiÈ kolená. Sedadlo sa dá v akejkoºvek polohe zastaviÈ. 
– Zo základného modelu sa dá vyrobiÈ viacero modelov. Pomôcka na vstávanie sa

dá zostrojiÈ veºmi individuálne. Z toho vypl˘vajú aj lacnej‰ie v˘robné náklady
jednotliv˘ch modelov.

Geometria a bezpeãnosÈ stroja:
Veºmi dlho sme sa s t˘m babrali, k˘m sa dalo z najrozliãnej‰ích sedadiel, sto-

liãiek, záchodov, lavíc, pokiaº moÏno ão najistej‰ie a bez námahy presadnúÈ na po-
môcku na vstávanie. Ide to celkom dobre aj z vozíku, pretoÏe sa ním dá vojsÈ do
rámov pomôcky na vstávanie. Vozík sa nemôÏe odsunúÈ, pretoÏe sa oprie proti rá-
mom pomôcky na vstávanie. To sme v‰ak zistili náhodou. Obojstranné drÏadlá,
sklápateºné nadol, uºahãujú presadanie. 

Najdlh‰í ãas (cca. 1 rok) sme strávili v˘vojom stability (bezpeãnosti) pomôcky na
vstávanie. ·peciálne jazdné kolieska s extrémne odoln˘m gumen˘m pokrytím
a men‰ie vodiace kolieska s tzv. „úpln˘m zaistením“ dodávajú pomôcke na vstá-
vanie bezpeãnú stabilitu aj na klzk˘ch podlahách. Rám pri tzv. jazdn˘ch modeloch
je tieÏ extrémne stabiln .̆

Na vysvetlenie: Pri páde je ãlovek ‰Èastn ,̆ keì sa niã nestane. Celé nohy sa mi
trasú a najprv sa musím tak ãi tak pozviechaÈ. Keì sa potom sám dvihnem po-
môckou na vstávanie, musí táto pomôcka stabilne stáÈ pri v˘‰ke zdvihu 1 m. Z to-
ho vypl˘va aj relatívne vysoká váha jazdného modelu cca. 80 kg. 

Viedol som dlhé rozhovory s odborn˘mi lekármi a terapeutmi z kliniky Waser-
bergland o kon‰trukcii pomôcky na vstávanie a zvlá‰È o sedadle. Sedadlo aj 
oboje sklápateºné drÏadlá sa vyrobia individuálne na mieru jednotlivej osoby
a dodávajú sa v dvoch hlavn˘ch variantoch. Keì sa napr. podstatne zmení sila,
môÏeme sedadlo odskrutkovaÈ a prispôsobiÈ nov˘m danostiam. Zvlá‰tne zostroje-
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nie a priania sú vÏdy realizovateºné. Veºmi
dôleÏitá bola pre nás aj cena mobilu - pomôcky
na vstávanie, t. ã. 3850,- euro za stroj (vrátane
DPH) ako najdrah‰í variant. Podºa mojej mienky
je cena veºmi nízka v porovnaní s in˘mi v˘robka-
mi, pokiaº vôbec existujú, resp. pokiaº vôbec do-
sahujú v˘kony ná‰ho v˘robku. Pomôcka na vstá-
vanie nemá ãíslo pre kompenzaãnú pomôcku 
alebo skupinu t˘chto pomôcok, nedá sa ani po-
ÏadovaÈ.* UÏ len celková cena je veºmi dobr˘m
argumentom voãi nositeºom nákladov pri rozho-
dovaní v jednotliv˘ch prípadoch. Pomôcka na
vstávanie má znak kontroly CE.

* pozn. redakcie: pravdepodobne táto pomôcka nie je
v Nemecku hradená zo zdravotného poistenia a osoby
s postihnutím si ju musia zaobstaraÈ z vlastn˘ch finanã-
n˘ch prostriedkov 

Preklad z nemãiny do slovenãiny podºa Muskelreport
1/2007, Entstehungsgeschichte einer Aufstehhilfe, str. 40-41,
v origináli sú obrázky pomôcky.

PreloÏila: Mgr. Renáta Karbanová 
Adresy sú uvedené v origináli.

Duchennova muskulárna dystrofia

Zhrnutie dôleÏit˘ch v˘sledkov v˘skumu 
medzi júlom a decembrom 2006

âasÈ tu zhrnut˘ch nov˘ch v˘sledkov v˘skumu pochádza z predná‰ok, ktoré 
boli prednesené na konferencii britského programu Parent Project v Lond˘ne 
21. októbra 2006, zvy‰ok pochádza zo zverejnení a mnoh˘ch osobn˘ch e-mailov.
Nové informácie nadväzujú ãiastoãne na správu, ktorú som napísal z roãného za-
sadania amerického programu Parent Project Muscular Dystrophy, ktoré sa kona-
lo od 13. do 16. júla 2006 v Cincinnati/Ohiu v USA. Táto správa a v‰etky predchá-
dzajúce sa nachádzajú na mojej internetovej stránke www.duchenne-for-
schung.de v nemãine, angliãtine a ‰panielãine a dajú sa stiahnuÈ vo formáte pdf.
Spomínaní v˘skumníci sa tu naz˘vajú bez titulov, ãasto len krstn˘mi menami ako
je to beÏné v medzinárodnom spoloãenstve, zaoberajúcom sa Duchennovou dys-
trofiou. Takmer v‰etci sú profesori a majú prírodovedeck˘ (PhD.) alebo lekársky
(MD.) titul doktor alebo oboje. 
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Klinická ‰túdia exón-skipping v Ho-
landsku:

Judith van Deutekom povedala
v Lond˘ne, Ïe ‰tyria chlapci s Duchen-
novou dystrofiou, ktorí sa na nej zú-
ãastnili, dostali jediné injekcie 2O-me-
tyl-AON do pí‰Èalového svalu, Tibialis
anterior, proti exónu 51. U v‰etk˘ch 
‰tyroch sa neprejavili Ïiadne vedºaj‰ie
úãinky. Dvom chlapcom urobili biopsiu
uÏ po lieãbe a analyzovali u nich novo
vytvoren˘ skráten˘ dystrofín. Judith
povedala, Ïe tieto predbeÏné v˘sledky
sú „promising“, teda sºubné, viac v‰ak
povedaÈ nesmela.

Judith povedala na konci svojej
predná‰ky: „Mali by sme byÈ opatrní,
pretoÏe „we are not there yet“, e‰te
tam nie sme. Keì exón skipping fungu-
je u jedného chlapca, to neznamená,
Ïe to tak bude aj u ostatn˘ch. Teraz
sme lieãili len celkom malé miesto
v svale, a táto lokálna lieãba nie je to,
ão potrebujeme. Potrebujeme systema-
tickú lieãbu, ktorá zasiahne v‰etky sva-
ly, a to sa dá len injekciami do krvného
obehu. Predt˘m neÏ to u detí budúci
rok skúsime - pouÏiÈ techniku skipping
pri exóne 46 -, musíme zvoliÈ e‰te
správne AON a správne dávkovanie.“
„But we will get there“, ale my to do-
káÏeme, odvetila Judith.

Klinická ‰túdia exón-skipping v An-
glicku:

Francesco Muntoni vedie ‰túdiu
v Anglicku, pripravenú konzorciom
MDEX, v ktorej sa pouÏíva morfolíno-
AON na korigovanie exónu 51 techni-
kou skipping, lokálnym podaním injek-
cie do svalu nohy EDB, Extensor digito-
rum brevis. Francesco odpovedal 18.
decembra na moje otázky: „Dve z troch
povolení sú teraz tu a len ão príde tre-
tie, pustíme prvého chlapca do ‰túdie,

to bude pravdepodobne prv˘ t˘ÏdeÀ
v marci 2007.“

Neoznámia Ïiaden predbeÏn˘ záver
‰túdie, ale aÏ keì analyzujú a overia
spolu v‰etky v˘sledky, dajú ich k dispo-
zícii na zverejnenie. Pokiaº bude táto
prvá ‰túdia úspe‰ná, zaãnú v druhom
polroku 2007 s plánovanou systematic-
kou ‰túdiou. Jej v˘sledky predloÏia 
v r. 2008. Keì to v‰etko dobre prebeh-
ne, potom môÏu zaãaÈ komerãná v˘ro-
ba AON vo veºkom a rozsiahle klinické
‰túdie.

Morfolíny idú predsa do srdca:
Pri systematickom pouÏívaní morfolí-

no-AON sa ich doteraz nepodarilo do-
staÈ aj do srdcového svalu mdx-my‰í. To
bol veºk˘ nedostatok morfolínov, ktoré
chcú pouÏiÈ Angliãania v porovnaní 
s 2O-metylom, s ktor˘m pracujú Holan-
ìania, a ktorí robia aj v srdciach my‰í
exón-skipping. Dominic Wells oznámil
v Lond˘ne, Ïe morfolíny idú predsa do
s⁄dc my‰í, keì súãasne podajú pri injekcii
do krvného obehu kontrastnú látku
Optison - to sú mikroalbumínové bubli-
ny - a pritom sa cielene zameria na srdce
ultrazvuk so zvyãajn˘m ultrazvukov˘m
prístrojom. Ultrazvuk otvorí póry v mem-
bránach svalov˘ch buniek, morfolíny
môÏu prekæznuÈ, a keì ultrazvuk presta-
ne pôsobiÈ, póry sa opäÈ zatvoria. V kos-
trov˘ch svaloch sa t˘m exón-skipping ne-
ovplyvní. K˘m sa touto jednoduchou
technikou môÏu zaãaÈ klinické pokusy
s deÈmi, prejde e‰te niekoºko rokov.

Exón-skipping s génov˘m transfe-
rom vo Francúzsku:

O t˘chto pokusoch pracovnej skupiny
okolo Luisa García v ParíÏi, pri ktorom
sa gény pre AON transportujú AAV-vek-
tormi do jadier svalov˘ch buniek, som
uÏ referoval. Bolo známe, Ïe sa podari-
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lo, urobiÈ skipping exónu 23 u mdx-my‰í
s predãasn˘m stopkodónom, a to dlho-
dobo - doteraz najmenej na jeden rok.
Luis oznámil v Lond˘ne, Ïe to teraz fun-
govalo aj u dystrofick˘ch psoch, u t˘ch
psoch, ktoré sú skutoãne veºmi choré
a majú asi toºko svalov ako malé dieÈa.
Majú v‰ak komplikovanú mutáciu, kto-
rá sa dá korigovaÈ len mnohonásobne
opakovanou technikou skipping exó-
nov 6, 7 a 8. A napriek tomu sa to po-
darilo! Na‰i francúzski priatelia v‰ak ne-
mali dostatok vírusov, ktoré obsahovali
U7-RNA a AON-sekvencie, aby sa dal 
nimi lieãiÈ cel˘ pes. Preto zastavili cirku-
láciu krvi v nohe a injekãne podali do jej
Ïíl za 15 minút prakticky v‰etk˘ch 100
biliónov (1014 !) preparovan˘ch vírusov.
Vyskytli sa edémy, ale bolo to tak dob-
re, pretoÏe vírusy putovali tam, kam
mali. Vzniklo celé mnoÏstvo nového
skráteného dystrofínu, ktor˘ síce nebol
celkom rovnomerne rozloÏen˘ v svaloch
nohy, bolo to v‰ak pribliÏne toºko ako
u pacientov s Beckerovou dystrofiou.
A po 6 mesiacoch tu stále e‰te bol.
Teraz sa pripravuje prvá fáza klinickej ‰-
túdie s deÈmi, trpiacimi Duchennovou
dystrofiou, pri ktorej sa má urobiÈ skip-
ping exónu 51. Táto lieãba s vektormi
vírusov si bude vyÏadovaÈ potlaãenie 
obranyschopnosti.

Luis a jeho ºudia pracujú aj na tom,
aby skombinovali túto lieãbu s podob-
n˘m génov˘m transferom, pri ktorom
sa blokuje gén pre myostatín. To sa uÏ
vyskú‰alo na my‰iach, av‰ak s mal˘m
úspechom, pretoÏe svaly my‰í sa r˘chlo
regenerujú. Teraz to skú‰ajú na psoch.
Budúci rok majú o tom podaÈ správu.

Klinická ‰túdia s génov˘m transfe-
rom v USA:

Scott McPhee z firmy Asklepios v Se-
vernej Karolíne, ktor˘ s Jerrym Mendel-

lom v Kolumbii/Ohiu zaãali malú ‰túdiu,
zaoberajúcu sa distrofínom a génov˘m
transferom s AAV-vektormi, mi 21. de-
cembra oznámil, Ïe teraz ‰tyria zo ‰ies-
tich chlapcov, prijat˘ch do ‰túdie, dosta-
li injekcie s biostrofínom do bicepsov˘ch
svalov. ·tvrt˘ chlapec patril uÏ k druhej
skupine trojíc, ktoré dostali vysokú dáv-
ku vektorov. Doteraz sa u v‰etk˘ch
chlapcov nevyskytli Ïiadne ru‰iace ved-
ºaj‰ie úãinky. Uprostred r. 2007 predloÏia
predbeÏné v˘sledky, ktoré potom neod-
kladne oznámia. Potom zverejnia pod-
robné koneãné údaje.

Ignorovanie predãasného znaku
stop s PTFC124:

Richard Finkel z firmy PTC v New
Jersey hovoril v Lond˘ne o podrobnos-
tiach klinickej ‰túdie so substanciou
PTC124. Tento úplne nov˘ liek, ktorého 
‰truktúra je utajená, sa môÏe podávaÈ
vo forme tabliet. V teraz skonãenej dru-
hej fáze klinickej ‰túdie s 26 chlapcami,
trpiacimi Duchennovou dystrofiou s pre-
dãasn˘mi stopkodónmi, sa dalo pri dáv-
ke 18 mg/kg/deÀ a 40 mg/kg/deÀ po 
4 t˘ÏdÀoch lieãby u niektor˘ch detí, kto-
ré dostali vy‰‰iu dávku, dokázaÈ oãaká-
van˘ dystrofín s normálnou dæÏkou ako
predbeÏn˘ v˘sledok. PretoÏe sa v tejto 
‰túdii a tieÏ v prvej fáze ‰túdie nevyskyt-
li Ïiadne vedºaj‰ie úãinky, a pretoÏe
mnoÏstvo nového dystrofínu je e‰te prí-
li‰ malé, aby malo postaãujúci a preuká-
zateºn˘ terapeutick˘ efekt, urobí sa te-
raz ìal‰í pokus v druhej fáze s 12 chlap-
cami, trpiacimi Duchennovou dystro-
fiou, ktorí potom ale dostanú 80
mg/kg/deÀ PTC124, aby sa udrÏala kon-
centrácia najmenej 10 mikrogramov/ml
v krvnom sére. Koneãné údaje sa zverej-
nia v priebehu r. 2007, potom sa majú 
uskutoãniÈ dlhodobé troj aÏ ‰esÈmesaã-
né ‰túdie.
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DôleÏité je, Ïe by sa pri tejto terapii
jednalo o skutoãné lieãenie. Keby v‰et-
ky pokusy prebehli úspe‰ne, pretoÏe
nov˘ dystrofín má prakticky normálnu
dæÏku, nebol by to uÏ Ïiaden dystrofín
ako pri Beckerovej dystrofii, ako sa dá
oãakávaÈ pri technike exón skpping. Na
druhej strane môÏe z toho profitovaÈ
len 10 aÏ 15 % t˘ch chlapcov s Duchen-
novou dystrofiou, ktorí majú bodovú
mutáciu, ktorá viedla k predãasnému
stopkodónu. Preto je dôleÏité, aby bo-
la známa presná mutácia v‰etk˘ch cho-
r˘ch chlapcov.

Mesoangioblasty nútia chrom˘ch
psov opäÈ behaÈ (tak to bolo vo
FAZ):

Jedná sa pritom o kmeÀové bunky
zo stien krvn˘ch ciev, ktoré spôsobili
u dystrofick˘ch psoch dramatické zlep-
‰enie funkcie, ako oznámili Giulio
Cossu a spolupracovníci z Milána vo vy-
daní Nature z 30. novembra. Toto zve-
rejnenie (v angliãtine) a komentár
Jeffreyho Chamberlaina ako aj inter-
view s Giuliom (obe v nemãine), sa dajú
u mÀa vyÏiadaÈ e-mailom. Giulio mi na-
písal 9. decembra, Ïe pravdepodobne
vo februári dostanem informácie o je-
ho prácach, ktoré sa t˘kajú izolovania
t˘chto kmeÀov˘ch buniek z ºudského
embryonálneho tkaniva krvn˘ch kapi-
lár. Také nieão by samozrejme nebolo
v Nemecku dovolené. Okrem toho
na‰iel e‰te úãinn˘ liek („an efficacious
drug“), ktor˘ v‰ak musí ostaÈ e‰te uta-
jen .̆

Vysoko úãinná regulácia utrofínu
Kay Davies z Univerzity Oxford a Jon

Tinsley z firmy Vastox v Oxforde ozná-
mili v Lond˘ne, Ïe automatick˘m testo-
vaním cca. 13 000 chemick˘ch zlúãenín
na‰li pribliÏne 100, ktoré dokáÏu vyso-

ko úãinne regulovaÈ utrofín v bunko-
v˘ch kultúrach. Niektoré z nich dokáza-
li zv˘‰iÈ utrofín o viac neÏ ‰tvornáso-
bok. ëalej sa chemicky optimujú. Lieã-
ba mdx-my‰í so substanciou VOX 185
dokázala pomocou A-promótoru, vyso-
ko úãinne regulovaÈ utrofín prakticky
exkluzívne v svaloch, a u my‰í tak do-
siahla podstatné zlep‰enie funkcie. Iné
experimenty na my‰iach uÏ ukázali, Ïe
zv˘‰ené mnoÏstvo utrofínu o dvoj- aÏ
trojnásobok má znaãné terapeutické
úãinky. Je nádej, Ïe sa optimovanou
zlúãeninou VOX 185 dosiahne vysoko
úãinná regulácia o päÈ- aÏ sedemnáso-
bok. Uprostred r. 2007 by mal byÈ hoto-
v˘ efektívny siln˘ liek, ktor˘ sa môÏe
podávaÈ vo forme tabliet, aby dosiahol
v‰etky svaly. V ìal‰ích rokoch budú na-
sledovaÈ potrebné klinické ‰túdie.

Inhibícia myostatínu:
Firma Wyeth Pharmaceuticals z USA

testovala teraz protilátky proti myosta-
tínu MYO-29 na 108 dospel˘ch s ocho-
rením svalov v prvej a druhej fáze kli-
nickej ‰túdie. Medzi nimi boli aj pa-
cienti s Beckerovou dystrofiou. ·túdia
je teraz hotová, v˘sledky, ktoré sú zjav-
ne pozitívne, oznámia na jar 2007.

Transfer myoblastov opäÈ funguje:
Jacques Tremblay z Québec City

v Kanade ma koncom septembra infor-
moval celkom podrobne o svojich no-
v˘ch pokusoch s transferom myoblas-
tov, ktor˘ by sa mal teraz naz˘vaÈ
„transfer myogénnych buniek“, aby sa
odlí‰il od podvodov Petra Lawa. V kli-
nickom pokuse s 9 pacientmi s Du-
chennovou dystrofiou sa dalo preuká-
zaÈ, Ïe u 8 pacientoch sa zachovalo aÏ
do 26% svalov˘ch vlákien s nov˘m nor-
málnym dystrofínom po injekcii nor-
málnych myogénnych buniek, ktoré
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pochádzali zo zdravej rodiãovskej vetvy
a ktoré sa podali lokálne injekciou do
malej oblasti pí‰Èalového svalu v odstu-
pe len 1 - 2 mm. Tohto ãasu sa robí dru-
há ‰túdia so svalom, podºa ktorého by
sa mohlo potom jednoducho stanoviÈ
funkãné zlep‰enie. Tento bunkov˘
transfer by mal niekoºko predností,
z ktor˘ch tu spomenieme len nasledu-
júce: Nov˘ dystrofín by mal normálnu
dæÏku, bol by pod kontrolou svojich
normálnych kontroln˘ch sekvencií, po-
zitívny efekt by bol dlhodob ,̆ problé-
my s imunitou by sa dali rie‰iÈ, technika
by sa mohla kombinovaÈ s inhibíciou
myostatínu, a predov‰etk˘m by sa dalo
pomôcÈ e‰te aj star‰ím pacientom
s Duchennovou dystrofiou.
Dr. rer. nat. Günter Scheuerbrandt
V Talgrunde 2, 79874 Breitnau

Toto zhrnutie som napísal 21. de-
cembra 2006. Kto by chcel dostaÈ moje
budúce správy o v˘skume a interview
e-mailom, napí‰te mi, prosím Va‰u 
e-mailovú adresu na gscheuerb-
randt@t-online.de.

Preklad z nemãiny do slovenãiny podºa
Muskelreport 1/2007, Erleichterung bei der
Pflege, str. 43

Uºahãenie pri o‰etrovaní

(ab) Pre kaÏdého o‰etrovateºa sú ãin-
nosti ako obliekanie a vyzliekanie po-
stihnutej osoby ãasto namáhavé - kaÏ-
d˘ deÀ sa opakujúce - ãinnosti. Jedna
malá firma tu ponúka pomoc: vlastné
obleãenie opracuje tak, Ïe pouÏije fa-
rebne zladené zipsy, aby bolo moÏné
obliecÈ pohybovo postihnut˘ch ºudí
bez extrémnej záÈaÏe. Tak o‰etrovateº
ako aj osoby, ktoré potrebujú pomoc,
u‰etria t˘m mnoÏstvo sily a ãasu. Ceny
za opracovanie sú v˘hodné. Pohºad na
domovú stránku na internete „Easy
Dress“ sprostredkuje prv˘ dojem o prá-
cach. Îiadosti o informácie 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 nemãiny do slovenãiny z ãasopisu
Muskelreport 1/2007, Duchenne-Muskeldys-
trophie, str. 26-29.

PreloÏila: Mgr. Renáta Karbanová 

Milí OmëáCi,

rada by som sa s vami podelila o moju skúsenosÈ a poznatok. Ako asi väã‰ina
z nás vie, lieky na lieãenie dystrofií nikde nenájdeme. A práve preto som sa stala
sama sebe ak˘msi „lekárom“, hºadám, skú‰am, vyuÏívam poznatky z oblasti lieãi-
vej stravy. Upravujem si stravu na vy‰‰í obsah proteínov, sama na sebe uÏ mám 
odskú‰ané, ktoré potraviny ma robia v˘konnej‰ou a dodávajú mi viac energie. Ak
bude záujem u niekoho z vás, rada sa podelím o skúsenosti.

Dávam vám do pozornosti olej z p‰eniãn˘ch klíãkov, ktor˘ uÏívam a cítim sa po
Àom o nieão silnej‰ie. Ak by ho chcel niekto vyskú‰aÈ, môÏe ma kontaktovaÈ na 
e-maily: hradnanska@gmail.sk alebo na tel. ã. 0905/502 579, 0902/175 776 
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Olej z p‰eniãn˘ch klíãkov
Olej je vyroben˘ metódou lisovania za studena. Vìaka tomu obsahuje úpln˘

komplex vitamínov a stopov˘ch prvkov (K, Na, P, Cr, Ca, Mg, ...), ich poãet sa blíÏi
k 90! Olej vyniká vysok˘m obsahom triglyceridov - nenas˘ten˘ch mastn˘ch kyselín
a vitamínov F a E. Obsahuje tokoferoly alfa aÏ gama vo vysoko aktívnej a vyváÏe-
nej podobe. Vìaka tomu vitamín E ºahko preniká do v‰etk˘ch dôleÏit˘ch systémov
organizmu. Je jedn˘m z najlep‰ích adaptogénov a antioxidantov, rozpú‰Èa tuk.

Vhodn˘ pri: artérioskleróze, svalov˘ch dystrofiách, ÈaÏkostiach obehového sys-
tému, ÈaÏkostiach Ïalúdka a tráviaceho traktu, peãene a pri Ïlãníkov˘ch problé-
moch, pri zv˘‰enej zráÏanlivosti krvi so sklonom k tvorbe trombov. Spomaºuje pro-
ces starnutia organizmu, pôsobí na funkciu hormonálnych a pohlavn˘ch Ïliaz, 
posilÀuje spermatogenéziu, zvy‰uje potenciu, skvelo pôsobí pri poruchách plod-
nosti, zvy‰uje moÏnosÈ poãatia a zamedzuje vznik samovoºného potratu.

UÏívanie: Dospelí 1 ãajová lyÏiãka 2-3x denne 30 minút pred jedlom, nezapíjaÈ. 
Vedºaj‰ie úãinky: nie sú známe
Balenie: 100ml
âlánok o oleji prevzat˘ z www.tml.sk

8. jún, „DeÀ belasého mot˘ºa“, 2007
(deÀ ºudí so svalovou dystrofiou)

7. roãník

Milí na‰i ãlenovia, radi by sme Vás po roku opäÈ vyzvali k zorganizovaniu ná‰ho
- Vá‰ho DÀa belasého mot˘ºa (deÀ ºudí so svalovou dystrofiou). Je to deÀ, kedy
máme veºkú ‰ancu oboznámiÈ ‰irokú verejnosÈ s na‰im ochorením, so Ïivotom 
a iniciatívami ná‰ho - Vá‰ho OMD. Je to proste deÀ, kedy môÏeme ukázaÈ, Ïe ãlo-
veka jeho zdravotné postihnutie nepredurãuje na Ïivot medzi ‰tyrmi stenami.
Neoddeliteºnou súãasÈou „DÀa“ je celonárodná zbierka, z ktorej na základe
„·tatútu“, pomáhame na‰im ãlenom, zakúpiÈ tie zdravotné pomôcky, ktoré ‰tát
nefinancuje úplne, alebo vôbec. 

Znakom ná‰ho - Vá‰ho „DÀa“ je, Ïe ho po celom Slovensku organizujú sami 
ãlenovia OMD, za pomoci dobrovoºníkov. ëakujeme v‰etk˘m, ktorí organizujú
zbierku pravidelne, kaÏdy rok. Ten minul˘ prebiehal v 51 mestách na Slovensku. 

V‰etci minuloroãní organizátori uÏ dostali od nás list, ktor˘ okrem in˘ch vecí 
obsahoval manuál na zorganizovanie zbierky, so splnomocnením na vykonávanie
verejnej zbierky a kópiou rozhodnutia z Ministerstva vnútra o povolení vykonávaÈ
verejnú zbierku. 

Pridajte sa aj ostatní! Podporte my‰lienku ná‰ho dÀa. MôÏete pomôcÈ uÏ skú-
sen˘m organizátorom Va‰ou osobnou úãasÈou, prípadne zorganizujte zbierku vo
Va‰om bydlisku. Fakt, Ïe z roka na rok Vás pribúda svedãí o tom, Ïe to nie je niã
zloÏité. V‰etko potrebné dostanete z na‰ej „oemìáckej centrály“. 
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Propagácia DÀa belasého mot˘ºa prebieha v takmer v‰etk˘ch rozhlasov˘ch a tele-
víznych médiách na Slovensku. Hlavná propagaãná vlna prejde médiami t˘ÏdeÀ
„pred“. Ak nám po‰lete adresy Va‰ich
miestnych médií, spropagujeme „DeÀ“ aj
v nich. 

OpäÈ máme zmluvu s obchodnym re-
tazcom Billa, ktor˘ nám umoÏnil vyko-
návaÈ zbierku v ich priestoroch. âiÏe ak
máte vo svojom meste BILLA-u a nikto
tam zbierku neorganizuje, ozvite sa
nám. ëakujeme. 

Minul˘ rok sme zaãali spolupracovaÈ
so zdruÏením DOMKA, je to zdruÏenie
saleziánskej mládeÏe. Tento rok môÏe-
me poãítaÈ z ich pomocou opäÈ. Navy‰e sa pridali aj ìal‰ie kresÈanské organizácie
zdruÏené v projekte FESTA 2007, ktoré by mohli zo svojich radov poskytnúÈ vhod-
n˘ch dobrovoºníkov na zbierku. V prípade Vá‰ho Vám po‰leme kontakt na kon-
krétnu osobu pôsobiacu v mieste Vá‰ho bydliska, s ktorou môÏete spolupracovaÈ
poãas zbierky. Aj toto je pomocná ruka pre organizátorov zbierky.

V‰etk˘ch ãlenov, ktorí by chceli takúto zbierku zorganizovaÈ vo svojom meste
vyzbrojíme manuálom na organizovanie zbierky.

Pre zopakovanie uvádzame zoznam miest, kde sa konala minuloroãná zbierka:
Bánovce nad Bebravou, Banská Bystrica, Banská ·tiavnica, Bardejov, Bratislava,

Buãany, Bytãa, âadca, Doln˘ Kubín, Dubnica, Galanta, Habovka, Handlová, Hlohovec,
KeÏmarok, Ko‰ice, Kováãová, Levoãa, Liptovsk˘ Mikulá‰, Luãenec, Malacky, Martin,
Myjava, Nitra, NiÏná nad Oravou, Nové Zámky, Pie‰Èany, Poprad, PovaÏská Bystrica,
Pre‰ov, Prievidza, Púchov, Pusté Sady, Revúca, Rimavská Sobota, RoÏÀava, Senec,
Sereì, Svidník, ·aºa, Topoºãany, Trakovice, Trebi‰ov, Trenãín, Trnava, Trstená, Tvrdo‰ín,
Veºk˘ ëur, Vranov n.Topºou, Zlaté Moravce, Zuberec, Zvolen, Îilina

V˘konn˘ v˘bor Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR sa te‰í na spoluprácu.
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. roãníka DÀa belasého mot˘ºa sú Koncerty belasého mot˘ºa:

Názov:
Koncert belasého mot˘ºa, 
3. roãník 
Termín: 6. jún 2007, 
16.00 - 21.00
Miesto: nám. SNP, Bratislava, 
16.00 - 21.00 hod
ÚãasÈ prisºúbili:
Polemic a ìal‰í. 
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Názov: Koncert belasého mot˘ºa, 2. roãník 
Termín: 8. jún 2007
Miesto: PovaÏská Bystrica
Koncert rockov˘ch kapiel / na podporu DÀa belasého mot˘ºa, prezentáciu ãin-

nosti OMD v SR a Klubu OMD Manín PovaÏská Bystrica 

DE≈ BELASÉHO MOT¯ªA, 9. jún 2006, VI. Roãník
(deÀ ºudí so svalovou dystrofiou)

Z vyzbieranej sumy 619.426 Sk sme pomohli v roku 2006 v t˘chto prípadoch:
8.698 Sk – doplatenie ceny za elektrick˘ vozík Anne Kosibovej z Nov˘ch

Zámkov 
4.256 Sk – úhrada opravy elektrického vozíka Eve Gluchovej z Nov˘ch Zámkov

30.000 Sk – doplatenie ceny za mechanick˘ vozík Simone ëuriaãovej z Bratislavy 
931 Sk – doplatenie ceny za antidekubitnú podu‰ku Gabriele Budoviãovej

z Chrenovca 
7.000 Sk – doplatok za debarierizáciu bytu - Máriovi Cimerovi Nov˘ch Zámkov

10.459 Sk – doplatok za ‰peciálny vozík Radovanovi âiÏmárovi z Bratislavy
20.000 Sk – doplatok za ‰peciálny elektrick˘ vozík Jozefovi Danningerovi

z Pie‰Èan
30.000 Sk – doplatok za ‰peciálny vozík Márii Duraãinskej z Ivanky pri Dunaji
1.640 Sk – doplatok za mechanick˘ vozík Ivanovi BradÀanskému z Popradu
9.208 Sk – doplatok za opravu mechanického vozíka Monike Fridrichovej

z Rudiny
6.695 Sk – doplatok za antidekubitn˘ matrac Pavlovi Gábri‰ovi z Trenãiansk˘ch

Stankoviec
3.000 Sk – doplatok za mechanick˘ vozík a sedaãku Eve Gluchovej z Nov˘ch

Zámkov
40.292 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík - ‰peciálna sedaãka - Filipovi Kondelovi

z Ko‰íc
30.000 Sk – doplatok za ‰peciálny mechanick˘ vozík Zoltánovi Köbölovi

z Petroviec
20.000 Sk – doplatok za lieãivú biolampu Jane SmoleÀovej z Pucova
5.500 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík ªube ·kvarnovej z Rosiny
5.365 Sk – doplatenie na úpravu mechanického vozíka Miroslave Gombárovej

z Trenãína
33.893 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík Jánovi Hornému z Trakovíc
9.520 Sk – kúpa skladacích nájazdov˘ch rámp Jánovi Hornému z Trakovíc

18.623 Sk – kúpa skladacieho chodítka pre Ernestíne Jakubãekovej z Bratislavy
33.893 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík pre Maro‰a Kertisa zo Stropkova
6.356 Sk – zakúpenie batérií do elektrického vozíka pre Milana Majerãiaka

z Liptovského Mikulá‰a
13.000 Sk – doplatok za ‰ikmú schodiskovú plo‰inu pre Denisa MazáÀa z Dvorov

nad Îitavou
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30.000 Sk – doplatok za ‰peciálny mechanick˘ vozík Beáte Mesáro‰ovej z Ko‰íc
2.250 Sk – doplatok za pomôcku parapódium Matejovi Mikulovi zo Sklabinej
4.000 Sk – kúpa repasovaného mechanického vozíka Matejovi Mikulovi zo

Sklabinej
15.896 Sk – doplatok otoãné sedadlo do auta a stropné zdvíhacie Petrovi

Nikerlemu z Bratislavy
7.908 Sk – doplatok za vaÀov˘ zdvihák Jaroslavovi Slovákovi z Podbielu

29.000 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík pre Máriu Smolkovej zo Îiliny
16.660 Sk – kúpa odsávaãky s náhradn˘m zdrojom Tomá‰ovi Urbaníkovi

z Bánoviec n. Bebravou
33.893 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík Milanovi Vaãokovi z Banskej Bystrice
10.412 Sk – doplatok za schodolez Luká‰ovi Zamborskému z Friãkoviec
40.412 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík Jurkovi Vasiºovi z Rudlova
22.615 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík Luká‰ovi Strakovi z Trenãína
34.000 Sk – doplatok za elektrick˘ vozík Pavlovi Bielikovi z âaky
30.000 Sk – doplatok za ‰peciálny mechanick˘ vozík Eve Múllerovej z Prievidze
10.280 Sk – kúpa batérie do elektrického vozíka Tiborovi Langerovi zo

Smolinského
5.000 Sk – doplatok za ‰peciálny rehabilitaãn˘ vozík Alene Kánovej

z RuÏomberka
37.938 Sk – doplatok za pomôcky - stropn˘ zdvihák a bidet Márii Laba‰ovej

z Bratislavy

Maro‰ Kertis

Eva Gluchová
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Nová ãlenka VV OMD v SR
Do V˘konného v˘boru OMD v SR bola ãlenmi VV OMD v SR kooptovaná Marcela
Kondelová. Predstavíme Vám ju krátkym rozhovorom.

– Ako si sa dostala k nám do OMD?

• Keì mal Filipko 3 roky, diagnostikovali mu v Bratislave na genetike DMD. Na‰a
neurologiãka nám povedala, Ïe nemôÏme robiÈ vôbec niã a Ïe kedysi existova-
la organizácia ktorá zdruÏovala rodiãov detí a pacientov s NSO. Povedala nám
ale Ïe táto organizácia zanikla pre nedostatok peÀazí a navrhla nám aby sme
nieão také zaloÏili. Bola som teda dosÈ prekvapená keì sa mi o nejak˘ ãas do-
stala do ruky Slovenka v ktorej bol rozhovor s pani Griãovou, ktorá písala o ãin-
nosti OMD. Napísala som do redakcie Slovenky, poslali mi kontakt na pani
Griãovú a potom to uÏ ‰lo samo.

– Prezraì nieão o sebe a svojej rodine, ãomu sa venuje‰ okrem svojich synov, ako
vyzerá Vá‰ v‰edn˘ deÀ?

• Mám dvoch synov, 10 a 16 roãného. Mlad‰í Filipko má DMD. Chodí do integro-
vanej bezbariérovej základnej ‰koly v Ko‰iciach. Môj v‰edn˘ deÀ teda zaãína od-
vozom Filipka do ‰koly. Potom idem do práce - pracujem na poloviãn˘ úväzok
vo firme, ktorá sa zaoberá ekonomikou - úãtovníctvom, poradenstvom. Filipko
chodí do ‰koly iba 4 hodiny denne, kaÏd˘ deÀ cestou zo ‰koly chodíme cviãiÈ do
Detského centra pri detskej fakultnej nemocnici. Filipko cviãí na lopte, streãing
a rôzne d˘chacie cviãenia. Ak je to moÏné, poobedia trávime vonku - Filipko mi-
luje prechádzky. Odkedy máme elektrick˘ vozík, neviem ho doma udrÏaÈ.
Máme dvoch psíkov - foxteriérov, ktorí chodia na prechádzky s nami. Dvakrát
do t˘ÏdÀa chodím do jazykovej ‰koly na angliãtinu a raz do t˘ÏdÀa chodím
s Filipkom maºovaÈ do ateliéru. Veºmi rada ãítam. Na iné záujmy mi uÏ neostá-
va ãas.

– Vo VV by si mala „zastupovaÈ“ záujmy rodiãov detí s NSO, aké sú Tvoje prvot-
né návrhy alebo témy, ktor˘m by si sa chcela v rámci OMD venovaÈ?

• Bola by som rada, keby si nijakí rodiãia po zistení diagnózy svojich detí nemu-
seli myslieÈ Ïe nemôÏu robiÈ vôbec niã. Aby vedeli Ïe v tom nie sú sami, 
Ïe v OMD sú ºudia ochotní a schopní im pomôcÈ. Chcela by som aby rodiãia
mohli medzi sebou komunikovaÈ, vymieÀaÈ si skúsenosti, stretávaÈ sa - nikto,
kto nemá doma dieÈa s NSO nedokáÏe poradiÈ v situáciách, ktoré musíme den-
ne rie‰iÈ. V otázkach v˘chovy, zdravotnej starostlivosti, sociálneho zabezpeãe-
nia.....
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– Je nieão, ão by si chcela povedaÈ osobit-
ne rodiãom detí s DMD?

• Z vlastnej skúsenosti viem, Ïe deti
s DMD sú úÏasné. Krásne, inteligentné,
citlivé, majú zmysel pre humor, dobré srd-
ce a sú schopné daÈ okoliu mnoÏstvo lás-
ky. Ja osobne vnímam Filipka ako veºk˘
dar, ktor˘ ma nauãil rozoznaÈ ão je v Ïivo-
te dôleÏité. VáÏim si kaÏdú chvíºu, ktorú
s ním môÏem stráviÈ. Vìaka nemu som
spoznala svet, o ktorom by som nikdy ne-
vedela Ïe existuje, spoznala som úÏas-
n˘ch ºudí, ktor˘ch by som nikdy nestretla.
Je to obrovské obohatenie môjho Ïivota

a urobím v‰etko preto, aby Filipko preÏil ‰Èastn˘ a v rámci jeho moÏností plno-
hodnotn˘ Ïivot. 

Nová zamestnankyÀa centrály ná‰ho - Vá‰ho
OeMDeãka

Centrála OMD v SR má novú silu. Na poloviãn˘ úväzok sme prijali mladú, krás-
nu, akãnú Ïenu (veì kaÏd˘ vie, Ïe najkraj‰ie Ïeny má vo svojich radoch na‰e
OeMDeãko) Alenku „Alík“ HradÀanskú. UÏ dlh‰ie dobrovoºne ná‰mu zdruÏeniu
pomáha a keìÏe jej doteraj‰í zamestnávateº prestal existovaÈ, „chÀapli“ sme po
nej my. S jej kamo‰kou Lucikou patria do skupiny ºudí, bez ktor˘ch akcie OMD nie
sú t˘m prav˘m orechov˘m. Na jednej takejto akcii ju odchytil ná‰ redaktor Pali
Pivka a tro‰ku ju vyspovedal. 

Ala, povedz mi nieão v krátkosti o sebe? 
V krátkosti to bude ÈaÏké, lebo ja som zloÏit˘ ãlovek. Mám 25 rokov, som od na-

rodenia zdravotne postihnutá a som pripútaná na invalidn˘ vozík. Myslím, Ïe to
psychicky dobre zvládam. Pomáha mi rodina a priatelia.

B˘vam s najlep‰ou priateºkou Luckou, ktorá je tieÏ na vozíku, zdieºame spolu
jeden byt, jedného psa, jedno auto a mnoho spoloãn˘ch záÏitkov.

Ako si vyberá‰ asistentov podºa ãoho?
Podºa sympatií (smiech), to jednoducho pri pohovore s nádejn˘m asistentom uÏ

cítim, Ïe je medzi nami empatia, vidím, Ïe to ten ãlovek chce robiÈ, Ïe je zodpo-
vedn˘ a podobne a ja to jednoducho musím cítiÈ srdcom, Ïe ten ãlovek mi je sym-
patick˘ a Ïe budeme skvelá „dvojka“. Myslím, Ïe aj vo vzÈahu uÏívateº asistencie
a asistent musí byÈ nieão viac, neÏ pracovn˘ vzÈah.

Spomienka na pekné chvíle v tábore.
Marcelka Kondelová je úplne v pravo.
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Má‰ jedného alebo viacer˘ch asistentov?
Nie, nie, mám ich veºa, mám ich asi osem a myslím si, Ïe je to pre mÀa lep‰ie a je

to aj pre nich lep‰ie keì ich je viacej. NemôÏem sa fixovaÈ na jedného ãloveka, to
si myslím, Ïe je nezodpovedné, chcieÈ od jedného ãloveka, aby v‰etko stíhal aj
u mÀa a e‰te kto mu aj svoj osobn˘ Ïivot, to nie.

âo patrí medzi tvoje záºuby?
Záºuby? Ja som veºmi rada v kuchyni aj keì úplne v‰etko sama nezvládam, na-

príklad pri vyklepávani rezÀov mi pomáha asistentka, ale v‰etko ostatné zvládam,
takÏe som v kuchyni veºmi rada a potom rada spoznávam na internete nov˘ch ºu-
dí, rada pracujem. MoÏno je to nezvyãajné, Ïe na Slovensku niekto rád pracuje, ale
ja naozaj rada pracujem. Chodím si sadnúÈ do divadla, na káviãku, do kina a po-
dobne, myslím si, Ïe tak ako väã‰ina mlad˘ch ºudí.

Si mladá, ‰armantná Ïena plná energie a dobrej nálady, odkiaº ãerpá‰ tu „po-
zitívnu energiu“ do svojho Ïivota?

Mala by to byÈ asi jednoduchá odpoveì, ale to nebude, ono je to tro‰ku zloÏi-
tej‰ie. V skratke môÏem povedaÈ, Ïe tú energiu ãerpám keì sa pozriem do hora,
niekde hore je to taká vnútorná sila. Jednoducho teda poviem Boh v skratke. Tá
vnútorná sila pochádza aj od ºudí, v ktor˘ch vidím v prvom rade toho Boha, lebo
tí mi pomáhajú prekonávaÈ kaÏdodenné starosti, problémy. Ale takisto aj zdielaÈ,
radosti a záÏitky takÏe hlavne z blízkych ºudí ãerpám pozitívnu energiu.

Chodieva‰ aj na v˘lety do zahraniãia?
Áno, bola som v Grécku s mojou najlep‰ou kamarátkou Luckou, i‰li sme cez 

obãianske zdruÏenie „Aktívny vozík“. Bolo nám veºmi dobre. Tá cesta bola tro‰ku
nároãná, keìÏe sme sedeli 24 hodín v kuse, ale myslím si, Ïe sme to dobre zvládli.

ëakujem Ala za rozhovor a prajem Ti mnoho úspechov v ìal‰ej práci.

Alik podpisuje pracovnú zmluvu.
Na‰u Alik za ãitateºov Ozveny spovedal 
Pali P.
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Kultúrna jar
Názov: Kultúrna jar v Bratislave 
Temín: 13. - 20. máj 2007
Miesto: Bratislava
Uzávierka prihlá‰ky: 20. apríl 2007
Úãastnícky poplatok: 1000 Sk
Pobyt ãlenov OMD v SR pohybujúcich sa na elektrickom vozíku, ktorého prog-

ram bude zameran˘ na kultúrne podujatia, spoznávanie krás a histórie hlavného
mesta Slovenska. 

Kapacita pobytu je obmedzená.
My‰lienka sprístupniÈ krásy hlavného mesta Slovenska aj ºuìom s ÈaÏk˘m zdra-

votn˘m postihnutím, odkázan˘ch na pohyb elektrick˘m vozíkom uÏ v nás tkvela
dlh‰ie. Nebolo ºahké nájsÈ vhodn˘ termín, nakoºko kalendár akcií OMD uÏ praská
vo ‰víkoch. Ale najväã‰í problém bol v umiestnení cca 10 vozíãkarov do jedného
hotela v Bratislave. Museli sme siahnuÈ po krízovom a jedinom moÏnom rie‰ení
a to, ubytovaÈ ºudí s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím na súkromí. Z tohto dôvodu
sa zníÏil aj poãet úãastníkov na max. 5 vozíãkarov plus ich, prípadn˘ sprievod. 

Ubytovanie bude na bytoch, kde sú stropné zdviháky. Doprava do Bratislavy je
individuálna. Na samotnom pobyte uÏ
dopravu zabezpeãujeme my, v ktor˘ch
budete môcÈ sedieÈ aj na vozíkoch.

Program samotného pobytu bude pre-
biehaÈ z doobedÀaj‰ieho oddychu, pri kto-
rom sa budú zbieraÈ sily na poobedÀaj‰ie
aktivity. Tie budú spoãívaÈ v náv‰teve dvoch
divadeln˘ch predstavení, v˘letu loìou na
Devín, prehliadkou mesta, turnajom v boc-
cii a rôznymi in˘mi aktivitami.

Strava bude vzhºadom na typ b˘vania
individuálna. V bytoch bude k dispozícii
kuchyÀa, ãiÏe stravu si budú úãastníci po-
bytu zabezpeãovaÈ sami. OMD podºa
programu dÀa zabezpeãí veãeru. 

Tábor pre deti a rodiãov
Názov: 1. Letn˘ tábor pre deti, rodiãov a osobn˘ch asistentov (pre t˘ch, ktorí 

e‰te neboli v tábore organizovanom OMD) 
Termín: 1. - 8. júla 2007
Miesto: Belu‰ské Slatiny, chata Makyta 
Uzávierka prihlá‰ky: 1. jún 2007
Úãastnícky poplatok: 500 Sk dieÈa, 500 Sk rodiã
V roku 2004 sme zaãali s organizovaním detsk˘ch táborov pre deti so svalovou

dystrofiou, ich rodiãov a osobn˘ch asistentov Poãas troch táborov sa vytvorila sa
v˘borná partia detí a mamiãiek, ktoré sa te‰ia na kaÏdoroãné stretnutia.
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T˘mto táborom chceme osloviÈ deti, ktoré na detskom tábore e‰te neboli. Preto
prosíme Vás milí rodiãia, prihláste svoje ratolesti na ná‰ tábor. Zárukou, Ïe Vá‰ sy-
nátor bude spokojn ,̆ a t˘m pádom aj Vy, sú na‰e doteraj‰ie skúsenosti s pred-
chádzajúcich táborov. S dieÈaÈom môÏe prísÈ iba jeden rodiã. 

Veºa ste sa o nich doãítali v na‰ej Ozvene. Zopakujme si len niektoré fakty:
Kto sú asistenti, ktor˘ budú pomáhaÈ Va‰im deÈom?
KaÏdému chlapcovi pridelíme asistenta, prípadne asistentku. Bude to záleÏaÈ

od veku dieÈaÈa, jeho stupÀa postihnutia a ná‰ho „‰iesteho zmyslu“. V‰etk˘ch 
asistentov osobne poznáme. Sú to ºudia, ktorí nám pomáhajú behom roku pri
na‰ich aktivitách, prípadne sami aktívne a spoºahlivo robia asistenciu. Sú to zväã‰a
‰tudenti vysok˘ch ‰kôl. Samozrejme nebude ch˘baÈ ani poobedÀaj‰í oddych.
Asistenti budú pomáhaÈ Vá‰mu synovi pri aktivitách, ktoré sa budú konaÈ behom
celého t˘ÏdÀa. Bohat˘ program bude pre ne vym˘‰ºaÈ osvedãená animátorka so
skúsenosÈami minuloroãn˘ch táborov. 

Program bude pozostávaÈ z rôznych hier a súÈaÏí, kreatívnych ãinností, veãern˘ch
opekaãiek a z tradiãného v˘letu autobusom. Deti, ktoré nebudú môcÈ sedieÈ v au-
tobuse pôjdu na‰imi autami. Samozrejme tieÏ nebude ch˘baÈ turnaj v hre boccia.

Kde sa to celé bude odohrávaÈ?
Chata Makyta sa nachádza v Belu‰sk˘ch Slatinách, v malebnom tichom horskom

prostredí. Ubytovanie je bunkového typu. Jedna bunka obsahuje dve izby a jedno
sociálne zariadenie spojené so sprchou. Tri takéto bunky majú debarierizované so-
ciálne zariadenie. Stravujeme sa vonku pod hol˘m nebom. V prípade daÏìu sa sto-
ly prenesú na ‰iroké chodby ubytovne.
Inak v‰etky aktivity prebiehajú vonku, ale-
bo v spoloãenskej miestnosti. 

Strava pre deti je zabezpeãená 5x denne.
Rodinnú atmosféru dotvárajú úÏasní chatári
manÏelia Igor a Alenka Vargo‰kovci.

Doprava na v‰etky na‰e tábory je indivi-
duálna.

Tábor pre deti a rodiãov
Názov: 2. Letn˘ tábor pre deti, rodiãov a osobn˘ch asistentov (pre t˘ch, ktorí sa

aspoÀ 1krát zúãastnili na tábore organizovanom OMD) 
Termín: 8. - 15. júla 2007
Miesto: Belu‰ské Slatiny, chata Makyta 
Uzávierka prihlá‰ky: 1. jún 2007
Úãastnícky poplatok: 500 Sk dieÈa, 500 Sk rodiã
Prázdninov˘ tábor pre deti so svalovou dystrofiou. Tábor je urãen˘ pre deti a ro-

diãov, ktorí uÏ na táboroch boli, ãi pre deti star‰ie. DieÈa sprevádza jeden rodiã, pri
aktivitách a trávení voºného ãasu pomáhajú deÈom osobní asistenti, ktor˘ch za-
bezpeãí OMD.

Program je prispôsoben˘ moÏnostiam detí a pripravuje animátorka. Rodiãia bu-
dú maÈ samostatn˘ program, ktor˘ je zameran˘ na relax, oddych, pohodu, klí-
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dek.... V‰etky aktivity, vrátane v˘bornej stravy sa
odohráva v krásnej prírode. Nebudú ch˘baÈ tra-
diãné a nové disciplíny dystroolympiády, rôzne
súÈaÏe, veãerné opekaãky, noãná hra, v˘let auto-
busom a rôzne iné prekvapenia.

Strava, ako v predchádzajúcom prípade je za-
bezpeãená 5x denne. 

Letn˘ tématick˘ tábor
Názov: Letn˘ tématick˘ tábor - 2.roãník

Memoriálu JoÏka Kráºa 
Temín: 15. - 22. júla 2006
Miesto: Belu‰ské Slatiny, chata Makyta
Uzávierka prihlá‰ky: 15. jún 2007
Úãastnícky poplatok: 1.000 Sk
Tento tábor nemá Ïiadne vekové obmedzenia, je urãen˘ pre ‰achistov a pre

t˘ch, ktorí sa chcú nieãomu v kºude venovaÈ, nauãiÈ sa zaujímavé ruãné techniky,
zruãnosti, ktorí majú nápady a chcú sa s nimi podeliÈ. Poãas tábora bude prebie-
haÈ 2.roãník Memoriálu JoÏka Kráºa tzv. Majstrovstvá OMD v SR v ‰achu.
Minuloroãn˘ titul obhajuje Feri Fábry.

Ostatní sa pod vedením in‰truktoriek budú venovaÈ rôznym zruãnostiam, napr.
keramike, kresleniu na hodváb, maºovaniu na textil, batikovaniu, drôtikovaniu,
v˘robe upomienkov˘ch predmetov a pod. 

Hláste sa tí, ktorí máte záºuby v ruãn˘ch prácach a chceli by ste sa im poãas po-
bytu venovaÈ. Ak máte záujem o nieão ‰peciálne, dajte nám vedieÈ, môÏeme to za-
radiÈ do programu. Materiál zabezpeãíme. 

Letn˘ mládeÏníck˘ tábor
Názov: Letn˘ tábor pre mlad˘ch 
Termín: 29.júla - 5.augusta 2007
Miesto: Belu‰ské Slatiny, chata Makyta
Uzávierka prihlá‰ky: 15. jún 2007
Úãastnícky poplatok: 1000 Sk
Tábor organizujeme spolu s Klubom OMD Manín PovaÏská Bystrica. Klub Manín

tu bude maÈ pre svojich ãlenov sústredenie, ktorého hlavnou náplÀou bude boc-
cia. Samozrejme nebudú ch˘baÈ ani tradiãné táborové aktivity...zábava, spev ...:-)

Rekondiãn˘ pobyt v októbri
Názov: Stretnutie ãlenov a priateºov OMD v SR 
Termín: 3. - 7. október 2007
Miesto: Pie‰Èany, Hotel SæÀava
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Uzávierka prihlá‰ky: 5. september 2007
Úãastnícky poplatok: 1000 Sk
Tohtoroãné celoslovenské stretnutie ãlenov sme plánovali v Liptovjánskom ho-

tely Máj. Chceli sme uskuoãniÈ stretnutie ãlenov na strednom Slovensku, tak aby
to mali v‰etci rovnako ìaleko. Termín sme mali zarezervovan ,̆ ale po osobnej ná-
v‰teve priamo na mieste sme zistili, Ïe ubytovacie podmienky pre na‰e potreby sú
nevyhovujúce. Preto sme sa rozhodli pre pie‰Èansk˘ hotel SæÀavu, ktorá sa nám mi-
nul˘ rok v tomto osvedãila. 

Hlasovanie ãlenov OMD v SR o pláne ãinnosti 
a rozpoãte na rok 2007

Milí ãlenovia, ìakujeme za Va‰u dôveru, ktorú ste prejavili zaslaním hlasova-
cieho lístka v ktorom ste prejavili svoj názor na ãinnosÈ a hospodárenie OMD v SR
na rok 2007. Budeme sa snaÏiÈ v‰etko splniÈ. Len si dovolíme jednu technickú po-
známku k hlasovaniu. Ak na hlasovacom lístku nezakrúÏkujete alebo neoznaãíte
ani jednu z moÏností, Vá‰ hlas je neplatn .̆

Hlasovalo: 134 ãlenov 
Plán ãinnosti na r. 2007 Plán hospodárenia na r. 2007: 
Za: 124 Za: 125 
neschvaºujem: 0 neschvaºujem: 0
zdrÏiavam sa: 2 zdrÏiavam sa: 1
neplatn˘ch: 8 neplatn˘ch: 8

NÁVRATKA
(na ‰tyri letné tábory r. 2007)

Zúãastním sa :
a) 1. detsk˘ tábor c) tematick˘ tábor

b) 2. detsk˘ tábor d) mládeÏnnícky

(zakrúÏkujte tábor, ktorého sa chcete zúãastniÈ)

Mená osôb prihlásen˘ch na tábor:

Mobil : e-mail: 

(na jednu návratku môÏete napísaÈ maximálne dve mená)
(návratku nám môÏete zaslaÈ po‰tou, mailom, faxom alebo telefonicky) 

✁
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Seminár Osobná asistencia - In‰pirácia zo ·védska,
20. 3. - 21. 3. 2007 

Cieºom tohto zaujímavého podujatia, kto-
ré zorganizovalo Ministerstvo práce, sociál-
nych vecí a rodiny SR bolo daÈ priestor na
diskusiu o osobnej asistencii, súãasne sa aj
„obzrieÈ“ a zhodnotiÈ pozitíva a negatíva tej-
to formy pomoci po cca 10-tich rokoch od jej
zavedenia na Slovensko. 

Mali sme moÏnosÈ rozprávaÈ so vzácnym
ãlovekom, Dr. Adolfom Ratzkom, Riaditeºom
In‰titútu nezávislého Ïivota vo ·védsku. Pán
Ratzka viedol pilotn˘ projekt zavedenia 
osobnej asistencie, mnohí z úãastníkov seminára boli jeho „Ïiakmi“ poãas tohto
projektu. Zanechal v nás nezmazateºnú stopu, je to ãlovek s veºkou charizmou.

Adolf Ratzka 
- Osobná asistencia vo ·védsku 

Pán Ratzka sa pote‰il stretnutiu po 10 rokoch od ukonãenia pilotného projektu
Zavedenie osobnej asistencie na Slovensku. Priznal, Ïe nemal moÏnosÈ podrobne
sledovaÈ zmeny a v˘voj osobnej asistencie na Slovensku. 

Vo svojom príspevku hovoril predov‰etk˘m o modeli fungovania osobnej asisten-
cie vo ·védsku, poãas 13-tich rokov, odkedy bol prijat˘ zákon o osobnej asistencii. 

Na úvod sa dotkol aj histórie, priblíÏil nám udalosti, ktoré viedli k uzákoneniu
osobnej asistencie a v˘raznej zmene sociálnej politiky voãi osobám so zdravotn˘m
postihnutím. Osobná asistencie vo ·védsku bola uzákonená tlakom „zdola“, od
samotn˘ch ºudí s postihnutím. V roku 1994 skupina okolo In‰titútu nezávislého Ïi-
vota, ktorú tvorilo 22 ÈaÏko postihnut˘ch ºudí, zaãala „boj“ za presadenie osobnej
asistencie do zákona. 

Skupina t˘chto ºudí s postihnutím bola presvedãená, Ïe financie, ktoré samo-
správa vynakladá na zabezpeãenie starostlivosti o nich, sú vyuÏívané neúãelne.
Presviedãali predstaviteºov samosprávy, Ïe ak by s tak˘mi financiami mohli hospo-
dáriÈ sami, vedia si zabezpeãiÈ kvalitnej‰iu starostlivosÈ a majú priamy vplyv na ºu-
dí, ktorí im budú pomáhaÈ. (Jeden z najdôleÏitej‰ích princípov osobnej asistencie,
pozn. red.).

Postoje kompetentn˘ch k tejto poÏiadavke boli jednotné, teda nesúhlasné.
Predstavitelia samosprávy povaÏovali takéto poÏiadavky za akúsi „nevìaãnosÈ“,
podceÀovali schopnosti t˘chto ºudí, pretoÏe hovorili: „Doteraz sme zabezpeãova-
li starostlivosÈ o vás my, ako by ste mohli byÈ schopní riadiÈ si starostlivosÈ sami
a dohliadaÈ aj na financovanie?“ Odbory podporovali veºké zväzy, a veºké zväzy
tieÏ neboli zástancami tejto poÏiadavky, nechceli, aby uÏívatelia sami zamestná-

pán Ratzka (v strede)
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vali svojich osobn˘ch asistentov. Politická situácia vôbec nebola naklonená t˘mto
revoluãn˘m poÏiadavkám. 

Po ÈaÏk˘ch jednaniach samospráva pristúpila na pilotn˘ projekt. Poãas neho si
mohli ºudia z pilotnej skupiny zabezpeãovaÈ osobnú asistenciu sami, s financiami,
ktoré im samospráva dala k dispozícii. Prv˘ krok skupiny bolo zaloÏenie druÏstva,
ktoré osobn˘ch asistentov zamestnávalo formou riadnej pracovnej zmluvy, ostat-
né kompetencie mali uÏívatelia. Projekt trval tri roky. 

Zmenu urobil nov˘ minister 
Na scénu nastúpil nov˘ minister - liberál - ktor˘ podporil my‰lienku ãlenov druÏ-

stva, Ïe ºudia s postihnutím sú schopní zabezpeãovaÈ si starostlivosÈ sami, Ïe sú to
dokonca schopní robiÈ za menej peÀazí ako byrokratick˘ aparát. 

Minister prejavil veºkú odvahu a opierajúc sa o v˘sledky trojroãného pilotného
projektu, úplne zmenil národnú politiku v tejto oblasti. Dodnes je vo ·védsku veº-
mi populárny, práve za toto rozhodnutie. Adolf Ratzka hovorí, Ïe mali ‰Èastie, pre-
toÏe bez pilotného projektu a bez odvahy tohto muÏa, by zmena nastala oveºa ne-
skôr, prípadne by nenastala vôbec. 

Aspekty osobnej asistencie vo ·védsku 
Financie na osobnú asistenciu sa „vydeºujú“ z príjmov z daní. Tento balík spra-

vuje Sociálna poisÈovÀa, ktorá aj vykonáva posudzovanie potrieb uÏívateºa, teda
rozhoduje o rozsahu hodín. Osoba, ktorá má niÏ‰iu potrebu asistencie ako 20 ho-
dín t˘Ïdenne, nemá nárok na osobnú asistenciu. V takom prípade potrebnú po-
moc zabezpeãuje samospráva. Nárok na osobnú asistenciu vo ·védsku teda 
nemajú nevidiaci a nepoãujúci, pretoÏe ich potreba je spravidla niÏ‰ia, ako je spo-
mínan˘ch 20 hodín t˘Ïdenne. 

Osobná asistencia sa vo ·védsku t˘ka v˘luãne osôb s ÈaÏk˘m telesn˘m postih-
nutím, ktorí sú odkázaní na pomoc vo väã‰om rozsahu, predov‰etk˘m pri nevy-
hnutn˘ch Ïivotn˘ch úkonoch. Rozsah hodín osobnej asistencie je definovan˘ po-
trebami ãloveka s postihnutím. Rozsah musí pokryÈ v‰etky potreby, nielen ãasÈ. 

Asistencia sa preukazuje prostredníctvom mesaãn˘ch v˘kazov odpracovan˘ch
hodín, ãinnosti sa nepreukazujú. Platby sa poskytujú zálohovo na úãet uÏívateºa. 

Veková hranica na priznanie príspevku na OA je 65 rokov. Ak je v‰ak priznaná
pred touto hranicou, uÏívateº má na Àu nárok aÏ do konca svojho Ïivota. Osoby
star‰ie ako 65 rokov sú mimo systému OA, pomoc je im v‰ak zabezpeãovaná inou
formou. Adolf Ratzka vysvetlil, Ïe k tomuto rozhodnutiu ich viedli dva aspekty.
Jedn˘m z nich boli financie, potrebovali, aby bol systém finanãne udrÏateºn ,̆ dru-
h˘m aspektom bolo, Ïe ºudia star‰í ako 65 sa stanú postihnut˘mi zväã‰a ochore-
niam z dôvodu veku, preto ich potreby sú iné, ako ºudia, ktorí sa stali ÈaÏko po-
stihnutí v mladosti, prípadne v produktívnom veku. 

Príjem ani majetok sa pri nároku na osobnú asistenciu neskúma, pretoÏe cieºom
asistencie je okrem iného, motivovaÈ k zamestnaniu. PeÀaÏn˘ príspevok na osobnú
asistenciu zah⁄Àa pre osobn˘ch asistentov aj náklady na odvody do poistn˘ch fondov,
pre uÏívateºa osobnej asistencie náklady na administráciu a pod. ·védsko má 9 mi-
liónov obyvateºov, z toho 14-tim tisícom vznikol nárok na osobnú asistenciu. Osoby
Ïijúce v zariadeniach sociálnych sluÏieb nemajú nárok na osobnú asistenciu.
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Osobná asistencia a rodinní príslu‰níci 
Rodinní príslu‰níci nie sú obmedzovaní vo vykonávaní osobnej asistencie, nemôÏu

ju v‰ak vykonávaÈ osoby, ktoré Ïijú s uÏívateºom v spoloãnej domácnosti. Táto pod-
mienka sa v‰ak dá „obísÈ“ tak, Ïe uÏívateº svojho rodinného príslu‰níka zamestná
cez agentúru. Nárok na osobnú asistenciu majú deti od narodenia. Asistenciu v‰ak
nemôÏu vyuÏívaÈ v ‰kole, poãas vyuãovania pomoc zabezpeãuje ‰kola. 

Formy zamestnávania osobn˘ch asistentov vo ·védsku 
Formy zamestnávania asistentov sú rôzne, záleÏí od samotného uÏívateºa, akú

formu zamestnávania si zvolí.
– 62% uÏívateºov osobnej asistencie stále vyuÏíva sluÏby, ktoré sprostredkúva

samospráva - samospráva naìalej zamestnáva asistentov, odvádza za nich odvody.
Samosprávy sú stále nespokojné s objemom financií na sprostredkovanie asisten-
cie a tvrdia, Ïe nepokr˘vajú v‰etky ich náklady. 

– 23 % uÏívateºov osobnej asistencie vyuÏíva sluÏby súkromn˘ch firiem (agen-
túr) pri sprostredkovaní osobn˘ch asistentov - sú to spoloãnosti, ktoré sprostred-
kujú prácu, teda aj osobn˘ch asistentov. Pracovná agentúra uzatvorí s asistentom
zmluvu, asistenciu v‰ak vykonáva u uÏívateºa 

– 12% uÏívateºov sa zdruÏilo do druÏstiev - druÏstvá sú zoskupenia samotn˘ch
uÏívateºov, ktoré vznikli za úãelom zamestnávania osobn˘ch asistentov, ãlenovia
druÏstva si zabezpeãia administratívu okolo OA, priamy vplyv na riadenia asisten-
tov v‰ak zostáva u uÏívateºa 

– 4% uÏívateºov sú sami zamestnávateºmi - prebrali na seba zodpovednosti
a povinnosti zamestnávateºov, odvádzajú za nich v‰etky odvody, vedú potrebnú
administratívu 

Do roku 1994 bol systém tak ,̆ Ïe ºudia „dostávali“ osobn˘ch asistentov od sa-
mosprávy. Nov˘ systém umoÏnil rôzne formy získavania osobn˘ch asistentov, ão
malo veºk˘ vplyv na kvalitu poskytovan˘ch sluÏieb. Napriek tomu, e‰te málo ºudí
s postihnutím vyuÏíva nové moÏnosti a viac ako polovica z nich zostáva pri star‰om
modeli, teda, Ïe im samospráva poskytuje osobn˘ch asistentov. SluÏby poskytova-
né samosprávou nie sú najkvalitnej‰ie, uÏívatelia s nimi nie sú spokojní, ale pre-
vziaÈ zodpovednosÈ za v˘ber asistentov sa mnohí stále obávajú. Sú viac-menej za-
skoãení moÏnosÈou voºby a ponukou sluÏieb. 

Zo sprostredkovania osobn˘ch asistentov sa stal „biznis“, agentúry si za spro-
stredkovanie nechajú zaplatiÈ a je to pre nich finanãne zaujímavé. Ich zisk je zá-
visl˘ od dohody s asistentom. 

Mzda osobn˘ch asistentov je vo ·védsku porovnateºná s profesiami, ktoré ne-
vyÏadujú vysokú kvalifikáciu, napr. upratovaãky alebo taxikári. Asistentov robia
predov‰etk˘m prisÈahovalci, aspoÀ poãas doby, k˘m si nenájdu zamestnanie vo
svojej kvalifikácii. 

V˘sledky reformy 
Rodinní príslu‰níci ºudí s ÈaÏk˘m postihnutím uÏ nemusia obetovaÈ svoju kariéru,

zostaÈ doma a celoÏivotne poskytovaÈ starostlivosÈ svojmu blízkemu príslu‰níkovi. 
ªudia s postihnutím si budujú svoje vlastné Ïivoty, nezávislé od svojich rodín,

môÏu ‰tudovaÈ v prirodzenom prostredí, v ‰tandardn˘ch, nie ‰peciálnych ‰kolách,



OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777 Z NA·EJ âINNOSTI

23

môÏu sa slobodne pohybovaÈ, cestovaÈ, zaºúbiÈ sa, dokonca si zaloÏiÈ rodiny, bez
toho, Ïe by ich partner bol zaÈaÏen˘ starostlivosÈou o nich. 

Za zmienku stojí fakt, Ïe vo ·védsku úplne zanikli veºké ústavy, ich alternatívou
je akási „roz‰írená domácnosÈ“, keì maximálne 5 osôb s postihnutím Ïije v spo-
loãnom byte a je im zabezpeãovaná starostlivosÈ. Asi 5.tisíc obãanov vo ·védsku
túto formu starostlivosti vyuÏíva. 

Posilnil sa trh práce. Osobná asistencia je riadnym zamestnaním, osoby s po-
stihnutím sa stali jedn˘m z najväã‰ích zamestnávateºov, vo ·védsku momentálne
pracuje cca 45 tisíc osobn˘ch asistentov. Reforma dokázala, Ïe z uÏívateºov sluÏieb
sa stali klienti. Na pracovn˘ trh sa dostali spoloãnosti (je ich asi 300), ktoré spro-
stredkúvajú aj osobn˘ch asistentov, a ktoré si medzi sebou konkurujú. 

Mgr. L˘dia Brichtová - História uzákonenia osobnej asistencie v SR 
Riaditeºka Odboru integrácie obãanov so zdravotn˘m postihnutím sa vo svojom

príspevku zaoberala postupn˘mi krokmi, ktoré in‰titút osobnej asistencie pomoh-
li uzákoniÈ, vysoko vyzdvihla Pilotn˘ projekt osobnej asistencie, ktor˘ viedol 
p. Ratzka v rokoch 1996 - 1998 na Slovensku. Spomenula v‰etky zmeny, ktoré po-
ãas desiatich rokov peÀaÏn˘ príspevok na OA ovplyvnili. 

Medzi negatíva zaradila: 
–   nedostatoãnú prípravu sociálnych pracovníkov na nov˘ zákon o sociálnej po-

moci, a z toho vypl˘vajúce dlhé ãakanie na vydanie rozhodnutia 
–   nedostatok vy‰kolen˘ch pracovníkov na odboroch sociálnych vecí a ich ãasté

v˘meny, spôsobené aj politickou situáciou 
–   nedostatok financií na ìal‰ie a systematické vzdelávanie sociálnych pracov-

níkov 
–   nesprávne posudzovanie - v súvislosti s OA buì nedostatoãn˘ rozsah pride-

len˘ch hodín alebo prehnan˘ rozsah asistenãn˘ch hodín vzhºadom na sku-
toãnú potrebu 

Perspektívy osobnej asistencie: 
–   valorizácia odmeny a jej zv˘‰enie 
–   rôzne druhy pracovn˘ch vzÈahov 
–   roz‰írenie ãinností osobnej asistencie 
–   jednotná metodika posudzovania rozsahu hodín osobnej asistencie 

Dr. Janãeková z Ústredia práce, sociálnych vecí a rodiny SR a Mgr.
Vráblicová z Odboru peÀaÏn˘ch dávok v Bratislave 

–   sa vo svojich príspevkoch venovali skôr ‰tatistick˘m údajom 
–   svojim príspevkom rozladili mnoh˘ch uÏívateºov osobnej asistencie, ktorí bo-

li prítomní na seminári, pretoÏe oãakávali informácie iného charakteru
–   prednesené príspevky vyzneli ako finanãná správa o tom, koºko peÀazí zo 

‰tátneho rozpoãtu bolo vyãlenen˘ch na osobnú asistenciu. 

Skúsenosti uÏívateºov osobnej asistencie:
Anton Benãa z Ko‰ickej organizácie voziãkárov - Nezávisl˘ Ïivot 
ªudmila Griãová z Centra samostatného Ïivota z Bratislavy 
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Ivo âietek z Bratislavy (uÏíva-
teº OA s mentálnym postihnu-
tím)

Mgr. Marián Kozák z Det-
ského klubu zdravotne postih-
nut˘ch z Ko‰íc 

Ing. Edurard Javorsk˘ z AOZ-
PO z Bratislavy 

Mgr. Andrea Madunová
z Organizácie muskulárnych
dystrofikov v SR 

Ing. Milan Mûchura z Únie 
nevidiacich a slabozrak˘ch
Slovenska 

–   vo svojich príspevkoch
zhodnotili plusy a mínusy
osobnej asistencie 

–   v‰etci sa zhodli na tom, Ïe OA priniesla obrovské zmeny a má pozitívny vplyv
na Ïivot ºudí s postihnutím 

–   negatívne hodnotili re‰trikãné novely, ktoré spôsobili, Ïe v súãasnosti sa veº-
mi ÈaÏko hºadajú osobní asistenti, predov‰etk˘m ÈaÏko postihnutím obãa-
nom 

–   ÈaÏkosti sú s v˘kazmi, keìÏe jednotlivé odbory sociálnych vecí majú rôzne
poÏiadavky, ktoré administráciu sÈaÏujú, sú zbytoãnou byrokraciou 

–   skúsenosti so sociálnymi pracovníkmi sú také, Ïe na uÏívateºov OA sa dívajú
akoby príspevok zneuÏívali 

–   takmer vo v‰etk˘ch príspevkoch zaznela poÏiadavka odstrániÈ vekovú hrani-
cu pre uÏívateºov tak, aby v prípade priznania osobnej asistencie pred 65 ro-
kom veku, sa tento príspevok poskytoval aÏ do konca Ïivota 

–   zhodli sa aj v tom, Ïe sociálne postavenie osobného asistenta je veºmi ne-
priaznivé, keìÏe veºkú ãasÈ z odmeny musí, ak vykonáva iba OA, odviesÈ do
poistn˘ch fondov 

Druh˘ deÀ seminára pokraãovala panelová diskusia, v˘sledkom ktorej
boli tieto návrhy:

–   hranica 65 rokov by mala slúÏiÈ len ako „vstup do systému“, ak sa príspevok
na OA prizná pred dov⁄‰ením tohto veku, mal by sa poskytovaÈ aj naìalej 

–   je potrebné zv˘‰iÈ hodinovú mzdu osobného asistenta 
–   príjem obãana - uÏívateºa osobnej asistencie - hranica príjmu by sa mala

zv˘‰iÈ aÏ na 5-násobok Ïivotného minima na jednu osobu 
–   rodinní príslu‰níci zostanú v systéme bez podstatn˘ch zmien 
–   je potrebné zjednotiÈ vykazovanie osobnej asistencie 
–   umoÏniÈ agentúram zamestnávaÈ osobn˘ch asistentov - otázky okolo fun-

govania agentúr neboli dorie‰ené (ãinnosti agentúry by mali patriÈ pod so-
ciálne sluÏby - podºa pripravovaného zákona o sociálnych sluÏbách) 

A. Madunová
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Milá OMD,

nech nastávajúci rok prinesie Vám v‰etk˘m veºa zdravia, pracovnej a rodinnej
pohody a splnenie aj t˘ch najtajnej‰ích Ïelaní.

OspravedlÀujem sa, Ïe mi to tak dlho trvalo, ale mali sme zdravotné kompliká-
cie a boli sme aj hospitalizovaní.

Chcem sa veºmi pekne poìakovaÈ za veºmi veºkú finanãnú pomoc, ktorú ste
nám poskytli. Po niekoºk˘ch mesiacoch kaÏdodenného pouÏívania BIOPTRON-
LAMPY môÏem povedaÈ, Ïe nasvecovanie celého tela Janke veºmi pomáha. Menej
cíti bolesti kæbov pri cviãení na rukách, je menej zahlienená a ºah‰ie sa odsáva, jej
telo nemá dekubity a to leÏí len v jednej polohe na chrbte, pretoÏe pre vysokú
skoliózu chrbtice sa nedá polohovaÈ. V jej pamäti je jasno, spoznala ºudí, ktor˘ch
dlho nevidela a vedela pomenovaÈ, kde pracovali.

Máme aj ÈaÏ‰ie chvíle, najmä po psychickej stránke. Janka sa p˘ta, kedy sa bu-
de môcÈ aspoÀ tro‰iãku pohnúÈ a túÏi ísÈ pozrieÈ sa von z jej izby. Zatiaº sme sa ne-
dostali k Ïiadnym prospektom vozíãkov, ktoré by boli polohovateºné ako posteº,
lebo mi neusedíme vo vozíku. Má veºa plánov, chce maºovaÈ, navliekaÈ korálky
a jej túÏby poháÀajú dopredu aj nás. UÏ mám s Jankou vytvoren˘ denn˘ reÏim,
musím stíhaÈ v‰etko sama i keì tie dni nie sú rovnaké. NajÈaÏ‰ie je dvíhaÈ jej ne-
vládne telo, ale zase sa te‰íme, Ïe si môÏeme ãítaÈ, manÏel nám urobil dobrú po-
môcku na uloÏenie knihy, ãasopisu na zábradlie postele.

Milá pani Madunová, posielam Vám Jankine fotky, kópiu faktúry a úãtu, na kto-
r˘ ste nám poslali finanãn˘ dar na zakúpenie BIOPTRON-LAMPY. Veºmi ste nám
pomohli, ceny v‰etkého stúpajú a my musíme fungovaÈ, ako na nemocniãnom od-
delení ARO. Pri poslednej hospitalizácii v Dolnom Kubíne sme mali problém, ne-
chceli nás od záchrannej sluÏby prebraÈ v nemocnici tri oddelenia, báli sa, Ïe sme
vraj veºmi ÈaÏk˘ prípad,
tak k˘m sa dohodli, boli
sme „odprataní“ v kú-
peºni - zdá sa to neskuto-
ãné, ale aj to sa môÏe
ÈaÏko postihnut˘m staÈ,
hlavne Ïe to zvládneme
bez zdravotnej pomoci
doma.

Te‰ím sa na Vá‰ ãasopis
a je veºmi príjemné zistiÈ,
Ïe sa mám na koho obrá-
tiÈ, kde nájdem pomoc
a radu, keì ju budem po-
trebovaÈ.

E‰te raz veºká VëAKA
od celej rodiny Smo-
leÀovej.

Janka SmoleÀová



VáÏení ãlenovia OMD,

z celého srdieãka ìakujem ãlenom Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR,
ktorí mi pomohli a z finanãn˘ch prostriedkov vyzbieran˘ch v DeÀ Belasého mot˘ºa
mi doplatili 13.000,- Sk za dodávku a montáÏ ‰ikmej schodiskovej plo‰iny.

Som imobiln˘ uÏ dva roky a mám iba 10 rokov. Mamiãka s babkou ma uÏ ne-
vládali nosiÈ po schodoch. Veºakrát by som aj i‰iel von, ale keì som si spomenul,
koºko námahy ich stojí môj pobyt na ãerstvom vzduchu, rad‰ej som sa nep˘tal von.
Lákajú ma hlavne kamaráti zo ‰koly, aj keì s nimi nemÏem behaÈ a vy‰antiÈ sa, tak
sa aspoÀ na nich pozerám a rozprávam sa s nimi. ËaÏko sa zmierujem s mojou cho-
robou a chcel by som sa zobudiÈ a myslieÈ si, Ïe je to v‰etko iba veºmi zl˘ sen, 
z ktorého sa prebudím. Ale Ïiaº, je to skutoãnosÈ.

Na‰a obec Dvory nad Îitavou je veºmi veºká, je sa na ão pozeraÈ pri prechádz-
kach. Aj starosta pán Ing. Jozef Kálazi spolu so zastupiteºstvom mi zakúpili ‰pe-
ciálnu lavicu do triedy, som Ïiakom 4.
B. ZúãastÀujem sa aj na vyuãovaní
a keì som mal 10 rokov, v‰etci spolu-
Ïiaci mi darovali srdieãka, do ktor˘h
mi vpísali samé dobré Ïelania a ozdo-
bili mi triedu, aby som mal obrovskú
radosÈ a tú som aj mal. Mám milú pa-
ni uãiteºku a dobr˘ch spoluÏiakov, rád
chodím do ‰koly, hoci ma uÏ neposlú-
chajú ani prsty, ani ruky, aj tento list
pí‰e za mÀa mamiãka, ktorá mi ãíta
veºa rozprávok. Ak sa cítim lep‰ie
a mám aj náladu, rád kreslím.

Chcem sa poìakovaÈ Vám, dobrí ºudia za pomoc a Ïelám Vám veºa zdravia, kto-
ré je najdôleÏitej‰ie na svete.

Denis Mazán, mamiãka a babka
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Ja, môj star˘ mobil a OMD

Ani neviem, koºko rokov som uÏ ãlenom OMD, ale 25 rokov to uÏ bude. E‰te
za éry pána Karola Trníka som odoberal ãasopis MY MD. Akosi s obavami som zís-
kaval informácie a rady ako si spraviÈ vodiãsk˘ preukaz. Primár neurológie mojím
príbuzn˘m aj mne neodporúãal, aby som si ho urobil, nakoniec mi v‰ak povolenie
dal, na získanie vodiãského preukazu na vozidlo s ruãn˘m ovládaním. Moje kroky
plné neistoty ãi uÏ psychickej, alebo fyzickej, vtedy písomnou formou podporoval
pán Trník. Ani som sa nenazdal a bol som v Hrabini pri Opave. Stláãal som brzdu,
spojku plyn rukami - nohami ako to ‰lo, aby som to zvládal v‰etko mechanicky.
Boli to 4 t˘Ïdne trápenia. Dnes viem s urãitosÈou povedaÈ, Ïe to stálo za to.
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·oféroval som asi 24 rokov. Neviem, ãi som sa za toto v‰etko stihol pánovi Trníkovi
verejne poìakovaÈ

Rôãky ubiehali, ale myopat, ten má neustále problémy, ãasom potrebuje vozík,
ãi uÏ mechanick˘ ãi elektrick ,̆ nastane potreba debarierizovaÈ byt..., v tej dobe
som sa obracal na pani Griãovú, spoãiatku to bolo písomnou neskôr telefonickou
formou. Pani Griãovej a ºuìom okolo nej, ão s Àou v t˘ch rokoch pracovali v OMD,
patrí moja vìaka tieÏ.

Máme tu aj súãasnosÈ, doba pokroãila, technika vy-
spela. Akosi som si zvykol zdvihnúÈ môj star˘ mobil
a zavolaÈ do OMD na ãíslo 0907262293. Väã‰inou staãí
len prezvoniÈ, za pár sekúnd volajú späÈ, ãi je to
Andrejka, alebo JoÏi. Je to v˘borná vec, maÈ po ruke ta-
k˘chto kvalitn˘ch poradcov, ktorí poradia, povzbudia.
Byrokracia na úradoch a úsporné opatrenia v zdravot-
níctve nám vytvárajú neprekonateºné bariéry, myslím,
Ïe sú omnoho nepríjemnej‰ie ako tie architektonické.
âasto sa telefonicky do OMD obraciam o radu a pomoc.
Usmernia ma uistia, pomôÏu mi urobiÈ kroky, ktoré by
som bez ich pomoci ÈaÏko urobil. UÏ niekoºko t˘ÏdÀov
sa snaÏím s ich nemalou pomocou získaÈ od zdravotnej
poisÈovne odºahãen˘ mechanick˘ vozík. Bez pomoci
Andrejky, ãi JoÏiho by som sa moÏnosti získaÈ tento vo-
zík uÏ asi dávno vzdal, ale neviem, ako by som sa po by-
te s mojimi uÏ dosÈ slab˘mi rukami pohyboval na ÈaÏ-
kom mechanickom vozíku. Aj t˘mto osobnostiam patrí
moja vìaka.

Záverom by som chcel vyzvaÈ a poprosiÈ dystrofikov z Nitry a okolia, ozvite sa
do centrály OMD v Bratislave, potrebujeme pomocníkov poãas Belasého mot˘ºa,
aby sme mohli maÈ v Nitre aspoÀ tri stanovi‰tia. Aj my, oemìáci, chceme ukázaÈ
Nitranãanom, Ïe sme aj tu v Nitre a chceme sa pretækaÈ Ïivotom. Vopred Vám ìa-
kujem, Nitranãania. 

Imro Horváth

Chcem vedieÈ svoju diagnózu - mám na to právo

Mám 24 rokov. Pracujem v neziskovej organizácii, ktorú sme zaloÏili spolu s mo-
jou kamarátkou, som samostatná, ale to hlavné je, Ïe mám priateºa, ktorého na-
dov‰etko milujem. 

âo nám vlastne ch˘ba, moÏno si teraz hovoríte, preão pí‰eme do ãasopisu
Ozvena, ktor˘ je urãen˘ pre ãitateºov, ktorí trpia svalovou dystrofiou. TotiÏto aj ja
trpím svalovou dystrofiou. NesÈaÏujem sa, lebo podºa môjho názoru sme oveºa
‰Èastnej‰í ako mnohí zdraví ºudia. S priateºom máme spoloãné záujmy, práca, kto-
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rú robím ma baví a aj s chorobou som sa uÏ ako iní dystrofici dávno vyrovnala.
Jediné, ão nám ch˘ba s priateºom ku ‰Èastiu je malé stvorenie, maliãk˘ zázrak, kto-
r˘ by bol ãere‰niãkou na torte k tomu veºkému ‰Èastiu. 

Tak sme sa rozhodli, Ïe nechceme pokú‰aÈ ne‰Èastie, ale rad‰ej si zistíme o ak˘
typ dediãnosti svalovej dystrofie v mojom prípade ide. Partner moje ochorenie be-
rie ako samozrejmosÈ, ale urãite, by sme nechceli riskovaÈ zdravie ná‰ho bábätka.
Rozhodli sme sa nav‰tíviÈ genetickú ambulanciu, aby nám pomohli vyrie‰iÈ otáz-
ku, aká je pravdepodobnosÈ, Ïe na‰e dieÈatko bude postihnuté. 

Keì sme pri‰li do genetickej ambulancie, doktorka bola veºmi milá a zobrala
nám obom krv, ale povedala, Ïe uvidí ãi nám bude môcÈ pomôcÈ. Dohodli sme sa,
Ïe keì prídu v˘sledky ozve sa. Po mesiaci a pol nám pri‰li v˘sledky, ale po‰tou.
Prekvapilo nás to. Otvorili sme obálku a zistili sme, Ïe poloviãke v˘razov vôbec ne-
rozumieme, ale ão sme pochopili bolo: sú dva typy dediãnosti recesívna, dieÈatko
nebude postihnuté a dominantná bude postihnuté na 50%. BliÏ‰ie informácie
o ak˘ typ dediãnosti ide u mÀa, by sa dali získaÈ v Brne na základe biopsie svalstva. 

Preto sme hneì volali pani genetiãke ãi by som sa mohla tohto zákroku podu-
jaÈ. Zaãala sa vyhováraÈ, Ïe ide o neurologick˘ zákrok, Ïe mi to má moja neurolo-
giãka vypísaÈ. Ja ako neskúsená bojovaÈ sama za seba, som sa objednala k neuro-
logiãke, kde sme znova ãakali 2 mesiace, k˘m ma objednali. Keì sme pri‰li za 
pani neurologiãkou, a vysvetlili jej svoj problém a cieº na‰ej náv‰tevy u nej, bola
rozladená, lebo povedala, Ïe síce ide o neurologick˘ zákrok, ale hlavn˘ cieº je zis-
tenie dediãnosti a to má na starosti genetiãka. Preto sme sa dohodli, Ïe my sa po-
informujeme vo svojej zdravotnej poisÈovni o tom, kto má vypisovaÈ papier 
ohºadne vy‰etrenia v Brne. 

Hneì po neurologickom vy‰etrení sme i‰li do zdravotnej poisÈovne a kompe-
tentná osoba ohºadne ná‰ho problému nám povedala, Ïe im je jedno kto to bude
vypisovaÈ, oni len potrebujú ten papier maÈ vypísan ,̆ aby mali podºa ãoho schvá-
liÈ moje vy‰etrenie v Brne. Preto sme si hneì zobrali potrebné dokumenty a za-
niesli ich k neurologiãke. Tá nám na na‰e prekvapenie povedala, Ïe si po to môÏe-
me prísÈ zajtra. Na druh˘ deÀ sme s radosÈou vstávali s t˘m, Ïe kolobeh pendlo-
vania skonãil. Úsmev nám zmrzol, keì sme uvideli vypísanú len prvú stranu 
papiera. Moja pani neurologiãka nám povedala, Ïe to ona podpísaÈ nemôÏe, ale
Ïe máme ísÈ za konkrétnym primárom do nemocnice a on to podpí‰e. Tro‰ku sa
nám úsmev znovu vrátil, ale nie nadlho. 

Po príchode do nemocnice, podot˘kam hneì v ten deÀ ako sme si boli po 
papier, pán primár nám povedal, Ïe o niãom nevie a Ïe on s t˘m niã nechce maÈ
spoloãné. Vtedy sme zistili, Ïe moja neurologiãka nám v tejto situácii uÏ urãite ne-
pomôÏe. Hneì v ten deÀ sme volala pani genetiãke a povedali jej, tro‰ku sme za-
klamali, ale naozaj sme uÏ nevedeli ako ìalej, a povedali sme jej, Ïe v zdravotnej
poisÈovni nám povedali, Ïe to má vypísaÈ pani genetiãka. Ona sa veºmi ãudovala
a viac menej hovorila, Ïe je s t˘m veºa práce...atì. My sme jej len povedali, ãi má-
me sa pustiÈ do toho aj bez toho vy‰etrenia a riskovaÈ, Ïe na‰e dieÈatko bude po-
stihnuté. 

Zarazila sa a povedala, Ïe jej máme doniesÈ papier o tom, Ïe nám to neurolo-
giãka schvaºuje a, Ïe sa pokúsi a máme sa informovaÈ o t˘ÏdeÀ. PravdaÏe papier
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sme jej hneì v ten deÀ doniesli, lebo pani neurologiãka to s radosÈou vypísala na
poãkanie, aspoÀ s t˘m nemala iné starosti. Keì sme tam volali prv ,̆ druh˘ t˘ÏdeÀ
stále nemala presn˘ rozpoãet vy‰etrenia z Brna. Chápali sme to, a tak na tretí t˘Ï-
deÀ uÏ nejaké pri‰li. Nakoºko som ÈaÏko chodiaca dystrofiãka, len som sa sp˘tala,
ãi tá biopsia bude bioptickou ihlou, ona sa znova zarazila a povedala, Ïe ona nie
je neurologiãka, Ïe ona to nevie, tak nám dala len papiere, ktoré poslali z Brna a,
Ïe si to máme vybaviÈ u svojej neurologiãky. 

Teraz spolu s partnerom sedíme v ob˘vaãke a uvaÏujeme ão ìalej, na koho sa
obrátiÈ, kto nám pomôÏe. Mnohí lekári hovoria, aké je to nezodpovedné keì má
postihnutá Ïena deti. Ale keì sa k tomu chceme postaviÈ zodpovedne, tak to je
zasa na obtiaÏ doktorom. Urãite to nevzdáme, lebo keì doktori nie sú zodpoved-
ní, my budeme. Len potrebujeme tro‰ku naãerpaÈ nov˘ch síl a pustiÈ sa znovu do
boja. 

Va‰i ãlenovia OMD

Medzi nebom a zemou...

V Ozvene ã. 3-4/2006-2. ãasÈ som písala o svojich záÏitkoch z Prahy stoveÏatej.
Dnes budem písaÈ na celkom inú tému, ktorá pravdepodobne súvisí s úmrtím mo-
jej dcéry, ktorá zomrela pred ‰iestimi rokmi. Ako mnohí viete, pouÏívam elektric-
k˘ vozík. 

Stalo sa to v septembri podveãer. chcela som ísÈ (aj s pudlíkom) na prechádzku.
UÏ som mala na sebe vetrovku, len mobil mi ch˘bal. Mala som ho na noãnom sto-
líku medzi válendami, no k válendám som musela prekonaÈ dosÈ úzky priestor - 
uliãku. Mobil uÏ mám v ruke, otoãím sa a ão nevidím: úzku „uliãku“ mám zatara-
senú stoliãkou, ktorá pôvodne stála celkom inde - 2 m od „uliãky". Doslova mi
"bránila" ísÈ von. TakÏe som ju musela odtlaãiÈ a daÈ ju na miesto, aby som sa do-
stala von. Ako sa tam stoliãka dostala? A preão? Nechcel môj stráÏny anjel, aby
som i‰la na ulicu, kde sa premávajú autá, lebo sa uÏ stmievalo? Chcel mi v tom za-
brániÈ? Ja som sa z prechádzky (pre istotu) r˘chlo vrátila. 

O niekoºko t˘ÏdÀov po tejto udalosti, keì sa uÏ slnieãko dvíhalo, na svitaní ma
nieão prebudilo a ja som sa prudko posadila na posteº. Vtom otvorím oãi a o asi 
2 m. odo mÀa vidím obrysy ºudského tela, nieão ako auru sivej farby. Stra‰ne som
sa zºakla a vykríkla som. Vtom to zmizlo. Priateºka mi hovorila, Ïe som t˘m krikom
v‰etko pokazila...

ëal‰iu neuveriteºnú vec, doslova ‰ok, sme s manÏelom zaÏili v auguste predmi-
nulého roku. Bolo stra‰ne teplo, okolo 30°C v tieni. V‰etky dvere domu boli otvo-
rené. ManÏel oddychoval v spálni a ja som na dvore ãítala ãasopis Notabene.
Zaujal ma ãlánok o „Bludnom Holanìanovi“, v ktorom sa písalo o námorníkoch
a ich zblúdil˘ch du‰iach, ktorí sa znenazdajky objavili na palubách stredovek˘ch
lodí. Vraj sa s nimi stretli aj novodobí námorníci, ba dokonca s nimi aj komuniko-
vali, len tak cez palubu. 
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Po preãítaní ãlánku som uvaÏovala o tom, ãi je tak˘to „zázrak“ moÏn˘? Po nie-
koºk˘ch sekundách poãujem ohlu‰ujúcu ranu (v˘buch) vychádzajúci z kuchyne,
v ktorej sa nikto nezdrÏiaval. Poãul to aj môj manÏel. „BeÏíme“ tam obidvaja a na
zemi vidíme mnoÏstvo rozbitého skla, ktoré rozmetala nejaká neznáma sila.
Hºadáme, ão sa vlastne rozbilo - akoby samé od seba. 

ZisÈujeme, Ïe to bol hrubostenn˘ sklenen˘ pohár z duralu. Ten sa tak ºahko ne-
rozbije. PouÏívali sme ho na vodu a mal svoje miesto na kuchynskej linke. Torzo -
spodok pohára, zostal tam. Nespadol, ale zostal tam. Nespadol, no bol veºkou ki-
netickou silou rozmetan˘ po kamennej dlaÏbe na v‰etky strany. úlomky sme na‰li
na pulte, aj v plynovom sporáku. A o niekoºko dní aj v susednej izbe pod posteºou.
Bolo ho veºa a v‰ade. Asi za hrsÈ som odloÏila na pamiatku, ako memento mori... 

ManÏel neverí v posmrtn˘ Ïivot, ale po tejto udalosti pripustil, Ïe je to moÏné
a porozprával mi, ão zaÏil on, keì som bola odcestovaná. Keby niet tejto „uda-
losti“, nikdy by som sa to nebola dozvedela. Nemienil to nikomu povedaÈ. Tu je
jeho príbeh: veãer k nemu pri‰iel známy, ktor˘ p˘tal vodu. ManÏel mu nalial do
prekrásnej starej ‰álky z ãeského porcelánu. Dcérke a mne sa vÏdy veºmi páãila.
Pán vodu vypil, poloÏil ‰álku na kuchynskú linku a odi‰iel. ManÏel si i‰iel ºahnúÈ.
Ráno i‰iel do kuchyne, ‰álku nájde rozpadnutú na linke, akoby ju niekto rovn˘m
rezom rozrezal na dve ãasti. Nespadli na zem, len tam tak leÏali. Kto ich rozpoltil
na tak presné poloviãky?

Po t˘chto osobn˘ch skúsenostiach som dospela k názoru, Ïe smrÈou Ïivot ne-
konãí, vìaka Bohu, ktor˘ riadi ná‰ pozemsk˘ aj posmrtn˘ Ïivot. A na záver by som
chcela tlmoãiÈ prosbu t˘ch, ktorí preÏili klinickú smrÈ. Prosia nás za v‰etk˘ch zo-
mierajúcich, aby v posledn˘ch chvíºach ich Ïivota pri nich nik neplakal, nekriãal
a nebedákal, lebo t˘m nesmierne trpia. NemôÏu totiÏ povedaÈ, hoci sa o to usilu-
jú, Ïe im je uÏ po vyjdení z tela dobre.

Mgr. E. Gluchová

Ahojte,
mám prosbiãku, uverejnite básniãku od Janka, ãlena OMD pod ãíslom 410.
ëakujem, a ‰Èastn˘ nov˘ rok.  

Va‰a ãlenka Monika Annu‰ová 

„Modr˘ mot˘º, to je moje znamenie, 
belas˘ som, v diaºke zbadá‰, keì cítim to vábenie, 
lietam vo ver‰och a múza ma Ïenie vdiaº, 
povzná‰am sa my‰lienkami, s nehou, láskou na krídlach,
dystrofik som, v‰ak ma spozná‰, keì budem stáÈ pri dverách..“
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ALS sa dot˘ka celej rodiny 
Rozhovor s Mariom Melazzinim, primárom Onkológie IRCCS Maugeri v Pavii

Dohoda o spolupráci medzi UILDM (Talianska organizácia muskulárnych dys-
trofikov ... a AISLA (Talianska organizácia amyotrofickej laterálnej sklerózy... 
a e‰te v‰elião iné je predmetom rozhovoru s M. Melazzinim, prezidentom tejto 
asociácie. 

Pokúsme sa vysvetliÈ, ão presne je amyotrofická la-
terálna skleróza ASL, naz˘vaná tieÏ aj ochorenie moto-
neurónov?

ALS je neurodegeneratívne ochorenie - doposiaº ne-
známej príãiny - ktoré spoãíva v odumieraní motoneuró-
nov, nervov˘ch buniek, ktor˘ch úlohou je prená‰anie im-
pulzov spôsobujúcich pohyb vôºou ovládaného kostro-
vého svalstva. Postihuje teda v‰etky vôºou ovládané po-
hyby, poãnúc pohybmi prstov na rukách a nohách, aÏ po
tie zloÏitej‰ie, umoÏÀujúce rozprávanie, prehætanie, d˘-
chanie. Celkom zachované zostávajú senzorické, kogni-
tívne, sexuálne funkcie, funkcia sfinkterov a srdcov˘ sval. 

Najväã‰ím problémom v súvislosti s ALS predsa len
zostáva veºmi slabá starostlivosÈ o pacienta jednak zo
strany neurológov a tieÏ aj in‰titúcií, ktoré by mu mali
zaistiÈ potrebnú pomoc aj v domácom prostredí. Na‰e 
ochorenie je neurologické, ale vyÏaduje si multidisciplinárny prístup, pretoÏe sa
t˘ka viacer˘ch funkcií a spôsobuje symptómy patriace do in˘ch odborov ako je 
neurológia. Mám na mysli predov‰etk˘m problémy s d˘chaním, prehætaním, ko-
munikáciou, imobilnosÈou a spastickosÈou, ãi psychologick˘ problém. Nie je veºa
tak˘ch ‰truktúr a centier na lieãenie ALS, ktoré by boli schopné svojimi sluÏbami
pomôcÈ pacientom v t˘ch najzákladnej‰ích potrebách. 

Okrem toho takmer úplne absentuje primeran˘ proces informácií, ktor˘ by krok
za krokom sprevádzal pacienta a jeho rodinu a ponúkal moÏné podporné rie‰enia
ako zvládaÈ ÈaÏkosti, ktoré ochorenie priná‰a. 

Chcem sa dotknúÈ predov‰etk˘m respirácie, ão je náhla zástava d˘chania - o kto-
rej veºká ãasÈ pacientov a ich rodín niã nevie - alebo aj in˘ch akútnych ÈaÏkostí, kto-
ré by vyÏadovali r˘chly zákrok lekára, intubáciu a prechod na tracheotómiu. 

Preão dohoda medzi AISLA a UILDM? 
Jedn˘m z dôvodov, ktor˘ ma presviedãa o dôleÏitosti na‰ej spolupráce s UILDM

je snaha postupovaÈ operatívne. ALS a niektoré dystrofie majú silné styãné body,
najmä problém s d˘chaním a otázka prístupu k rehabilitácii v podobe terapeuta.
Postihnutí ALS by mohli vyuÏívaÈ niektoré sluÏby, ktoré svojim ãlenom poskytuje
UILDM a naopak, tam, kde by UILDM nemala zastúpenie a AISLA áno, mohli by
sme byÈ my na pomoci. 

Mario Melazzini
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Práve prehodnocujeme, nakoºko by mohlo byÈ svalov˘m dystrofikom uÏitoãné
„Centro d’Ascolto Nazionale“, ktoré ponúka na‰im pacientom a ich rodinám rôz-
ne informácie a uÏitoãné rady. 

OperatívnosÈ v‰ak nie je jedin˘m dôvodom na spoluprácu. Rovnako dôleÏit˘ je
aj aspekt súãinnosti obidvoch asociácií smerom k in‰titúciám vtedy, keì jedna ale-
bo druhá má snahu presadiÈ svoje poÏiadavky, ktoré sú v‰ak uÏitoãné pre obidve.
Tak˘to proces by posilnil na‰e postavenie a mandát voãi vonkaj‰ím orgánom,
keìÏe ALS a dystrofie sú ochorenia s veºmi siln˘m sociálnym dopadom. Jedno
s veºmi ÈaÏk˘mi dôsledkami zasahuje predov‰etk˘m mlad˘ch ºudí (MD, a druhé so
Ïiaº, podobn˘mi následkami, jedincov v zrelom veku. 

Ako vá‰ Ïivot pacienta ovplyvnila skutoãnosÈ, Ïe ste lekár a naopak? 
My lekári, Ïiaº, ÈaÏko dokáÏeme aÏ do hæbky pochopiÈ postavenie pacienta, po-

kiaº neprejdeme na „druhú stranu“. MôÏe sa to zdaÈ neuveriteºné, ale za tri a pol
roka Ïivota s ASL som sa nauãil viac, ako za takmer dvadsaÈpäÈ rokov lekárskej pra-
xe. A toto je „darãek“, ktor˘ mi dalo ochorenie. 

To, Ïe ako lekár preÏívam ochorenie v prvej osobe a mám ‰Èastie, Ïe robím ta-
kú prácu, ktorá mi naìalej dovoºuje naplno vykonávaÈ svoje povolanie, pretoÏe
hlavou to veºmi dobre zvládnem, mi dáva moÏnosÈ veºa sa nauãiÈ, nieão e‰te odo-
vzdaÈ svojim pacientom a hlavne veºa dostávaÈ. 

PreÏívanie ochorenia na vlastnej koÏi mi pomáha chápaÈ, aká je primárna po-
treba kaÏdého pacienta, Ïe je tieÏ veºmi dôleÏité vedieÈ ho poãúvaÈ, uºahãiÈ mu,
aby mi rozumel. SnaÏím sa nepouÏívaÈ „lekárske termíny“. Veºk˘ v˘znam má po-
dieºanie sa rodiny na Ïivote pacienta, zdieºanie jeho rozhodnutí tak jednoduch˘ch
na vyslovenie ale ÈaÏk˘ch na uskutoãnenie, ão som tieÏ pochopil aÏ „potom“. 

V‰eobecná situácia by sa pravdepodobne zlep‰ila, keby sa pre ‰tudentov me-
dicíny zaviedla náuka o úlohe komunikácie s pacientom a rodinou, informácie
o reálnych potrebách chor˘ch. 

Vy ste nikdy nepopierali, Ïe ste proti v˘skumu na embryonálnych kmeÀov˘ch
bunkách...

Väã‰ina „neodborníkov“ a aj niektorí odborníci, si mysleli, Ïe kmeÀové bunky
by mohli byÈ v‰eliekom na v‰etky choroby. Na papieri je to tak, ale potenciál t˘ch-
to buniek „in vivo“ treba e‰te dokázaÈ. 

Som tieÏ presvedãen ,̆ Ïe zrelé kmeÀové bunky by mohli urobiÈ pre ocho-
renia ako je ALS veºa. Sú to bunky, ktoré sa odoberajú z kostnej drene, alebo
z pupoãnej ‰núry, placentové bunky a e‰te iné, ktoré pouÏité predov‰etk˘m ako
vektory, dokonca lieãivá alebo ãinitele rastu by mohli maÈ ist˘m spôsobom 
ochrann˘ úãinok na motoneuróny alebo na bunky, ktoré e‰te nie sú degenero-
vané. 

V literatúre je veºa zaujímav˘ch prác o zrel˘ch kmeÀov˘ch bunkách, ktoré môÏu
maÈ tieto úãinky. Naopak, tvrdenia mnoh˘ch o tom, Ïe „ak sa nebude robiÈ v˘-
skum na embryonálnych kmeÀov˘ch bunkách, v‰etci, ktorí majú nevylieãiteºné 
ochorenia zomrú“ je zlomyseºná informácia a cielené vyvolávanie problémov, kto-
ré pôsobí na city chor˘ch. 
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Vtedy, keì ste sa dozvedeli o svojej diagnóze, pri‰la Vám na rozum asistova-
ná samovraÏda. Preão ste svoj názor zmenili? 

Keì mi diagnostikovali ALS, prevládol vo mne racionálny pocit lekára. Nevedel
som niã o neurológii. Informoval som sa a to, ão som sa dozvedel, vyvolalo vo mne
dom˘‰ºavosÈ, aÏ som vyriekol: Ja? Ja nechcem byÈ závisl˘ od in˘ch, spôsobovaÈ 
utrpenie mojej manÏelke, deÈom...

Tak som sa vzdialil od v‰etk˘ch, pom˘‰ºajúc uÏ na asistovanú samovraÏdu, odi‰ial
som sám do hôr a zostal som tam ‰tyri mesiace. Veºa som prem˘‰ºal, ãítal, uvaÏo-
val...aÏ som zrazu pochopil, Ïe aj keby situácia bola dramatická, vÏdy z nej môÏem
vyÈaÏiÈ úÏitok. Stále budem maÈ svoju hlavu a budem ju môcÈ pouÏiÈ pre dobro.
MôÏem objavovaÈ tie hodnoty, o ktor˘ch som nikdy tak hlboko neuvaÏoval. A ak
som sa rozhodol, Ïe to skúsim a budem tomu v‰etkému ãeliÈ deÀ za dÀom. 

Jediná vec, ktorá mi dodnes naháÀa strach je tracheotómia, najmä kvôli dô-
sledkom, ktoré so sebou nesie, obmedzená schopnosÈ komunikácie. UÏ som napí-
sal, Ïe si neÏelám byÈ tracheotomizovan ,̆ ale keì teraz, keì som stále viac a viac
v styku s chor˘mi s tracheotómiou, ktorí ma veºa uãia, svoje postoje revidujem, aj
keì ÈaÏko. Okrem toho prostriedky prídavnej komunikácie sú ãoraz viac úãin-
nej‰ie. Skrátka, uvidíme...pravdou je, Ïe milujem Ïivot a pochopil som, Ïe rozhod-
ne stojí za námahu ho ÏiÈ. Preto stále hovorím svojim kolegom - súputníkom 
v ochorení: „snaÏme sa urobiÈ si Ïivot menej komplikovan ,̆ ako ho robí toto 
ochorenie. Prijmime ho, Ïime ho deÀ po dni, nerobme si plány a zlep‰ujme na‰u
kvalitu Ïivota t˘m málom, ktoré môÏeme“. 

A ão eutanázia, ak˘ je Vá‰ názor? 
Práve kvôli láske, ktorú k Ïivotu cítim, nezdieºam my‰lienku eutanázie, ba vlast-

ne som proti. Napriek tomu som presvedãen ,̆ Ïe je to téma, ktorej treba ãeliÈ aj
preto, aby sa prestalo rozprávaÈ o tzv. „tajnej eutanázii“. Na druhej strane je
dôleÏité, aby bolo chor˘m dovolené o nej diskutovaÈ. 

E‰te predt˘m v‰ak musíme povedaÈ politikom, Ïe majú daÈ chorému a jeho ro-
dine v‰etky nástroje a podporu, aby si mohli zabezpeãiÈ kvalitu prijateºného Ïivo-
ta, pretoÏe inak sa starostlivosÈ o chorého stáva drámou a v‰etko je na pleciach ro-
diny. Napríklad o ALS moÏno povedaÈ, Ïe je prakticky „ochorením pre bohat˘ch“.
Najskôr teda urobme v‰etky potrebné kroky na to, aby sme ochránili právo ìalej
ÏiÈ a potom diskutujme o ostatnom. 

Distrofia muscolare ã. 160, december 2006
PreloÏila: L˘dia Lazoríková 

Pozn.
Tomuto nesporne zaujímavému ãlánku predchádzal môj telefonát s na‰ou „dvor-

nou“ prekladateºkou Lydkou Lazoríkovou. Navrhla som jej, aby z talianskeho ãaso-
pisu preloÏila ãlánok o Pierovi Welbym, ktor˘ rozvíril hladinu svetov˘ch médií svo-
jou poÏiadavkou na eutanáziu. Aj v na‰ich médiách odznela táto správa, Piera nie-
koºkrát ukazovali v televíznom spravodajstve, ako nehybne leÏí na posteli a z jeho
oãí sa dalo vyãítaÈ v‰etko, len nie chuÈ ÏiÈ... Lydka mi napísala, preão sa napokon roz-
hodla priniesÈ ãitateºom Ozveny inú informáciu, jej list uverejÀujem cel .̆

Andrea Madunová 
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Andrea,
zámerne som napokon vybrala a preloÏila in˘ ãlánok, pretoÏe na mÀa zapôso-

bil veºmi pozitívne a povzbudzujúco, na rozdiel od ãlánku pár strán predt˘m pod
názvom Strach z eutanázie. 

Koncom septembra totiÏ rozvírila hladinu talianskej verejnej mienky správa, Ïe
51 roãn˘ dystrofik Piergiorgio Welby, leÏiaci, tracheotomizovan ,̆ napojen˘ na
pºúcny ventilátor a iné mechanizmy podporujúce Ïivotné funkcie, poÏiadal ‰tát,
aby mohol zomrieÈ. Otvoren˘m listom prezidentovi republiky Napolitanovi vyz˘-
va k zahájeniu parlamentnej rozpravy o legalizácii eutanázie. 

V ãlánku sú vyjadrenia politikov, asociácií, chor˘ch i zdrav˘ch jednotlivcov. Názory
sa rôznia podºa uhla pohºadu, ale záver je tak ,̆ Ïe talianska legislatíva doposiaº eu-
tanáziu nepovoºuje. Niektoré veºké svetové asociácie zdruÏujúce ºudí s postihnutím
vyz˘vajú politikov, aby sa sústredili na Ïivot postihnut˘ch osôb, nie na smrÈ. 

Nechcem posudzovaÈ Pierov postoj a rozhodnutie, lebo sa nemôÏem vÏiÈ do je-
ho situácie a rozpoloÏenia, urãite ÈaÏkého, ale nie je moÏné, aby sa ºudia ãoraz
viac uchyºovali k tak˘mto praktikám. Nechápem totiÏ, odkiaº niekto naberie od-
vahu a opováÏi sa sfúknuÈ dohárajúcu sviecu Ïivota, keì ju nezaÏal? OdstrihnúÈ
beÏcovi cieº, ktor˘ má na dosah? Preão práve ºudia tejto doby majú tak málo tr-
pezlivosti, vytrvalosti a nádeje? Veì ãlovek sa vÏdy rodil a umieral a tie konce po-
zemského Ïivota boli väã‰inou ÈaÏké...

V tejto súvislosti mi prichádza na myseº posledn˘ telefonát s JoÏkom Kráºom,
mesiac pred jeho „odchodom“. Na otázku „Ako sa má‰“ mi povedal: „Ide to uÏ so
mnou z kopca, ale treba to vydrÏaÈ aÏ do konca“. 

âloveku v terminálnom ‰tádiu choroby, konãiaceho Ïivota, by sa malo dostaÈ ma-
ximum lásku, starostlivosti a pomoci zo strany blízkych i spoloãnosti - to by bolo pri-
rodzené. Neprirodzené je smrÈ zo „súcitu“, ktorá je novodobou zvrátenosÈou. 

âlovek má strach z mnoh˘ch vecí, bojí sa utrpenia, opustenosti, smrti...a tak si
myslím, Ïe je veºmi dôleÏité, ba rozhodujúce maÈ vieru, Ïe práve v tom najÈaÏ‰om
rozpoloÏení zostáva pri mne - tebe Boh, ktor˘ mi dáva silu dôjsÈ k cieºu a sám ma
prevedie cez prah veãnosti. 

Lydka Lazoríková 

Pre‰lo pár t˘ÏdÀov a opäÈ médiami prebehla informácia o ìal‰om ãloveku so
svalovou dystrofiou, tentoraz to je Ïena, ktorá Ïiada o právo zomrieÈ...

Andalúzanka je uÏ desaÈ rokov pripútaná na lôÏko. Prosila o dôstojnú smrÈ.

·panieli dovolili chorej zomrieÈ
·panielke trpiacej svalovou dystrofiou súd povolil dôstojnú smrÈ . V ·panielsku

je eutanázia zakázaná. NechaÈ ÏiÈ alebo dovoliÈ zomrieÈ? Túto otázku rie‰i v po-
sledn˘ch dÀoch celé ·panielsko. Problém eutanázie rozdelil spoloãnosÈ, proti sebe
stoja liberáli a katolícka cirkev.

Inmaculada Echevarríová (51) trpí od detstva svalovou dystrofiou a uÏ roky bo-
juje o právo zomrieÈ. Tento t˘ÏdeÀ dostala vstupenku na veãnosÈ. „Mám uÏ toho
dosÈ takto ÏiÈ a závisieÈ od v‰etk˘ch. Chcem injekciu, ktorá mi znehybní srdce,“ vy-
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hlásila na jeseÀ v médiách, keì verejne poÏiadala o dôstojnú a bezbolestnú smrÈ.
Precedens
Takmer desaÈ rokov leÏí bez pohnutia pripútaná na lôÏko. Sama nedokáÏe ani

d˘chaÈ. Teraz dostala povolenie a môÏu ju od d˘chacieho prístroja odpojiÈ.
Rozhodnutie vydala regionálna vláda v Andalúzii. Oprela sa o vyjadrenia niekoº-
k˘ch poradn˘ch orgánov. Podºa nich bola ÏiadosÈ pacientky zaloÏená na takzva-
nom odmietnutí starostlivosti. ·panielsky zákon toto právo uznáva, eutanáziu
v‰ak zakazuje. Prípad Echevarríovej je v ·panielsku prv .̆ ZdruÏenie Právo na dôs-
tojnú smrÈ dúfa, Ïe podobn˘ch rozhodnutí v prospech pacientov bude viac. Súdy
naopak nechcú, aby prípad slúÏil ako precedens.

Dôstojná smrÈ
„Nie je spravodlivé takto ÏiÈ. Môj Ïivot je samota, prázdnota a skºúãenosÈ.

Neprijímam to, Ïe ma pri Ïivote drÏia umelé prostriedky,“ vyhlásila Echevarríová
v televízii. Vãera sa rozhodla, Ïe svoj Ïivot ukonãí v nemocnici San Rafael
v Granade, kde ju po väã‰inu ãasu o‰etrovali. Podºa vyhlásenia, ktoré vydalo riadi-
teºstvo nemocnice, bude pacientka pod dohºadom lekárov aÏ do svojej smrti. Kedy
má smrÈ nastaÈ, nie je jasné. ·panielske médiá z vyhlásenia nemocnice citujú, Ïe
smrÈ Inmaculady Echevarríovej nepotrebuje ìal‰iu publicitu. „Îiadame o re‰pek-
tovanie dôstojnosti a súkromia pacientky.“ 

Krajina uÏ raz podobn˘ prípad zaÏila. Pred deviatimi rokmi pomohla Ramona
Maneirová zomrieÈ Ramónovi Sampedrovi. Sampedro bol kompletne ochrnut˘ od
krku dole, trpel tetraplégiou a takisto Ïiadal o dôstojnú smrÈ. Svoj boj so súdmi
v‰ak v roku 1993 prehral a eutanázia nebola povolená.

Sampedro zomrel päÈ rokov po vynesení rozsudku. Vypil pohár vody s cyanká-
li, ktor˘ mu pripravila jeho priateºka. K svojmu ãinu sa verejne priznala aÏ po sied-
mich rokoch, keì bol prípad právne premlãan˘ a uÏ ju nemohli trestne stíhaÈ.

Eutanázie rie‰i celá Európa
Prípady eutanázie, v ktor˘ch súd zákrok nepovolil, spustili vlnu búrliv˘ch disku-

sií vo viacer˘ch krajinách. Vo Francúzsku Ïiadal o právo zomrieÈ mlad˘ Vincent
Humbert, ktor˘ po ÈaÏkej autonehode ochrnul, oslepol a onemel. Pohyboval iba
jedn˘m palcom, ktor˘m sa dorozumieval so svetom a mal v poriadku sluch.
Humbert napísal list prezidentovi Jacquesovi Chiracovi, v ktorom ho Ïiadal o prá-
vo zomrieÈ. Neuspel. Jeho matku, ktorá mu nakoniec vpichla injekciu, po ktorej 
upadol do hlbokej kómy, zadrÏala polícia. V roku 2003 Humberta (22) lekári od-
pojili od prístrojov. Proces s jeho matkou sa skonãil rozhodnutím „verdikt nevyko-
nan˘“, ão znamená, Ïe súd o jej vine ãi nevine nerozhodol.

Vlani Ïiadal o právo zomrieÈ aj Talian Piergiorgo Welby (61), ktorému pomohol
zomrieÈ anestéziológ za cenu, Ïe bude trestne stíhan .̆ V Poºsku minul˘ t˘ÏdeÀ
poÏiadal o eutanáziu Janusz Âwitaj (32), ktor˘ je od 14 rokov paralyzovan˘ a na-
pojen˘ na d˘chacie prístroje. V Taliansku a Poºsku je eutanázia zakázaná.

âlánok je prevzat˘ z denníka SME 

Svet sa mení, a ÈaÏko povedaÈ, ãi k lep‰iemu...napriek tomu, Ïe technika a lie-
ky sú ãím ìalej t˘m kvalitnej‰ie, ão by mali pociÈovaÈ práve ÈaÏko chorí ºudia, spo-
loãnosÈ chce problémy s t˘mito ºuìmi rie‰iÈ skratkou...
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HURGADA - zázrak alebo...? 
Poznáte to príslovie: Nádej umiera posledná...,je to ãasté kon‰tatovanie predo-

v‰etk˘m ºudí, ktorí majú osobnú skúsenosÈ s chorobou, ktorá je nelieãiteºná. Aj ro-
diãia detí so svalovou dystrofiou si ãasto opakujú tieto slová, aby sami sebe vliali
novú silu na ìal‰ie kroky. Áno, nádej umiera posledná, ale nemala by to byÈ falo‰-
ná nádej...nádej sºubujúca nieão, ão je nesplniteºné. 

Rôzne ãlánky z ãasopisov, reportáÏe, ale aj informácie z www stránok upriami-
li pozornosÈ na záhadnú Slovenku, dlhodobo Ïijúcu Egypte, Dr. Evu Augustínovú,
ktorá pôsobí v Hurgade a má tam súkromnú ambulanciu. Ako sa pí‰e na stránke
www.dr-eva-therapy.sk, jej lieãebná metóda je zaloÏená na vnímaní organizmu
ako celku a na pouÏití v˘luãne prírodn˘ch preparátov, ktoré nezanechávajú Ïiad-
ne vedºaj‰ie úãinky. 

Stránka doktorky Augustínovej je plná ìakovn˘ch listov a ukáÏok jej úspechov,
pacienti ju volajú „zázraãná doktorka“. Ak sa jej osoby chopia médiá, buì ju vy-
chvália do nebies, alebo z nej spravia ‰arlatánku...Kde hºadaÈ pravdu? âo povedaÈ
rodiãom, ktorí majú deti trpiace svalovou dystrofiou, prípadne samotn˘m dospe-
l˘m ãlenom, ak sa p˘tajú na úãinky tejto lieãby? 

UÏ v septembri 2005 sme oslovili mailom pani doktorku, aby sa nám vyjadrila
k úãinkom jej lieãby na ºudí so svalov˘mi dystrofiami. Na‰u otázku a jej odpoveì
uvádzame v plnom znení: 

Otázka: 
VáÏená pani doktorka,
dovoºujem si obrátiÈ sa na Vás takouto formou s otázkou, ãi máte skúsenosÈ

s pacientmi s muskulárnou dystrofiou alebo nervovosvalov˘mi ochoreniami.
Napriek tomu, Ïe na svalové dystrofie zatiaº nebol nájden˘ liek, snaÏíme sa zís-

kavaÈ informácie o najnov‰ích poznatkoch a moÏnostiach. 
Radi by sme získali Vá‰ názor na to, ãi by Va‰a lieãba mohla maÈ pozitívne úãin-

ky pre pacientov so svalov˘mi dystrofiami, hlavne s dôrazom na dystrofiu typu

Namiesto toho, aby sa spoloãnosÈ ako celok zasadila za zlep‰enie kvality Ïivota
v kaÏdej forme, podsúva nám akési práva o ktoré nestojíme...o právo rozhodnúÈ
sa, ãi budeme ÏiÈ, trpieÈ, alebo si zvolíme skratku... Chcú od nás, aby sme im boli
vìaãní za to, Ïe nám umoÏnia dôstojne dod˘chaÈ, respektíve dôstojne nás odpo-
jiÈ od prístrojov...

MôÏeme oãakávaÈ, Ïe doba prinesie túto ÈaÏkú tému, tému eutanázie aj k nám
na Slovensko. Sme pripravení sformulovaÈ na‰e postoje? Budeme sa eutanázii brá-
niÈ, alebo ju budeme ÏiadaÈ? Pravdepodobne vzniknú minimálne dva názorové tá-
bory. Názory by v‰ak mali prezentovaÈ predov‰etk˘m ºudia, ktor˘ch sa téma t˘ka...
Chcete sa na stránkach Ozveny zaoberaÈ touto témou? Ak áno, napí‰te nám svo-
je názory a my ich zverejníme. 
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Duchenne alebo Becker, ktoré sú veºmi progresívne. Je moÏné oddialiÈ alebo za-
staviÈ progresiu ochorenia? 

Stretli ste sa uÏ s tak˘mito pacientmi? 
Na‰i ãlenovia sa na Vás p˘tajú, v mene v‰etk˘ch ºudí s t˘mito ochoreniami Vás 

oslovujeme, Va‰u odpoveì by sme aj uverejnili v ãasopise OZVENA, ktor˘ vydávame. 
Viac o na‰ej organizácii sa môÏete dozvedieÈ aj na www.omdvsr.sk. 
ëakujeme Vám vopred za odpoveì. 
S pozdravom                                                                         Andrea Madunová

Odpoveì pri‰la o pár dní: 
VáÏená pani Madunová,
odpoviem vám v krátkosti. Mám pacientov s t˘mito ochoreniami, práve pred 

3 t˘ÏdÀami odi‰iel odtiaºto 14 r. Mi‰ko s „Beckerom“. Cítil sa oveºa lep‰ie, ak chce-
te, dám Vám kontakt na jeho rodiãov, sami Vám povedia, aby ste to mali z „prvej
ruky“. Kontakt: peter.kristin@centrum.sk

S pozdravom                                                                                Augustínová 

Iste uznáte, Ïe z t˘chto pár slov, ktoré nám pani doktorka napísala, sa nedala
získaÈ Ïiadna kvalitná informácia, ãakali sme nieão odbornej‰ie, zhodnotenie mo-
Ïností, nejaké fakty....UÏ vtedy sme sa skontaktovali s na‰imi ãlenmi,
Kri‰tínovcami, ktorí so svojim synom Mi‰kom lieãbu v Hurgade absolvovali. V tom
ãase sa práve vrátili a ich dojem bol viac pozitívny, ale krátky ãas e‰te nedával
priestor na nejaké koneãné „súdy“. 

KeìÏe pred pár t˘ÏdÀami TV Nova reportáÏou o chlapcovi so svalovou dystrofiou
opätovne rozprúdila vá‰ne okolo doktorky Augustínovej, rozhodli sme sa túto tému
„otvoriÈ“ aj na stránkach Ozveny a skúsiÈ získaÈ informácie, ktoré by pomohli t˘m,
ktorí uvaÏujú o tom, Ïe skúsia lieãbu v Hurgade rozhodnúÈ sa: áno alebo nie. 

Opätovne sme sa skontaktovali s p. Kri‰tínovou z Prievidze, mamou Michala.
Bola veºmi ochotná povedaÈ ich osobnú skúsenosÈ s lieãbou, sºúbila, Ïe ak sa im
podarí prísÈ na stretnutie ãlenov OMD v októbri, odpovie na otázky aj osobne.
Z rozhovoru s Àou vyberáme: 

„Po tom, ako môj svokor absolvoval lieãbu u Dr. Augustínovej, s viditeºne pozitív-
nymi v˘sledkami, sme sa rozhodli, Ïe skúsime túto lieãbu aj u ná‰ho syna Michala,
ktor˘ ma svalovú dystrofiu typu Becker. Stálo nás to nemálo peÀazí, ale ão by ãlovek
neurobil pre svoje dieÈa, aby sa mu polep‰ilo. Po návrate z Hurgady sme skon‰tato-
vali, zlep‰enie zdravotného stavu syna asi na 4 mesiace, moÏno aj 5, ale potom na-
stalo rapídne zhor‰enie. Pani doktorka trvala na prísnej diéte, kázala vylúãiÈ zo stra-
vy biele peãivo a vôbec v‰etko z bielej múky, synovi nechutilo jesÈ a veºmi schudol. 

Tak som sa rozhodla upustiÈ od diéty a zaãala som mu dávaÈ takú stravu, ako
predt˘m. Najskôr sme nevedeli, aké preparáty pani doktorka synovi dáva, bolo to
injekãnou formou, ich zloÏenie nám neprezradila, zloÏenie liekov na ampulkách bo-
lo zo‰krabané. Ale potom som si dodatoãne zistila, Ïe obsahom t˘chto preparátov
bol aj botulotoxín, ktor˘ by sa svalov˘m dystrofikom nemal vôbec dávaÈ. Ak by som
o tomto vedela dopredu, nesúhlasila by som s t˘m. V podstate obsahom lieãby sú vi-
tamíny, Gerovital alfa na podporu mozgovej ãinnosti a podobné preparáty. 
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Rodiãom detí s dystrofiou by som lieãbu v Hurgade skôr neodporúãala, pretoÏe
najskôr sme sa te‰ili z pozitívnych v˘sledkov ale potom pri‰lo rapídne zhor‰enie,
ão nie je dobre ani na psychiku syna.“ 

Op˘tali sme sa lekárov:
MUDr. Petr Vondráãek, Klinika dûtské neurologie, Fakultní nemocnice Brno,

autor publikácie „Zlat˘ standard“ péãe o pacienty s Duchenneovou a Beckerovou
svalovou dystrofií: 

Otázka: 
Mil˘ pán doktor Vondráãek,
srdeãne Vás pozdravujeme z Bratislavy, z Organizácie muskulárnych dystrofikov

v SR, a ãasto si spomíname na na‰e osobné stretnutie poãas konferencie v minu-
lom roku v septembri. 

Vieme, Ïe máte málo ãasu, ale prosíme Vás, pár slovami o stanovisko v probléme:
dr. Augustinovu a jej „lieãba“. Momentálne opäÈ registrujeme veºa otázok od ro-
diãov detí s dystrofiou, ktorí sú zmietaní rôznymi informáciami ohºadne tejto dok-
torky a informujú sa u nás, ãi majú túto lieãbu so svojimi deÈmi absolvovaÈ alebo nie.

Na‰e stanovisko je rezervované, ale nemôÏeme nikomu zabrániÈ, aby tam i‰iel,
je nám v‰ak ºúto, ak by rodiãia mali míÀaÈ nemalé finanãné prostriedky a niãiÈ sa
zbytoãnou nádejou...rad‰ej nech ich pouÏijú na skvalitnenie Ïivota svojich detí,
aby mali v‰etky pomôcky, ktoré potrebujú a tak pod. 

V poslednom ãase v‰ak pribúdajú rodiãia, ktorí chcú túto lieãbu absolvovaÈ ako
tzv. udrÏiavaciu, aby sa ochorenie menej zhor‰ovalo, sú to aj rodiãia detí, ktoré sú
registrované vo Va‰ej databáze. Oni uÏ neãakajú zázraãné vylieãenie, ale majú ná-
dej v spomalenie progresie. 

Mohli by ste nám napísaÈ Vá‰ názor na túto lieãbu? Uverejnili by sme ho
v na‰om ãasopise Ozvena, vopred Vám ìakujeme a e‰te raz Vás srdeãne pozdra-
vujeme. 

Andrea Madunová a kolektív z OMD 

Odpoveì: 
VáÏená paní Madunová,
srdeãnû Vás zdravím z Brna. O aktivitách Dr. Augustinové byla nedávno tady

v âesku reportáÏ na TV Nova. Problém je podle mnû hlavnû v tom, Ïe kdyby paní
doktorka nabízela za ty peníze rehabilitaãní nebo rekondiãní pobyt pro dûti se
svalovou dystrofií, tak by bylo v‰echno v pofiádku, ale kdyÏ nabízí vyléãení, tak je
to velmi neseriozní. 

Kombinace cviãení u mofie a potravinov˘ch doplÀkÛ urãitû nikoho nevyléãí, ale
pobyt u Rudého mofie je pfiíjemn˘ pro kaÏdého, aÈ je to dystrofik nebo zdrav˘ ãlo-
vûk. Hlavnû ale za ty peníze co tam poÏadují, mÛÏete pro dítû zajistit rehabilitaci
kdekoliv jinde na svûtû, tfieba na Seychellech nebo na Maledivách.

S pozdravem
Dr. Vondráãek
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S tou istou otázkou sme sa obrátili aj na prof. Lisého, ktor˘ je dlhoroãn˘m spo-
lupracovníkom OMD v SR a jedn˘m z mála lekárov na Slovensku, ktorí sa venujú
pacientom s nervovosvalov˘mi ochoreniami. Jeho odpoveì: 

VáÏená pani Madunová, 
doplnil som si svoje informácie o ãinnosti Dr. Augustínovej z internetu. Osobné

skúsenosti s v˘sledkami jej lieãby nemám. Predpokladám, Ïe jej lieãebná ãinnosÈ sa
opiera viac o empirické skúsenosti získané zakladateºkou tejto metódy lieãby.
VyuÏíva pri tom aj niektoré modernej‰ie postupy, napríklad lieãbu botulotoxínom.
pri spastickej forme detskej mozgovej obrny, ão je moÏno aplikovaÈ aj u nás. 

ËaÏko vyvracaÈ názory rodiãov lieãen˘ch pacientov. Vie zrejme dobre komuni-
kovaÈ s pacientmi ako aj s rodiãmi, ão sa môÏe odraziÈ aj pri hodnotení v˘sledkov
lieãby. Akceptuje sa aÏ 30 % úspech v rámci placebo efektu. Väã‰í lieãebn˘ efekt
je moÏno oãakávaÈ u detskej mozgovej obrny, kde je stav moÏno lep‰ie ovplyvniÈ
relaxáciou spastick˘ch svalov. Hrá tu ãasto v˘znamnú úlohu aj pokraãujúce do-
zrievanie centrálneho nervového systému. V SR nie je vÏdy zohºadnená potreba
komplexnej starostlivosti o konkrétneho pacienta. 

U svalov˘ch dystrofií nepredpokladám v˘raznej‰ie ovplyvnenie klinického sta-
vu. Rehabilitaãná lieãba môÏe maÈ aj preventívny v˘znam - zabraÀovanie rozvoju
svalov˘ch kontraktúr, vykompenzovanie nerovnováhy svalov˘ch skupín a pod.
Antioxidanciá vo v‰eobecnosti prispievajú k spomaºovaniu progresie degeneratív-
neho procesu. V prílohe Vám posielam odkaz na uverejnen˘ ãlánok - osobn˘ ná-
zor jednej lekárky na túto lieãbu.

Ostávam s pozdravom Prof. MUDr. ª. Lis˘ 

Z internetovej diskusie na www.radost.sk, ktorá sa venovala tejto téme, sme
si dovolili „stiahnuÈ“ názor MUDr. OstrihoÀovej z neurologického centra pre deti
a dospel˘ch SINALGIS v Bratislave. 

Dobr˘ deÀ, 
bola som vyzvaná, aby som reagovala a napísala svoj názor na Aslan terapiu, takÏe

po ‰túdiu rôznych faktov, ku ktor˘m som sa dostala sa pokúsim napísaÈ svoj názor. 
Aslan terapia má názov po jej zakladateºke, prof. Dr. Ana Aslan ( 1897- 1988 ). 
Bola to rumunská vedkyÀa, ktorá pracovala v Národnom in‰titúte geriatrie

v Bukure‰ti v Rumunsku. Tento in‰titút bol celosvetovo uznávan˘ a sama Dr. Aslan
dostala mnoho cien. Venovala sa ‰túdiu ovplyvnenia starnutia buniek. V roku 1949
objavila, Ïe procain, liek ktor˘ sa pouÏíva pri lokálnom znecitlivení, terapii boles-
ti a reumatizmu má i iné rôzne úãinky , dovtedy neznáme. Objavila, Ïe procain sti-
muluje krvotvorbu, má protizápalové úãinky a je tieÏ schopn˘ spomaliÈ starnutie
ºudského organizmu. 

Dnes názov Aslan terapia reprezentuje mnoÏstvo terapeutick˘ch postupov, kto-
ré sú zamerané proti starnutiu buniek a majú preventívne úãinky. Po celom svete
sú tzv. Aslan in‰titúty, ktoré túto lieãbu ponúkajú. Princíp: starnutie buniek, ich de-
generácia je ovplyvnené 3 faktormi - dediãnosÈou - s t˘m veºa nenarobíme, von-
kaj‰ími faktormi - strava, fajãenie, cviãenie..., ão vieme ovplyvniÈ a ‰kodliv˘mi lát-
kami produkovan˘mi bunkami organizmu, ktoré sa naz˘vajú voºné radikály.
Nevieme ovplyvniÈ ich tvorbu, ale vieme ich neutralizovaÈ podávaním urãit˘ch lá-
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tok- to je princíp Aslan lieãby. ( medzi tzv. zametaãe voºn˘ch radikálov patrí na-
príklad vit. C, vit. E a iné, beÏne pouÏívané v medicínskej praxi. 

Aslan terapia tieÏ pouÏíva pomocné metodiky ako rehabilitáciu, masáÏe, plá-
vanie, kúpele...- teda tieÏ postupy, normálne v medicíne. Z diagnóz, ktoré sú uvá-
dzané ako ovplyvniteºné touto Aslan terapiou sú mnohé typické pre star‰í vek -
artritída, osteoartróza, chronická bolesÈ, arterioskleróza, reumatizmus, psoriáza,
vitiligo, poruchy pamäti, depresie, sexuálne dysfunkcie u muÏov. Pani doktorka
Augustínová sama pí‰e (vychádzam z jej stránky), Ïe pouÏíva túto Aslan terapiu
a roz‰írila ju i o iné typy lieãby. 

K liekom ão podáva sa vyjadriÈ neviem, lebo prakticky je nemoÏné dostaÈ sa
k ich zloÏeniu, pokiaº v‰ak ão predpokladám pouÏíva rastlinné prípravky, ktoré
majú schopnosÈ neutralizovaÈ voºné radikály- teda ‰kodlivé látky spôsobujúce de-
generáciu, efekt je moÏn .̆ treba si uvedomiÈ, Ïe pacienti s DMO a in˘mi neurolo-
gick˘mi ochoreniami, ktorí sa u nej lieãia sú povedzme mesiac v inom prostredí,
pri mori, plávajú, rehabilitujú, podstupujú rôzne druhy cviãenia + im podáva lieã-
bu predpokladajme, ktorá likviduje voºné radikály, majú reálnu nádej na zlep‰e-
nie a nakoniec va‰e príspevky to potvrdzujú. 

V neposlednej rade tam hrá úlohu i psychologick˘ faktor- rodiãia sú s deÈmi 
v inom prostredí, ako sú doma, nemusia podstupovaÈ tak zaÈaÏujúce a vyãerpá-
vajúce chodenie po rehabilitáciách, starostlivosÈ o domácnosÈ, varenie, atì, môÏu
teda svojím dobr˘m psychick˘m naladením vpl˘vaÈ na svoje dieÈatko, a to Ïe je
psychika veºmi dôleÏitá, myslím Ïe nikto nepochybuje. 

Teda, môj názor je, Ïe lieãba Dr. Augustínovej môÏe byÈ nápomocná v zlep‰ení
stavu detí, av‰ak urãite netreba ãakaÈ zázrak. Vôbec nerozporujem, Ïe veºa detí sa
zlep‰ilo, av‰ak z t˘ch, ão sú na stránke prezentované ako chodiace, niektoré po-
znám a nie je to celkom tak- ale znovu hovorím, nepochybujem, Ïe ich stav sa
vplyvom tejto lieãby a pobytu v Egypte zlep‰il. Nakoniec, niekedy musíme byÈ
vìaãní i za malé zlep‰enie stavu. 

TakÏe, na záver, lebo uÏ som sa veºmi rozpísala, ja ako lekár alopat nespo-
chybÀujem a neodsudzujem túto lieãbu a chápem kaÏdého, kto keì môÏe ju ide
skúsiÈ, drÏím v‰etk˘m palce a prajem im rad‰ej men‰ie oãakávania a väã‰í v˘sledok. 

V‰etk˘m Vás pozdravujem, a dúfam, Ïe aspoÀ trochu Vám tento môj príspevok
pomohol. Dr. SoÀa OstrihoÀová

Ozve sa niekto z Vás, ãitateºov Ozveny, kto má akúkoºvek skúsenosÈ s lieãbou
Dr. Augustinovej na svalové dystrofie? Podporíte, alebo vyvrátite vy‰‰ie uvedené
riadky? Je to v záujme nás v‰etk˘ch, aby sme zbytoãne neplytvali silami fyzick˘mi,
psychick˘mi, energiou, aby sme nádej vkladali do projektov, ktoré si ju zasluhu-
jú...a koniec koncov, financie tieÏ nie sú zanedbateºnou poloÏkou tejto lieãby. Nie
raz sa nás ãlenovia p˘tali, ãi im môÏeme pomôcÈ zo zbierky práve na tento úãel...

V prípade záujmu o túto tému, v nej budeme samozrejme pokraãovaÈ.
Predov‰etk˘m by sme chceli daÈ priestor ºuìom, ktorí lieãbu absolvovali a napísa-
li nám osobnú skúsenosÈ, svoje dojmy a názory. Zaujímajú nás predov‰etk˘m v˘-
sledky pri lieãbe svalov˘ch dystrofií.                                                                
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Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR predloÏilo na pripo-
mienkovanie dva návrhy zákonov: návrh zákona o kompenzáciách a ná-
vrh zákona o sociálnych sluÏbách. Obidva zákony by mali rie‰iÈ proble-
matiku ºudí s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím. 

Nakoºko materiály sú priveºmi obsiahle na to, aby sme ich uverejÀova-
li na stránkach Ozveny, v struãnosti sme zhrnuli zásadné pripomienky,
ktoré OMD v SR predloÏilo na MPSVR SR. 

Pripomienky k návrhu zákona o kompenzáciách 
(krátené) 

• aktívna úãasÈ a ºudská dôstojnosÈ - v návrhu zákona sa vyskytujú pojmy, kto-
ré sú priveºmi v‰eobecné a je potrebné ich viac rozvinúÈ a vysvetliÈ, aby nevznika-
lo subjektívne posudzovanie a pouÏívali sa rovnaké pravidlá a postupy. 

• problém sãítavania viacer˘ch diagnóz pri urãovaní tzv. miery funkãnej poru-
chy - Je potrebné prihliadaÈ aj na obãanov, ktorí majú viaceré závaÏné diagnózy -
postihnutia - ktoré ich ovplyvÀujú v rôznych oblastiach (mobilita, nevyhnutné Ïi-
votné úkony, komunikácia a pod.), v takomto prípade je potrebné opätovne za-
radiÈ do zákona moÏnosÈ „naãítavania“ jednotliv˘ch porúch, napr. o 20% za ìa-
l‰ie poruchy. 

• prerokovanie posudku a rozhodnutia e‰te pred ich vydaním s obãanom - po-
Ïadujeme, aby sa e‰te pred koneãn˘m vydaním posudku, sa sociálni pracovníci
skontaktovali s obãanom a skonzultovali s ním, ak˘ posudok plánujú vydaÈ, aké
kompenzácie navrhujú. Je potrebné, aby sa získal priestor na prípadné vysvetlenie
nejasností s cieºom, vydaÈ posudok, ktor˘ bude obãanovi kompenzovaÈ naozaj
v‰etky dôsledky postihnutia, cieºom je tieÏ zníÏiÈ neúmern˘ poãet odvolaní a od-
bremeniÈ ÚPSVaR, u‰etriÈ finanãné prostriedky zo ‰tátneho rozpoãtu súvisiace
s nákladmi na vypracovanie odvolaní. Nemenej dôleÏité je aj podporiÈ partnersk˘
vzÈah medzi obãanom - Ïiadateºom a sociálnym pracovníkom, ak by pred vydaním
posudku konzultovali, mohli by si vysvetliÈ veºa nejasností

• posudzovanie príjmu a majetku - poÏadovali sme, aby sa zmenil spôsob po-
sudzovania príjmu a majetku tak, aby sa príjmy obãana neposudzovali spoloãne
s rodinn˘mi príslu‰níkmi 

• v prípade peÀaÏného príspevku na osobnú asistenciu Ïiadame, aby sa príjem
neposudzoval vôbec

PeÀaÏn˘ príspevok na osobnú asistenciu 

• neohraniãovaÈ vek pri peÀaÏnom príspevku na osobnú asistenciu, ale ak ten-
to príspevok bol poskytnut˘ pred 65 rokom, nech je poskytovan˘ aj naìalej.

Odôvodnenie: 
Nesúhlasíme, aby PP na osobnú asistenciu bol ohraniãen˘ vekom obãana a do-

v⁄‰ením 65 roku veku bol odÀat .̆ Zákon by mal obsahovaÈ jasnú, deliacu ãiaru me-
dzi obãanmi, ktorí zaãali byÈ postihnutí v mladosti, alebo v aktívnom veku, Ïili na-
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pojení na urãit˘ typ systému, ktor˘ kompenzuje ich sociálne dôsledky a medzi 
obãanmi, ktorí sa stali postihnut˘mi vo vy‰‰om veku, alebo sú postihnutí z dôvo-
du staroby a t˘m spojeného zhor‰enia zdravotného stavu. 

Obãania s postihnutím, ktorí sú napojení na kompenzácie nemôÏu byÈ od nich
„odstrihnutí“ v dôsledku dov⁄‰enia vekovej hranice, hlavne nie od osobnej asis-
tencie! Táto zmena môÏe pre obãana s postihnutím znamenaÈ koniec Ïivotného 
‰tandardu a pomoci, ktorú vedel pouÏívaÈ na prekonanie dôsledkov svojho po-
stihnutia. 

Odmietame ohraniãovanie veku pri osobnej asistencii. Ak bola obãanovi pri-
znaná z dôvodu ÈaÏkého zdravotného postihnutia osobná asistencia, má právo ju
pouÏívaÈ aÏ do konca Ïivota. Ak sa jeho zdravotn˘ stav zmení natoºko, Ïe uÏ ne-
bude vedieÈ „manaÏovaÈ“ pomoc okolo seba, sám bude musieÈ prejsÈ na in ,̆ vy-
hovujúcej‰í druh pomoci. 

• zmeniÈ spôsob obmedzenia rodinn˘ch príslu‰níkov pri osobnej asistencii 
Odôvodnenie: 
ZAVEDENIE TZV. ASISTENâNÉHO BALÍKA PRE RODINN¯CH PRISLU·NÍKOV: 
Navrhujeme, aby z PRIZNANÉHO ROZSAHU OSOBNEJ ASISTENCIE 35% mohli

odpracovaÈ v prípade záujmu uÏívateºa aj rodinní príslu‰níci. Navrhujeme, aby sa
NEVYâLE≈OVALI âINNOSTI, ktoré rodinn˘ príslu‰ník môÏe vykonávaÈ, je potrebné
nechaÈ na uÏívateºovi, aby sa rozhodol KTORÉ ãinnosti a KEDY mu bude robiÈ ro-
dina a ktoré asistenti, ktorí nepatria do rodiny. Denné obmedzovanie asistencie
rodiny na hodiny a ãinnosti je v praxi veºmi NEPRAKTICKÉ, spôsobuje ÈaÏkosti
s manaÏovaním pomoci. Asistenãn˘ balík pre rodinn˘ch príslu‰níkov môÏe poslúÏiÈ
aj v prípade prechodného nedostatku osobn˘ch asistentov. 

• obmedzenie 10 hodín denne zmeniÈ:
Odôvodnenie: 
Sú situácie, keì je odôvodnené, aby mohol asistent pracovaÈ aj viac ako 10 ho-

dín denne, aj vtedy, keì je uÏívateº v mieste trvalého bydliska, navrhujeme kom-
promis, aby asistent mohol 3x do t˘ÏdÀa pracovaÈ aj viac ako 10 hodín denne 

• zru‰iÈ odãítanie bezvládnosti z PP na osobnú asistenciu 
Odôvodnenie: 
Nesúhlasíme, aby sa o rozsah bezvládnosti zniÏoval rozsah osobnej asistencie

vyjadrenej v peniazoch. Je to zbytoãná komplikácia. BezvládnosÈ sa uÏ niekoºko
rokov nepriznáva. Tí obãania, ktorí ju majú priznanú z ãias minul˘ch majú rádovo
niÏ‰ie invalidné dôchodky, oproti t˘m, ktor˘m sú invalidné dôchodky priznávané
v posledn˘ch rokoch. V˘sledok? Berie sa t˘m, ktorí majú málo a tí, ão majú viac,
t˘m sa príspevok nezniÏuje. Je to nespravodlivé a zbytoãne to komplikuje veci. 

• neposudzovaÈ príjem pri PP na osobnú asistenciu 
Odôvodnenie: 
– posudzovanie príjmu ‰peciálne pri peÀaÏnom príspevku na OA je prekáÏkou

pri aktivizácii obãana v oblasti zamestnanosti a pracovného uplatnenia, priãom
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aktivizácia obãana v t˘chto oblastiach by mala byÈ a je jedn˘m z najdôleÏitej‰ích
cieºov zákona o sociálnej pomoci 

– obãan s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím odkázan˘ na osobnú asistenciu sa
nemôÏe aktivizovaÈ bez asistencie, priãom v‰ak príjem nad urãitú hranicu mu kom-
penzáciu, na ktorú je odkázan˘ - odoberie 

– je oproti obãanovi bez postihnutia DISKRIMINOVAN ,̄ pretoÏe svoj príjem
musí pouÏívaÈ na platenie osôb, ktoré mu pomáhajú pri ãinnostiach, ktoré z dô-
vodu postihnutia nemôÏe vykonávaÈ. Asistencia je forma pomoci vhodná pre ak-
tívneho obãana, aktivizácia v oblasti pracovnej je prirodzená a Ïiadúca, nízke príj-
mové nastavenie pri peÀaÏnom príspevku na osobnú asistenciu v‰ak na obãana
s postihnutím nepôsobí aktivizaãne, ale naopak: vyvoláva pasivitu 

• zv˘‰iÈ hodinovú sadzbu za vykonávanie osobnej asistencie 
Odôvodnenie: 
Niekoºko rokov bola sadzba osobnej asistencie bez zmien, bez napojenia na ná-

sobok zo sumy Ïivotného minima. Napriek tomu, Ïe v návrhu zákona sa zákono-
darca opätovne vracia k napojeniu sumy na Ïivotné minimum, percentuálne vy-
jadrenie je veºmi nízke a neodráÏa súãasnú situáciu. V praxi sa uÏívatelia osobnej
asistencie uÏ dlh‰iu dobu stretávajú s problémom pri získavaní kvalitn˘ch osob-
n˘ch asistentov, z dôvodu nízkeho ohodnotenia tejto práce. Je veºmi potrebné
zv˘‰iÈ hodinovú sadzbu minimálne na 1,6% zo sumy ÎM, aby vykonávanie osob-
nej asistencie bolo ohodnotené dostatoãne a táto práca bola postavená na úro-
veÀ, ktorá jej prináleÏí. 

• nekrátiÈ rozsah osobnej asistencie v prípade pobytu uÏívateºa v nemocnici
Odôvodnenie: 
Nesúhlasíme, aby sa zniÏoval rozsah osobnej asistencie z tohto dôvodu, pretoÏe
a) pomoc potrebuje ãlovek aj poãas pobytu v nemocnici, imobiln˘ ãlovek tam

bez asistenta alebo rodinného príslu‰níka ani nemôÏe zostaÈ!
b) ak sa rozsah nevyãerpá, niã sa nestane
c) ak uÏívateº OA Ïije sám, potrebuje aj urãit˘ servis v byte a kontakt s prostre-

dím udrÏiavaÈ aj z nemocnice (platiÈ ‰eky, priniesÈ potraviny, bielizeÀ, kvety v by-
te, a pod.) 

• posudzovanie rozsahu osobnej asistencie 
Odôvodnenie: 
Îiadame, aby sa ustanovila povinnosÈ, Ïe k Ïiadosti o peÀaÏn˘ príspevok na 

osobnú asistenciu musí maÈ prílohu: vypoãítan˘ rozsah. Je dôleÏité doplniÈ, Ïe roz-
sah osobne potreby si urãuje obãan s postihnutím. Musí sa vychádzaÈ z jeho pred-
stavy a z jeho potrieb. NemôÏe to fungovaÈ tak, ako doteraz, Ïe sociálny pracov-
ník vyplÀuje dotazník, ktor˘ má k dispozícii len on a z tohto dotazníka nejakú 
ãasÈ hodín prizná v rozhodnutí.

Najskôr musí maÈ obãan predstavu, ktorú by si mal napísaÈ, táto predloha by
mala byÈ súãasÈou jeho spisu - dokonca podmienkou - prílohou k Ïiadosti. Táto po-
Ïiadavka v˘razne skráti poãet odvolaní, kde obãania nesúhlasia s priznan˘m roz-
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sahom osobnej asistencie a podporí partnersk˘ vzÈah medzi obãanom Ïiadateºom
kompenzácie a sociálnym pracovníkom, ktorí v rámci konania budú spolupracovaÈ
pri priznávaní potrebného rozsahu osobnej asistencie. 

Je ale nevyhnutné, aby obãan mal priestor na svoju predstavu a táto bola pria-
mo zakomponovaná do Ïiadosti ako príloha. 

• neobmedzovaÈ obãanov, ktorí sú v zariadeniach sociálnych sluÏieb na celoroã-
nom pobyte a poskytnúÈ aj t˘mto obãanom peÀaÏn˘ príspevok na osobnú 
asistenciu v urãitom rozsahu v tzv. Integraãnom balíãku asistenãn˘ch hodín 

Odôvodnenie: 
INTEGRAâN¯ BALÍâEK ASISTENCNYCH HODIN: 
Navrhujeme, aby mohol maÈ osobnú asistenciu aj obãan v zariadení a to na in-

tegraãné aktivity, ako sú spoloãenské, kultúrne, pri vybavovaní úradn˘ch záleÏito-
stí, poãas náv‰tevy rodiny, dovolenky a pod. 

ªudia Ïijúci v zariadeniach by mali maÈ moÏnosÈ pomocou asistencie odísÈ zo za-
riadenia na potrebn˘ ãas, keìÏe vieme, Ïe zariadenie nezabezpeãujú individuálne
potreby svojich obyvateºov. 

Mali by maÈ moÏnosÈ disponovaÈ s „balíkom“ asistenãn˘ch hodín, ktoré by po-
uÏívali na svoje INDIVIDUÁLNE aktivity. 

TaktieÏ je potrebné podporovaÈ obãana zo zariadenia, ak sa chce osamostatniÈ
a v tomto prípade mu priznaÈ urãit˘ rozsah hodín potrebn˘ch na vybavovanie
a organizovanie veci spojen˘ch s osamostatnením sa, úrady, zariaìovanie a pod.
(takúto moÏnosÈ uvádza aj p. Ratzka zo ·védska 

• neobmedzovaÈ maximálny poãet hodín 
Odôvodnenie: 
Obmedzenie je zbytoãné, je potrebné ponechaÈ moÏnosÈ aj 24hodinovej asis-

tencie v odôvodnen˘ch prípadoch, predov‰etk˘m u obãanov, ktorí Ïijú sami, bez
rodinn˘ch príslu‰níkov. 

• automatické preposudzovanie po uplynutí troch rokov nie je nutné 
Odôvodnenie: 
Nemusí ísÈ o posúdenie, staãí, ak sa sociálny pracovník stretne s obãanom s po-

stihnutím a formou rozhovoru, zhodnotí, ãi rozsah osobnej asistencie postaãuje
a ak˘ je prínos takejto formy pomoci do Ïivota obãana, jeho rodiny, problémy
(v prípade problémov kontakt na poradenskú organizáciu) a pod. O takomto
stretnutí staãí vykonaÈ zápis a zaloÏiÈ ho do spisu. 

Osobná asistencia - pojem: 
– zmeniÈ takto: Úãelom osobnej asistencie je aktivizácia, podpora sociálneho

zaãlenenia obãana s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím a podpora jeho nezávislos-
ti pri plnení rodinn˘ch rolí, alebo pracovn˘ch aktivít, alebo vzdelávacích aktivít
a aj voºnoãasov˘ch aktivít. Úãelom osobnej asistencie je umoÏniÈ obãanovi s ÈaÏ-
k˘m zdravotn˘m postihnutím ÏiÈ nezávisl˘m spôsobom Ïivota, rozhodovaÈ o svo-
jich potrebách a manaÏovaÈ si svoj Ïivot s pomocou osobn˘ch asistentov.
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Odôvodnenie: 
Je mimoriadne potrebné zdôrazniÈ, Ïe v‰etky tieto aktivizaãné úkony by mali

byÈ chápané ROVNOCENNE a v Ïiadnom prípade nie tak, Ïe by ich uÏívateº mal
spæÀaÈ v‰etky naraz. Hlavne sa pri posudzovaní dáva mal˘ dôraz na „plnenie ro-
dinn˘ch rolí“, povaÏujem za mimoriadne dôleÏité, aby uÏívateº OA pomocou 
osobnej asistencie mal moÏnosÈ plniÈ si svoju rodinnú rolu, predov‰etk˘m napr.
matka starostlivosÈ o deti a domácnosÈ, otec pomoc v domácnosti a s deÈmi v ta-
kom diele, ako by sa staral a pomáhal, keby bol zdrav .̆..rodinné role sa pri posu-
dzovaní neoprávnene zniÏujú, napr. muÏom sa nepriznávajú ãinnosti ako je upra-
tovanie, varenie, a pod., pretoÏe sa automaticky tieto ãinnosti priraìujú jeho part-
nerke, manÏelke, matke a pod. 

DôleÏitou úlohou osobnej asistencie je aj to, aby obãan s postihnutím mohol zo-
trvaÈ v rodine, t. j. zabránenie jeho odchodu do in‰titúcie...TaktieÏ umoÏnenie 
obãanovi s postihnutím aj osamostatniÈ sa od rodiny v takom rozsahu, aby mohol
b˘vaÈ sám a rozhodovaÈ o svojich potrebách. 

Je to potrebné, zdôrazniÈ aj priamo v zákone, aby aj mladí ºudia s postihnutím
mohli ÏiÈ v rovnocenn˘ch partnersk˘ch vzÈahoch a mali moÏnosÈ zaloÏiÈ si rodinu. 

• uvádzanie miesta vykonávania osobne asistencie v zmluve 
Odôvodnenie: 
Nie je potrebné uvádzaÈ miesto vykonávania ãinností, asistencie je pomoc obãa-

novi a je jasné, Ïe asistent pomáha tam, kde sa obãan nachádza. Miesto vykonáva-
nia nie je statické, obãan sa pohybuje v priestore, v spoloãnosti, má aktivity.

• nárok na druh˘ mechanick˘ a druh˘ elektrick˘ vozík 
– zru‰iÈ maximálne v˘‰ky pp na druh˘ mechanick ,̆ druh˘ elektrick˘ vozík a po-

nechaÈ maximálnu hranicu 260.000 Sk
Odôvodnenie:
Tieto sumy sú nastavené veºmi nízko na to, aby si obãan mohol zaobstaraÈ kva-

litnú pomôcku, ão vedie ku kupovaniu nekvalitn˘ch, pomôcok, prípadne k mimo-
riadne ÈaÏkému obstaraniu pomôcok iba s pomocou rôznych sponzorov a nadácií. 

• doplniÈ, Ïe za opravu pomôcky, ktorá funguje za pomoci batérií sa povaÏuje
aj zakúpenie nov˘ch batérií 

Odôvodnenie: 
Je potrebné, aby sa zákon o kompenzáciách zosúladil so Zoznamom zdravot-

níckych pomôcok, ktoré preplácajú zdravotné poisÈovne, nakoºko tam sa preplá-
ca oprava pomôcok zakúpením nov˘ch batérií, ão pri zákone o sociálnej pomoci
doposiaº nechceli uznávaÈ za opravu. 

Bez batérie je pomôcka nefunkãná a ak sa batéria ÏivotnosÈou vybije, je po-
trebné zakúpiÈ novú. 

• peÀaÏn˘ príspevok na kúpu osobného motorového vozidla 
– zmeniÈ tak, aby sa príspevok na kúpu osobného motorového vozidla posky-

toval ‰ir‰iemu okruhu obãanov s ÈaÏk˘m telesn˘m postihnutím 
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Odôvodnenie:
Obãania s ÈaÏk˘m telesn˘m postihnutím, ktorí z dôvodu postihnutia sú odkáza-

ní na individuálnu dopravu OMV, sú vo v˘raznej miere obmedzení v MOBILITE, ão
má veºk˘ vplyv na kvalitu ich Ïivota, moÏnosti uplatnenia sa v spoloãnosti. Sú ÈaÏ-
ké postihnutia, ktoré neumoÏÀujú obãanovi maÈ aktivity, ktoré zákon predpisuje,
predov‰etk˘m: ‰túdium a zamestnanie. Obãania b˘vajúci na dedinách a men‰ích
mestách nemajú toºko príleÏitostí nav‰tevovaÈ vhodné zariadenie sociálnych slu-
Ïieb, ak sa v ich blízkom okolí také nenachádza. Práve títo sú uzavretí vo svojich
domovoch bez moÏnosti dostaÈ sa niekam do spoloãnosti. Je potrebné roz‰íriÈ 
okruh aktivít aj o aktivity spoloãenské, rodinné, a iné. 

Navrhujeme poskytnúÈ príspevok aj takému obãanovi so zdravotn˘m postihnu-
tím, ktor˘ je odkázan˘ na individuálnu dopravu, ale v mieste jeho trvalého alebo
prechodného pobytu neexistuje sluÏba, ktorá by mu mohla zabezpeãiÈ dopravu -
za takúto sluÏbu nepovaÏovaÈ taxisluÏbu v prípade, keì stanovi‰te je viac ako 
10 km od miesta trvalého alebo prechodného pobytu odkázanej osoby.

• peÀaÏn˘ príspevok na úpravu bytu, peÀaÏn˘ príspevok na úpravu rodinného
domu a peÀaÏn˘ príspevok na úpravu garáÏe

– zmeniÈ takto: 
„Za úpravu bytu, rodinného domu alebo garáÏe sa povaÏujú zmeny, ktor˘mi sa 
upravuje, alebo ru‰í existujúce zariadenie v byte, rodinnom dome alebo garáÏi
a navrhuje nové za úãelom dosiahnutia maximálnej bezbariérovosti bytu, domu
alebo garáÏe. Za úpravu bytu, rodinného domu alebo garáÏe nemoÏno povaÏovaÈ
vybudovanie úplne nového objektu alebo zariadenia, ktor˘mi sú kúpeºÀa, 
WC, plyn, kanalizácia, vodovod, úprava bytu, rodinného domu alebo garáÏe rov-
nakého druhu z dôvodu opotrebovania úpravy alebo prekroãenia Ïivotnosti 
úpravy.“
Odôvodnenie:
Doplnenie ods.2 je potrebné, aby architekt, projektant mohol navrhnúÈ najvy-

hovujúcej‰ie dispoziãné rie‰enie pre uÏívanie bytu, domu osobami ZËP. Architekt,
projektant pri návrhu nemôÏe byÈ obmedzen˘ byrokratick˘mi predpismi, ktoré by
mu bránili vytvoriÈ vhodné bezbariérové priestory a nie vÏdy a za kaÏd˘ch okol-
ností môÏe dodrÏaÈ podmienku zákona z ods. 2, ktorá povoºuje len „úpravu exis-
tujúcich zariadení“. 

• zru‰iÈ obmedzenie, aby jedna ãiastková úprava nemohla presiahnuÈ 200.000 Sk.
Odôvodnenie: 
Toto obmedzenie v praxi spôsobuje problémy obãanom, ktorí môÏu svoje b˘-

vanie debarierizovaÈ tzv. jednorazovou prestavbou a náklady na túto debarierizá-
ciu sú vy‰‰ie. V praxi potom musia práce súvisiace s debarierizáciou robiÈ „na dva
krát“, ãím sa predlÏuje obdobie, kedy nemá obãan s postihnutím odstránené ba-
riéry a aj konanie o poskytnutí príspevku sa robí dva razy. 
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PeÀaÏn˘ príspevok na kompenzáciu zv˘‰en˘ch v˘davkov

ods. 18 - zv˘‰iÈ príjmové hranice na 4-násobok sumy Ïivotného minima 
Odôvodnenie: 
Cieºom zákona by mala byÈ podpora aktívnych obãanov, t˘ch, ktorí sa napriek

postihnutiu snaÏia uplatniÈ sa v spoloãnosti aj svojou prácou. Napriek príjmu majú
zv˘‰ené v˘davky predov‰etk˘m na odieranie ‰atstva a prevádzku OMV a zv˘‰ené
v˘davky na OMV majú predov‰etk˘m obãania zamestnaní, ktorí dochádzajú nie-
koºkoráz t˘Ïdenne do zamestnania. 

Zákon obãanov, ktorí sú aktívni pracovne "trestá" odÀatím príspevku na zv˘‰e-
né v˘davky súvisiace s prevádzkou OMV, priãom ale hranica príjmu obãana je na-
stavená veºmi nízko. 

PeÀaÏn˘ príspevok za opatrovanie 

• zv˘‰iÈ sumu príspevku za opatrovanie na sumu minimálnej mzdy v NH
Odôvodnenie: 
Opatrovanie je mimoriadne nároãná práca, v súãasnosti veºmi podhodnotená.

Zákon hovorí o celodennom, osobnom a riadnom opatrovaní, príspevok za opat-
rovanie sa prizná iba osobám ÈaÏko zdravotne postihnut˘m, ktoré takéto opatro-
vanie potrebujú. Napriek tomu je opatrovateº v nezávideniahodnej situácii, nemá
nárok na dovolenku, nemocenské, podºa zákona dokonca nemôÏe preru‰iÈ opat-
rovanie...

Je odôvodnené, aby za takúto nároãnú prácu boli opatrovatelia riadne ohod-
notení sumou, ktorá je aspoÀ vo v˘‰ke minimálnej mzdy v národnom hospodár-
stve. 

• nekrátiÈ PP za opatrovanie, ak poberateº príspevku za opatrovanie nepreru‰í
opatrovanie ani z dôvodu pobytu opatrovaného obãana napr. v ‰kole 

Odôvodnenie: 
V praxi sa stretávame s t˘m, Ïe predov‰etk˘m rodiãia poberajúci príspevok za

opatrovanie trávia so svojimi deÈmi aj ãas v ‰kole, priãom sa im ale kráti príspevok
za opatrovanie, napriek tomu, Ïe opatrovanie nebolo preru‰ené. V t˘chto prípa-
doch by nemalo dochádzaÈ ku kráteniu príspevku. 

• nekrátiÈ PP za opatrovanie z dôvodu vy‰‰ieho príjmu opatrovaného 
Odôvodnenie: 
Nie je odôvodnené, aby sa z dôvodu vy‰‰ieho príjmu opatrovaného krátil prí-

jem opatrovateºovi, nesúhlasíme s t˘mto odsekom, Ïiadame vypustiÈ. 

• nezniÏovaÈ PP za opatrovanie z dôvodu bezvládnosti 
Odôvodnenie:
Nesúhlasíme, aby sa rozsah bezvládnosti odrátaval od príspevku za opatrova-

nie. Je to zbytoãná komplikácia. BezvládnosÈ sa v súãasnosti uÏ nepriznáva. Tí 
obãania, ktorí ju majú priznanú z ãias minul˘ch majú rádovo niÏ‰ie invalidné dô-
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chodky, oproti t˘m, ktor˘m sú invalidné dôchodky priznávané v posledn˘ch ro-
koch. V˘sledok? Berie sa t˘m, ktorí majú málo a tí, ão majú viac, t˘m sa príspevok
nezniÏuje. Je to nespravodlivé a zbytoãne to komplikuje veci. 

• doplniÈ odsek aj o situáciu, kedy je osoba poberajúca PP za opatrovanie 
s obãanom s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím v nemocniãnom zariadení ako
sprievodca a opatrovanie vykonáva aj tam 

Odôvodnenie:
Táto situácia sa beÏne stáva, a to, Ïe v prípade hospitalizácie imobilného obãa-

na je nevyhnutné, aby jeho opatrovateº, poväã‰ine rodinn˘ príslu‰ník (najmä ro-
diã dieÈaÈa) bol spolu s ním hospitalizovan˘ ako jeho sprievodca. Napr. deti s mus-
kulárnou dystrofiou musia byÈ hospitalizované spolu so svojim rodiãom, nakoºko
tak ‰pecifickú a nároãnú starostlivosÈ v zdravotníckom zariadení nemôÏu zabez-
peãiÈ. 

• umoÏniÈ, aby v odôvodnen˘ch prípadoch mohli dostávaÈ obãania kompenzá-
cie aj do cudziny 

Odôvodnenie: 
âoraz viac mlad˘ch ºudí s postihnutím môÏe ísÈ ‰tudovaÈ do zahraniãia jazyk,

prípadne in˘ odbor, preto je odôvodnené, ak sa v cudzine zdrÏiavajú za t˘mto úãe-
lom, aby mohli dostávaÈ aj kompenzácie, predov‰etk˘m zv˘‰ené v˘davky a prí-
spevok na osobnú asistenciu (ak sú tam s asistentom). 

• v˘kaz osobnej asistencie
– navrhujeme, aby sa pouÏíval jednotn˘ v˘kaz, ktor˘ bude v prílohe a pouÏí-

val by sa univerzálne na celom území SR 
– v˘kaz by mal obsahovaÈ iba kolonky: dátum, poãet odpracovan˘ch hodín, ãin-

nosti
– nesúhlasíme, aby sa vo v˘kaze uvádzalo od-do 

Zoznam ãinností na úãely urãenia rozsahu potrebnej osobnej asistencie doplniÈ: 
– Ïiadame doplniÈ nové ãinnosti, ktoré umoÏnia, aby dan˘ ãlovek mohol zastu-

povaÈ v‰etky svoje sociálne role bez ohºadu stupÀa a druhu postihnutia. Ide o:
• ãinnosti súvisiace so starostlivosÈou o maloleté dieÈa, ktoré matka pri jeho

starostlivosti musí vykonávaÈ, 
• ãinnosti, ktoré súvisia s prácou na záhradách, za úãelom dopestovania si pro-

duktov pre vlastnú potrebu, 
• práce súvisiace so ‰itím a ob‰ívaním bielizne v domácnosti, 
• ãinnosti súvisiace s vykonávaním sezónnych prác - zaváranie, hrabanie lístia,

odpratávania snehu, ...
• ãinnosti, ktoré vypl˘vajú z povinnosti nájomníkov bytu (upratovanie spoloã-

n˘ch priestorov panelákov, brigády usporiadané bytov˘m správcom v okolí
panelákového domu)

• polohovanie - poãas dÀa alebo v noci 
• Rekondiãne - rehabilitaãné cviãenie (tak ako zdrav˘ ãlovek si cviãením zlep-
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‰uje svoju kondíciu má právo to robiÈ aj osoba s obmedzenou moÏnosÈou po-
hybu a orientácie za pomoci osobného asistenta)

• Ergoterapia - záujmová ãinnosÈ (modelovanie, rezbárstvo, kreslenie, navrho-
vanie modelov, ‰itie, pletenie a iné ruãné práce a ãinnosti, ktor˘ch vykoná-
vanie zlep‰uje jemnú motoriku postihnut˘ch osôb a zároveÀ im umoÏÀuje
pokraãovaÈ v obºúben˘ch aktivitách, ktoré robili aj pred postihnutím, len te-
raz ich po‰kodené zmysly a konãatiny nahrádza osobn˘ asistent)

• Pobyt na kúpeºnej lieãbe (ZËPO na kúpeºnú lieãbu musí maÈ sprievodcu)

Pripomienky k návrhu zákona o sluÏbách - 
(krátené)

– vyjadrovali sme sa k fungovaniu Agentúr osobnej asistencie, ktoré sa v návr-
hu zákona definujú 

– nie je nutné osobitne zakladaÈ agentúry na sprostredkovanie osobnej asis-
tencie, bola by to zbytoãná komplikácia a ìal‰í byrokratizmus. Sprostredkovanie
osobnej asistencie môÏu a musia robiÈ iba tie subjekty, ktoré sa zaoberajú pora-
denstvom pre obãanov s postihnutím ako urãité roz‰írenie sociálneho poraden-
stva. 

– nie je moÏné vykonávaÈ sprostredkovanie asistencie bez toho, Ïe by pracov-
níci agentúry neposkytovali súãasne aj sociálne poradenstvo, nakoºko sú to pre-
pojené a úzko súvisiace ãinnosti 

– najdôleÏitej‰ie je PODPORIË sprostredkovanie osobnej asistencie FINANâNYM
príspevkom, nakoºko táto ãinnosÈ kladie veºké nároky na ãas sociálnych pracovní-
kov a nároky na finanãné zabezpeãenie tejto ãinnosti 

– je potrebné viac ‰pecifikovaÈ spôsob spolupráce medzi subjektom, ktor˘ vy-
konáva aj ãinnosti Agentúry osobne asistencie a Úradmi práce, sociálnych vecí
a rodiny predov‰etk˘m v t˘chto otázkach: 

– ako zmluvne sa tak˘to vzÈah bude rie‰iÈ 
– spôsob poskytovania finanãného príspevku na osobnú asistenciu Agentúre,

v prípade, Ïe obãan s postihnutím s Agentúrou uzatvorí dohodu o sprostredkova-
ní asistentov 

– ak má agentúra pôsobiÈ aj ako ‰koliteº asistentov a uÏívateºov - musí na to do-
staÈ príspevok 

- kto uhradí prevádzkové náklady agentúry spojené s administráciou (napr.
mzdu zamestnanca, telefonické, po‰tovné a iné poplatky, kancelárske a pod. ) 

- ak ãinnosÈ Agentúry osobnej asistencie nebude finanãne podporená priamo
zo zákona o sluÏbách, potom je zbytoãné spomínaÈ ju v zákone, pretoÏe sa od nej
veºa vyÏaduje a niã nie je garantované. 

Odºahãovacia sluÏba 

– zákon zavádza novú sluÏbu, ktorá by mala pomôcÈ predov‰etk˘m v prípa-
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doch, kedy je rodinn˘ príslu‰ník celoroãne zaÈaÏen˘ nepretrÏitou starostlivosÈou
o blízkeho rodinného príslu‰níka, obãana s ÈaÏk˘m zdravotn˘m postihnutím, na-
vrhli sme, aby sa tento príspevok uviedol do súladu s návrhom zákona o kompen-
záciách. 

Odôvodnenie: 
V návrhu zákona o kompenzáciách je umoÏnené obãanovi, ktor˘ poberá PP za

opatrovanie aj v ãase poskytovanie odºahãovacej sluÏby, poberaÈ za toto obdobie
PP za opatrovanie, je potrebné daÈ do súladu tieto dva predpisy. Bolo by Ïiadúce,
aby PP za opatrovanie bol poskytnut˘ aj za obdobie poskytovania odºahãovacej
sluÏby, ão by ist˘m spôsobom „simulovalo“ mzdu poãas dovolenky v prípade za-
mestnanca. 

• posudzovania stupÀa odkázanosti na pomoc inej osoby 
– v zákone sa rie‰i spôsob posudzovania odkázanosti osoby s postihnutím na

pomoc inej osoby, vymenúvajú sa jednotlivé ãinnosti a prisudzujú sa im body, 
podºa toho, ãi je obãan úplne neschopn˘ ich vykonávaÈ sám, alebo potrebuje ãias-
toãnú pomoc inej osoby, alebo nepotrebuje pomoc 

– navrhli sme menej prísny spôsob posudzovania 

• pôsobnosÈ obce a pôsobnosÈ VÚC
– obec a VUC si podºa návrhu zákona môÏu ustanoviÈ odvolací orgán voãi svo-

jim rozhodnutiam 
– nie je v poriadku, ak obec a VÚC menuje aj odvolací orgán voãi rozhodnutiam,

ktoré sami vydali. Odvolací orgán by mal byÈ nestrann .̆ 

• Kvalifikaãné predpoklady, osobitné kvalifikaãné predpoklady, celoÏivotné
vzdelávanie

– pripomienkovali sme ustanovenie, ktoré vyÏaduje „zdravotnú spôsobilosÈ“ na
vykonávanie povolania sociálneho pracovníka 

– je potrebné rozviesÈ, ão sa rozumie pod pojmom zdravotná spôsobilosÈ - je to
potvrdenie o tom, Ïe sociálny pracovník nemá prenosné ochorenie, alebo je to
nieão iné?

– je potrebné si uvedomiÈ, Ïe sociálne poradenstvo vykonávajú aj obãania s ÈaÏ-
k˘m zdravotn˘m postihnutím, aby potom nevznikli zbytoãné problémy pri vydá-
vaní potvrdenia sociálnym pracovníkom 

– pri kvalifikaãn˘ch predpokladoch na vykonávanie sociálneho poradenstva je
potrebné doplniÈ ‰túdium so zameraním na „právo“ 

– pri poskytovaní sociálno-právneho poradenstva je ‰túdium v tomto odbore
veºmi prospe‰né, nakoºko sociálny pracovník sa potrebuje orientovaÈ v zákonn˘ch
normách, aby mohol pomôcÈ obãanovi 

za Organizáciu muskulárnych dystrofikov v SR vypracovali:

Mgr. Andrea Madunová, Bc. Tibor Köböl 
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Spôsob v˘poãtu ìal‰ieho peÀaÏného príspevku na
kúpu osobného motorového vozidla 

Jednou z najãastej‰ích otázok v rámci poradenskej ãinnosti je, ako bude Úrad
práce, sociálnych vecí a rodiny - odbor sociálnych vecí, postupovaÈ, pri v˘poãte ìa-
l‰ieho peÀaÏného príspevku na kúpu auta po uplynutí lehoty 7-mich rokov od po-
skytnutia predchádzajúceho príspevku. 

Potrebujeme tieto veliãiny:
– cena predchádzajúceho auta
– v˘‰ka predchádzajúceho príspevku 
– cena nového auta 

Je potrebné vypoãítaÈ, ak˘ podiel tvoril predchádzajúci príspevok ‰tátu na sku-
toãnej cene auta. Toto percentuálne vyjadrenie sa pouÏije pri sume, za ktorú sa
„staré“ auto predalo, ale aj sume, za ktorú sa ìal‰ie, t. j. nové auto kupuje. 

KeìÏe tento postup je veºmi komplikovan ,̆ skúsme si to vysvetliÈ na príklade
z praxe: 

Obãan kupuje nové auto za 300.000 Sk. Svoje predchádzajúce auto mal tieÏ za-
kúpené z príspevku, pred 7-mimi rokmi, príspevok ‰tátu bol 230.000 Sk, ão je 85%
z ceny, pretoÏe jeho staré auto stálo 270.000 Sk. 

v˘poãet: 270.000Sk/100=2.700Sk, ão je jedno percento z ceny. Sumu príspevku
od ‰tátu sme ìalej vydelili t˘mto jedn˘m percentom a dostaneme podiel príspev-
ku ‰tátu na kúpe auta: 230.000/2.700 = 85,1% z ceny auta. 

Obãan staré auto predal za sumu: 70.000 Sk. 
Zákon hovorí, Ïe: z ceny nového auta je potrebné odpoãítaÈ sumu, ktorá tvorí

percentuálny podiel na ‰tátu na cene predchádzajúceho auta, ãiÏe: 
– koºko je 85% zo sumy 70.000 Sk, to je suma, ktorá sa odpoãítava z ceny no-

vého auta 
v˘poãet: 70.000 x 0,85= 59.500 Sk 

Nové auto stojí 300.000 Sk. Úrad, pri v˘poãte príspevku, cenu nového auta
„zníÏi“ o sumu 59.500 Sk a peÀaÏn˘ príspevok na kúpu auta bude vypoãítavaÈ zo
sumy: 240.500 Sk. Ak je príjem obãana do 2-násobku sumy Ïivotného minima, ‰tát
mu poskytne príspevok vo v˘‰ke 85% z ceny auta (takto zníÏenej), maximálne v‰ak
200.000 Sk. 

v˘poãet: 
240.500 x 0,85 = 204.425 Sk KeìÏe maximálna v˘‰ka príspevku na kúpu auta je

200.000 Sk, príspevok sa poskytne v tejto v˘‰ke.
V reálnom Ïivote v‰ak nie je nutné a zákon to ani nepoÏaduje, aby Ïiadateº

o príspevok predal auto e‰te pred poskytnutím príspevku. Ak by ho predal, bol by
ist˘ ãas bez auta, ão by mohlo skomplikovaÈ jeho mobilitu. Zákon ustanovuje le-
hotu 6-tich mesiacov, poãas ktor˘ch je obãan povinn˘ predchádzajúce auto pre-
daÈ, alebo vyradí z evidencie do ‰iestich mesiacov od kúpy nového auta. Tento pre-
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poãet sa zvyãajne robí aÏ následne, teda po predaji predchádzajúceho auta. 
V˘poãet pomernej ãasti
Ak obãan Ïiada o ìal‰í peÀaÏn˘ príspevok na kúpu auta a e‰te neuplynulo 7 ro-

kov, je e‰te povinn˘ vrátiÈ tzv. pomernú ãasÈ. Je to ãasÈ príspevku ‰tátu, ktorá vy-
jadruje sumu, ktorá ch˘ba do uplynutia lehoty 7- mich rokov. 

Príklad: 
Obãan si poÏiadal o PP na kúpu auta po 5-tich rokoch. Úrad vydal rozhodnutie

o priznaní nového príspevku, ale pred jeho poskytnutím musí obãan vrátiÈ po-
mernú ãasÈ z predchádzajúceho príspevku.

v˘poãet: 
Obãan auto vlastnil 5 rokov, t. j. 60 mesiacov. Do 7-mich rokov mu ch˘ba e‰te

24 mesiacov. Predchádzajúci príspevok od ‰tátu sa vydelí poãtom mesiacov poãas
siedmych rokov, dostaneme sumu, ktorá tvorí ãasÈ príspevku prislúchajúci na jeden
mesiac. 

Príklad: 
Obãan dostal predchádzajúci príspevok vo v˘‰ke 230.000Sk, uplynulo 5 rokov, 

t. j. 60 mesiacov. Poãas 7-mich rokov uplynie 84 mesiacov. Sumu 230.000 vydelíme
poãtom mesiacov za 7 rokov: 

v˘poãet: 
230.000 / 84 = 2.738 - je to suma vyjadrujúca ãasÈ príspevku ‰tátu prislúchajúcu

na jeden mesiac 
Ak do uplynutia 7-mich rokov ch˘ba e‰te 24 mesiacov, vynásobíme tento poãet

sumou 2.738.
v˘poãet: 
24 x 2.738 = 65.712 - to je tzv. pomerná ãasÈ
Je to suma, ktorú treba e‰te pred poskytnutím nového príspevku vrátiÈ úradu. 

AÏ po vrátení tzv. pomernej ãasti úrad vyplatí ìal‰í príspevok na kúpu osobného
motorového vozidla. Obãan sa zaviaÏe, Ïe v lehote ‰iestich mesiacov predchádza-
júce auto predá, alebo ho vyradí z evidencie. Potom, v prípade predaja, nastane
ìal‰í prepoãet, kde sa do vzorca dosadí suma, za ktorú auto predal. Postupuje sa
presne tak, ako to uvádzame v prvom príklade. 

Príbehy z poradenskej ãinnosti - 3. diel 

Jej hlas v telefóne bol veºmi slabuãk ,̆ nesmel ,̆ po pár vetách som mala pocit,
Ïe je potrebné okamÏite beÏaÈ jej na pomoc...hovorila, Ïe po chemoterapii je veº-
mi zoslabnutá a nemôÏe prísÈ k nám do organizácie na poradenstvo. Povedali sme
jej, Ïe ju odvezieme na‰im autom...Ako pôsobila v telefonickom rozhovore, tak aj
osobne, krehuãká mladá Ïena, vysilená absolvovanou lieãbou, ktorá jej zachráni-
la Ïivot, ‰atka na hlave, pod Àou umelé vlásky...V oãiach mala v‰ak iskierky Ïivota
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a myslím, Ïe sme si hneì získali jej dôveru a sympatie. 
Porozprávala nám svoj príbeh, ako sa snaÏila získaÈ cez kompetentné úrady ne-

jakú moÏnosÈ kompenzácie, ako bola odmietnutá a jej situácia nepochopená
a zºahãená priamo v organizácii, kde majú pomáhaÈ pacientom práve s onkolo-
gick˘mi ochoreniami. Z prístupu sociálnych pracovníkov jej aj nám naskakovala
husia koÏa, cítila sa veºmi poníÏená ich prístupom a necitlivosÈou k jej problému,
snaÏila sa nám vysvetliÈ, Ïe ona len potrebovala pomoc, Ïe nie je v jej záujme zne-
uÏívaÈ systém, ona ho nepozná, ani nevie, ako ho moÏno zneuÏiÈ, chcela získaÈ iba
informáciu, ak nemá nárok na niã, prosím, nech jej to ale slu‰ne vysvetlia, ona to
pochopí...

Nepoãúvalo sa to príjemne, snaÏili sme sa získaÈ viac informácii o jej ÈaÏkos-
tiach. Vysvetlili sme jej, ako funguje systém sociálnej pomoci a aké kompenzácie
z neho by jej mohli pomôcÈ prekonaÈ dôsledky jej postihnutia. Veºa ich nebolo, ale
osobná asistencia by jej mohla v˘razne pomôcÈ v beÏnom Ïivote, pri rôznych ãin-
nostiach, ktoré ona sama nevládze robiÈ a potrebuje pri nich pomoc, predov‰et-
k˘m pomoc so starostlivosÈou o domácnosÈ, pomoc s nakupovaním a ÈaÏ‰ími prá-
cami. 

Spoloãne sme vypoãítali rozsah hodín a spoloãne sme napísali odvolanie voãi
rozhodnutiu, ktor˘m jej osobná asistencia nebola priznaná. Veºmi sa bála, ako bu-
de prebiehaÈ odvolanie, pretoÏe negatívna skúsenosÈ z „prvého kola“ ju desi-
la...Vo viacer˘ch rozhovoroch sme ju presviedãali, Ïe naozaj neÏiada niã, na ão by
nemala nárok a Ïe si dokáÏe túto svoju ÏiadosÈ obhájiÈ. Ak by mala pocit, Ïe po-
trebuje niekoho pri sebe, pôjdeme na konanie s Àou. 

Musela b˘vaÈ u mami, nakoºko jej bariérovy byt na ru‰nej bratislavskej 
ulici bez pomoci nedokázala ob˘vaÈ. Aj keì sme jej sprostredkovali milú mladú Ïe-
nu, ktorá jej pomohla aspoÀ s ÈaÏ‰ím nákupom.

Netrvalo dlho a dostala predvolanie na odvolacie konanie. Povedala, Ïe to skú-
si sama a e‰te sme sa spolu „pripravovali“, ako si bude „obhajovaÈ“ svoje nároky.
Netrpezlivo sme ãakali, ako to dopadne...Volala nám e‰te v ten deÀ a povedala,
Ïe v‰etko prebehlo v poriadku, síce nevie, ãi si dokázala úspe‰ne obhájiÈ svoj roz-
sah asistencie, ale dôleÏité je, Ïe sa k nej sociálne pracovníãky SLU·NE CHOVALI,
boli veºmi milé a ochotné, nebagatelizovali jej ÈaÏkosti a brali ju v rozhovore ako
partnerku. 

V˘sledok konania jej pri‰iel speãaten˘ v rozhodnutí, v ktorom jej priznali peÀaÏ-
n˘ príspevok na osobnú asistenciu. Nie síce v takom rozsahu ako poÏadovala, na-
priek tomu bola spokojná. Pre Àu bolo najdôleÏitej‰ie, Ïe sa k nej chovali ako
k âLOVEKU. 

Mad 
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Chránené b˘vanie ºudí  s mentálnym postihnutín
ªudia s mentálnym postihnutím v chránen˘ch bytoch by zníÏili cenu susedn˘ch

bytov, tvrdia vlastníci bytov ...

Poslanci: ·etríme! Na slab‰ích ºuìoch.
V dome na Námestí SNP 20 v Modre malo vzniknúÈ chránené b˘vanie pre ºudí

s mentálnym postihnutím. Poslanci rozhodovali dvakrát.
Mestskí poslanci v Modre projekt pre chránené b˘vanie pôvodne jednohlasne

schválili. Obyvatelia domu v‰ak ºudí s mentálnym postihnutím za susedov nechceli.
Poslanci svoje rozhodnutie zaãiatkom novembra opäÈ takmer jednohlasne

zru‰ili. Primátor Modry Peter Majtán to odôvodnil úsporn˘mi opatreniami samo-
správy.

Chránené b˘vanie mal financovaÈ Bratislavsk˘ samosprávny kraj, ãiastoãne ma-
lo prispieÈ mesto. BeÏné náklady by hradili obyvatelia chránen˘ch bytov.

Projekt vypracovala Silvia Kubánková, ktorá dlhodobo pracuje v sociálnej ob-
lasti. Podieºal sa na Àom mestsk˘ úrad a ZdruÏenie na pomoc mentálne postihnu-
t˘m.

Nechcení
Obyvatelia domu proti chránenému b˘vaniu spísali petíciu. Pre médiá poveda-

li, Ïe ºudia s mentálnym postihnutím by zníÏili ceny ich bytov. Negatívne by vraj
mohli ovplyvniÈ aj malé deti, ktoré v dome Ïijú.

„Vyznieva to, ako by to boli zloãinci, skupina s niÏ‰ou hodnotou,“ povedala
Iveta Mi‰ová zo ZdruÏenia na pomoc ºuìom s mentálnym postihnutím. „Je nor-
málne, Ïe by si ktokoºvek z nás vyberal suseda? âo je dôvodom, Ïe ºudia s men-
tálnym postihnutím sú odmietaní v komunite, v ktorej i tak doteraz Ïijú?“

V stanovisku k petícii zdruÏenie vyz˘va primátora Modry aj mestsk˘ch poslan-
cov, aby prehodnotili uznesenie, ktor˘m chránené b˘vanie zru‰ili.

Argumenty
Majtán povedal, Ïe mesto zaãalo s úsporn˘mi opatreniami a samosprávny kraj

zníÏil sumu, ktorou mal prispievaÈ. Na tak˘to projekt nie sú peniaze. Majtán na-
vrhol, nech chránené b˘vanie platí Kubánková. Dodal, Ïe v meste uÏ je zariadenie
sociálnych sluÏieb, ktoré spravuje BSK. VytvoriÈ tu chránené b˘vanie teda nie je
nutné.

Inventár verzus normálny Ïivot
Na rozdiel od pobytu v zariadení sociálnych sluÏieb v‰ak b˘vanie v beÏnom do-

me umoÏÀuje ºuìom s mentálnym postihnutím zaãleniÈ sa do spoloãnosti.
„V zariadeniach s celoroãn˘m pobytom sa z nich stáva inventár, strácajú svoju 

identitu,“ povedal riaditeº pracovno-socializaãného centra Lep‰í svet Du‰an
Mikulec. „V chránen˘ch bytoch Ïijú normálnym Ïivotom, nakupujú, cestujú do-
pravou ako ostatní.“ Tento spôsob je v˘hodnej‰í aj pre ‰tát a v koneãnom dôsled-
ku lacnej‰í.
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Chránené b˘vanie v beÏnom dome prevádzkuje ZdruÏenie na pomoc mentálne
postihnut˘m. „Na zaãiatku sme sa s obyvateºmi domu stretli a zodpovedali sme ich
otázky,“ objasnila Mi‰ová. Dodala, Ïe v prípade b˘vania v Modre mohlo s obyva-
teºmi domu komunikovaÈ sociálne oddelenie mestského úradu. Dom, v ktorom má
chránené b˘vanie Lep‰í svet, patrí bratislavskému magistrátu.

Hodnoty
„Hodnota domu by mala skôr narastaÈ,“ povedal Mikulec. Obyvatelia chráne-

n˘ch bytov sú pod dohºadom a väã‰ia pozornosÈ sa sústreìuje aj na samotn˘ dom.
„Stáva sa bezpeãnej‰ím, ºudia b˘vajú v pokojnej‰om prostredí,“ vysvetlil Mikulec.
O situáciu v dome sa viac zaujímajú in‰titúcie, ktoré kontrolujú dodrÏiavanie hy-
gieny a bezpeãnosti.

Dagmar Gurová
(prevzaté z denníka SME [23. 2. 2007])

Európsky rok rovnak˘ch príleÏitostí pre v‰etk˘ch 2007 bol 
otvoren˘ na prvej Konferencii o rovnosti uskutoãnenej v Berlíne
30./31. januára 2007. 

Európsky rok rovnak˘ch príleÏitostí pre v‰etk˘ch bol slávnostne
otvoren˘ v Berlíne.

DôleÏit˘m zámerom Európskeho roka bude preukázanie prínosov rozmanitosti
pre európske spoloãnosti a jednotlivcov. Diskriminácia je nielenÏe nelegálna, ale
pre ekonomiku a spoloãnosÈ ako celok tieÏ drahá.

Na Európskom roku sa bude zúãastÀovaÈ v‰etk˘ch 27 ãlensk˘ch ‰tátov EÚ, spo-
lu s Nórskom, Islandom a Lichten‰tajnskom. Aktivity zahrÀujú celoeurópsku infor-
maãnú kampaÀ a tieÏ národné a lokálne aktivity vo v‰etk˘ch krajinách EÚ.
Následne sa uskutoãnia jednotlivé národné otvorenia Európskeho roka rovnak˘ch
príleÏitostí pre v‰etk˘ch 2007 vo februári a zaãiatkom marca. Slovensko sa otvára-
cím podujatím pripojilo 21.2.2007. Závereãná konferencia pod portugalsk˘m
predsedníctvom v Lisabone, naplánovaná na koniec novembra, umoÏní vãasné pri-
jatie záverov a odporúãaní pre poslednú Radu ministrov, ktorá bude zasadaÈ
v Bruseli v decembri. 

ëal‰ie informácie o Európskom roku rovnak˘ch príleÏitostí pre v‰etk˘ch získate
na oficiálnej internetovej stránke Roka rovnak˘ch príleÏitostí (http://equali-
ty2007.europa.eu).

Európske fórum zdravotného postihnutia 

(European Disability Forum - EDF) od‰tartovalo veºkú kampaÀ na boj za rov-
nosÈ pre ºudí so zdravotn˘ postihnutím. www.1million4disability.eu 

Dajte svoj hlas za Európsku úniu, v ktorej budú práva ºudí so zdravotn˘m po-
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stihnutím chránené efektívnou legislatívou potláãajúcou v‰etky formy diskriminá-
cie a zaruãujúcou plné zaãlenenie viac neÏ 50 miliónov obãanov so zdravotn˘m
postihnutím do európskej spoloãnosti. ªudia so zdravotn˘m postihnutím kaÏdo-
denne ãelia predsudkom a diskriminácii vo v‰etk˘ch oblastiach Ïivota. Viac neÏ
200 tisíc ºudí so zdravotn˘m postihnutím je núten˘ch ÏiÈ v uzavret˘ch in‰titúciách
zbavení najzákladnej‰ích ºudsk˘ch práv.

Európska únia presadzuje tieto práva pre v‰etk˘ch svojich obãanov. Skúsme si
tieto zaãaÈ uplatÀovaÈ aj na Slovensku. Veì patríme do Únie, ãi nie? A ktoré sú to?

– právo na rovnak˘ prístup k vzdelávaniu, na rovnaké zaobchádzanie v za-
mestnaní, na rovnaké uznanie a rovnakú ochranu pred zákonom, na sociálnu
ochranu, zdravotnícke a dlhodobé opatrovateºské sluÏby, na nezávisl˘ Ïivot
v komunite, na prístup k verejnej doprave, budovám a inej architektonickej
infra‰truktúre, na prístup k informaãn˘m a komunikaãn˘m, technológiám
a sluÏbám a právo na prístup k produktom pre kaÏdodenné pouÏívanie.

Podpisová kampaÀ má za cieº nazbieraÈ aspoÀ 1 milión podpisov obãanov na
boj proti diskriminácii vo v‰etk˘ch oblastiach Ïivota zdravotne postihnut˘ch obãa-
nov EÚ. 

EÚ musí reagovaÈ na v˘zvu najmenej jedného milióna obãanov. Toto sa pí‰e
v návrhu Európskej ústavnej zmluvy. Nesmieme preme‰kaÈ túto príleÏitosÈ na vy-
poãutie ná‰ho hlasu. 

KampaÀ „Jeden milión pre postihnutie“ - „One million for Disability“ prebieha
od 23. januára do 3. októbra 2007. 

4. októbra budú podpisy oficiálne odovzdané Európskej komisii a Európskemu
parlamentu. V tom istom ãase sa v Bruseli, srdci EÚ, uskutoãní zhromaÏdenie zdra-
votne postihnut˘ch ºudí, ich rodín, priateºov a priaznivcov. 

Teda, ak máte prístup k internetu, a rozhodnete sa kampaÀ podporiÈ svojim
podpisom, kliknite na: http://www.1million4disability.eu/sign.asp?langue=EN 

BOJ O PACIENTA

„Dobr˘ deÀ, pani vrátniãka, prosím vás, otvorte nám, vediem na pohotovosÈ
ÈaÏko chorého.“

„Dobr˘ den, pravdáÏe vás pust˘m, ale ponajprv musím videt va‰e doklady.“
„Naão teraz doklady, potrebujeme súrnu lekársku pomoc…“
„No, to by mohel poviedet kaÏd˘ a co ket ste náhodú teroristy, alebo akésik ta-

ké dajaké Ïivly…“
„Netárajte, ãi nevidíte, Ïe tento muÏ má du‰u na jazyku?“
„No, to vid˘m, ale opatrnost je opatrnost. Tak co mu chybí?“
„Preboha, Ïenská, ná‰ pacient má asi infarkt…“
„Ste snad dochtor, Ïe to tak dobre víte?“
„Prekonal uÏ tri, tak asi aj teraz …“
„Keì prekonál tri, tak vytríme aj ‰tvrt ,̆ tak ty doklady…“
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„Dokelu, tu sú, ale uÏ r˘chlo otvorte, vidíte, Ïe ledva stojí na nohách… VydrÏ,
Janko, hneì sme tam…“

„Mlad˘ pánko, e‰te mi povjezte poistóvnu a bude to.“
„âo ja viem v akej je poisÈovni, prosím vás, volajte niekoho, ale r˘chlo, uÏ ho

neudrÏím, padá…“
„Jesli vám móÏu poradit, oprite ho o stenu… a teraz tú poistóvnu…“
„Nemáte tu nejak˘ vozík, alebo nosidlá a sanitára…?“
„Né, vozíky, ty uÏ dávno nemáme, buì ich ukrali, alebo rozobrali na súãásky.“
„Tak zatelefonujte na pohotovosÈ, nech si po neho prídu, musím ho poloÏiÈ, uÏ

nevládzem.“
„Poradim vám e‰te, podloÏte mu pod hlavú ãapicu, aspoÀ tak to robá… No, ale

aby ste nepoviedali, skúsim tam brnknút… Vrátnyca… Ná, jákÏe? V porádku. No,
vravím vám, na pohotovosti majú plno a lekári sú na vizíte.“

„âo mám teda robiÈ, stráca vedomie, preboha robte nieão…“
„Îe byste nepoviedal, dám vám e‰te poslenú dobrú radu: poãkajte chvilku, mys-

lím, Ïe na patológii majú tech vozikú vác, jak sa zdá, ten se mu bude asi víc ho-
dyt… No, co sem ríkala…Je po nem. Haló, patológia? Rychlo prindyte, je tu zas je-
den pro vás… A, Ferko, kolik nám ich e‰te chybí do splnenya té zmluvy s pohreb-
n˘ma sluÏbama?“

KLINEC

„Dobr˘ deÀ, pán profesor! Pri‰iel som na vá‰ telefonát.“
„Dobr˘ deÀ! Ohºadom toho klinca?“
„Áno. Tak ão je vo veci?“
„Dnes ráno som na‰iel spadnut˘ obraz, na‰Èastie spadol na gauã a nerozbil sa.

Viete, je veºmi cenn˘ a zaslúÏi si ãestné miesto v na‰om byte.“
„TakÏe ho treba zavesiÈ, v‰ak?“
„Správne a preto som vás zavolal.“
„Momentíãek, prosím…len si vyberiem poznámkov˘ blok. TakÏe jeden kus klinca…“
„Mimochodom, pán majster, klince mám.“
„Ak˘ druh máte?“
„Ak ,̆ ak ,̆ nuÏ normálny, je snáì medzi nimi nejak˘ rozdiel? Viete, ja sa do to-

ho veºmi nerozumiem.“
„PravdaÏe je v nich rozdiel. Ak neberiem do úvahy ich rôznu dæÏku, tak potom sú

lepenkové, kolárske, hladké, krútené, oceºové, pozinkované i nerezové a tak by som
mohol pokraãovaÈ… Ale, vopred vás upozorÀujem, Ïe ‰védske sú najkvalitnej‰ie.“

„V poriadku, pouÏite ‰védsky klinec.“
„TakÏe, jeden ‰védsky klinec, potom, sadru máte?“
„Janko, spadol nám obraz, ão s t˘m?“
„Mamiãka, choì si ºahnúÈ, my sa o to postaráme… no tak poì do postele…“
"Prepáãte, moja matka, má uÏ stojeden rokov, niekedy jej to uÏ zle myslí…Tak,

kde sme to prestali? Aha, sadra… a naão sadra?"
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„No, klinec musíme v diere upevniÈ a ona sa na to najlep‰ie hodí. Chcete mo-
delársku, alebo rad‰ej ‰tukatérsku?“

„PouÏite rad‰ej kvalitnej‰iu.“
„Dobre, pí‰em si, ‰tukatérska sadra…a hmoÏdinku si akú budete ÏelaÈ?“
„PouÏite zasa tú najkvalitnej‰iu.“
„Jeden kus hmoÏdinka ãíslo desaÈ…“
„Kladivo a ‰pachtºu tieÏ mám…“
„Nerád pouÏívam cudzie nástroje, viete, moje sú overené a sedia mi v ruke. No,

myslím, Ïe to by sme mali v‰etko… Prídem vám to urobiÈ…Vyhovovalo by vám to
o ‰tyri t˘Ïdne 24. februára?“

„Ja som si myslel, Ïe to urobíte e‰te dnes, hneì teraz…“
„Vylúãené! Viete, koºkí zákazníci na mÀa e‰te dnes ãakajú? Aj keby som ako

chcel, dnes to nepôjde.“
„Ale veì namiesto toho vá‰ho rozhutovania ste to uÏ mohol dávno urobiÈ.“
„Vy si myslíte, Ïe spoºahlivo a zodpovedne umiestniÈ klinec na stene tak, aby

vám vzápätí nevypadol, je len tak nyrnyx-dyrnyx?“
„No, dobre súhlasím s termínom, i keì…“
„Tak a teraz dojednáme posledné, odmenu za prácu. Spolu to bude ãiniÈ…628

korún, 50 halierov.“
„âoÏe? To nemyslíte váÏne!“
„âo sa vám na tom nevidí? Dvakrát cesta, jeden krát konzultácia plus samotná

robota. Aj to e‰te nie je koneãné, upresním to po robote, keì spoãítam poãet ú-
derov do klinca. KaÏd˘ úder dvadsaÈ korún.“

„No, ão uÏ…“
„Pozrite sa, takto sa vÏdy dohodnem so zákazníkom: keì bude obraz na stene,

vyplatíte mi moju mzdu. Dohodnuté?“
„Dohodnuté. Mamiãka, povedal som ti, Ïe si más ísÈ ºahnúÈ, si e‰te slabá, pri-

nesiem ti za chvíºu nieão zjesÈ.“
„Prepáã, Janko, Ïe vás vyru‰ujem, len som ti chcela povedaÈ takú maliãkosÈ, uÏ

sa nemusí‰ trápiÈ, ten obraz som zavesila, teraz uÏ urãite nespadne. Tak ja idem do
postele…“

„âo to hovorí‰, mamiãka?“
„No, k˘m ste tu s pánom debatovali, tak som to dala do poriadku…“
„To snáì nie…“
„Tak na to sa ako majster rád pozriem… No, veru nie je to zlé… To by som sa

nebol nazdal…“
„NuÏ, tak tu uÏ niet o ãom debatovaÈ. Do videnia, pán majster!“
„No, moment, moment! A ão, platiÈ sa nebude?"
„A za ão?“
„Dohodli sme sa predsa, Ïe keì bude obraz visieÈ na stene, zaplatíte mi. Visí?

Visí! Tak si prosím, okrem poloÏky druhá cesta, v‰etko vyrovnaÈ!“
„Tak, takto je to teda. NuÏ, ako myslíte. Ja teraz pekne obraz zvesím a pod-

mienky nie sú splnené. Porúãam sa, pán majster!“

Napísala: Emília Molãániová
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V Îiline vznikol nov˘ klub! 
Klub OMD Farfalletta Îilina

Po PovaÏskej Bystrici vznikol ìal‰í klub OMD v SR s názvom Klub OMD Farfal-
letta Îilina. 

Klub bol zaloÏen˘ podºa Organizaã-
ného poriadku OMD v SR a Smerníc pre
ãinnosÈ klubov OMD v SR, ktoré boli
schválené V˘konn˘m v˘borom OMD
v SR. Na ustanovujúcej schôdzi dÀa 21.
1. 2007 v Îiline si ãlenovia klubu
schválili nasledujúce: 
1. Cieºom je vykonávanie záujmov˘ch

aktivít ºudí s muskulárnou dystrofi-
ou, rodinn˘ch príslu‰níkov, ºudí s i-
n˘m druhmi postihnutí a priazniv-
cov zameran˘ch na integráciu ºudí
s postihnutím do spoloãnosti.

2. Medzi aktivity, ktor˘mi sa bude klub zaoberaÈ patrí:
–   propagácia boccie - ‰portu pre ºudí s muskulárnou dystrofiou,
–   klub boccia - tréningy, organizovanie ‰portov˘ch podujatí, úãasÈ na ‰porto-

v˘ch podujatiach a spolupráca s in˘mi ‰portov˘mi klubmi pre telesne po-
stihnut˘ch,

–   organizuje pre svojich ãlenov spoloãenské a kultúrne podujatia,
–   organizovanie DÀa belasého mot˘ºa,
–   vzájomná poradenská ãinnosÈ zameraná na zmiernenie dôsledkov postihnutia,
–   poradenská ãinnosÈ v oblasti protetick˘ch, kompenzaãn˘ch a rehabilitaãn˘ch

pomôcok,
–   svojim ãlenom a handicapovan˘m ºuìom pomáha rie‰iÈ sociálne, zdravotné

a pracovné problémy,
–   zaoberá sa sprostredkovaním a zabezpeãovaním sluÏieb osobnej asistencie,
–   vydáva rôzne správy a letáãiky, urãené ãlenom a verejnosti.
Pod zakladateºskú listinu sa podpísali: Monika Bujnová, Mária Smolková, ªuba

·kvarnová, Du‰an Hradsk˘ a ªubo‰ „Indy“ Kondela. Spomedzi nich bola zapiso-
vateºkou zvolená ªubka, pokladníãkou Monika a predsedníãkou Majka Smolková
a práve jej sme sa sp˘tali zopár otázok:

Preão „Farfalletta“? - Hra Boccia pochádza z Talianska a symbol ná‰ho
OeMDéãka je mot˘º. No a ten sa po taliansky povie farfalletta.

Kedy zaãnete s ãinnosÈou? - Hneì ako získame priestory vhodné pre bocciu.
Sme v jednaní so saleziánskym zdruÏením mlad˘ch DOMKA. Sú veºmi ústretoví,
verím, Ïe ãoskoro bude vhoden˘ prv˘ „jack“.

Kde sa môÏu hlásiÈ záujemcovia o túto hru, prípadne ãinnosÈ Vá‰ho klubu? -
VolaÈ môÏu na na‰e mobily 0907 478 002, 0903 021 213. K dispozícii je aj e-mail:
mariasmolkova@azet.sk 

Milí ãlenovia klubu Farfaletta, drÏíme Vám palce!

Zakladateºky klubu, zºava na vozíku M. Smolková
a ª. ·kvarnová
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ëal‰ie nové kluby OMD

Bratislava: 
Bocciu uÏ takmer rok moÏno hrávaÈ aj

v Bratislave v priestoroch Súkromnej zá-
kladnej ‰koly Waldorfskej na Vihorlatskej
ulici. Tento rok sme ãasy tréningov upravi-
li nasledovne: utorky a piatky, od16ej -
do20hod. Raz do mesiaca hrávame turnaj.
Niektorí na‰i hráãi boli zaregistrovaní na
Slovenskom zväze telesne postihnut˘ch 
‰portovcov a zaradením do kategórii. 

V ãase, keì ãítate toto ãíslo Ozveny,
klub v Bratislave má uÏ svoje meno. Aké,
to sa dozviete v 2. tohtoroãnom ãísle
Ozveny.

Banská Bystrica
Dve sady ‰peciálnych loptiãiek sme zaslali aj do Banskej Bystrice, kde o zaloÏe-

nie klubu boccie sa postarajú Milan Vaãok a Jozef Fehér. Len ão nájdu priestory,
tak rozbehnú svoju ãinnosÈ. Prípadní záujemcovia o túto hru v Banskej Bystrici
a jeho okolí, sa môÏu hlásiÈ na t˘chto kontaktoch: 0903 902 8/95, 0907 875 628 
a e-mail: viaorbis@stonline.sk.

11 základn˘ch pravidiel hry boccia:

1. Ideálne ihrisko na hru boccia meria 6 x 10 metrov - ale môÏe byÈ aj men‰ie.
2. SúÈaÏia dva tímy. KaÏd˘ tím pozostáva z jedného, dvoch alebo troch hráãov. 
3. Jeden tím pouÏíva ãervené loptiãky, druh˘ modré. 
4. Najprv vhodí ãerven˘ tím na hraciu plochu bielu loptiãku. 
5. âerven˘ tím potom vhodí na plochu jednu ãervenú loptiãku ão najbliÏ‰ie k bie-

lej.
6. Nasleduje modr˘ tím. Cieºom je hodiÈ modrú loptiãku bliÏ‰ie ku bielej. 
7. Ak je modrá loptiãka bliÏ‰ie ako ãervená, nasleduje ãerven˘ tím. 
8. âerven˘ tím hádÏe loptiãku dovtedy, k˘m neleÏí bliÏ‰ie k bielej ako modrá. 
9. Hra pokraãuje t˘mto spôsobom, aÏ k˘m sa nehodia v‰etky loptiãky. 

10. Bodovanie: ak je ãervená loptiãka bliÏ‰ie k bielej, vyhral ãerven˘ tím. Po jed-
nom bode sa dáva za kaÏdú loptiãku, ktorá má lep‰iu polohu ako najbliÏ‰ia
modrá loptiãka. 

11. Ak je modrá loptiãka bliÏ‰ie k bielej, vyhral modr˘ tím. A podobne sa dávajú
body ako v predo‰lom prípade. ·esÈ hier tvorí jeden zápas. 

Fotka z posledného turnaja „Copa de Mery“. Turnaj bol venovan˘ 
podpredsedníãke Márii Duraãinskej, za jej skoré uzdravenie. 
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Ranking SK a bodové vyhodnotenie roku 2006

Na základe v˘sledkov z minuloroãn˘ch turn0ajov bolo v jednotliv˘ch kategó-
riach nasledovné poradie:

BC 1:1.: Jakub Nagy (Altius), 2.: Daniel Magdolen (Viktória), 3.: Jozef Griaã
(Altius)

Poradie ãlenov OMDvSR: 6. Michal Machara
BC 2:1.: Tomá‰ Kráº (Viktória), 2.: Peter Hudeãek (Altius), 3.: Tomá‰ Danão

(Altius)
Poradie ãlenov OMDvSR: 2. Peter Hudeãek, 17. Robert Mezík, 19. Milo‰ Valjent,

21. Patrik S˘kora (obaja ãlenovia Klubu OMD Manín P.Bystrica)
BC 3:1.: Matej ·vaÀa (Altius), 2.: Adam Burianek (Altius), 3.: Katarína

Rusnáková (Altius) 
Matej ·vaÀa a Katarína Rusnáková sú ãlenovia OMDvSR
BC 4:1.: Róbert ëurkoviã (Altius), 2.: Martin Strehársky (Altius), 3.: Stanislav

Minárik (Klub OMD Manín P.Bystrica) 
Poradie ãlenov OMDvSR: 2. Martin Strehársky, 3. Stanislav Minárik, 6. Martin

Burian, 10. Zoltán Bachorec

Plánované turnaje v roku 2007:
24.3. Kontroln˘ pretek, Bratislava 31.3. Kontroln˘ pretek, Zvolen
21.4. Kontroln˘ pretek, Bratislava 28.4. Kontroln˘ pretek, Handlová
8.-19.5. Svetov˘ pohár, Kanada 26.5. Zvolen Cup
23.6. Boccia Manín Cup, P.Bystrica 22.-23.9. Majstrovstvá Slovenska
10.11. Boccia Masters, Bratislava 8.12. Mikulá‰sky turnaj, Îiar nad Hronom

Kontroln˘ pretek, 24.3.2007
DSS Gaudeámus, Mokrohájska ul., Bratislava

Prv˘ tohtoroãn˘ pretek boccistov zaraden˘ch do série pretekov riaden˘ch
Slovensk˘m zväzom telesne postihnut˘ch ‰portovcov sa uskutoãnil v Bratislave.
Hralo sa o prvé body do tohtoroãného rankingu za úãasti hráãov Altiusu
Bratislava, Altiusu Doln˘ Kubín a historicky prvej úãasti OMD v SR Bratislava. Nad
na‰ou úãasÈou visel do poslednej chvíle veºk˘ otáznik. Kontrolné preteky sú síce
zapísané do kalendára pretekov, z ktor˘ch sa zarátavajú body do rankingu, ale sú
vypísané len pre t˘ch ‰portovcov, ão
sú zaradení do centra mládeÏe. My
sme navy‰e nespadali ani do vekovej
hranice 21rokov, ale to nespæÀali ani
niektorí samotní hráãi Altiusu.
Nakoniec sme v‰ak mohli nastúpiÈ.
Kompetentní si uvedomili, Ïe bocciu
hrávajú aj star‰í a ‰port je predsa
o rovnak˘ch ‰anciach pre v‰etk˘ch.
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Nie je dobré, keì o ‰tarte, ãi ne‰tarte rozhoduje finanãn˘ rozpoãet. ëakujeme
Altiusu za umoÏnenie zúãastniÈ sa na tomto kontrolnom turnaji.

SpäÈ na kurty. Do bojov zasiahlo ‰esÈ na‰ich
hráãov. Piati z nich si t˘mto turnajom absolvovali
premiéru. Veríme, Ïe skúsenosti zúÏitkujú v ìal‰ích
majstrovsk˘ch dueloch. V prvom kole vypadli
Richard Hlinka, Zuzana Pilarãíková, MaÈo Unãovsk˘
a Rudo Krajãír. MaÈo a Rudo prehrali s víÈazmi svo-
jich kategórii. Silvia Petruchová sa víÈazstvom v pr-
vom kole prebojovala do semifinále, kde prehrala
s Robom ëurkoviãom. V súboji o bronz nestaãila
ãlenovi OMD v SR, MaÈovi Burianovi.

Návrat na súÈaÏné kurty oslávila triumfom na‰a Alik HradÀanská. 
Najprv vo vyraìovacom prvom kole porazila v bratovraÏednom boji Ruda

Krajãíra, po ktorom sa dostala do finálovej trojky. Tam ‰okovala v‰etk˘ch, nie nás,
zdrvujúcou v˘hrou nad reprezentantom MaÈom ·vaÀom 9:1, aby potom prehrala
s Mirkou Dobrotkovou 5:7. Ale t˘m, Ïe MaÈo porazil Mirku 6:1, o víÈazstve Alik
rozhodlo skóre. 

Mimochodom, v kaÏdej kategórii malo na stupni víÈazov zastúpenie aj na‰e -
Va‰e OeMDeãko.

V˘sledky:
BC 1: Jakub Nagy, 2. Jozef Griaã, 3. Michal

Machara
BC 2 :1. Peter Hudeãek, 2. Peter Minarech, 3.

Du‰an Sotomiak
BC 3 : 1. Alik HradÀanská, 2. Mirka

Dobrotková, 3. Martin ·vaÀa
BC 4 : 1. Martin Strehársky, 2. Robo ëurkoviã,

3. Martin Burian

2. roãník Memoriálu JoÏka Kráºa 
(Majstrovstvá OMD v SR v ‰achu)

Na tematickom tábore, ktor˘ sa uskutoãní na obvyklom
mieste v Belu‰sk˘ch Slatinách, Chata Makyta. Termín je
tieÏ podobn˘ minuloroãnému, 15.7.-22.7.2007. 

Poz˘vame ‰achuchtiv˘ch ãlenov OMD aby pri‰li, zmera-
li si sily a zasúÈaÏili si o hodnotné ceny. Dúfame, Ïe okrem
minuloroãn˘ch tvárí sa objavia aj ìal‰í jazdci na ãierno-
bielom poli. PripomeÀme si minuloroãn˘ stupienok. 

1. Feri Fábry, 2. Janko BodÏár, 3. Marcel Dirnbach

Alik HradÀanská

MaÈo, Alik, Mirka
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Novinky z Klubu OMD Manín z PovaÏskej Bystrici 

Boccia mini ligu roãník 2006 a 2007 sme zahájili v septembri 2006. Do mini ligy
nastúpilo osem hráãov, ale v priebehu súÈaÏe nám hráãka Aniãka Sene‰iová ote-
hotnela, a keìÏe nechcela riskovaÈ zdravie maliãkého „moÏno nastávajúceho boc-
cistu“, rozhodli hráãi mini ligy, Ïe za Aniãku môÏe súÈaÏ dohraÈ Peter Strapko, kto-
r˘ sa k nám po viac neÏ roãnej pauze vrátil.

Hrá sa na tri série s celkov˘m poãtom zápasov 84. Za vyhrat˘ zápas sa hráãovi
pripí‰u do tabuºky 2 body, za vyhrat˘ tie-break 1 bod. Ukonãenie a vyhlásenie v˘-
sledkov tretieho roãníka sa uskutoãní na boccia sústredení v júli na chate Makyta
v Belu‰sk˘ch Slatinách, kde, dúfame, medzi nami privítame maliãkého boccistu ãi
boccistku manÏelov Sene‰iovcov, ktor˘m prajeme v‰etko naj, ale hlavne pevné
zdravíãko.

Stanislav Minárik

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

A.
PaÈo Michal Peter Oliver Sene‰iová Marek Stano Milo‰

S˘kora Gabão Hudeãek Janáã P.Strapko Sene‰i Minárik Valient
P. S˘kora 2 : 6 4 : 0 2 : 6
M. Gabão 15 : 0 9 : 6 2 : 3
P. Hudeãek 3 : 4 4 : 0
O. Janáã 0 : 15 0 : 8 3 : 5 0 : 11 5 : 2
A. Sene‰iová
P. Strapko 6 : 2 6 : 9 8 : 0 8 : 1 1 : 5 4 : 1
M. Sene‰i 0 : 4 4 : 3 5 : 3 1 : 8 7 : 2
S. Minárik 3 : 2 11 : 0 5 : 1
M. Valient 6 : 2 0 : 4 2 : 5 1 : 4 2 : 7

TABUªKA Poãet Poãet Vyhrat˘ Prehrat˘ Poãet Skóre Body
odohrat˘ch vyhrat˘ch Tie-break Tie-break prehrat˘ch

1. Stanislav Minárik 17 16 1 0 0 136:27 33

2. A. Sene‰iová

P. Strapko 20 12 0 1 7 92:71 24

3. Marek Sene‰i 19 12 0 0 7 83:73 24

4. Michal Gabão 16 11 0 0 5 101:50 22

5. Peter Hudeãek 14 6 1 1 6 62:45 13

6. Milo‰ Valient 19 4 2 0 13 56:84 10

7. PaÈo S˘kora 16 3 0 2 11 37:97 6

8. Oliver Janáã 19 2 0 0 17 25:155 4
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„Mefibo‰et“ relácia na internetovom rádiu
www.radio7.sk

Je relácia o nás - hendikepovan˘ch ºuìoch pre v‰etk˘ch. Preão takíto nezvyãaj-
n˘ názov relácie? „Mefibo‰et“ je meno muÏa, ktor˘ po úraze nôh zostal postih-
nut .̆ (Pí‰e sa o Àom na stránkach Biblie 2. knihe Samuelovej v 4. kapitole).

Touto reláciou chceme priblíÏiÈ Ïivot t˘ch, ktorí boli roky zaznávaní zavretí
v ústavoch a sociálnych zariadeniach oddelen˘ch od okolitého sveta. 

Pravda je v‰ak taká, Ïe aj medzi nami sú mnohí vzdelaní, talentovaní ºudia, ako
napríklad paralympionici, majstri sveta, spisovatelia, maliari, hudobníci, duchovn˘
pracovníci, podnikatelia, vedúci pracovníci, lekári, atì. ktor˘ch by sme vám po-
stupne radi predstavovali na vlnách Rádia 7. SúãasÈou na‰ej relácie je aj duchovné
povzbudenie z Biblie.

Takisto sa pokúsime pomôcÈ, tam kde budeme môcÈ, informáciami a radami zo
sociálnej oblasti, ktoré sa nás priamo dot˘kajú. 

Radi by sme obrátili pozornosÈ zdravej populácie na na‰e ‰pecifické problémy,
ako sú bariérové prístupy do in‰titúcii, kultúrnych, cirkevn˘ch, ãi ‰portov˘ch zaria-
dení, vzdelávacích in‰titútov, potreba vhodného bezbariérového b˘vania. ËaÏkosti
pri hºadaní zamestnania napriek vhodnému vzdelaniu atì.

Samozrejme slovo moderátora, rozhovory, Ïivé vstupy budú sprevádzané kva-
litnou kresÈanskou hudbou z domácej i zahraniãnej produkcie.

TakÏe o tom je relácia „Mefibo‰et“ na vlnách
Rádia 7, ktorú môÏete poãuÈ na www.radio7.sk
alebo na satelite 3A Slovaklink kaÏdú stredu
o 14.00 hod. k poãúvaniu a k tvorbe relácie vás
poz˘va autor Pivka Pavel.

Milí Omì-aci, ak sa vo va‰om okolí deje nieão zaujímavé, o ãom by sme mali ve-
dieÈ aj my ostatní, ak máte zaujímavé akcie vo va‰ich miestnych kluboch, ak sa
chcete podeliÈ so svojimi skúsenosÈami, s ktor˘mi sa denne stretávate vo svojom
Ïivote, môÏete sa so mnou skontaktovaÈ písomne na adrese: pivka@radio7.sk ale-
bo telefonicky na ãísle: 0903 321 652. 

Vá‰ Omì-ak Pali 
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FESTA 2007

âo je to FESTA? Festa znamená sviatok a saleziánska Festa je sviatkom kresÈan-
sk˘ch ºudí, ktorí si na tomto stretnutí vymieÀajú názory na Ïivot a odovzdávajú ná-
dej. FESTA vznikla v Taliansku a organizuje sa v rôznych krajinách sveta Saleziánmi
Don Bosca. 

Slovenskí saleziáni ju organizujú od roku 1994 kaÏdé dva roky a v septembri
2007 sa uskutoãní 5. roãník. Stretnutie nav‰tívi vÏdy pribliÏne 3500 nad‰en˘ch mla-
d˘ch. Úãastníci Festy predstavujú potenciálnych lídrov mládeÏe, ktorí môÏu pôso-
biÈ medzi svojimi rovesníkmi v duchu saleziánskej preventívnej v˘chovy, ãiÏe kom-
plexného v˘chovného systému zameraného na predchádzanie zlu pomocou lás-
kavosti a partnerského prístupu.

Termín tohtoroãnej FESTY je 29. 9. 2007 (sobota poobede - nedeºa ráno)
v Poprade. Hlavn˘ tím pracuje pod vedením Viliama Ri‰ka, provinciálneho radcu
zodpovedného za pastoráciu mládeÏe SDB, a tvoria ho zástupcovia FMA, ACS,
DOMKY a LAURY.

Téma FESTY 2007 sa in‰piruje tohtoroãnou Strennou generálneho predstave-
ného Saleziáni Don Bosca: „dajme sa viesÈ BoÏou láskou k Ïivotu“. Orientuje sa na
Ïivot a kladie pred mlad˘ch ºudí v˘zvu ÏiÈ ho naplno a pomôcÈ t˘m, ktorí majú me-
nej príleÏitostí te‰iÈ sa z tohto daru. 

Charakteristick˘m a inovatívnym znakom FESTY 2007 má byÈ interaktívnosÈ.
V tomto zmysle sa bude klásÈ dôraz na ão najväã‰iu mieru zapojenia mlad˘ch ºudí
do prípravy ich sviatku. A to nielen poãas FESTY samotnej, ale aj poãas prípravn˘ch
aktivít a tém. UÏ od zaãiatku animátori mohli prispieÈ svojimi kreatívnymi nápad-
mi a postrehmi do tém a aktivít, ktoré budú sprevádzaÈ prípravy na FESTU.

Stretnutiu predchádza polroãná príprava pod duchovn˘m vedením saleziánov
v ich 20 slovensk˘ch strediskách. S programom, ktor˘ spoluvytvárali jednotlivé sa-
leziánske strediská chcú mladí, aby sa popri rozjímaní aj nieão robilo a aby sa takto
viac otvorili pre potreby in˘ch a vedeli im poslúÏiÈ(pre deti, chudobn˘ch, chor˘ch,
opusten˘ch, misie i pre na‰e Ïivotné prostredie...).

Program FESTY má duchovnú ãasÈ zameranú na hlavnú my‰lienku: „dajme sa
viesÈ BoÏou láskou k Ïivotu“. Preto: Îi! What? Îivot! (Îi! âo? Îivot!), popoludnie
vyplnia hudobno-kultúrne vystúpenia jednotliv˘ch skupín. Medzi v˘znamn˘ch
hostí bude patriÈ zástupca generálneho predstaveného z Ríma, provinciálny pred-
staven˘ saleziánov na Slovensku.

Don Bosco raz povedal: „Rad‰ej sa zodraÈ od roboty ako zhrdzavieÈ od neãin-
nosti!“ 

http://www.festa2007.sk/



INFOSERVIS OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777

66

UpozorÀujeme Vás na nov˘ ·tatút pomoci, ktor˘ schválili 
ãlenovia V˘konného v˘boru: 

·TATÚT POMOCI

Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR z verejnej zbierky
"DeÀ belasého mot˘ºa (deÀ ºudí so svalovou dystrofiou)" 

V˘ÈaÏok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je moÏné pouÏiÈ na úãely,
ktoré povolilo MV SR v rozhodnutí o povolení verejnej zbierky. 

V súlade so zameraním organizácie je cieºom verejnej zbierky pomoc ºuìom
s nervovosvalov˘mi ochoreniami, ktorí sú v dôsledku t˘chto ochorení odkázaní na
pouÏívanie zloÏit˘ch pomôcok alebo prístrojov. 

Sociálnu pomoc z verejnej zbierky je moÏné poskytovaÈ iba ãlenom OMD, ktorí
majú nejak˘ druh nervovosvalového ochorenia, prípadne, ktorí majú ochorenie,
ktoré je dôsledkami veºmi podobné nervovosvalov˘m ochoreniam a spôsobuje 
imobilitu. 

V˘nimoãne je moÏné podporiÈ Ïiadateºa pri doplatení nákladov za úpravu bytu
s cieºom odstrániÈ jeho bariéry, taktieÏ na zakúpenie lieku, ktor˘ podstatne zlep-
‰uje zdravotn˘ stav Ïiadateºa. 

Sociálna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, keì financie na Ïiadan˘
úãel neposkytuje ‰tát, prípadne poskytuje ale iba ãasÈ. âlenovia OMD môÏu ÏiadaÈ
o sociálnu pomoc na tieto úãely: 

a) úhrada kompenzaãnej pomôcky alebo jej doplatku
–  najmä kompenzaãné pomôcky pre imobiln˘ch ãlenov OMD, ktorí sú odkáza-

ní na polohovacie postele, d˘chacie prístroje, odsávaãky hlienu, ambuvaky,
zdravotnícky materiál potrebn˘ pri pouÏívaní t˘chto pomôcok alebo ktor˘
potrebujú tracheotomizovaní pacienti a iné pomôcky nehradené v plnej v˘‰-
ke poisÈovÀou 

–  za kompenzaãné pomôcky sa povaÏujú aj tie pomôcky, ktoré zlep‰ujú zdra-
votny stav a funkãnosÈ ãloveka s postihnutím, prednosÈ v‰ak majú kompen-
zaãné pomôcky zlep‰ujúce mobilitu a zachraÀujúce Ïivot 

–  o v˘‰ke podpory rozhodujú ãlenovia VV po vzájomnej konzultácii a zváÏení
v‰etk˘ch okolností Ïiadosti 

–  v prípade, Ïe pomôcku priznanú pomôcku je potrebné dopraviÈ k Ïiadateºo-
vi, náklady na dopravu nie sú súãasÈou nákladov na pomôcku 

b) úprava bytu - pomoc pri dohradení nákladov pri debarierizácii bytu, ak ãlen
OMD nemá dostatok financií potrebn˘ch na doplatenie úhrady 
–  maximálne do v˘‰ky 7.000 Sk, ak je doplatok obãana niÏ‰í, potom suma, kto-

rú tvorí doplatok 
c) lieky - ktoré nehradí zdravotná poisÈovÀa - sú predpísané odborn˘m lekárom

a ich uÏívanie vedie k podstatnému zlep‰eniu zdravotného stavu 
–  za lieky sa nepovaÏujú vitamíny
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K písomnej Ïiadosti, kde Ïiadateº opí‰e v struãnosti svoju situáciu je potrebné
priloÏiÈ: 
–  doklady o príjme Ïiadateºa - ak je poberateºom peÀaÏného príspevku na

zv˘‰ené v˘davky z Úradu práce, sociálnych vecí a rodiny - Odbor sociálnych
vecí, staãí kópia rozhodnutia

–  zoznam nadácií a organizácií, ktoré boli v tejto veci oslovené 
–  ak uÏ niektoré nadácie prisºúbili pomoc, potom je potrebné uviesÈ, koºko Ïia-

dateº získal z in˘ch zdrojov a dokladovaÈ tieto skutoãnosti (napr. rozhodnu-
tia z ÚPSVR, dary od in˘ch nadácií a pod.) 

–  doklad o cene pomôcky alebo inej skutoãnosti, vo forme predfaktúry alebo
faktúry 

–  ak Ïiadateº má vlastn˘ úãet, v Ïiadosti uvedie ãíslo úãtu a priloÏí kópiu kar-
tiãky k úãtu. 

Sociálnu odkázanosÈ na peÀaÏnú pomoc bude Ïiadateº dokladovaÈ príjmom. Ak
je poberateºom. Hranica príjmu Ïiadateºa je 3-násobok Ïivotného minima pre jed-
ného ãlena rodiny. 

V odôvodnen˘ch prípadoch, podºa charakteru Ïiadosti môÏu ãlenovia VV roz-
hodnúÈ aj o poskytnutí sociálnej pomoci Ïiadateºovi, ktor˘ prekraãuje príjmom 
3-násobok Ïivotného minima. 

V˘konn˘ v˘bor rozhoduje o Ïiadostiach na základe ‰tatútu a posúdenia celko-
vej situácie ãlena OMD v SR. Základn˘m pravidlom na rozhodnutie o poskytnutí
pomoci pre ãlena je ·tatút pomoci. 

O Ïiadostiach rozhoduje V˘konn˘ v˘bor na zasadnutí alebo hlasovaním per rollam. 
Zmena ·tatútu pomoci bola schválená za zasadnutí VV OMD v SR, 2. 12. 2006 

Vítame nov˘ch ãlenov:
Biró Sabolcz, Malé Dvorníky
Fojta‰áková Martina - syn Tomá‰, ·ulekovo
Horváthová Henrieta, Bajã
Keble‰ová Martina, Chorvátsky Grob
Krajãír Rudolf, Záhorská Bystrica
Králiková Oºga, Kysucké Nové Mesto
Kupka Róbert, Rudina
ªalík Marek, Banská Bystrica
Pa‰ková Anna, syn Stanislav, Îehra
R˘dlová Andrea, dcéra Kristína, âerven˘ KameÀ
·uchaÀová Martina, Banská Bystrica
TiÏová Anna, Tisovec
Informácie o prijímaní nov˘ch ãlenov získate na na‰ej stránke www.omdvsr.sk,

kde je k dispozícii aj prihlá‰ka za ãlena OMD, prípadne telefonicky. 

KríÏovky:
Spomedzi správnych lú‰titeºov sme vyÏrebovali ‰tyroch, ktor˘m posielame hod-

notné knihy:

OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777 INFOSERVIS



INFOSERVIS OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777

68

Erika Kostová, Mária Tomá‰ková, Anna Lapi‰áková, Mária Formanová.
Lú‰tite a posielajte naìalej. 

Vyhrajte milióny v Dystrolotérii
Aj v minuloroãnom dvojãísle sme oznámili ‰esÈ ãísel spomedzi v‰etk˘ch ãlen-

sk˘ch preukazov ná‰ho zdruÏenia. Ozvali sa nám dvaja, 8 a 515. Neuãinili tak ma-
jitelia preukazov s ãíslami 130, 236, 383, 453, ãím sa pripravili o v˘hru. 

Zopakujme si pravidlá Dystrolotérie. KaÏd˘ ãlen OMD má ãlensk˘ preukaz
a kaÏd˘ ãlensk˘ preukaz ma svoje ãíslo. A práve z t˘chto ãísel Ïrebujeme ‰esÈ a bu-
deme ãakaÈ. âakaÈ, kto sa nám prihlási, Ïe sme vyÏrebovali jeho ãíslo a tomu 
po‰leme stieracie Ïreby v hodnote 100 Sk. Z minulého ãísla takto obdarujeme
Martu Bére‰ovú (8) a Evu Müllerovú (515). V tomto ãísle urobíme v˘nimku a sym-
bolick˘ darãek po‰leme aj t˘m, ktorí si nev‰imli, Ïe sme vylosovali ãísla ich pre-
ukazov. Sú to títo „nev‰ímavci“: Markotánová (130), Haja‰ová (236), Theberyová
(383), Hudeãek (453).

Nové vylosované ãísla:
88, 136, 300, 321, 414, 502

ZapoÏiãiavanie magnetorepeutického prístroja
Na‰im ãlenom zapoÏiãiavame magnetoterapeutick˘ prístroj za poplatok 10 Sk

na deÀ na obdobie jedného mesiaca na základe Zmluvy o zapoÏiãaní.
Momentálne je prístroj zapoÏiãan˘ v okolí Bratislavy. Záujemcovia, hláste sa na te-
lefónnych ãíslach: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo písomne: OMD v SR, Ban‰elova
4, 821 04 Bratislava. 

NON - HANDICAP 
5. ‰pecializovaná v˘stava venovaná pomôckam pre zdravotne po-

stihnut˘ch. 
(17 .- 19. 5. 2007 V˘stavné a kongresové centrum INCHEBA EXPO

Bratislava)
Ak máte záujem v˘stavu nav‰tíviÈ, ozvite sa nám. Firma Ares

spol.s r.o. Vám za‰le voºnú vstupenku.

Organizácie podporujúce ºudí so zdravotn˘m postihnutím,
ktoré prispievajú na kompenzaãné pomôcky: 

Ak potrebujete získaÈ finanãné prostriedky na doplatenie kompenzaãn˘ch po-
môcok, uvádzame adresy na nadácie, ktoré Vám môÏu na základe písomnej Ïia-
dosti vyhovieÈ. 

Dobré rady pri oslovovaní nadácií: 
– organizáciu oslovujte vÏdy písomnou ÏiadosÈou , v ktorej struãne opí‰ete svoj

problém 
– ku Ïiadosti priloÏte doklady, ktor˘mi môÏete potvrdiÈ svoje tvrdenia, napr.: od
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lekára o diagnóze, kópie posudku z Úradu práce, sociálnych vecí a rodiny, kó-
pie rozhodnutí, kópie predfaktúr (ak Ïiadate o pomôcky), 

– dokladujte svoju príjmovú situáciu 
– ak ste oslovili aj iné nadácie ktoré prisºúbili ãiastoãnú pomoc, napí‰te to do

Ïiadosti aj s prisºúben˘mi sumami 
– ak potrebujete získaÈ vy‰‰iu ãiastku, je lep‰ie „poskladaÈ“ pomoc z viacer˘ch

zdrojov. 
Pre deti: (do 26 rokov) 
Detsk˘ fond SR - Konto Bariéry, Západná 2, 821 02 Bratislava, Tel.: 02/4333 7825,

4342 1634 
Pre deti aj pre dospel˘ch: 
„Charitatívny fond LION“ SOCIA - Nadácia pre podporu sociálnych zmien 
Legionárska 13, 831 04 Bratislava, Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
e-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk
Konto NÁDEJE, Slovenská televízia, Mlynská dolina, 845 45 Bratislava 
Humanitná nadácia zdravotne postihnut˘ch, Poliklinika Tehelná, Tehelná ul. 26,
831 03 BA 3, Tel/Fax/záznam: 02/ 4445 1720, e-mail: nadácia@inmail.sk, nada-

cia@slovanet.sk, 
Nadácia PENTA, KriÏkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191, www.nada-

ciapenta.sk
Nadácia Markíza, Bratislavská 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111
MPSVR SR, Finanãn˘ odbor, ·pitálska 4, 816 43 Bratislava, Tel.: 02/5975 2158 
EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava 
Nadácia J&T, Lamaãská cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416
Alena Vasovãáková, odb. pracovniãka Nadácie J&T, nadaciajt@jtfg.sk, www.na-

daciajt.sk 
Iba pre dospel˘ch: 
Asociácia organizácií zdravotne postihnut˘ch osôb (AOZPO) - Slovensko bez

bariér 
Îabotova 2, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5244 4119

âlenské a predplatné na rok 2007: 
Milí priatelia, 
prosíme t˘ch z Vás, ktorí ste e‰te neuhradili ãlensk˘ príspevok na rok 2007

a predplatné za ãasopis OZVENA, aby ste tak urobili ãím skôr. 
(ãlenské je 150 Sk na kalendárny rok a predplatné ãasopisu Ozvena 100 Sk za

‰tyri ãísla) 
Ak si objednávate aj ãasopis, zaplaÈte obidve sumy, ãlenské aj predplatné na

jednom ‰eku. Ak platíte za viacer˘ch, uveìte do poznámky za koho a ão platíte. 
âlensk˘ poplatok a predplatné môÏete zaplatiÈ aj prevodom na úãet. V takom

prípade platbu uhraìte na hlavn˘ úãet OMD: 2624340950/1100, platbu oznaãte
svojim MENOM!!! (ak platbu neoznaãíte menom, nevieme ju identifikovaÈ).

Posledn˘ termín zaplatenia ãlenského a predplatného je 1. jún 2007. Ak tak do-
vtedy neuãiníte, budeme to povaÏovaÈ, Ïiaº, za nezáujem byÈ ãlenom OMD v SR. 

OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777 INFOSERVIS



INFOSERVIS OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777

70

Komerãní banka poskytla OMD v SR finanãn˘ dar! 
13. decembra nás nav‰tívili zástupcovia Komerãní banka Bratislava, a.s., Ing.

Jaromír Chabr, predseda predstavenstva a Ing. Robert BeláÀ podpredseda pred-
stavenstva, aby nám odovzdali dar formou symbolického ‰eku. KB sa rozhodla
podporiÈ OMD v SR sumou 50.000 Sk. 

Finanãnú ãiastku nám darovali za úãelom plnenia
cieºov organizácie v súlade s platn˘mi stanovami. Na‰i
hostia sa zaujímali sa o v‰etky na‰e aktivity a svoju pod-
poru vyjadrili nielen slovne, ale aj finanãn˘m darom. 

Komerãní banka je ãlen francúzskej skupiny Société
Générale, jednej z najsilnej‰ích medzinárodn˘ch ban-
kov˘ch skupín. ·tandardné finanãné produkty posky-
tované v medzinárodnom meradle a profesionálne
sluÏby pre korporátn˘ch klientov 

SluÏby pre klientov v troch hlavn˘ch regiónoch
Slovenska, ktoré sú poskytované príslu‰n˘mi bankov˘-
mi poradcami na na‰ej centrále a poboãkách
Komerãní banka Bratislava, a. s. (ìalej len „KB Bratislava“) je 100%ná dcérska spo-
loãnosÈ Komerãní banky, a. s. (ìalej len „KB“), banky s univerzálnou bankovou 
licenciou. Viac informácií nájdete na www.socgen.com.

ëakujeme.

Nová ‰truktúra internetovej stránky www.omdvsr.sk
Radi by sme vám dali do pozornosti 1. máj 2007, kedy by sa mala na‰a - Va‰a 

internetová stránka www.omdvsr.sk zaktualizovaÈ, prejsÈ men‰ou „prestavbou‘
a staÈ sa prehºadnej‰ou. Uvedomujeme si, Ïe v dne‰nej dobe je dôleÏité byÈ „vi-
diteºn˘m“ aj cez poãítaã a poskytovaÈ aj takouto formou informácie, prípadne aj
flexibilnej‰ie poradenstvo formou e-mailov alebo poradensk˘ch fór, citácie zo zá-
konov, aktuálne novely, adresár dôleÏit˘ch kontaktov a pod. 

Radi by sme skvalitnili www.omdvsr.sk , aby si tu na‰li potrebné informácie lai-
ci, odborníci, ale predov‰etk˘m Vy, na‰i ãlenovia - OeMDáci.

Predpokladáme, Ïe pribudnú tieto rubriky:
• LEGISLATÍVA - citácie zo zákonov, aktuálne novely, a pod. 
• PORADENSTVO - sociálne, psychologické, zdravotnícke
• DE≈ BELASÉHO MOT¯ªA - v‰etko o zbierke a koncerte
• BOCCIA - pravidlá hry a v‰etko okolo tejto hry pre voziãkárov 
• 2% Z DANE - vyzbierané sumy a ich pouÏitie, prehºad
• KLUBY OMD - PovaÏská Bystrica, Bratislava, Îilina, Banská Bystrica
• ADRESÁR - Odbory sociálnych vecí v SR, nadácie, lekári, kompenzaãné po-

môcky a pod.
Ak máte pocit, Ïe Vám ch˘bajú e‰te nejaké informácie Do polovice apríla nám

po‰lite svoje návrhy, nápady. Budeme vìaãní za kaÏd˘ podnet na skvalitnenie
na‰ej - Va‰ej www.omdvsr.sk
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Registraãná povinnosÈ osobn˘ch asistentov

Podºa zákona o správe daní a poplatkov je aj osobn˘ asistent povinn˘ zaregis-
trovaÈ sa u svojho správcu dane (na daÀovom úrade miestne príslu‰nom). Osobn˘
asistent je povinn˘ zaregistrovaÈ sa do 30 dní od podpisu zmluvy o v˘kone osob-
nej asistencie. DaÀov˘ úrad pridelí zaregistrovanému daÀovému subjektu (osob-
nému asitentovi) identifikaãné ãíslo a o vykonanej registráci vydá osvedãenie.
Registrácia sa predkladá na správcovi dane na predpísanom tlaãive. Registrácia sa
dá vybaviÈ na daÀovom úrade aj písomnou formou. Staãí zaslaÈ po‰tou vyplnené
registraãné tlaãivo, kópiu zmluvy s uÏivateºom a daÀov˘ úrad obratom za‰le iden-
tifikaãné ãíslo.
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Ponuka na spoluprácu - Galéria Abilympiáda - 
Otvárame 11. 05. 2007

VáÏení priatelia!
Ponúkame Vám moÏnosÈ umiestnenia a vystavenia Va‰ich v˘robkov a umelec-

k˘ch diel za úãelom prezentácie a prípadného predaja. Ak Vás táto ponuka oslo-
vila, ste autorom umeleck˘ch diel, prosíme, prihláste sa nám a dajte o sebe vedieÈ,
prípadne ak poznáte vo svojom okolí ºudí zo zdravotn˘m postihnutím a majú vy-
tvorené umelecké diela, ponúknite im moÏnosÈ prezentovaÈ svoju prácu ‰irokej
verejnosti.

V priestoroch Galérie budú vystavené diela rôznych umeleck˘ch Ïánrov vyrobe-
né obãanmi zo zdravotn˘m postihnutím. V‰etky diela budú vystavené na dobu ne-
urãitú prípadne podºa dohody, ktorá bude uzatvorená medzi Galériou a autorom
diela.

„Galéria Abilympiáda“ má, okrem iného, za cieº:
• podporovaÈ umeleckú ãinnosÈ zdravotne postihnut˘ch ºudí prostredníctvom

vystavovania a predaja ich v˘robkov,
• propagovaÈ hnutie Abilympiáda, súÈaÏnú prehliadku pracovn˘ch zruãností

zdravotne postihnut˘ch osôb,
• ponúknuÈ ‰irokej verejnosti na predaj umelecké diela vytvorené handicapo-

van˘mi ºuìmi,
• organizovaÈ rôzne kultúrne a spoloãenské podujatia v priestoroch Galérie.
Galéria bude zriadená v nov˘ch, bezbariérov˘ch priestoroch zdruÏenia ZOM

Pre‰ov na ul. Masarykovej 20 v Pre‰ove.
Kontaktujte nás ão najskôr na na‰ej adrese, telefonicky prípadne emailom.
Po‰lite nám fotografie Va‰ich prác. Te‰íme sa na spoluprácu.

Richard Varga a Boris Klohna

ZOM Pre‰ov - zdruÏenie zdravotne postihnut˘ch Karpatská 18, 080 01 Pre‰ov
tel./fax: 051/770 14 99, e-mail: zom@kryha.sk, web: http://zom.kryha.sk
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Medzinárodná konferencia o neuromuskulárnych ochoreniach

V dÀoch 19. - 20. apríla 2007 sa v Rajeck˘ch Tepliciach uskutoãní
Medzinárodná konferencia o neuromuskulárnych ochoreniach na ktorej odznie aj
informácia o dystrofickej myotónii (najãastej‰ej svalovej dystrofii v dospelom ve-
ku) a tieÏ o ALS. 

V prípade, Ïe by ste sa chceli zúãastniÈ, volajte do OMD.

Opustili nás ...

30. 12. 2006, Anton Tro‰ka (54r.) z Dulova 
19. 1. 2007, Tomá‰ Urbaník (16r.) z Bánoviec nad Bebravou 
23. 1. 2007, Peter Trocha (19r.) z Rimavskej Soboty 

Tomino ...
Niet slov...v hlave sa mi premieta farebn˘ film, v hlavnej

úlohe Tomino Urbaník, vidím ho ako sa preháÀa na elek-
trickom vozíku okolo chaty Makyta poãas detsk˘ch tábo-
rov, ako sa chichoce v kruhu svojich kamarátov, ako v kaÏ-
dej súÈaÏi, ktorú sme vymysleli získa nejakú medailu, ako
pozrie na svoju mamu Evku a tá okamÏite vie, ão treba 
urobiÈ, popraviÈ nohu, potiahnuÈ triãko, daÈ napiÈ... a po-
tom sa opäÈ rozbehne na vozíku za ìal‰ími dobrodruÏ-
stvami...

Vidím ho, ako chodí do ‰koly, ako bojuje spolu s mamou
za to, aby sa mohol uãiÈ spolu so svojimi spoluÏiakmi na
strednej ‰kole... 

Vidím ho tieÏ, ako po komplikáciách v zdravotnom stave pomaly stráca sily...
a odchádza... uÏ sa nevráti... 

Ale ja ho opäÈ vidím, zvítal sa so svojim bratom Jankom, ktor˘ ho predi‰iel do
veãnosti, sú tam aj iní na‰i chlapci, je tam aj Danka...je to zase tak˘ detsk˘ tábor...
ale oni uÏ nepotrebujú elektrické vozíky, niã ich netlaãí, ich telo je ºahuãké ako
pierko.... Doprajme im túto voºnosÈ, z lásky k nim im to doprajme...

PeÈo... 
Sme náhodou v Rimavskej Sobote,  prv˘ raz v mojom Ïivote, som na dovolen-

ke, slnko úporne páli, na hlave mám klobúãik, ale aj tak priÏmurujem oãi a svet 
vidím cez malú ‰trbinku medzi vieãkami...zrazu sa mi cez Àu mihne tieÀ, pripomí-
najúci elektrick˘ vozík, spozorniem...súrim môjho muÏa, ponáhºajme sa, videla
som niekoho na vozíku, skúsme ho dobehnúÈ...zr˘chlime krok, a spomedzi ºudí sa
opäÈ vynorí známa silueta vozíãka a na Àom chlapec, skôr mlad˘ muÏ, aj on sa
pred slnieãkom chráni, na vozíãku má pripevnen˘ slneãník, je to milé...



OOOOzzzzvvvveeeennnnaaaa   1111 ////2222000000007777 OPUSTILI NÁS...

73

Podºa skúseného oka „‰acujem“ a tipujem, Ïe má dystrofiu, tak sa mu prihová-
ram, áno, je ãlenom OMD, PeÈo Trocha, tak sa zoznamujeme, o chvíºoãku sa pri-
poja jeho rodiãia, smejeme sa, aká náhoda nám predurãila toto stretnutie...Prvé
a posledné moje stretnutie s Tebou, PeÈo, nevedela som, Ïe sa lúãime navÏdy...

Andrea Madunová

Porcelánov˘ mot˘lik 
Úsmev na tvári, 
kaÏd˘ z nich ti vyãarí. 

Nie je jeden, 
nie je sám. 
Aj keì je krehk˘, 
krehk˘ ako porcelán. 

V‰etci sme ho mali radi, 
veºkí aj tí malí. 
Bol mot˘lik belas˘, 
slza v‰ak steká po tvári. 
Uletel nám mot˘lik, 
nikto nevie kam. 
Uletel nám mot˘lik, 
veríme, Ïe uÏ nie je sám. 

Anjelik maliãk˘ 
podaj mu ruku. 
Preveì ho tam, 
kde niet hluku. 

Kto ho poznal nezabudne, 
spomíname, v‰etci svorne. 

Mirec 
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Îivot môÏe byÈ pochopen˘ iba spätne, ....

Tajniãka má 19 písmen.

baletka, borci, cloniÈ, ãlovek, darãek, dopravník, fakºa, gitara, harpya, hnoje,
irisy, kamera, istiã, kauãuk, kocky, kofola, komíny, koncentrát, koník, kopani-
ce, koryto, krásy, kuãera, kukla, kytica, lekcia, líãko, lopárik, lopta, Lozorno,
meteor, morálka, obchodík, odnoÏe, okáni, opica, orloj, oznamy, planetárium,
plody,  ploty, pluto, podryÈ, pochvala, pokopaÈ, polia, polícia, polom, popol-
níky, posteº, praotec, primátor, profil, prvoroãiak, Radka, rohoÏka, ruina, skal-
ka, sláky, slimák, slina, stoly, stotinka, svalovec, ‰kripec, ‰Èaviãka, Èahaãe,
tlieÈ,Tonak, uteráãik, vibramy, vodojem, v˘chodniar, zrieÈ, Ïalúzie.

E â A H A Ë P A T Á R T N E C N O K P
Y L O T Y R O K I R Á P O L E O B O R
D O P R A V N Í K K R A I N D O Ch ¯ V
O O D O M K O F O L A U K N A V O O O
L O T A K â I V A Ë · M O Î A K D A R
P E K E V O L â P E M Î E L O O Í S O
C K Í A C I P O Á I E A A R J H K M â
L Í â K O O P A S R T C S E A A O O I
O N R O Z O L R Ë Z E I M K U â E R A
N O H N L R Y Î I V O T S â A A A Á K
I K A N I L S A O M R Y U T V L ª L Î
Ë M Í Y O O S L I M Á K S A I I K K P
Y K P T P J A Ú P L U T O Y B â A A O
Y Ë S O D V E Z O O O L O P R O F I L
N S L L S Ë E I L T K E â R A D R P Í
Í O Á P L T R E I N Á K O A M N U C C

M U I R Á T E N A L P C E H Y S I R I
O D A L K U K ª · K R I P E C U N C A
K O C K Y A G I T A R A K T E L A B E

1111
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Na‰e pocity nie sú urãované ani tak skutoãn˘mi
udalosÈami, ako skôr....

Tajniãka má 26 písmen.

citoslovce, cvoãky, ãokoláda, dolománik, drieÀ, encyklopédia, enter, eskimo,
facka, fókus, horec, horenos, hudba, humor, istina, Janin múr, kádre, klasiciz-
mus, kocka, korenie, kroky, linka, mienka, nábor, náskok, Nivea, nudistka, od-
pory, okena, oslabenie, ozvena, paragon, paroh, plakaÈ, plesne, plienka, pod-
pis, pokladniãka, polohovanie, ponorka, ponos, potrava, povera, práca, pra-
vítko, propán, prostredie, psisko, ranka, reakcia, rozvoz, rúrka, rybka, sarkóm,
sirupy, skriÀa, stæpik, strom, súvis, svorka vlkov, ‰kolenie, úbory, Udiãa, 
udobrenie, uhlie, úhrada, v˘bory, vyhrat˘ boj, v˘mena, v˘tvory, 
vzpruha, zaodieÈ, zvraty, Ïatva, Ïiak Vesny.

V Y H R A T ¯ B O J Î H A K B Y R V · O
E ¯ Ë A K A L P A Z O I V S T Ω P I K D
I S T I N A N N E R A A A A O M O E O P
N U K E E O I I E Ú E V R K A K N I L O
A M V I I N N C Y R O V T ¯ V A O E E R
V Z V ¯ M E N A K K Z Í O A Y E S E N Y
O I M Ú B O R Y K A V M P P Î N S I I K
H C R A G T A I P A E O U O E T Ë N E R
O I L A A K N A R K O R E N I E E E Y V
L S R A C Á R P O C I T Y ¯ L R I R ¯ O
O A R O M U H I P S I S K O H U D B A K
P L K O K O K S Á N Ú T â A U M O O P L
P K L T R O B Á N V R A O Ú H R A D A V
M O I E S S K R I ≈ A K V S Y U Z U P A
D Ó N U H I U S V E I N C S L E R D Á K
â O K O L Á D A E I D E R T S O R P R R
S Ó R R R U I U A R J I E R O Z V O Z O
F A C K A K â I N D A L K O P M K C E V
P O D P I S A A I D É P O L K Y C N E S

2222
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Pre koho nemá Ïivot...
R.Wagner

(Tajniãka má 17 písmen)

apokopa, badaÈ, barle, barman, cibuºa, cupot, dlhá holeÀ, griotka, heslo, hli-
va, hlupaÀa, hvizd, chlopÀa, chudoba, ihlan, imobilizácia, istiÈ, kaaba, kaliber,
kapelníci, klepeto, kolobeh, komediálna hereãka, kriaky, lieÀa, lineár, lopár,
manuál, moderátor, mohér, motto, obrubník, odÈaÈ, ohriaÈ, pampúchy, pivn˘
laik, plocha, poddaÈ, podoba, polliak, potrieÈ, povraz, priehradka, priestory,
prvotina, ruÏenín, rybárka, r˘paÈ, sandál, stolica, súdniãka, svetrík, trhaÈ, tr-
pieÈ, uhlie, uchaÀa, únavy, Varín, v˘berovka, v˘buch, zmrzlinka, 
zrak ryby, Ïerucha, Ïubrienka.

I C Í N L E P A K N N U H E B O L O K
A P I I A A Ú K K Í M O H É R Ô I Í O
B ≈ E B M L V N N R Á P O L Á U N A M
A ≈ A P U L H E A A Á K A L I B E R É
A A Ú Ch B ª Î I C V ¯ B U Ch U E Á K D
K Ch S U U U A R ¯ U Y B Y R K A R Z I
Y L Ú D R R ≈ B N P P M B R A I I M Á
P O D O B A E U G R I O T K A V O R L
R P N B I R L Î I V O T T K H B I Z N
I ≈ I A O O O E E O D T Y J I A A L A
E A â V Ë A H R T T Ë O Á L S R K I H
S B K Ë N R Á R Ë I A E I R V L E N E
T A A A A ¯ H H I N Ë Z I O E E A K R
O R N D O P L E T A Á H P P T D Ch A E
R M K D A A D A S C Ë Ë E I R T O P â
Y A O O Á Ë A C I L O T S D Í T L M K
E N N P O L I A K K O A P O K O P A A

3333


