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

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

OMD v SR je obcianske zdruzenie s ce-
loslovenskou pésobnostou. V ramci
svojich moznosti presadzuje Specifické po-
treby obcanov s velmi tazkym telesnym
postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na sposoby riese-
nia ich Zivotnych situdcii. Poskytuje pora-
denstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

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

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

Ak ste sa rozhodli poméct ludom postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢islo u¢tu OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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pravil krasne prekvapenie, mozno mi tym chcel pogratulovat k mojim neddvnym
narodeninam, neviem... slovom, znenazdajky mi poslal na trolejbusovu zastavku
pri Starej trznici bezbariérovy trolejbus! Z ni¢oho ni¢, nikto ma na to nepripravil,
neoznamil mi to vopred, len si tak prifr¢i a méj muz a ja sme dornho ,ni¢netusiac”
nastupili...

Sedim si v bezbariérovom trolejbuse, a citim sa ako v nebi...déstojne som na-
stupila, dostojne si sedim, veziem sa...ni¢ so mnou nehadze, sofér je ¢lovek a vie,
Ze vezie ludi a nie statok... nemusim sa kf¢ovito drzat kde-¢oho a vysielat zufalé
pohlady na méjho muza, nech ma , preboha” v tejto najtazsej chvili neopusti, ze
opustit ma méze az potom, ked' vystupime... Nie, ja si sedim, veziem sa, aj som za-
budla, Ze méj muz je tam, tiez si sedi a vezie sa... pridrziava mi vozik len zo zvy-
ku, nie, Ze by to bolo potrebné... cesta bola krasna, nezabudnutelna... déstojne
sme vystupili a ja som sa chcela rozbehnut a vodi¢ovi vybozkavat ruky za to, ze je
taky Uzasny, za to, ze vobec je... chcela som mu mojou bezvladnou ruckou poslat
boztek a zakyvat... 3

Zarazil ma moj muz, ze: Ci mi Sibe...Aj som sa chcela ofucat, ako to mam vo zvy-
ku, ale potom som sa zamyslela...Toto zo mna urobili ti, ¢o mi stavaju do cesty
schody a bariérové dopravné prostriedky, Zze ked sa ndhodou odveziem v pristup-
nom trolejbuse, stane sa zo mna ,vda¢na handra”!

Ze to, ¢o je pre velku va&inu chodiacich bezné, pre mna, ,homo sediacu” je to
len krasny zazitok, ktory sa ,bohviekedy” zopakuje po druhy raz, lebo stretnut
bezbariérovy spoj, to je ako vyhrat v lotérii...

Idem si kupit Zreb, hlasili, ze Jackpot zase nepadol... ked vyhram, kudpim si bez-
bariérovy trolejbus, a odveziem aj vas!

Mad
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Santhera vyvija lieky na liecbu
Duchennovej muskularnej dystrofie (DMD)

Rozhovor s Thomasom Meierom, PhD., $éfom vedeckého vyskumu farmaceu-
tickej firmy Santhera Pharmaceuticals Ltd. v Liestale blizko Bazileja vo
Svajciarsku. Interview viedol Dr. Guenther Scheuerbrandt z Nemecka. Rozhovor
bol autorizovany a schvéaleny, méze byt poskytnuty rodinam a ludom, ktori sa
staraju o chlapcov s DMD.

Santhera Pharmaceuticals AG je biofarmaceuticka firma vo Svaj¢iarsku, zaobe-
rajuca sa vyskumom a vyvojom novych liekov na neuromuskuldrne ochorenia.
Vznikla v r. 2004 zlu¢enim akciovych spolo¢nosti MyoContract AG a Graffinity
Pharmaceuticals AG. Jej vyskumné a vyrobné zariadenia su v meste Liestal pri
Bazilei a v Heidelbergu a pracuje tam asi 60 zamestnancov. Podrobné informacie
najdete na www.santhera.com.

Dr. GUnter Scheuerbrandt sa rozpraval dna 11. janudra 2006 s Dr. Thomasom
Meierom o vedeckom vyskume farmaceutickej spolo¢nosti Santhera Pharmaceuticals,
ktorého cielom je vyvinut lieky na Duchennovu muskularnu dystrofiu (DMD).

Nasledujuci text je skratend verzia tohto rozhovoru, ktora bola autorizovana
Dr. Meierom a sluzi ako informacia pre rodiny postihnutych DMD a lekdrom.
Otdazky Dr. Scheuerbrandta su pisané kurzivou.

® Pan Dr. Mejer, dakujem Vdam za ochotu objasnit rodi¢om deti s Duchennovou
dystrofiou snahu Vasej spolocnosti najst lieky, ktoré by mohli zna¢ne spomalit de-
generaciu svalov v désledku tejto doteraz neliecitelnej choroby.

- Spolo¢nost Santhera ma klinické a predklinické programy na vyskum a vyvoj
liekov na lie¢enie DMD a pribuznych nemoci. Najprv by som rad vysvetlil nas pred-
klinicky program na vyvoj liekov spomalujucich priebeh choroby. Potom poroz-
pravam o klinickych studiach nasho produktu SNT-MC17/idebenone. S tymto lie-
kom sme uz pracovali pri liecbe Friedrechovej ataxie. Na zaklade pozorovania je-
ho spdsobu ucinkovania verime, Ze by mohol zlepsit funkciu srdca a kostrovych
svalov pacientov s DMD.

Za¢neme teda nasim programom na spomalenie priebehu DMD. Hlavna pri¢ina
DMD je absencia funk¢ného dystrofinu, ktory je zakladnym proteinom membrany
svalovych buniek. V désledku toho su membrany svalovych buniek nestabilné
a nachylné prepustat nekontrolovany prisun vapnika do svalovych buniek. Vapnik
ma dolezitu funkciu pre zdravie svalovych buniek, pretoze zachovava rovnovahu
medzi syntézou a rozpadom proteinov. Avsak zvysend aktivacia vapnika pri DMD
vedie k dramatickému ubytku proteinov. Podarilo sa nam na experimentoch so
zvieratami dokdzat, Ze spomalenim prisunu vdpnika do svalovych buniek je moz-
né znacne potlacit typické priznaky choroby.
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Na tomto programe sme zacali pracovat priblizne pred tromi rokmi. Jedna
z uloh, ktoré pred nami stala bolo, Ze spomalovace musia vstupit priamo do sva-
lovych buniek, aby mali Ziadany liecebny uc¢inok. Preto sme museli odstartovat
komplexny medicinsko-chemicky program, ktorym sme spomalovace postupne
zdokonalovali. Medzi¢asom sme otestovali viac ako 800 réznych chemickych zlo-
Ziek, vacsinou v kultivovanych bunkach a okolo 50 na pokusnych myskach. V su-
casnosti sme vel'mi pokrocili v predklinickom vyvoji spomalovacov. Aplikovanim
nasich spomalovacov aktivacie vapnika chceme zachovat Strukturalnu integritu
svalovych proteinov a buniek a zlepsit ich funkciu.

o TakZe latky, ktoré teraz predklinicky testujete, su spomalovace aktivdcie vap-
nika?

— Ano, vietky latky, ktoré teraz vyvijame v predklinickej praxi na indikéciu pre
DMD pacientov, su zamerané na vapnik. Vstupujeme do formalneho predklinic-
kého vyvoja a zaroveri prebiehaju $tudia toxicity. Zac¢iatkom roku 2007 chceme za-
slat potrebné dokumenty na prisluiné miesta v Eurépe a USA, aby sa mohlo zacat
testovanie na ludoch.

Doteraz sme testovali spomalovace len na pokusnych mysiach. Po ich aplikacii
pocas styroch az 6smych tyZzdrioch sme mohli jasne pozorovat zlepsenie svalového
tkaniva. Potom sme testovali spomalovace v dlhodobom experimente na pokus-
nych mysiach pouzivajuc pocitatom riadené kolieska. Videli sme, Zze mysky liecené
nasimi spomalova¢mi mohli krutit kolieskami ovela lepsie ako neliecené mysky,
hoci uroven zlepsenia eSte nedosahovala urovern pohybu zdravych mysiek. Aviak
musime mat na zreteli, ze pokusna mys nie je celkom optimalny model [udskej for-
my choroby. V porovnani s chorym dietatom, pokusna mys je ,,prilis zdravad”. Ako
malé zvieratko s malou vdhou mys nenapina svoje svaly tak silno. To znamena, Ze
nie su pritomné typické priznaky choroby do takej miery ako u deti. Na psoch je
to zretelnejsie, ale na ludskych pacientoch najviac. Napriek tomu, toto znac¢né zle-
pdenie stavu svalov na pokusnych mysiach dosiahnuté nasimi spomalovaémi je
dolezity objav.

Rozhodli sme sa, Ze sa zameriame na farmakologické lie¢enie neuromuskular-
nych onemocneni. Podla nasho nazoru génova terapia alebo terapia kmerovych
buniek su v sucasnosti prili§ zlozité a riskantné. Preto sa spolo¢nost Santhera
sustreduje na klasické farmakologické liecenie neuromuskuldrnych ochoreni.
Mozno, Ze sa nam dostdva menej pozornosti, ale vieme presne, ¢o sa od nas oca-
kdva na zlepsenie liecby DMD. Vyvoj nového lieku takouto cestou je ovela rych-
lejsi ako cez gény alebo kmenové bunky.

e Tieto spomalovace sa moZu podavat do krvi injekciou alebo tabletkami?

— Tato otazka je prave predmetom diskusie. Experimenty prebiehaju tak u nas,
ako aj u nasich partnerskych instituciach. Z pokusov na mysiach vsak vieme,
Ze nase spomalovace su ucinné pri podkoznej aplikacii, napr. formou injekcie pod
kozu.
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e To znamend, Ze v pripade nemozZnosti podavat tablety by bolo mozné liek
aplikovat pod koZu. Potom by to malo ucinok iba na tie svaly, ktoré su v blizkosti
aplikacie injekcie?

- Nie, nase spomalovace ucinkuju systematicky, to znamena v celom tele. Ked'
sme ich podali injek¢ne do oblasti Sije mysi, prejavil sa ich u¢inok napr. aj na sva-
loch nohy.

* Aké su Vase plany na tento rok?

— Pracujeme na prijatelnej forme nasich spomalovacov aktivacie vapnika, ktoré
by mohli pouzivat pacienti. Musime tiez vyrobit ovela vacSie mnozstvo tychto pre-
paratov ako doteraz, hlavne kvéli testom na toxicitu. Koncom tohto roku ocaka-
vame vysledky predklinickych testov a ak budu pozitivne, podame Ziadost na
schvalenie klinického testovania lieku.

* Kde budete vykonavat klinické testovanie lieku?

- Sme v jednani s roznymi klinikami v Eurépe a USA a dufame, Ze sa nam po-
dari uskutoc¢nit testovanie na oboch kontinentoch naraz. Avsak na to, aby sme po-
vedali konkrétne v ktorych $tatoch, je prili§ skoro. Predmetom diskusie je aj otaz-
ka, ¢i mame zacat s testovanim lieku na zdravych dobrovolnikoch a az potom na
pacientoch s DMD.

* VV akom veku by mali byt Vami testovani pacienti?

- To bude zavisiet od mnohych faktorov vratane vedlajsich ucinkov. Na detaily
je vsak prilis zavcasu.

¢ Tolko teda o Vasom programe na spomalovacoch priebehu ochorenia DMD.
Teraz si povedzme nieco o Vasom programe s idebenonom, na ktorom ste postu-
pili ovela dalej.

- Idebenone, pracovne zndmy pod nazvom SNT-MC17 je momentdlne klinicky
testovany na liecbu Fridreichovej ataxie (FRDA). Kardiomyopatia, onemocnenie
srdcového svalu, je diagnostikované u pacientov s FRDA, ktoré je v mnohych pri-
padoch zivot ohrozujucou chorobou. Nasa spolo¢nost v sucasnosti pracuje na kli-
nickych studiach, ktoré su potrebné na schvalenie aplikacie lieku. Dokopy na 200
pacientoch sa FRDA sa skusa v Nemecku, USA, Velkej Britanii a Holandsku.

Srdcovy sval je viak postihnuty aj u pacientoch s Duchennovou chorobou. Preto
sme odstartovali klinicky program na lie¢bu kardiomyopatie u DMD pacientov s lie-
kom SNT-MC17. V oktébri minulého roku sme zacali pracovat na druhej faze klinic-
kej studie v Belgicku. Do tejto studie planujeme zapojit 21 chlapcov s Duchennovou
chorobou, z ktorych 14 budeme podavat SNT-MC17/idebenone a 7 dostanu placebo
pocas jedného roka. Toto je standardny postup pri kazdom lieku.

5
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¢ Aj pri tomto lieku by nas zaujimalo, ¢i mézZe byt podavany injekcne.

— Liek SNT-MC17 je k dispozicii v tabletkach. Davkovanie, ktoré v si¢asnosti tes-
tujeme, je jedna tabletka trikrat denne.

e V akom veku su deti, na ktorych testujete liek?

— Tato studia zahfiia deti vo veku 10 a 16 rokov. Nesmu to byt velmi malé deti,
pretoZze na zaciatku Studie musi byt diagnostikovand aspori minimalna kardio-
myopatia, aby sme mohli zistit terapeutické ucinky lieku. Meriame funkcie srdca
a pouzivame pri tom velmi citlivé metddy, ktoré ndm umozniuju sledovat funkéné
zmeny pocas Studie. Okrem toho analyzujeme aj potencidlny terapeuticky efekt
na posilnenie svalov u pacientov.

e Teda dufate, Ze idebenone bude mat lieCebny efekt nielen na srdce, ale aj na
kostrové svaly?

— Ano, na Univerzite v Leuven (Belgicko) sa robia kvantitativne merania vplyvu
lieku na silu svalov. Napriklad dieta dviha nohu oproti odporu a zaroven sa pozera
na monitor, na ktorom vidi ako sa pohybuje lopta alebo leti lietadlo ponad
kopce. Toto motivuje deti aby spolupracovali. Okrem toho rehabilita¢ni pracov-
nici meraju u nich silu svalov na rukdch a zaroven sa testuju rézne krvné para-
metre. Najviac nas viak zaujima pozitivny vplyv lieku SNT-MC17 na silu a vydrz
svalov.

* Ked'vysledok bude pozitivny, potrebujete este vykonat aj treti stuperi studie?

- Akondhle budeme mat vysledky druhej Studie, budeme to konzultovat
s prislusnymi autoritami. Pravdepodobne bude potrebna aj tretia studia, pretoze
teraz testujeme iba davkovanie lieku. Mozno, Ze sa bude od nas vyzadovat dalsia
davkovacia skupina a zopakovanie studie s va¢sim poc¢tom pacientov. Je nezvyklé
schvalit liek po druhej klinickej studii.

* Ako dlho by trval treti stuperi klinickej studie?

- Ak do Siestich mesiacov dosiahneme jasné vysledky, urcite budeme mat moz-
nost skratit tretiu $tudiu. Doteraz sme uUmyselne planovali dlhodobejsie
S§tudie, aby sme maximalizovali nase $ance na dosiahnutie pozitivnych lie¢ebnych
ucinkov.

» Ak vSetko péjde dobre, mohli by sme sa dockat zavedenia idebenonu na trh
do troch rokov?

— Ano, ale vietko, ¢o Vam viem povedat s istotou dnes je, Ze vysledky druhej
$tudie budeme mat v druhom Stvrtroku 2007.

6
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* Rodiny deti bude zaujimat, ako sa dostanu k lieku, ked’ bude na trhu.

— Planujeme sami po uplnom ukonceni studii lieku SNT-MC17 poziadat o jeho
registraciu a uvedenie na trh a to ako v Eurdpe, tak v USA.

® Budete ho aj vyrabat?

- Ano, uz sme dokonca vyrobili niekolko sto kilogramov tohto lieku. Na tcely
klinickych $tudii sme vyrobili dve skupiny davkovania. Teda po technickej stranke
mame takmer vsetko zariadené. Potrebujeme uz len dokdazat ucinnost lieku a po-
Ziadat o povolenie vyroby.

* Bude liek SNT-MC17 drahy? Bude prepldcany zdravotnymi poistoviiami?

- Momentalne nemézeme povedat ni¢ ohfadom ceny lieku. Co sa tyka preplaca-
nia poistoviiami, som presvedceny, ze ak bude dokazana jeho bezpecnost a u¢inno-
st, poistovne ho budu platit. Nemaju dévod odmietnut svojim pacientom narok na
efektivnu liecbu. Tento liek sa neda porovnat s uvedenim na trh nejakého lieku pro-
ti bolestiam hlavy, ktorych je na trhu vela. SNT-MC17, ako difame, bude na liecenie
vazneho onemocnenia deti, na ktoré dosial’ neexistuje ucinny liek.

* Ako ste teda spomenuli, tento liek nemeni molekularny zaklad choroby a ne-
zasahuje ani do génov.

- Je to tak. Firma Santhera sa nevenuje génovym terapeutickym stratégiam, ani
tym, ktoré su zalozené na zmene kmenovych buniek. Nase metddy si zamerané
na spomalenie priebehu choroby, v tomto pripade konkrétne svalovej dystrofie.
Nemyslim si, ze budeme schopni Uplne zastavit priebeh choroby. Avsak, ak bude-
me Uspedni v udrzani deti v pohyblivom stave o niekol'ko rokov dlhsie, bude to ob-
rovsky uspech.

¢ Aj ked'to nebude kompletna terapia, deti ziskaju cas na ¢akanie na pripadny
dalsi ucinnejsi liek, vsak?

— Ano a okrem toho, nas liek im zlepsi kvalitu Zivota. Rad by som zdéraznil, ze
podla méjho ndzoru je pouzitie viacerych lie¢ebnych metéd alebo liekov G¢inne-
jSie pre pacientov Duchennovou chorobou. Pozrime sa do vzdialenejsej buduc-
nosti: mozno Ze raz dosiahneme, aby sa urcité mnozstvo dystrofinu opat tvorilo
vo svaloch. Takdto metdda by potom mohla byt kombinovana so spomalovacom
aktivacie vapnika, ¢o by viedlo k spomaleniu ubytku bunkovych proteinov vrata-
ne dystrofinu. SNT-MC17 by potom zlepsil funkciu srdca a znizil vSeobecnu svalo-
vU slabost. Je to vSetko daleka buducnost, ale uz je to predmetom diskusie ludi
pracujucich vo vyskume a na klinikach. Je to pre nich vyzva na vypracovanie opti-
malneho programu pri pouziti vsetkych technik, ktoré budu, ako dufame, pri-
stupné v buducnosti.

V mene rodin s detmi postihnutymi Duchennovou chorobou Véam dakujem za
rozhovor a Zeldm nam vsetkym, aby ste Vy a Vas tim boli uspesni. 5
Prelozila: Alica Skovierova
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Podporna medikametozna liecba
spinalnej muskularnej atrofie (SMA)
- osobna skusenost pacienta s SMA

V tomto ¢lanku Vam prinasame skusenosti nasho ¢lena - lvana Cavolca ktoré-
mu bola pred 16 rokmi dlagnostlkovana splnalna muskularna atrofia. Pan Cavojec
sa na nas obratil kvéli tomu, ze sa zaujimal, ¢i uz je pristupna standardizovana
liecba na SMA na Slovensku alebo v zahranici. Nasa e-mailové komunikacia sa na-
koniec rozsirila - dovodom boli prave skusenosti pana Cavojca s podpornou liec-
bou SMA liekmi Mestinonom a Kelticanom. Kedze jeho skusenost je pozitivna,
uvedena liecba moéze mozno pomdct spomalit zhorSovanie ochorenia alebo
zmiernit obmedzenia, ktoré SMA prinasa aj Vam - dalSim ¢lenom OMD v SR, kto-
ri su postihnuti tymto ochorenim.

~Uvedenu podpornu liecbu vsak nie je mozné odporucat plosne vsetkym pa-
cientom s SMA. Upozoriujeme, Ze nie je mozné ju povazovat za Standardizova-
ny lekarsky pristup k tomuto svalovému ochoreniu. Preto je potrebné jej osobit-
né zvazenie a nutné odborne ju konzultovat u svojho neuroléga.”

E-mailovi komunikaciu zverejiiujeme so stihlasom pana Cavojca.

Pani Duracinska,

velmi pekne Vam dakujem za informdacie. Pre spomaleniie progresivity mojej
SMA beriem po konzultacii s mojou o$etrujucou neurologickou tieto podporné vi-
taminy: uz 11 rokov koenzym Q 10 - 30 mg. Prvé dva roky som uzival 2 x 30mg.
Samozrejme vitamin E - 400 mg, vitamin B aj C. Druhy rok uzivam z Nemecka liek
LKeltikan”. U nas ho nie je zatial dostat. Velmi mi pomaha hlavne liek Mestinon.
Beriem ho dvakrat denne. To je asi z medikamentov vietko, ¢o beriem na spoma-
lenie progresivity. Neviem, ¢o sa skryva pod slovom , Carnitin”. Na Doc. Havlovu sa
urcite formou elektronickej posty obratim.

Pani Duracinska este raz Vam srde¢ne dakujem a prajem pekny deri.

Ivan Cavojec

VazZena pani Duracinska,
velmi rad sa podelim o svoje skusenosti s uzivanim Mestinonu a Keltikanu.

Mestinon: Priblizne rovnako ako ja je z nas Siestich surodencov postihnuty aj
moj o tri roky mladsi brat. Tomu pred 8 rokmi v Ruzmovskej nemocnici v Bratislave
(Dr. Spalek a Dr. Lisy) prvykrat podavali Mestinon. Po ilom sa mu zacalo lepsie pre-
hitat i chodit. Jeho ucinok je viak dost kratkodoby, len 3 - 4 hodiny. Vietko zélezi
od miery postihnutia. Je ho dostat v nasich lekarriach na lekarsky predpis a pacient
na neho ni¢ nedoplaca. Ja ho beriem dvakrat denne. Rano nala¢no ako aj poobe-
de. Ten ranajsi mi zacina uc¢inkovat tak asi po hodine a doobeda sa mi lepsie cho-
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di, lepsie vstava a pod. Pre Vasu informaciu - teraz som eSte pomocou barly schop-
ny prejst 30-40m, potom musim postat, potom uz len 20-30m a zase postat no
a potom 10m a musim sa niekde opriet. Nemozem si vsak sadnut na normalne si-
tuované sedenie - vo vyske 45 cm. Vyska méjho posedu musi byt min. 55 cm, aj to
eSte musim pouzivat pri vstdvani ruky. Ten Mestinon nie je az tak zazracny, aby
som sa po jeho uziti zdvihol z normdlneho sedenia. Tych 45 cm alebo presiel v jed-
nom kuse 100 m. Pomaha mi v tom, Ze sa lahsie zdvihnem z tych 55-60 cm a pri
ch6dzi ma to nezacne tak skoro ohybat v pase a brzdit v chodi. M6j brat dopo-
ru¢uje obréatit sa na Dr. Spaleka, ktory ma na starosti aplikaciu Mestinonu. To by
som chcel v prvom rade povedat k Mestinonu.

Keltican: Je to pripravok, ktory sa zatial vyrdba len v Nemecku. Prvykrat ma na
neho upozornila moja neurologicka (Poliklinika Pezinok). Ona sa to dozvedela
od kolegyne z Narodného rehabilita¢niho centra Kovacova. Ako sa spolu s bra-
tom k nemu dostdvame? Najskor sme si ho nechali nosit cez zndmych z nemec-
kych lekdrni. U nas ho nie je dostat a ani ho lekdrne podla mojich poznatov ne-
objedndvaju. V Nemecku 100 kusové balenie stoji v lekdrni priblizne 47 Euro.
Naposledy sme si ho objednali cez internet priamo v sidle vyrobcu. Na internete
si treba natukat , Trommsdorff”. No a tam sa uz v nemcine (pripadne v anglicti-
ne) lahko dostanete k internetovej objedndvke. Cez internet to stoji lacnejsie, aj
ked platite poStovné. Idealne je si ho objednat na rok (rok mé zaruku), tak sa to
oplati lepsie. Aplikuje sa podla odporucenia lekdra dvakrat denne po jednej ale-
bo max. dvakrat denne po dvoch kapsul'kéch Ja sa priznam, ze beriem len jednu
kapsulku denne, ale beriem ju sustavne uz dva roky. Mgj osobny poznatok po
dvoch rokoch? Daleko Iep5|e sa mi prehltava strava. No a to je pre mna mimo-
riadne délezité. Preto sme si ho spolu s bratom minuly mesiac objednali na cely
rok. Nase zdravotné poistovne neprepldcaju na Keltican ani korunu. Pani
Duracinska to je na dnes asi vSetko. Na pripadné dalSie otdzky budem promtne
a rad odpovedat.

S prianim pekného dna

Ivan Cavojec

Dobry den pani Duracinska,

citujem z prepustacej spravy (10.10.1991) z Neurologickej kliniky FN (Statna ne-
mocnica). Kolektiv neurolégov pod vedenim prof. MUDr. Traubnera ,,...na zakla-
de vysledkov pomocnych vysetreni, celého vyvoja sa priklariame k deleniu podla
Waltona, ze ide o spinélnu muskuldrnu progesivnu atrofiu - nervovosvalové de-
generativne ochorenie.”

Pani Duracinskd, bez Mestinonu (zatial ho beriem 2x denne) by bol mdoj pohyb
a vstavanie zo sedu daleko problematickejsie. Ucinkuje sice max. 4-5 hod., ale Je-
ho pozitivne pdsobenie vyrazne pocitujem a hlavne doobeda. Proste pomaha mi.
DakUJem za list a teSim sa na dalsiu spolupracu.

S prianim pekného dna ;

Ivan Cavojec
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Liek Mestinon a Keltican som prostrednictvom e-mailu konzultovala aj s pa-
nom profesorom Lisym:

Liek Keltican obsahuje nukleotidové bazy, ktoré predstavuju normalnu sucast
jadier buniek tela. Nie je zndme ¢i mézu prenikat cez bunkové membrany do vnu-
tra buniek. Liek méze hypoteticky sluzit ako zdroj energie alebo ako material pre
obnovu v jadrach buniek. Nie je mozno ho povazovat za jednoznacne ucinny liek.
Sveddi preto aj doporucované Siroké jeho pouzitie.

Mestinon je liek ktory podporuje zvysenie hladiny acetylcholinu v oblasti ner-
vovosvalového spojenia ¢im sa podporuje prenos vzruchu z nervu na sval. Liek je
$pecificky urceny na liecbu myastenia gravis. Jeho nespecificky podporny ucinok
by sa mohol uplatnit aj u niektorych nervovosvalovych ochoreni. Liek mimo myas-
teniu méze mat aj mnohé vedlasie ucinnky a preto sa bezne nedoporucuje poda-
vat okrem myastenia gravis (porucha v nervovosvalovom spojeni). Pri jeho uziva-
ni moze byt pritomna zvysena produkcia napriklad slin, zvysena peristaltika v ob-
lasti zazivacieho traktu a pod.

V prilohe posielam informéciu o Kelticane v nemeckom jazyku.

Vyhotovenie karticky o anestéze pre pacientov povazujem a velmi uzito¢né.

Ostava so srde¢nym pozdravom prof. MUDr. L.Lisy

Pre kompletizaciu nazorov na liek Keltican prinaSame vyjadrene pana profeso-
ra Lisého k nemu aj z roku 2005. V tomto roku nas prvy ¢len OMD informoval
o uzivani Kelticanu z Nemecka, ktory si sam hradi:

Vyjadrenie sa k pouzitiu Kelticanu N

Preparat obsahuje 2 nukleotidové zluceniny cytidinu a uridinu, ktoré sa nor-
malne vyskytuju v organizme a mali by byt dopinkom l4tok pre poskodeny nerv
a sval. Pri Kelticane sa zistil tiez analgeticky uc¢inok a preto sa viac pouziva pri lie¢-
be postihnutych periférnych nervov réznej priciny (degenerativné, toxické, meta-
bolické priciny). Laevadosin obsahuje namiesto cytidinu tiez adenosin, inosin
a guanosin. U tohto preparatu sa viac uplatriuje vplyv na cievny systém a preto sa
pouziva na lie¢bu poruch prekrvenia koncatin (ako napr. vasodilatans). Oba pre-
paraty mozno zaradit medzi podporné lieky. Klinické studie, které boli vykonané
u oboch liekov nedosahuju uroven studii (mediciny zaloZzenej na vedeckych doka-
zoch) a preto su zvacsa zaradované do skupiny lieciv potravinového charakteru
a nebyvaju poistovacimi instituciami obycajne hradené. Pri degenerativnych o-
choreniach periférnych nervov a svalov je ich mozno uzivat podla obvyklych do-
porucenych postupov.Nie je mi zname, Ze by bol na slovenskom liekovom trhu ob-
dobny preparat. Kazdy liek u nds musi byt schvaleny v Statnom uUstave na kontro-
lu lieciv.

Ostavam s pozdravom Prof. MUDr. Lubomir Lisy, DrSc., prednosta Neuro-

logickém kliniky SZU, FNsP Bratislava, pracovisko Ruzinovskad 6, 4.3. 2005
v Bratislave
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Keltican® N kapsuly

Viyrobca: Trommsdorff GmbH & Co. KG
Ucinna latka: Cytidinfosfat + Uridinfosfat

Ako posobia jeho ucinné latky?

Liek obsahuje nukleoditovu ucinnu latku Uridin a Cytidin vo forme ich fosfatov.
Nukleotidy su zakladné stavebné kamene DNA v bunkovom jadre. Pouzivaju sa
ako podporna liecba pri bolestivych naruseniach nervového systému ako nasled-
ku nervového poskodenia. Funk¢né narusenia nervového systému mozu mat nie-
kolko réznorodych zakladnych pri¢in. M6zu byt vyvolané zraneniami, kontaktom
s jedovatymi latkami v okolitom prostredi, poruchami latkovej vymeny alebo pre-
dc¢asnym opotrebovanim chrbtice.

Na odstranenie nervovych poskodeni sluzi nervovému tkanivu vlastné
L~opravarenské dielne”. Tieto ,dielne” pracuju prirodzene velmi pomaly, pretoze
su stale odkazané na dodavku Specialnych stavebnych kamerov nervového systé-
mu, ktoré si nevedia samé vyrobit. Uzivanie nukleotidov Uridinu a Cytidinu pod-
poruje zasobovanie nervovych buniek. Tak sa moéze urychlit liecebny proces
a v mnohych pripadoch dochddza k rychlemu utlmu taZzkosti a bolesti.

Indikacie

Na podpornu symptomaticku lie¢bu nervovych ochoreni, predovietkym su to:

e zapaly nervovych korefiov na ich vystupe z chrbtovej miechy (zapal miecho-
vého korena),
syndrém krénej chrbtice,
cervikobrachialny syndréom,
ischias,

Jseknutie” v krizoch,

ochorenia svalov (myopatie),

ochorenia periférnych nervov (polyneuropatie),
neuralgia trojklanného nervu.

Tehotenstvo a dojcenie

Nie su ziadne skusenosti s bezpecnostou nasadenia lieku pocas tehotenstva
a doj¢enia. Lekar musi v takomto pripade starostlivo zvazit nevyhnutnost nasade-
nia tychto liekov.

Neziaduce ucinky

Neda sa vylucit precitlivenost na niektoru zlozku lieku. Ak by ste citili alebo po-
zorovali akékolvek alergické reakcie, okamzite informujte svojho lekdara alebo le-
karnika. Doteraz viak neboli pozorované ziadne vedlajsie ucinky.

Interakcie
Nukleotidy v Keltican® N mézu obmedzovat ucinnost latok s pyrimidinovou
Struktudrou ako su napr. Fluorouracil, Cytarabin, Zidovudin a Zalcitabin. V pripade

lieCby takymito latkami by nemal byt Keltican® N nasadeny.  prq|o3il: Filip Zeman

Spisala a upravila: Mery Duracinska
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Kmenové bunky liecia choroby mozgu
Najde sa liek aj na ALS?

Ludské kmeriové bunky vloZzené do mozgov mysi poskodenych chorobou splnili ulo-
hu vyborne. Nahradili zni¢ené nervové bunky, mySiam predlzili Zivot a nevyliecitefne
chorému mozgu vratili pévodné funkcie.

Studiu viedol Evan Snyder z Burnhamovho institutu pre lekarsky vyskum. Dufa, ze
jeho tim bude moct coskoro otestovat tuto metddu na detoch so smrtelnym a nevy-
liecitelnym ochorenim mozgu zvanym Sandhoffova choroba. Ak sa dokaze, Ze kmerio-
vé bunky je mozné pouzit v klinickych testoch, mohla by sa nim lie¢it napriklad aj
Alzheimerova a Parkinsonova choroba ¢i amyotroficka lateralna skleréza. Vsetky tieto
ochorenia su zatial nevyliecitelné.

Délezité je aj zistenie, Zze kmeriové bunky medzi sebou spolupracuji a pomahaju sta-
bilizovat zdravotny stav pacienta. Sandhoffovu chorobu vyvoldva nedostatok enzymu,
ktory mozgové bunky pouzivaju na rozlozenie prebytocnych tukov. Hromadenie tuku
tazko poskodzuje nervové bunky v mozgu aj mieche. ,Ochorenie zvycajne vypukne
v Siestom mesiaci zivota dojciat. Deti s touto chorobou sa len zriedka doziju Siestych na-
rodenin,” piSu vyskumnici v studii, ktord zverejnil odborny ¢asopis Nature Medicine.

Vedci pre vyskum pouzili Specidlne Sfachtené mysi s vrodenou Sandhoffovou choro-
bou. Na ich lie¢bu pouzili dva druhy kmefiovych buniek - embryonalne kmerové bunky
ziskali z niekolkodnovych zarodkov, ktoré zostévaju ako odpad na klinikach pre umelé
oplodnenie, a dospelé kmeriové bunky, ktorych pouzivanie je menej kontroverzné.

Ludské kmerové bunky nasledne vlozili do mozgu mysi. Vysledky boli prekvapuju-
co dobré. ,Kmeriové bunky sa Uspedne rozsirili po celom mozgu a urobili toho ovela
viac, ako by len nahradili poskodené bunky. Niektoré nahradili poskodené nervové
bunky a uspesne sa zapojili do prenasania elektrickych impulzoy, ¢o je prvy dokaz, ze
to naozaj zvladnu. Dalsie obnovili dodavky enzymu na odburavanie tuku a iné zase bo-
jovali proti zdpalom, ktoré sprevadzaju vacsinu degenerativnych ochoreni mozgu,”
piSe sa v studii.

Snyder je presvedéeny, ze kmernové bunky robia ovela viac, ako len nahradzaju po-
$kodené bunky. ,Su zapojené aj do viacerych stabiliza¢nych ¢innosti,” povedal Snyder.
.V skutocnosti je to po prvy raz, ¢o sa to podarilo dokazat.”

Jeho vyskum priniesol nové argumenty aj do debaty o etike lie¢cby embryonalnymi
bunkami, proti ktorej sa stavaju najma krestanské komunity. Snyder a jeho tim vedcov
z celého sveta totiz mal ako prvy moznost porovnat ucinnost embryonalnych a do-
spelych kmenovych buniek v jednom modeli. Embryondlne bunky sa ziskavaju z asi
patdiovych embryi, kym dospelé mozno ziskat napriklad aj z kostnej drene.

.Oba typy kmenovych buniek priniesli rovnaké vysledky, aj ked tie embryonalne
bolo jednoduchsie rozmnozit do pozadovaného mnozZstva. Oba typy buniek spustili
rovnaké mechanizmy a procesy. Ziadna z nich imunitny systém nenapadla, nesposobi-
li vznik nadorov, nezhorsili priznaky choroby a nespustili vznik nevhodnych buniek,”
tvrdia autori Studie.

Autor: Miroslav Vajs
Prevzaté: Pravda, 13. 3. 2007
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Priputana

Pred dvoma rokmi zachranili leka-
ri Emiliu Szarkovu pred istou smrtou.
Odvtedy je jej domovom ,aro”. Hoci
za nu dycha pristroj a nevladze ani
pohnut rukou, aby svojich synov po-
hladila, neprestava sa tesit, Ze zije.

Ked' sa pani Emilia prebrala z bez-
vedomia, z krku jej tr¢ala trubica
a nevedela pochopit, ako sa ocitla na
anestéziologicko-resuscitatnom od-
deleni, na ktorom lezia len pacienti,
ktori si vyZzaduju nepretrzitu lekarsku
starostlivost. Do nemocnice sice prisla
slaba, nohy ju nechceli posluchat, no
dufala, ze po liecbe na neurologic-
kom oddeleni sa jej stav konecne zlepsi. ,V3etkych som sa pytala: ,Preco ste ma tu
priputali ako psika?’ A lekari i sestricky mi svorne tvrdili, Ze mi to zachranilo Zivot.
Vysvetlili mi, Ze liecba mojho ochorenia nebola U¢innd a poskodenie nervov
viedlo k zlyhaniu pluc,” hovori Emilia Szarkova preryvane, tak, ako jej to umo-
Zfuje pristroj, ktory za fiu dycha. S navitevami sa rozprava rada, no je zrejmé, ze
ju to vycerpava. ,Pani Szarkova bola prdve v nemocnici, ked nastala v jej vlecucej
sa chorobe kriza. SluZbukonajuci anestézioldg ju pripojil na dychaci pristroj. Keby
sa bola zacala dusit doma, bola by umrela, ako sa to pacientom s jej diagnézou
stava,” konstatuje profesor MUDr. Lubomir Lisy, CSc., prednosta neurologického
oddelenia Fakultnej nemocnice, pracoviska v Ruzinove. Niekto by mozno zavahal,
¢i by chcel takto zit, no Emilia o tom ani na chvilu nepochybuje.

Treba ju kimit a masirovat

Anestéziologicko-resuscitacné oddelenie je uz vyse dvoch rokov Emiliingym do-
movom. Brany nemocnice opustila len raz - v sprievode svojich deti pobudla chvilu
pri nedalekom strkoveckom jazere. Na tento vylet si museli so sebou vziat pre-
nosny dychaci pristroj, ktory inak sluzi len na prevoz pacientov. Ak ju z oddelenia
neodvezu na $pecidlne vydetrenia, lezi nehybne na [6zku alebo sedi v kresle v od-
delenom boxe. Dycha za fiu pristroj. Sestricky, ktoré bedlivo sleduju zdravotny stav
pacientoy, sporadicky zabludia pohladom aj k nej. Ak nespi, pristavia sa a pozho-
vdraju sa s iou. Bez ich pomoci by bola stratend. Ak si chce napriklad odkaslat, tre-
ba jej hlien odsat. Ak chce pozerat televiziu, musi jej niekto zo zdravotnickeho
persondlu zapnut televizor. Treba ju nakfmit, dat jej napit, urobit toaletu. Kazdy
den sa tu podoba predchadzajucemu. Emilia sa budi po deviatej a po rarajkach
pocuva rozhlas alebo sleduje televiziu. Potom je ¢as na osobnu hygienu. Sestricky
ju zvadsa posadia do vozika, odpoja od pristroja, ktory okamzite nahradia ambu-
vakom - plastovym vakom, ktory treba pravidelne stlacat, aby napomohol dycha-
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nie. Po sprche nasleduje rehabilitacia na posteli, cielené cvicenia na udrzanie ne-
hybného tela v ¢o najlepSom zdravotnom stave. Pravidelne sa pri nej zastavuje aj
masér. Sestricky sa staraju, aby nemala prelezaniny. Aby sa jej svaly celkom ne-
stiahli a neochabli, na niekolko hodin jej pripeviuju ruky na 3pecidlne dlahy.

Na zadiatku bola unava

»~Unava, ktoru som zacala pocitovat pred takmer $tyrmi rokmi, sa mi nezdala
ni¢im podozriva,” spomina Emilia na prvé symptémy ochorenia. Ucila na prvom
stupni zakladnej Skoly. ,Mozno prekondvam chripku,” vravela si spociatku. Az
ked sa jej z ni¢oho ni¢ podlomili nohy a spadla, pomyslela na nie¢o vaznejsie.
Navstivila lekara a zacal sa koloto¢ vySetreni. ,,Som zvedava ucitelka,” prezradza
s hrdostou v hlase. ,PreStudovala som postupne vietko o svojich moZnych diag-
nézach a vzorne som uzivala lieky.” Cas plynul a vysledky vysetreni postupne vy-
lucovali ochorenia, na ktoré poukazovali symptomy. Lekarske usilie zistit pricinu
Emiliinych tazkosti smerovalo ku konec¢nej diagnéze. ,,Ked som uz mala vysledky
CT vysetrenia pluc v Podunajskych Biskupiciach, pred dverami ambulancie ma no-
hy opat prestali posluchat. Skon¢ila som na dlazke a z nemocnice ma uz nepusti-
li. Pricinou mojej slabosti viak nebol zapal pluc, ako som sa domnievala.” Pani
Emilia si pamata vietko tak, ako keby sa jej to bolo prihodilo vcera. KedZe v det-
stve prekonala reumaticku horucku, poslali ju aj na vySetrenie do Ustavu reuma-
tickych choréb v Piestanoch. Tam vylu¢ili ochorenie svalstva a kosti a odporucili ne-
urologické vysetrenia. Po nich jej lekari diagnostikovali ALS - amyotroficku
laterdlnu sklerézu, poruchu metabolizmu nervovych buniek, pri ktorej postupne
ochabuje svalstvo. ,Bolo este potrebné vysvetlit, ¢i toto ochorenie vyvolal zapal,
o je stav, ktory vieme liecit, alebo ¢i je to degenerativne ochorenie, ktoré zatial
zvladnut nevieme. Rozhodli sme sa lie¢it moznu zapalovu formu, ¢o vsak nepri-
nieslo vysledok,” vysvetluje profesor Lisy.

Vytuzené deti

~Neprekazalo mi, Ze mi mozno pri lie¢be vypadaju vlasy alebo uz nebudem be-
hat. Chcela som byt natolko fit, aby som sa mohla postarat o svoje deti,” zd6-
razfiuje pani Szarkova. , Sestkrat som za prvych devat rokov manzelstva potratila
alebo predcasne porodila. Uz som sa chcela vzdat a adoptovat si deti, ked som
otehotnela s Andrejkom. Od Siesteho mesiaca to bolo rizikové tehotenstvo a na-
rodil sa sice o tri tyzdne skor, ale zdravy. Tehotenstvo s Tomaskom bolo ne¢akané.
Vynosila som ho bez problémov, dokonca som v tom ¢ase doopatrovala otca.
Tomaskovo narodenie bolo pre mna ako zazrak. Vacsiu radost si neviem pred-
stavit.”

Rany osudu

»Som tvrdohlavd, nevzddvam sa lahko,” prezradza Emilia Szarkova. ,Su viak
v Zivote chvile, ked' si nepomo6zete. Sklamala som sa v manzelovi. Bolo to kruté zis-
tenie, ze ¢lovek, na ktorého sa spoliehate, a myslite si, Ze ho poznate, odchadza
od rodiny pre inu zenu. Ked sme uz mali vietko - deti, byt, auto, splatené po6zic-
ky. Na naliehavu otazku: Pre¢o? som napokon dostala odpoved: Tuzba po detoch
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ma vraj zmenila a milujem ich opicou laskou. Citila som sa bezmocna, a to je naj-
horsi pocit, aky poznam. Rozviedli sme sa a ja som sa musela sama postarat o ma-
[é deti. Vodila som ich do skolky, do Skoly, na kruzky, ucila som a Studovala. Stéle
je mojim snom urobit si doktorat z psycholégie.” Dnes navstevuju Andrej a Tomas
svoju mamicku v nemocnici pravidelne dvakrat do tyédr“\a Je ich dovernickou, vie
o ich tuzbach i potrebach. Aj z nemocni¢ného 16zka sa im usiluje poméhat, spinit
asponl niektoré ich zelania. Zuu dnes v jej byte so svojim otcom a jeho druhou
manzelkou. Emilia nevidela iné riesenie, ako dat detom pocit domova.

Chcela by som ist na Kanarske ostrovy

Emilia trdvi vela ¢asu v masdznom kresle. Kupila si ho napriek tomu, Ze jej nan
neprispela poistovria. Oznacila ho za luxus. Jej nehybnému telu vsak kazdé prekr-
venie svalstva prospieva. Ak jej sestricky podloZia pod lavu ruku ovlada¢, dokaze
prstom stlacit tlacidlo, nastavit kreslo a urcit intenzitu masaze. Sestricky ju tam
zvytajne usadia v Case navstev. ,Som tu uz vy3e osemsto dni. Na ¢o myslim? Na to
pekné, o som preZila, a na to, Co vietko Clovek dokaze, ked' chce,” hovori a po-
hfadom zabludi k portrétom svojich synov a svatym obrazkom. ,Zijem na oddele-
ni, kde je stale rusno. Tu sa bojuje o Zivot a ja sa dozviem, ked dovezu nového pa-
cienta, i to, ak niekto zomrie. Aby som mohla zit, potrebujem neustélu opateru.
Viem, Ze keby zlyhal dychaci pristroj, poskytnui mi potrebnd pomoc. Su tu skveli
lekari a sestricky. Oslavila som s nimi svoje narodeniny i Vianoce. Poznam ich
starosti a radosti, oni poznaju moj zivot i moje tuzby. Ze by som rada zasla do
rodi¢ovského domu v Banovciach nad Bebravou a na Kanarske ostrovy. No naj-
vaésmi by som chcela byt doma s detmi.”

Pre svoje deti

«Pokusili sme sa pre pani Szarkovu vytvorit najlepsie prostredie, aké nam umo-
Ziuju hygienické poziadavky na nase pracovisko,” hovori prednosta anestéziolo-
gicko-resuscita¢ného oddelenia MUDr. Karol Kélig, CSc. ,,Ma osobné veci, prijima
navitevy. Nie je Standardné, aby pacientka dlhodobo lezala na takomto oddeleni.
Zial, na Slovensku nie je pracovisko, ktoré by jej mohlo zabezpetit dvadsatstyri ho-
din denne stopercentnu starostlivost.” MUDr. Aktam Jaghi, veduci lekar oddele-
nia Kliniky anestézie a intenzivnej mediciny LFUK, konstatuje: , Vo vyspelych kra-
jinach su pacienti s podobnou diagnézou a priebehom ochorenia v domacom o-
Setreni s potrebnym pristrojom a o3etrovatelskou starostlivostou. Zial, v nasich
podmienkach takato starostlivost nie je legislativne ani finan¢ne mozna.” ,,Nemal
by som chut Zit,” bez dlhého rozmyslania povie zdravy ¢lovek na predstavu, ze by
mal stravit cast zivota priputany na nemocni¢né 16zko a byt zavisly od pristrojov.
Nikto v8ak nemoze vediet, ¢o by v takej situacii naozaj prezival. Emilia Szarkova
ani na chvilu nezapochybovala, hoci musi citit, Ze choroba si pomaly vybera svoju
dan. Chce zit. Pre svoje deti. Veri, Ze veda najde na jej chorobu liek.

Autor: Katarina CHLAPIKOVA
Prevzaté: Internetové vydanie casopisu ZDRAVIE, sekcia OSUDY, maj 2007
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Co sa dialo v oblasti odbornych seminarov
o NSO na Slovensku

V priebehu prvého polroku 2007 sa na Slovensku mali konat 3 zaujimavé od-
borné konferencie, ktoré organizovali r6zne odborné spolocnosti lekarov a na
ktorych odzneli prispevky venované $pecidlne problematike nervovosvalovych
ochoreni. Rozhybaniu stojatych vod v oblasti starostlivosti o pacientov s NSO na
Slovensku sme sa velmi potesili a dufame, ze to bol naozaj zaciatok, nie nahoda.
Dufame, Ze nové informacie a poznatky zo sveta a vyskumu zacnt pomaly pre-
nikat aj medzi slovensku odbornu obec.

30. marec 2007 - 17. Bratislavské postgradudlne dni detskej neurologie

Odznel prisevok D. Craiu (Bukurest) s ndazvom , Treatment in Duchenne muscu-
lar dystrophy (DMD) - a review” (Liecba Duchennovej muskularnej dystrofie - pre-
hlad).

Cestné predsednictvo okrem inych tvorili aj MUDr. Méria Brozmanova a Doc.
MUDr. Pavol Sykora z Kliniky detskej neurégie z DFNsP na Kramdroch v Bratislave.

April 2007 - 47. Pediatrické dni, Bratislava
e, Na tomto semindri vystupil uzndvany Specialista na mitochondral-

& %, ne ochorenia Prof. MUDr. Zeman z Prahy s prispevkom ,Klinické pro-
3 e % jevy mitochondrialnych onemocneni”.
3 m & Odbornym garantom tejto sekcie ,Vrodené metabolické poruchy”

L.
by <

Frmame®  NA semindri bola MUDr. Anna Hlavatd z 2. Detskej kliniky DFNsP
Bratislava - Kramdre, ktora sa Specializuje na vrodené metabolické
poruchy a na klinike sa nachadza aj laboratérium molekulovej genetiky.

19. - 20. april 2007 Medzinarodna konferencia o neuromuskularnych ochore-
niach, Rajecké Teplice
Mali tu odzniet prednasky o dystrofickej myotonii ako najéastejsSie sa vyskytu-
jucej svalovej dystrofiiv dospelom veku a dalej prednasky o amyolateralnej skleré-
ze (ALS). Zial, seminéar sa nekonal, pozvanka bola kratko pred terminom uskuto¢-
nenia stiahnutd z internetu, nepodarilo sa ndm zistit priciny.
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Koncert belasého motyla - 5. jun 2007

3. rocnik, Namestie SNP Bratislava

Dve hodiny utornajsieho poloobla¢ného dopoludnia stacilo montdznikom BKIS,
aby nadm zhotovili zastreSené pddium pre ucinkujucich 3. roc¢nika Koncertu
belasého motyla na podporu ludi so svalovou dystrofiou. Hned' po nich nastupili
zvukari s reprakmi a mixdznymi pultmi. Obcas im asistoval dazdik, ale pred pri-
chodom prvej kapelky uz vykuklo slniecko, ktoré nas sprevadzalo do svojho pred-
pokladaného zapadu.

Prvé tony patrili Martinovi Puhovichovi a skupine En Avant. Tato skupina otvo-
rila aj nads prvy koncert pred dvomi rokmi. Po nich sa na predpédium dostala
Andrea Madunov4, nasa predsednitka, aby sa rozhovorila o aktivitach a ¢innos-
tiach nasho zdruzenia. Tiez objasnila aj ciel a ucel Dria belasého motyla - dna
[udi so svalovou dystrofiou, dia osvety o ochoreni svalova dystrofia.

Pomaly sa zacali zhromazdovat dalsi navstevnici, zvac¢sa Studenti, aby si zatan-
covali na rezké ,ska” tény Ska2tonics. Nasimi dalsimi hostami boli Majky Kéacer

a jeho mamina pani Renatka. Majky je mlady muz, svalovou dystrofiou posadeny
na SVOj vytunnmgovany elektricky vozik. Tretou kapelou boli novovznlkajua ale

1 uz vel'mi znamy, anglicky spievajuci Lavagance.
S poslednym ténom tejto skupiny hravajuce;j styl
»a'la pulp fiction” prisli na rad ludkovia so zna-
mej televiznej show S.0.S. Najprv obecenstvo
pozdravila Petka PolniSova, aby ju vystriedali
Dano Dangl a Peter Sklar alias ,Farkasovci”.
JProsili" pritomnych o naplnenie pokladnicky,
Lhrozili”: ,kym sa pokladni¢tka nenaplni neodi-
deme”. Pritomni tuto hrozbu zobrali vdzne a za-
cali svedomito plnit pokladni¢ku. Mimochodom,
pri s¢itavani po koncerte sme dospeli k celkovej sume vyse 18 tisic.

Povodne mal byt koncert v stredu, 6. juna, prelozili sme ho kvéli nasej dalsej
hostke Zuzane Smatanovej. A za to jej patri velka vdaka, lebo streda bola cela
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uprsana. Zuzka si pekne v utorok odspievala svoje hity za prispenia hlasiviek cel-
kom slusne zaplneného namestia.

.Ska, ska”, ano,
zaver patril nalej
spriaznenej kapele
Polemic, ktord roz-
tancovala vsetko, ¢o
sa na SNP nachadza-
lo. Nechybali ani
hrézostrasné Sipky
z poédia do davu.

Koncert sarmantne odmoderoval Filip Tuma, znamy sice skér svojim opernym
spevom, ale svojej ulohy sa zhostil ochotne, za ¢o mu velmi dakujeme.

Pri informac¢nom stoliku ,hliadkoval” a infor-
moval Tibor Kobol, Andy Madunova a Jozef
Blazek si vzali na ,starost” zakulisie a chod ce-
lého koncertu.

Sme radi, Ze medzi divakmi bolo aj vela vozi¢-
karov, lebo nas koncert je pre v§etkych Ziadne
barlery nemaju Sancu. Samozrejmostou je bezba-
riérové WC. Di- -
vakom, ktori sa
nezmestili do
priestoru pod
poédium, prisla vhod aj pokosena travicka v jeho
okoli.

Belasy motyl dakuje vietkym, ktori sa pricinili
o zmysluplné vyuzitie krasneho slne¢ného popo-
ludnia na ndmesti SNP v Bratislave.
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Velka vd'aka patri:

fi Baducci a p. Marek Balko za financovanie koncertu a neustalu pomoc pri viet-
kom * vietkym ucinkujucim Koncertu belasého motyla za vystupenie bez naroku
na honorar * p. Mudry (fi TOI TOI) za bezbarierové wecko * fi.Bittner - bezplatné
vyhotovenie reklamného plagatu umiestneného na koncerte.* Filip Tuma za mo-
derovanie * Djuro Cocher (Gentle Groove Production) bol opat moralny garant
koncertu * BKIS a p. Vladimir GreZo za bezplatné zapoZi¢anie zastredeného podia
* p. Stamm, p. Gajdosova (BKIS) za technické zabezpecenie postavenia pddia *
p. Karovi¢ova, p.Gbelecova (Magistrat hl. mesta) za zastitu nad nasim koncertom
* Miro Tolla za o.k. zvuk * Hulo za aparaturu * fi. Autoimpex a p. Haus za bez-
platné zapozicanie auta * fi Mobilita servis spol. s r.o., Ing. Ctibor Kovac - za bez-
platné zapozic¢anie zabran

Vdaka dalej patri dobrovolnikom, ktori zabezpecovali bezproblémovy a vesely
priebeh celého koncertu. (Pali Pivka, Robo ,Konzi” Maduna, Alexander ,Sani”
Slamka, Peto Kubizniak, Jarka Chovancov4, Juraj ,Popi” Popelka, Marko Maduna,
Marta Kusnirdkova, Rudo Székely, Lubo Antol)

Vdaka aj vsetkym navstevnikom koncertu!

Dakovatka neobide ani véetkych, ktori po¢as koncertu hadzali korunky do nasej sta-
tickej pokladnicky legendarneho 3ulca, ktory sme umiestnili pri naSom infopulte.

Dakujeme médiam za bezplatné odvysielanie nasich uputavok.

Koncert belasého motyla - 7. jun 2007

2. rocnik, Povazska Bystrica

Dna 7. 6. 2007 zazneli v Povazskej Bystrice po roku opat kridla belasého motyla
na Belasom koncerte. Akciu, ktoru organizoval nas klub OMD Manin sa rozhodli
prist podporit kapelky od Ciech az po vychod Slovenska. Hudobny maratén nam
po par ténoch skupinky Brity prekazila poludnajsia burka, ktora prinutila zvuka-
rov odpojit na poldruha hodiny hlavny privod elektrického napatia. Burka zahna-
la va&Sinu divdakov domov azZ na par skalnych, ktori dufali, Ze sa pocasie umudri
a hudobny let belasého motyla bude pokracovat v plnom rozlete.

Na koncerte nechybali svaly Juraja Barbarica,
ktory sa ako prvy zdravo nastval na pocasie a vy-
stupil na pédium aby mohol ovladnut svoje sva-
ly v prospech nas, ludi so svalovou dystrofiou. Po
Jurajovom prvom ¢isle aj oblohe zadok stiahlo
| a tak sme mohli pokratovat v osvete o svalovej
dystrofii prostrednictvom moderatora Milana
Kovécika, redaktora z tyZzdennika Obzor, ktory
bol nasim hlavnym medialnym partnerom.

Po Jurajovom vystupeni nabehla na pdédium
gospelova kapela S2G Band z Michaloviec. Aby sa cely koncert neniesol len v zne-
ni motylov priletela z Banskej Bystrice skupina 100 Much zabzucat zopar svojich
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songov v doprovode dvoch peknych vokalovych musiek, ktoré vystriedali za su-
mraku hosi z Kobentu z nedalekej Moravy.

Na zaver to prisli roztocit chalani so svojou Hudbou z Marsu, ktori urobili svo-
jim vesmirnym 3ou poriadny prievan pred pédiom, Ze sa podaktorym nechcelo ani
domov. Pocas koncertu sa pri nasom stanku zastavil nejeden divak, ktory sa roz-
hodol podporit myslienku Belasého motyla uz len tym, ze prisiel. V priebehu kon-
certu sa vyzbieralo necelych 3esttisic koruniek.

Dakujem vsetkym ucinkujucim, divdkom ¢i dobrovolnikom za podporu a pomoc
pri realizacii tak krasnej myslienky akou je Den belasého motyla.

Dakujeme.

Stanislav Minarik
predseda klubu OMD Manin Povazska Bystrica

Vdaka patri okrem z Bratislavy spominanych:

Technaco a.s., Sauer Danfoss a.s. Povazska Bystrica, Mesto Povazska Bystrica
a PX centrum mesta Pov. Bystrica.

Den belasého motyla

(den ludi so svalovou dystrofiou) 8. jdn 2007
7.roénik

| Vyzbierana suma 8. juna 2007: 1.041.176 Sk |

Po siedmy krat vyletel motyl z ruk ¢lenov Organizacie muskuldrnych dystrofikov
v SR a ich dobrovolnikov do celého Slovenska. Tento rok sme sa opat rozrastli
o daldie nové mesta, obce, ¢i miesta, kde nas - vas Deri belasého motyla prebiehal.
Sme tiezZ radi, Ze vietci minuloro¢ni organizatori sa aj tento rok pustili do zorga-
nizovania zbierky vo svojom meste. Celkovy pocet miest na Slovensku, kde sa roz-
letel belasy motyl sa vy$plhal k cifre 67! V3etkym patri velké uznanie. Sme radi, ze
spolupatri¢nost ma v naSom - vasom OeMDécku vyznamné miesto.

Aj tento rok sme vyuZzili moznost spoluprace s obchodnym retazcom Billa. Mali
sme moznost robit zbierku v ich priestoroch, informéacia o ,Dni” bola v ich akcio-
vom letdku a nas plagat sme si mohli umiestnit vo vyklade samotnej predajne.

Z medialnej pomoci by sme radi vyzdvihli Ustretovost zvukovych médii, ktoré
nam bez velkych problémov odvysielali bezplatne nase spoty. S televiziami to
bolo trochu horsie. Miestne TV sice nemali Ziadny problém, ale sikromné boli ne-
dobytné basty. Svetlou vynimkou bola Slovenskd televizia, ktora nam dala velky
vysielaci priestor pre nase spoty.

Motylikov sme aj tento rok nakupovali vo firme, ktora zasobuje narcismi Ligu
proti rakovine. Chceli sme motylikov trochu ,skraslit” a skvalitnit. Nase predstavy
sa vsak nenaplnili. Skusime to znova o rok. Dufame viak, ze aspor poctom sme
kazdého uspokojili. Papierové pokladnitky sa ndm ako malému obcianskemu
osvedcili. Oznacenie dobrovolnikov by sa tiez uz menit uz nemalo.
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Snazili sme sa o ¢o najvacsie sponzorské pokrytie nakladov na zorganizovanie
Dna belasého motyla, nie vzdy je to véak mozné. Tak aj preto sa nechceme pustat
do 3pecidlnych pokladniciek, triciek ¢i ,krajsich” motylikov. Boli by to vydavky,
ktoré by v konetnom dosledku uberali z koruniek, ktoré sa maju pouzit na kon-
krétny ucel zbierky podla Statutu OMD v SR. Myslime si, Ze hlavna deviza Dna be-
lasého motyla je v myslienke nasej akcie t. j., Ze financie vyzbierané nasimi ¢lenmi
a ich dobrovolnikmi sa pouziju vyhradne na Specidlne pomocky pre ¢lenov OMD
v SR.

0 DEH BELASEHD MOTYLA
[+ fory liscdi 65 Bwdibowdiin dvairifani

B. jon 2007

FWIETT DT POt T T thome o fudske e=ammis
pemphi T beal e mcinine poneiemim lusrm sfindhe

ot m peairrnuiie o it e meulnkoes

imnre v lImdionemech pisviornst NN ST

W Tl Epresorss !

il
Dl ki

sh | 457 AT L 5k o gl Takir
INE WA

i r L
“Rozhybme svoje svaly, ; _ S
Dﬂmﬁimﬂ s I |... i ] L
ciel ibieriy: d-l ..I‘I'.'.:.": " Fortmeri
wHADUCCT
FROMNTINL

Bty 2625341277/1100 -—— mu
i P | > o O8O Bl

21



DEN BELASEHO MOTYLA Ozveua 2/2007

Dakujeme:

p. Seidner Peter, p. Klenovic Eleondra, p. Eduard Vrabel - konatelia BILLA - za
umoznenie organizovat zbierku v ich prevadzkach, za info v letdkoch Billa, za
obcerstvenie pre dobrovolnikov atd * p. Dusan Alféldy (Agenura Gallys) - za spo-
jivko medzi nami a Billou * fi IKEA a p. Kollarikova, za moznost organizovat zbier-
ku v ich priestoroch * Polus City Center, p. Hanzelova, p. Suttova za moznost or-
ganizovat zbierku v ich priestoroch * Janka Bleyova za reportaze o svalovej dys-
trofii * p. Hajkova a p. Wolfova za rychle vybavovacky a rady * p. Hron a p. Haus,
fi Autoimpex za bezplatné zapozicanie auta zn. Nissan Almera na cely jun * firme
TNT za bezplatnu distribuciu balikov do miest, kde sa konal Deri belasého motyla
* Juraj Johanides, za vyrobu, réZziu nasho rozhlasového a tele-
vizneho spotu a za jeho dobré srdce * Anka Siskovéa za moral-
nu podporu akcii Dna belasého motyla a nahovorenie nasich
spotov * fi Bittner za bezplatnu tla¢ propaga¢ného materialu
* fi Double P za bezplatnu tla¢ letdkov ku zbierke * Mato
Jurds, za promptnu grafickd dpravu nasich informaénych ma-
teridlov * Veronika Melicherova, za graficky ndvrh nasich leta-
kov * Andrea Kysucka, fi Hi Média, propagacia ,Dna” na
internete. * fi. Mobilita, za bezplatné zapozicanie zabran
k hlavnému stanu na Kamennom namesti

Za bezplatné odvysielanie uputavok dakujeme tymto médidm:

Radia: Slovensky rozhlas, Slovensky Rozhlas - Regina (BA, BB, KE), Radio FM,
Frontinus, Zet, Hit FM, Duha, Expres, G3, Lumen, RTI, Jemné melédie, Fajn, Viva,
One, Beta, N-radio, Hey, Kiss,

Celoslovenské TV: STV

Regiondlne TV: TVA, TVR, TV LIPTOV, Banska Bystrica, Poprad, Nové Zamky, Nové
Mesto nad Vahom, Dolny Kubin, Zvolen, Trencin, Zilina, PovaZskd Bystrica atd.

A na zaver:

Dakujeme vietkym, ktori prispeli!

Reportaze zo
Dria belasého motyla

Banovce nad Bebravou (11.800 Sk)

Eva Urbanikova, mamina dvoch chlapcov Tomaska a Janka, ktori uz nie su s na-
mi... zorganizovala ,Def” po siedmy krat. ,Najviac mi pomohol pan riaditel SPS
Banovce Jozef Orieska, ktory nam poskytol 8 dievéat - Monika Cervend, Tatiana
Moravekovd, Gabriela Bimova, Ivana Muckova, Lenka Blazkovi¢ova, Martina Mi-
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kulovska, Kristina Geletova, Maria Feketovd, pani Zakova - vychovna poradkyna
na SPS, bez jej pomoci by som to tazko zvladla, manzelia Junasovi a moj brat
Jozef, ktori kazdoro¢ne prispievaju 1000 Sk, kamaratka Evka Beruskova, ktord o-
chotne robila osvetu vo svojej praci” napisala v ankete nasa Evka.

Banska Bystrica (12.673 Sk)

Nerozlu¢na dvojica, Jozef Fehér (55r.) a svalovy dystrofik Milan Vacok (44r.) sa
pustila do zbierky po treti krat. Pomahala im okrem mladych salezidanov aj mama
Michala Stacha (21r., svalovy dystrofik) Anna Stachova.

Banska Stiavnica (9.800 Sk)

Pani Alzbeta Skvarkova (51r.) usporiadala so svojimi dcérami Zuzkou a lvetkou
zbierku uz po 4. krat. Opat jej pomahala Adela Plevova, Livia Paprckova, Jozef
Zahorec

Bardejov (6.084 Sk)

Tu bol ,Den” po druhy krat, ale svoju premiéru v nom mali nasi novi ¢lenovia:
Lukas Zamborsky (17r., svalovy dystrofik) so svojou maminou Dankou. Najviac im
pomohli studenti so Skoly, kde sa Lukas uci a to hlavne Ivana Majdakova, Jana
lvan¢ova, Daniela Ceselkova, Dominika Juhasova, Julia Volansk4, Daniela Zam-
borska.

Bojnice (5.100 Sk)

V tomto meste sa zbierka organizovala po prvy krat. Zasluhu na tom mala ro-
dinka PerniSovcov, v ktorej zZije aj Vilko (11r., svalovy dystrofik). Najviac im pomohli
Irena Szalayova, Iveta PerniSovd, Lenka Sulacekova, Peter Kobela, Lenka Mon-
dotkova, Nikola Svejdova, Dominika Blahova

Bratislava (197.125 Sk)

Den belasého motyla v Bratislave mal svoj hlavny stan tradi¢ne na Kamennom
namesti pred starym Tescom. Na tomto stanovisti bola aj nasa predsednitka Andy
Madunova. Jej pravymi rukami bola Petka Zemanova, Mato Uncovsky, Mery Dura-
¢inskd, Marko Maduna, Adka Paulinyové a Carlos Moreno. N&3 stanok gitarovymi
vstupmi obveselovalo duo ndm dobre zname: Duri Turansky a Robko ,Konzi"
Maduna.

Hviezdoslavove namestie si zobrala na starost
Silvia Petruchova, Petka Safrankova, Janka
Holubc¢ikova, Jarka Chovancova. V Poluse kralo-
vali Simi Duria¢ova a Zuzka Houdekova. V IKEA
kvoli zdravotnym problémom tento rok chybala
nasa Alik Hradnanska. Zastupila ju jej verna ka-
mardtka Lucika Mrkvicova, ktorej pomahali:
Tomas Bacigal, Marek a Silvia Podmanicky, Lubo
Antol, Matej Pavlik. V Billach boli tito dobrovol-
nici: Dari Labasova, Tana Kolekovd, Zuzka Zaja-
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covd, Lucka Sojkovd, Pali Skojec, Veve Susorové, Erika
Liparova, Ivetka Paprckova, pani Taracovd, Tanicka
Petrikovd, Zaneta Kovacikova, Stefan Filicky, Evka
Gyoriovd, Anna Klimeckd, Lenka Orsagova, Majka Ja-
kubcova, Tibor Kébdél, Majka Blazekova, Luboslava Figu-
rova, Majka Tapu$ova, Hefla Horvathova, Katka Pastore-
kova, Majka Smutna, Majka Brezinova, Majka Imriskova, Mato Mikuli¢, Ludmila
Zahradnikova, Ernestina Jakubcekova, pan Belan, Marek Bitarovsky, Bozka, Tana
Pastorekovd, Arpad Rubint, Pali Pivka, Eva Brandtnerova, Ondro Bastdk, Majka
Seregiova, Marta Kusnirakova, Adamcsekova Simona.

Zbierky sa zucastnili aj Ziaci Strednej zdravotnickej skoly P. Fouriera, Palackého
1, Bratislava.

Trieda 2.A. (Babulova Adriana, Hajosova Katarina, Sekerkova Petra, Bucekova
Veronika, Compelovd Romana, Bistikova Klaudia, Dvor¢akova Nikoleta, Ivkovic
Natasa).

Ziaci Zdruzenej strednej skoly dre-
varskej na Pavlovitovej ulici: Matej
Jakubgek, Silvia Chuda, Martina Ve-
selovd a Nikola Blazi¢kova. Ziaci
madarského gymnazia na Dunajskej
ulici.

Vdaka patri aj Soférom, ktori za-
bezpetovali celkovy servis: Milan Jakub¢ek, Maro$ Duria¢, Alexander Slamka
a Jozef Backstuber.

Bytca (3.300 Sk)
Irena Jandzikova (27r.) (svalova dystroficka) alias ,lka” zorganizovala zbierku
po 2x. Tento raz jej pomdhala sestra Katka a neterka Nikolka.

Cadca (7.500 Sk)

Milka Strbova, mama Lukyho (13r.) svalového dystrofika, sa do zorganizovania
pustila po 4-krét. Najviac im pomohli Ziaci 8. A triedy Z5 Komenského v Cadci a ich
triedna ucitelka p. Gitka Gor¢akova a tiez redaktori skolského ¢asopisu ,Konecne
zvoni” z tejto Skoly.
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Dolné Vestenice, Partizanske, Nitrianske Sucany (11.524 Sk)

Zdenka SuhaJdova mama Slava (17r.) zorganizovala ,Den” prvy krat. Zdenku
sme oslovili s organizovanim v Partizanskom, no po prieskume situdcie, sa podu-
jala akciu rozbehnut aj v Dolnych Vesteniciach. Nasledovala dodavka dalSej sady
motylikov a letakov, ktora prebehla ako scénka z akéného thrilleru. Balicek sme
odovzdali na odbocke z dialnice do ruk kamionistovi, ktory isiel z Bratislavy do
bydliska pani Zdenky.

ESte slova pani Zdenky: ,Den belasého motyla som organizovala prvy krat.
Velmi sa mi do toho nechcelo, pretoze som sa obavala reakcii fudi a toho, ¢i sa
nam vobec nejaké korunky podari vyzbierat. No moja mamina a pér priateloy,
ktori su stale okolo nas, ma povzbudili a tak sme to spolo¢ne rozbehli.

Velmi mi vysla v Ustrety p. riaditelka ZS v Dolnych Vesteniciach p. Daniela Slad-
kayova. V skolskom rozhlase urobila detom relaciu, v ktorej im vietko vysvetlila.
A kedZe aj nas Slavko chodil do tejto skoly, vela deti ho pozna a tak sa lahko na-
$li dobrovolnitky z 9. A, ktoré robili zbierku u nds v obci. Boli to diev¢ata: Henrieta
Kovécova, Klaudia Paldaufova, Lubomira Benikovéa a Alexandra Bernatova.

Velmi som sa potesﬂa ked mi odovzdali sumu 3.600,- Sk. Dal3iu zbierku u nas
v obci robila pani Eva Caprnkova v $portovej hale. Tam sa nam podarllo vyzberat
2.000,- Sk. Spolu v nasej obci sa teda vyzbieralo 5.600,- Sk. Myslim, Ze na obec, kto-
ra ma 2680 obyvatelov je to pekna suma. Urite tomu dopomohlo aj to, Ze pra-
covnitka OU, p. Helena Caprnkova velmi ochotne v miestnom rozhlase urobila
kratku reldciu o celej zbierke a viackrat ju odvysielala. No a urcite je to v tom, Ze
[udia nas dobre poznaju, hlavne Slavka, ktory este minuly rok jazdil na elektric-
kom voziku s kamardtmi po celej dedine. Teraz je uz na umelej ventilacii a von sa
dostdvame len velmi malo. Do nasej zbierky sa zapojila aj susedné obec Nitrianske
Sucany, odkial' ,pridla” suma 845,- Sk. Daldie dievéatd z nadej dediny: Eliska
Caprnkova, Natalia Mikeskova, Daniela Suhajdové a Veronika Struharova sa vy-
brali robit zbierku do nedalekého Partizdnskeho, kde to zastreSovala BILLA.
Najskor narazili na neochotu pracovnikov, ked im mali poskytnut stél a stolicky.
Plagat nam tiez vyvesili na také miesto, kde bol z vonkajdej strany stojan na bi-
cykle, takze znacnu cast plagatu ani nebolo vidiet. Iné miesto pren vraj nemali.
Keby v BILLE nepracoval jeden zndmy z Dolnych Vestenic, na ten stol cakdme moz-
no az do dnes. V manuali sa piSe, Ze BILLA mala poskytnut aj malé obcerstvenie.
Po skusenostiach so stolom, sme uz nemali odvahu pytat si ani len vodu, aj ked'
vonku bolo 32 stupriov.

Dalsie sklamanie bolo v tom, Ze do BIILY chodilo mélo fudi. Diev¢ata sa preto
rozhodli rozdelit a vybrali sa priamo do mesta. Urobili velmi dobre. Nakoniec, po
sCitani vyzbieranych penazi v Partizdnskom, ndm vysla suma 5.100,- Sk. Som vel-
mi hrda na to, Ze obec Dolné Vestenice ,tromfla” aj mesto Partizanske. Velmi
pekne dakujem vietkym, ktori nam prispeli, ale aj tym, ktori sa pri nas aspori za-
stavili.”

Dolny Kubin (19.300 Sk)

Lucia Mrkvicova uz roky pomdha OMD ako dobrovolni¢ka. Pochadza
z Dolného Kubina. Tam dodnes Zije jej sestra Olga Dudasikova, ktora sa spolu
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s maminou, pani Vierkou, podujala zorganizovat zbierku v oravskom mestecku
po prvy krat. Jej pomocnitkami boli: Janka Zajoncova, Lenka Kyselova, Martina
Kokoskova, Eva Koko3kova, Jarmila Koval¢ikova, Martina Masiarova, Magda
Durc¢dkova, Martina Radzovd, Eva Majkulova, Petronela Opakova, Mirka
Frankova, lvona Br¢akova

Dubnica (4.306 Sk)
Rodina Subovcov, ktord sa tesi z Miska (5r., ma svalovu dystrofiu) sa do zorga-
nizovania ,Dna” pustila po druhy krat.

Dunajska Streda (8.317 Sk)

Bola jedna z poslednych miest, ktoré sa do tohtoro¢ného ,,Dna” zapojili. Mami-
na nasho nového ¢lena Szabolcsa Bird (18r., svalovy dystrofik) byva v nedalekych
Malych Dvornikoch. Po nasom osloveni ani na chvilu nezavahala a pustila sa do
organizovania. Povedala, Ze na buduci rok skusia aj koncert, nakol'ko Szabolcs je
bubenikom v miestnej kapele. Pomahali jej Mgr. Fehérova Zlata, Molnarova Berta,
Salmaovad Alzbeta a Késa Eva.

Galanta (21.700 Sk)

Anna Vargova, (48r.) svalova dystroficka, sa po treti krat pustila zorganizovania
nasho-Vasho Dna belasého motyla. Tu su jej riadky:

Nasu zbierku sme uskutocnili v obchodnom dome Billa. Reakcie [udi boli r6zne,
niektori fudia nemali na nds ¢as, vacsina ludi si vSak vypocula o aku akciu sa jedna
a Cast ludi uz bola informovana z médii a vedeli na ¢o prispievaju, ¢o bol pre mna
velmi dobry pocit.

Za moZnost uskutodnit tento defi aj v naSom meste v Galante patri v mene OMD
nase podakovanie riaditelom Gymnazii pAnom PaedDR. Petrovi Cernému (gym.
Janka Matusku) a Mgr. Janovi Marsalovi (gym. Zoltana Kodalya) v naSom meste
a $tudentom dobrovolnikom z triedy 3. A - Seresova Rendta, Skurilovd Andrea,
Kovacova Nikoleta, Skorvagova Romana, Kissova Diana, Szilvajiova Zuzana
a ztriedy 6. G - Bondor Orsolya, Kralik Gergely, Gesko David, Szabé Adam, Gyérog
Marton, Batista Gabor, bez ktorych
by tento deri nemohol byt uskuto¢-
neny. Vdaka patri tiez p. Fahnovi,
ktory urobil niekolko fotografii, p.
veducej a jej zastupkyni z Billy
a Clenovi nasej organizacii p. On-
drejovi Pogreszovi, ktory sa zucast-
nil na zbierke cely der.

Som velmi rada ze nadi Galan-
tania uznali délezitost tohto dna
a prispeli do zbierky pre ludi so sva-
lovou dystrofiou.

Vietkym patri velké dakujem
v mene OMD v SR.
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Habovka, Zuberec (10.605 Sk)

Mirka Tarajova (26r., nervosvalové ochorenie) zorganizovala ,,Den” v Habovke
(4.530 Sk) uz po treti krat. Pomahali jej Eva Kuratorovd, Eva Leginusova, Anna
Bazikova a Monika Tekelova.

Po druhy krat jej pomohla zorganizovat zbierku aj v Zuberci (6.075 Sk) sestra
Maria Lassdkovd za pomoci daldich dobrovolni¢ok: Veronika Borsikova, Marina
Siskové, Dominika Chladng, Tatiana Kahanova. Vdaka patri aj Zékladnym $koldm
v Habovke a v Zuberci.

Handlova (8.053 Sk)

Gabika Budovi¢ova (55r.) prevzala Stafetu v Handlovej po Danke Drobcovej,
ktora nas pred tromi rokmi navzdy opustlla Gabika (ma svalovu dystrofiu) byva
v nedalekom Chrenovci a tento ro¢nik bol jej druhy. Pomahala jej Janka Sarayova,
Studentky Gymnazia I. Bellu: Lucia Bartkova, Frederika Kasova, Lenka Daubne-
rovd, Michaela Gogova, p. profesorka Mgr. Lydia Slavkovska.

Hlohovec (21.500 Sk)

Renata Kacerovd, mamina dvoch junakov, z ktorych mladsi Majky (17r) je svalovy
dystrofik, organizovala ,,Defi” po 4.krat. Poméhala jej p. profesorka Lisonekové zo Z5S
v Hlohovci + Studenti: Brezovsky, Cvoliga, Kristof¢ak, A. Kajzerova, B. Lubov¢ikova, A.
Lukacova, L. Volkova, S. Ondrusova, N. Ondrusova, N. Savarova, p. profesorka Juris-
tovd z gymnazia + Studentky: M. Sojékova, B. Mfackovd, N. Herdov4, M. Valentova,
N. Sobotovicova, K. Murdnovd, M. Papezovd, V. Pavlovicova, V. Chovabddjiv,
M. Krizenkova, K. Cepakova, J. Polievkova, M Vargova, M. Slobodova, 1. Ciréova

Kezmarok (10.000 Sk)

Hanka Dorusincova, mamina svalového dystrofika, nadejného boccistu Peta
(12r.), organizovala zbierku po 2. krat. Po prvy krat v8ak vo svojom rodnom mes-
te Kezmarok. Pomahal jej Mario Macutek, Mdria Michaldkova, Livia Siskova, Anna
Dorusincova Michaela Pisar¢ikova, Anna Ivanova, Mgr. lvana Dorusincova - stred.
profesorka gymnazia, studenti gymnazia P. O. Hviezdoslava v Kezmarku

Komarno (19.267 Sk)

Komarno sa stalo poslednym mestom, ktoré sa tento rok do ,Dfa” zapojilo.
V centrale OMD sme prijali s nad$enim mail od pani ucitelky Mareka Halma (11r,,
svalovy dystrofik), kde sa nam ponukla zorganizovat ,Den” v Komarne. Pani uci-
telka sa spojila s Marekovou mamou, Gabikou Halmovou a vysledok bol krasny.
Viac napovedia riadky od Marekovej pani ucitelky:

»O Dni belasého motyla som sa dozvedela uplne ndhodou, sledovanim vysiela-
nia STV 2 a reklamného spotu s Ankou Siskovou. Okamzite som si sadla k inter-
netu a tam som nasla vietko podrobne. Zistila som, Zze zostali 2 tyidne na to, aby
sme zorgamzovall celu akciu. Nastastie ma v tom povzbudilo to, ze som od vasej
orgamzaae dostala urychlenu odpoved' a moznost spolupracovat. Dalsou motiva-
ciou pre mna bola aj reakcia deti v skole, ktoré som oboznamila s touto akciou.
Boli hned' od zaciatku nad3ené a uplne ochotné zapojit sa do priprav a celkovej
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realizacie. Vedenie nasej skoly reagovalo tiez suhlasne. Celé triedy deti sa mi po-
nukali s pomocou. Tak sme sa nakoniec rozdelili do 6smych skupin, v jednej pri-
blizne po 6 deti a pedagogicky doprovod. Celé nase mesto sme si podelili na nie-
kolko ¢asti, pricom kazda skupina mala urcitu ¢ast, aby sme obsiahli takmer celé
uzemie. Niekolko dni pred driom ,D" sme poroznasali letaky do inych $kél, do
niektorych bank, skolského uradu, na velitelstvo policie, do mestskej trznice a pre
verejnosti pristupnych miest. Kedze sme dostali len 2 oficialne pokladnicky, kazda
skupina si vyrobila pre seba bielu pokladnicku s nalepkou belasého motyla. Deti
dokonca vlastnorucne vyrabali belasé motyliky, aby ich bolo dostatok (vasich 500
kusov a nasich 200 sme hravo porozddvali). Okrem toho sa deti vel'mi poctivo pri-
pravili na tento deri: preStudovali si vietky materidly a pripravili si aj text, ktorym
potom oslovovali ludi. Reakcie obyvatelov boli rozli¢né, nastastie bolo viac klad-
ne reagujucich, ale ani ti ostatni neodradili deti v ich huzevnatosti a snahe po-
méct. Koncili sme okolo obeda, unaveni a vy¢erpani najma z horucavy, ale stastni,
Ze sa nam to celkom vydarilo. Nasa snaha bola korunovana potom este v ponde-
lok, ked sme spocitali vyzbieranu sumu. Na prvykrat je to celkom slusné. Uz aj hy-
rime novymi napadmi, ako to vietko spravime na buduci rok.

Pre nasich piatakov, spoluziakov Mareka, bolo este vaésim potesenim, ked sme
mu o par dni, ked' sa vratil z kipelov, mohli srde¢ne oznamit, ¢o vsetko sa nam po-
darilo a videli sme to $tastie v jeho ociach. Kazdé more sa sklada z kvapiek, sme
nesmierne radi, Ze mézeme byt, aj ked' len jednou malou, takou kvapkou. TeSime
sa o rok!

Kosice (5.170 Sk)

Marcela Kondelovd, novopecena ¢lenka Vykonného vyboru OMD, ale hlavne
mama dvoch synov. Mladsi z nich Filipko (10r.) ma svalovu dystrofiu, sa podujali
robit ,,Den” uz po druhy krat. Pomahali im Studenti 2. B gymnazia na Postovej ul.
v Kogsiciach.

Kysucké Nové Mesto (12.757,50 Sk)

Monika Fridrichova (29r.) sa zapojila do zbierky uz 3-krat. Doteraz vzdy vypo-
mohla v blizkej Ziline. Ostatné uz doda ona sama:

Ako dlhoro¢nd ¢lenka OMD som sa zucastfiovala zbierky na Deri belasého mo-
tyla v Ziline. KedZe je tam viac ¢lenov, samozrejme aj viac stanovist, bolo mi I'Gto,
Ze sme dvaja dystrofici v BILLE. Rozhodla som sa zorganizovat tento rok v Kysuc-
kom Novom Meste (moje okresné) zbierku, aby sa este viac prispelo na dobru vec,
uzito¢nu ndm vietkym.
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Za pomoci mojej mamy Stanislavy, Olgy Kralikovej, Réberta Kupku a dvoch
dobrovolni¢ok Olgy Tichej a Janky Matijovej sme sa vybrali oboznamovat ludi
s tymto malo zndmym ochorenim a s cielmi nasej zbierky.

Vela ludi je nedovercivych. Otazky typu ,¢i to je na spravnu vec”, ,¢i sa to do-
stane do tych spravnych ruk"”, zaznievali dost Casto, hlavne z Ust starSich ludi.
Verim, ze budduci rok uz budu venovat viac pozornosti spotom a ¢lankom v novi-
nach, budu dévercivejsi a hlavne obozndmeni s naSou chorobou a <o to vlastne je
DEN BELASEHO MOTYLA.

Pokial sa ich to netyka, nevenuju pozornost propagacii, len hovoria, nie¢o sme
videli v televizii, ale nevenovali sme tomu pozornost.

Chcem touto cestou podakovat vietkym mojim pomocnikom, OMD, pretoze
vietko potrebné som dostala z "oemdéckej centraly”, taktiez ludom, ktori prispeli
finan¢nou ciastkou. Ved suma 12.757,50 Sk hovori sama za seba.

Ak mi to moj zdravotny stav dovoli, buduci rok by som zorganizovala tuto
zbierku na viacerych stanoviskach v KNM.

Levoca (6.105 Sk)

Pan Trnka, otec Patrika (16r.,svalovy dystrofik) pripravil uz 2. ro¢nik. Vdaka
patri ZS na Nam.S.Kluberta. Pomahali tito dobrovolnici: Puskérova Simona, Pav-
lanskd Lenka, Skaskova Simona, Skolnikovd Katarina, Dori¢dkova Katarina,
Bockova Silvia, Rovderovd Miroslava, Polanovskd Michaela.

Liptovsky Mikulas (7.665,50 Sk)

Uz po 6.krat Ivana Majerc¢iakovd, mama Mina Majerciaka (17r., svalovy dystro-
fik) zorganizovala ,Def” na Liptove.

Za pomoc dakuju detom zo ZS katolickej v Liptovskom Mikulasi. Magdalénke,
Deniske, Mdrii, Daniele, Barborke, Janke, Katke, Matke, Anicke, Patricii, Simonke
a Monike. Dobrovolnikov ,pozbierala” na $kole Paulinka Hroncekova.

Lucenec (8.499 Sk)

Renata Nociarova, mama Janka (11r., svalovy dystrofik) zorganizovala ,Den" po
druhy krat.
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Malacky (15.432 Sk)

Mauacky sa do ,Dna” zapojili po treti krat. Dru-
hy krat vzali taktovku do ruk nasi priaznivci a ka-
maréati Ka¢enka a Mato Slobodovci. Minuly rok im
eSte pomahala mamina 5 ro¢ného Vladka Pavlika
Janka. Tento rok im palce drzali v kupeloch Kova-
Cova. Do zbierky sa zapojili aj dobrovolnici: Janka
Pavlikova, Martin Sloboda, Anton Sloboda, 21 $tu-
dentov malackého gymnazia pod vedenim Mgr.
Vierky MojziSovej, pracovnici redakcie Malacka:
Vladka Ufrlova, grafik Oto, redaktori: Ing. Igor
Abel, Vladislav Abel, p. Sedldkovd z Mestského
uradu, pracovnici TIK-u, zamestnanci supermarketu BILLA v Malackach.

Martin (6.071 Sk)

V Martine sa konal ,Den” uz po 3.krat, ale vzdy s inym organizatorom. Indy
Kondela bol na polro¢nom pobyte v Dansku a tak sa taktovky ochotne zhostila
Blanka Frolova, mamina Jakubka (5r.svalovy dystrofik). Na pomoc jej prisla Mar-
kéta Plevkovd4, Monika Debnarova a Denisa Debnarova

Myijava (7.635 Sk)

Po treti krat sa belasy motyl rozletel aj v tomto meste. Postarala sa o to opat
mama Mata Buriana (17r., svalovy dystrofik) Bea. Jej pomocnictkami boli: D. Buria-
nova, P. Maronovd, M. Buchtova, L. Kavicka, K. Melicherova, A. Mizerakova a
D. Medvedova

Nitra (32.258 Sk)

Po 3-krat sa do zorganizovania v Nitre pustil Imro Horvath (45r., svalovy dys-
trofik) z nedalekého Babindolu. Viac dodal samotny Imro:

Velmi ma potesila aktivna ucast mladeze nasej obce. Mali sme 4 stanovistia a
5 pokladniciek, ¢o bolo pomerne malo, ale dalo sa to zvladnut.

Urite ako usporiadatel pre Nitru som urobil niekolko men3ich, zopar vadich
chyb, ¢akam kritiku, hlavne od riaditel'stva ZS, ale tieto 12 - 15 ro¢né deti, ¢i mla-
dez vytvarali velku iniciativu, za ¢o som im velmi vdaény a mrzelo by ma keby mi
v buducnosti nemohli poméct.

Den - dva pred nasim velkym dfiom mi rodicia Ziakov cirkevného gymnazia mi
vycitali, ze som im mal dat vediet skor a pomohli by mi vybavit uvolnit spoluzia-
kov stredoskolakov na tuto udalost, takZze mam dalsie poucenie do budtcna.

Na zbierke ,Deri belasého motyla” sa zucastnili tito aktivisti:

ZS Klasov: Lukas Kondela, Adam Kova¢, Mariana Duricova, Martina Ciffaryova,
Roland Serfozo, Peter Kova¢, Lenka Jamrichova, Zuzana Brunovska, Alexandra
Valachova, Dominika Zahonova. ZS Vrable - Luky: Lucia Kevelyova, Matej Vodny,
Matus Széraz, David Szabd, Marek Giurica, Dominik Kevely, Petra Slposova
Helena Sebova. Hotelova akadémia, Slancikovej 2, Nitra: Jakub Mato, Lenka Sko-
recova, Tomas Simko, Timea Simkova, Kristina Matova, Ladislav Sranko, Miroslav
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Macejko, Mgr.Dusan Hasko, Zuzana Szérazova, Marek Serfozo, Spiéska Nova Ves:
Miroslav Macejko,

Niznd, Namestovo (14.770 Sk)
O ,Den” v tychto mestach sa postaral Miro Holub¢ik (25r., svalovy dystrofik).

Novaky (8.460 Sk)
Svoju premiéru zabsolvovala mama dvoch junakov Palka a Miska Sedlaka (9r.,
svalovy dystrofik) pani Janka.

Nové Mesto nad Vahom, Cachtice (29.943 Sk)

Andy Haviernik, 35 ro¢ny otec 2,5 ro¢ného chlap¢eka Danka. Dankovi diagnos-
tikovali svalovu dystrofiu. Jeho pomocnou silou bola Lucia Dolinska, rodina Va-
vrekova, Alena Liskova, Ziaci ZS v Cachticiach a hlavné vedenie na Cele s panom
riaditelom, nacelnik novomestskej skautskej organizacie p. Dedik a jeho bratia
a sestry skauti, dalej nechajme prehovorit Andyho reportaz:

Vietko zacalo vtedy, ked sme za pomoci nasich a ¢eskych odbornikov zistili, ze
nas, vtedy ani nie dvojro¢ny syn ma Duchenneovu dystrofiu. Som ¢lovek, ktory sa
vzdy snazi ndjst si Co najschodnejsiu cestu, preto som zacal prehladavat internet
a zhanat vietky mozné informacie. Narazil som aj na stranku, dnes uz aj mojej,
ako aj Vasej domovskej organizacie - OMD.

Po stretnuti s Jozkom a Andy na medzinarodnej konferencii v Bratislave, v ok-
tébri 2006, mi bolo jasné, Ze tu sa zacina spolupraca, ktord nas povedie dalej. Pri
ceste domov som si listoval Ozvene, ktorti som dostal a oslovila ma v nej zbierka,
ktora sa robila minuly rok. Zarazilo ma to, ze Novom Meste nad Vahom sa zbier-
ka este nekonala. Ked' prisla dalSie Ozvena, uz s aktualnou informaciou o konani
zbierky, oznamil som manzelke, Ze ideme do tohto projektu a skusime, ¢i sa ndm
to podari spustit. Nasi najlepsi kamarati nds presviedcali, ze ak bude treba po-
moézu.

Napisal som Andy Madunovej do OMD a opytal sa, ¢i maju zaujem, aby sme sa
do toho pustili. Odpoved' na seba nechala ¢akat az 25 minut. Suhlasili a zaroven
mi dali kontakt na Maca Dirnbacha ako Novomestana, s ktorym by som mohol
spolupracovat. Marcel vsak uz v tej dobe slubil pomoc Trenc¢inu, a tak mi aspon
pomohol skontaktovat sa s byvalou ¢lenku OMD Luckou Dolinskou, ktora sa pri-
dala k pripravnému timu.

Do dvoch pracovnych dni som mal doma manual na organizovanie zbierky,
a tak som nelenil a cez vikend som sa spojil s nacelnikom novomestskych skautov.
Vedel som, ze maju najviac skusenosti s pripravou takychto akcii. Pri konzultdcii
s nim vzisla jedna pripomienka: ,,Mesto musi dopredu vediet, Zze sa bude Deri be-
lasého motyla konat, aby sme nepohoreli”. SIubil som, Ze sa to pokusim zabez-
pecit.

Pri pravidelnych prechadzkach - ,tréningoch” so synom, som sa prechadzal me-
dzi obchodmi a kanceldriami a pytal, ¢i mi pomdzu s propagaciou pomocou leta-
kov a plagatov. To som este nevedel, kolko mi ich ,squadra azura” (tak som na-
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zval v jednom maili Bratislavu) vlastne posle. Takto som si ziskal na spolupracu cca
40 dobrych ludi.

Problém nastal, az pri osloveni nasej TV Pohoda, kde ma spociatku pri slove me-
didlny spot odmietli s tym, Ze oni su komer¢na televizia a takéto veci nerobia.
Ponukli mi akurat prispevok do sprav. Ani takato vec ma viak neodradila, a zavolal
som JoZimu aky mam problém. Za dva dni som dostal mail z ,,squadry”, Ze je to vy-
bavené a spot pobezi. Niet vacSej radosti, ak sa najdu cesticky ako prekonat pre-
kazku. Zhananie podpory neustavalo, a ja som doslova bombardoval ,squadru”, ¢i
uz su plagaty, ¢i uz sa zacalo s pripravami aj inde, a ¢i na mfia ndhodou nezabudli...

Medzi¢asom, ked som mal ¢o len chvilu volna (po veceroch a nociach) komuni-
koval som s Pavlom Trojanom z nasej sesterskej organizacie Parent Project. Dnes
sme uz priatelia a pri naSich debatach hladame aj rézne spdsoby, ako zviditelnit
nase organizacie v internetovom svete, ale to je téma na cely dalsi ¢lanok.

Tyzden pred prichodom balika s materidlnou podporou ma oslovili moji znami
z obce Cachtice, ¢i by sa mohli ku zbierke v Novom Meste pridat aj oni. S myslien-
kou vstupenia na regionalnu uroven som sa pohrdval az od buduceho ro¢nika.
Prijal som v3ak ich névrh a v pondelok (v stredu sa mali posielat baliky) som sa stre-
tol s riaditelom ZS v Cachticiach p. Sickom. Jeho zau1em o vec ma potesila. Po roz-
hovore s panom riaditelom som volal Jozimu, ¢i mi mézu pribalit este dalsi mate-
ridl, pretoZe sa nas akcny radius zvadsil.

Ked' prisiel balik, velmi som sa potesil, a hned som sa pustil do propagacie.
Nechal som si v zdlohe dva plagaty, ostatné este v ten den viseli na dohodnutych
miestach. Popritom som si vytvoril aj vlastny propagacny letak, ktory sme tiez
umiestnovali po meste. Nebolo vaciej radosti, ked' sa objavil na nasich interneto-
vych strankach oficidlny plagat. Okamzite som ho poslal jednému zo svojich ka-
maratov, ktory je IT a ma pristup k tlaciarni A3, a uz sa chrlili plagaty vo velkom
(cca 60 ks), ¢o velmi pomohlo naSmu snazeniu. Doma mi neostal ani jeden plagat,
¢o som nemohol rozlepit ja, rozdala Lucia svojim zndmym. Mesto bolo na vietkych
dolezitych miestach informované, Ze sa nie¢o bude diat. Len v centre sme obsadi-
li 15 vykladov a vytlacili reklamy realitnych kancelarii a inych podobnych firiem!

Prisiel defi ,D". Zvolili sme si strategicky model jedno pevné stanovisko a pat
pohyblivych v meste, plus tri pohyblivé v Cachticiach a zacali rozpot¢itavat motyli-
kov. Prvd otdzka nastala, do ¢oho ich dat? Nahoda tomu chcela, ze jednym z mo-
jich konitkov je aj domace video, a doma sa mi povaluje kopec obalov (cake) od
CD a DVD. Ked' sa napocita 100 ks motylikov a date ich do cake od 25 DVD, pres-
ne tam zapadli a vobec sa netladili. Situacia bola zachranend, a uz sa plnili dalSie
.Ccake”. Vsetko bolo pripravené, uz sa len 6. juna 07 odovzdal dobrovolnikom
a vedeniu skoly potrebny material a posledné instrukcie. Zacala sa doba vyckava-
nia ako to vlastne dopadne...

Rano v Den ,,D” som syna poslal k starym rodi¢com, manzelku do zamestnania
a sém isiel do terénu. Posledna telefonickd kontrola Cachtic a telefonat $éfovi do
prace (poskytol mi stdl, stolicku a klipardovu tabulu do Billy). Po prichode na pev-
né stanovisko ma spociatku nikto nebral vazne. Bol som ako sam vojak v poli, po
prichode Lucie, sa to vietko akosi rozbehlo k lepSiemu a aj pristup okoloiducich
bol privetivejsi. Ludia postupne chodili, a niektori sa zastavili, mnohi prispeli do
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pokladnicky a prehodili par slov, Ze uz o nas poculi. Inych bolo treba k tomu do-
tlacit, ale nepouZili sme ziadne nasilie, len sme stéle prizvukovali, Ze je to osveto-
vy den, aj ked peniazky tiez treba, ale hlavné je aby bolo vidiet Ze aj takto hen-
dikepovani ludia su medzi nami, a to zaberalo hadam najviac. Nakoniec sa to
predsa len zacalo rozbiehat. Pri $pitke sme mali pIné ruky prace, az ma boleli
Usta a ukazovak. Obijavili sa aj taki, ¢o nas odbili slovami ,Nemdam zaujem!”, ale
tych bolo menej ako som ocakaval.

Nezabudnem na jednu babictku, asi okolo 70 rokov, sama o francuzskej palici,
o) zelenym zdkalom nam prispela, pretoze jej syn pred dvadsiatimi rokmi zomrel
prave na dystrofiu... Hodiny utekali ako divé a motylikov ubudalo. O 16,00 hod mi
p. Ligkové doviezla pokladni¢ky z Cachtic a o 17,30 hod isla vyzdvihnut do klu-
bovne pokladnicky skautov. Stretli sme sa u nas doma a pri pocitani sme nevycha-
dzali z udivu. Nas typ 15 - 18 tisic Sk, ktory sme si na zaciatku davali, bol preko-
nany a vyslednej sume sme nemohli uverit. Prepocitavali sme to dva krat. Spolu
sme vyzblerall 29 943 Sk. To bolo fantastické. Z tejto sumy, len obec Cachtice, kto-
ré ma priblizne 5000 obyvatelov mala 8 109,50 Sk zostatok my, v meste.

UZ dnes ma pri prechadzke so synom okoloiduci zdravia a prihovaraju sa aj ma-
[ému. Uz o nas vedia a budu vediet viac aj o tomto ochoreni. Urobilo sa aj par
chyb ale tie uz mame poznacene a nabuduce sa nebudu opakovat. Boli by sme sa-
mi proti sebe. Co dodat na zéver, na prvy ro¢nik nam to vysIo celkom pekne a uz
sa pripravujeme na dalsi. Pretoze zaspat na vavrinoch nemieni nikto z nas.

Takze ahoj a hura Belasy motyl 2008.

Nové Zamky (22.378 Sk)

V Novych Zamkoch organizovala zbierku tradi¢na dvojica - Anna Kosibova a Eva
Gluchova, ktorej pravou rukou je neodmyslitelna Klaudia Vaniova.

Prispevok Anny Kosibovej:

Mesto bolo osInené nielen 30 stupriovym sinie¢kom a kultirnym programom,
ale najma belasymi motyl'mi. Ziaci Cirkevnej skoly a Studenti Zdravotnej skoly ma-
li uputavky belasého motyla na trickach a v rukach pokladnic¢ky s ozna¢enim be-
lasého motyla Snazili sa prelietat krizom - krdZom celé mesto.

Ja s mojou opatrovatelkou Ivetkou Sarinovou sme mali stanoviste pre OD TER-
NO. Ja som sa tam ,usadila” hned rano o 9.30 hod., ale az do 15.00 hod. preslo
popri mne malo nakupujucich. Preto moj, uz usedeny zadok musel vydrzat az do
zaverecnej hodiny OD, t.j. do 21.00 hod. A oplatilo sa!

Spolu s mojou ,skupinou” sme vyzbierali 10.976,- Sk. Pan Boh zaplat. Srde¢na
vdaka vsetkym Ziakom, studentom a mojej opatrovatelke.

Tento rok boj najuspesnejsi, ludia boli ochotni nas obdarovat aj bez oslovenia.
Vdaka vietkym. Vetkych v OMD pozdravujem a tedim sa na stretnutie v PieSta-
noch.

Prispevok Klaudie Vdniovej:

V piatok 8. juna 2007 sa Nové Zamky prebudili do krasneho sIne¢ného dna.
Obloha bola modra a to nielen preto, ze po oblacikoch nebolo ani chyru - ani sly-
chu, ale hlavne preto, Ze po celom meste poletovali stovky belasych motylov...

Spravne naladené, po opat perfekthom a uzasnom ,belasom koncerte”
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v Bratislave, s poriadnym adrenalinom, eldnom a nadsenim sme nalozili rdno vse-
tok potrebny material, pomoécky a obcerstvenie do auta a nasmerovali sme si to
priamo na Hlavné ndmestie. Tam sme mali zraz s dobrovolnikmi a veru ich bolo
tento rok neurekom! Ked sme si postavili informacny stanok a rozdelili vietko do
posledného motylika a letacika, zistili sme, Ze madme akosi malo pokladniciek na
tolko iniciativnych a ochotnych mladych [udi, ktori ndm prisli poméct. Kym sme sa
spamatali, Studenti uz poletovali mimo nasho dohladu, a tak sme nejaku chvilu
boli s tetou Evou bez pokladniciek, kym sa nam podarilo dvojice preorganizovat
na trojice a nejaku pokladnic¢ku si ,ukoristit”.

Potom uz vietko prebiehalo tak, ako po minulé roky. Ludia chodili sem a tam,
niektori si nds zvedavo obzerali, niektori sa odvracali, ini k ndm s Usmevom pri-
stupili, ¢i len ml¢ky prispeli do pokladniciek a s niektorymi sme viedli aj niekol'ko-
minutové rozhovory o dystrofii, o zbierke, o nasej organizacii, o kompenzacénych
poméckach, o osobnej asistencii... Isté je, Ze motylikov a leta¢ikov ubudalo a in-
formovanych ludi a peniazkov v pokladni¢kach pribudalo... A to aj vdaka krasne-
mu programu, ktorym sme v okoloiducich vzbudzovali zvedavost a zaujem.
Vystupenia Ziakov novozamockych 3kél, ich piesne, tance, scénky a hudba boli tym
spravnym lakadlom.

Deni ubiehal rychlo a zbierka sa chylila ku koncu. Teta Eva a teta Anka, najini-
ciativnejsie a najusilovnejsie zo vietkych, spolu s dvoma $tudentkami gymnazia -
Paulinkou a jej priatelkou ,tahali Sichtu” az do vecera.

Po otvoreni pokladni¢iek a spo¢itani vietkych koruniek sme boli velmi, velmi
milo prekvapené, pretoze napriek tomu, Ze nasa zbierka bola v krdtkom ¢asovom
Useku uz stvrta v poradi po inych zbierkach, Novozamcania boli opat stedri
a v nadich pokladnickach sa vyzbieralo o vy3e 6.000,- Sk korun viac ako minuly rok
- presne 22.,378,- Sk. DAKUJEME!!!

Tento rok je zoznam [udi, ktori prispeli ,svojou troskou do mlyna” poriadne
dlhy. V prvom rade dakujeme vietkym dobrovolnikom, hlavne pani Janke Garajo-
vej, ktora priviedla svojich ziakov zo Zakladnej cirkevnej Skoly A. Bernoldka - a to
P. Habrdovu, A. Kraslanovd, K. Kova¢ovi, M. Guzmanovd, J. Kratku, P. Sebikovd,
M. Zajickovu, L. Haldsovu, R. Re¢ku, M. Krizana, D. Kytku, M. Mokrysa, M. Kovaca,
L. Slovaka, M. Jenika, V. Kadeka, Bednarika, M. Stepanaya, P. Drafiho, J. Baseka.
Tej istej pani Janke Garajovej za vSestrannu pomoc a za pestry kultirny program,
ktory zorganizovala a zostavila a v ktorom vystupil novozamocky folklérny subor
Maticiarik, folklérny stbor z MS na Soltésovej ulici, Ziaci zo zékladnej umelecke;j
Skoly v NZ pod vedenim p. ucitela Ladislava Dréfiho, Ziaci zo ZS na ulici G. Bethle-
na, Nabreznej, Hradnej a Devinskej ulici... Dalej DAKUJEME Ivetke Sarinovej,
Paulinke Bartkovej, studentom zo SZS v NZ, Téthovej, Culinkovej, Kucmanovej,
Mesaro3ovej, Baloghovej, Sul¢anovej, Kiripolskej, Husérovej, Homolovej, Banaro-
vej, Puterovej, Plhakovej, Stefanikovi, Cerenymu, Bachorcovi...a samozrejme ve-
deniu vietkych spominanych $kél. NaSmu ¢lenovi pJankow Budinskému, ktory
nam zabezpecil odvoz vsetkych potrebnych veci, nasej ¢lenke pani Erike Matejovej
a jej dcérke Veronike za to, ze nas priéli aspofi na chvilu podporit. Dakujeme su-
permarketom BIILLA, COOP JEDNOTA a TERNO v NZ za spolupracu, médiam za
vcasnu a ucinnu propagaciu - novozamockej TV, Slovenskej televizii, tyzdennikom
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Castrum Novum, Nitrianske noviny, Nase novosti a dennik Uj szo, Régio-
press......a véetkym fudom s dobrym srdcom, ktori nas podporili finan¢ne a pri-
pnutim belasého motylika vyjadrili svoju spolupatri¢nost s fudmi postihnutymi
svalovou dystrofiou.

Piestany (6.205 Sk)

Ak nerdtame zapojenie sa Piestan v 2. ro¢niku zbierky, tak partia okolo Anny
Malikovej (ma svalovu dystrofiu) zbierku v tomto kuipelnom meste zorganizovala
po 2.krat. Jej pomocnici boli Daniel Mitasik, Zuzana Mitadikova a ich teta Zdenka
Stevkova + asistentka Gabika Jurkulékova, Janka Stofkova, Darinka Spilkové s ma-
nzelom Martinom Spilkom, Zdenka Malikova s asistentkou Evkou Radoskou

Poprad (16.530 Sk)

O nasom ,dni"” v Poprade informuje Milan Bradransky (otec Ivka - 15r. svalovy
dystrofik):

Pod tatranskymi stitmi, v den zbierky bolo nadherne, i ked v roklinach sa sem
tam este belie sneh. V utorok pred zbierkou som sa stretol zo skupinkou dievcat
z0 zdravotnej skoly a z ich prof. Kralikovou, aby som im vysvetlil o ¢o vlastne ide.
Co je to svalova dystrofia. Predtym tiez som sa stretol z vynikajlcim organizato-
rom zo skupiny salezianskej mladeze Marekom Mikurdom.

O 8:15 hod. som dorazil na namestie sv. Egidia. (musel som syna Ivanka od-
viezt do Skoly). A tam pri fontdne ma cakalo milé prekvapenie 20 dievcat a
4 chlapci. Trochu som im tiez vysvetlil o ¢o ide, aby boli v obraze. Jan Kokorada to
véak mal uz ,pod palcom”. Jednu skupinku Styroch diev¢at nechal uz v BILLE
a tych ostatnych priviedol na ndmestie. Razom ich porozdeloval po troch, Styroch
po celom ndmesti. Ja som im rozdal motylikov a letaky a islo sa na to.

Hlavné stanovisko s plagatom, stolikom a ¢asopismi som mal v strede ndmestia,
veselé diev€ata a chlapci s usmevom oslovovali okoloiducich ludi a rozdavali be-
lasych motylikov, ale pritom nezabudli i na pokladnitky. Okolo 11 hod sme sa
stretli pri hlavnom stanovisku a svorne sme skonstatovali, Ze uz nemame ¢o roz-
davat a pytat ,naprazdno” sme nechceli.

Poistoviia APOLLO mi darovala cukriky, pera i hrnéeky a tak som ich mohol roz-
dat nadsenym dobrovolnikom za dobrd pomoc pri zbierke. Potom sme sa
s Jankom a niekolkymi diev¢atami este stretli v BILLE a dokoncili sme tam rozda-
vanie motylikov.

Tisic motylikov odletelo z nasich rik a premenilo sa na 16.530,- Sk v nasich po-
kladni¢kach. Celkom pekné, nie? Ked sme to vietko zrétali, povedali sme si, ze
o rok zase dovidenia. Dakujem riaditelom tychto $kol:

Zdravotnej 3koly, Obchodnej $koly a Cirkevnému gymnaziu za uvolnenie $tu-
dentov ale aj vietkym ob¢anom mesta Poprad, ochotnym darcom, ¢o nam prispe-
li do zbierky.

Povazska Bystrica (37.247 Sk)

Aj tento rok sa v Povazskej Bystrici konal nas ,Den” pod zastitou nasho dlho-
ro¢ného ¢lena Stanka Mindrika (36r.) svalového dystrofika.
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Presov (22.525 Sk)

Edita Hudakova,(31r.) svalova dystroficka, mamina dvoch krasnych dietok, sa
zapojila do zbierky uz 4-krat. Tento rok si pod svoje belasé kridla vzala Presov. So
zbierkou jej pomohla

Anna Balogova, Monika Lazorikova, Slavka Liptdkova, Iveta Tabakova, Martina
Lazorikova, stredna zdravotna skola Sv. Bazila Velkého v PreSove 1. B, jednota
COOP Hlinné sukromna predajra Bacisinova

Viac o zbierke a o vselicom pise Editka Hudakova:

Je rdno 8.6 2007 a my sa opat chystdme na Den belasého motyla. Uz len nalo-
zit krabicky a informacny materiél a vyrazame smer PreSov stanovisko Billa.

No este predtym ideme k Tescu, kde na nas ¢aka trieda Studentov Strednej zdra-
votnej $koly svatého Bazila Velkého v Pre$ove aj so svojou profesorkou. Ano, st tu
amyim rozdavame krabicky, motyliky, Ietauky, Ozveny a v kratkosti ich obozna-
mujeme, ako maju postupovat. Studenti vyrazaju do mesta a my k Bille, kde sme
rozlozili stél, stolicky a pustili sme sa do rozdavania motyllkov Slnie¢cko nam
hrialo, ludia boli mili, ustretovi, prekvapili nds slovami: Ja uz mam doma dvoch
motylikov, ale tie su v tomto roku dvojfarebné, tie predoslé boli ¢isto modré. Cas
bezal a pokladmcky sa pomaly zaplnah Po nasich wacrocnych skusenostiach sme
prisli na to, Ze ¢im viac ludi sa zapoji do zbierky, tym viac koruniek vyzbierame.
Tohto roku sme boli pri Bille. Editka Hudakova, Anitka Balogova, Monika
Lazorikové, Slavka Liptédkovd,. Martinka Lazorikové ndm poslala so sestrou uz vy-
zbierané korunky od rodiny, kamaratov a znamych - 1.200,- Sk Aj lvetka Tabdkova
sa zapojila a od kolegyn v prdci vyzbierala 1.000,- Sk. Velkd vdaka patri aj $tu-
dentom 1.BZA s profesorkou Magdalénou Pekyovou. TeSime sa z Uspesnej zbier-
ky, kazdym rokom nam suma vyzbierana rastie a my mame radost, Ze korunky
pomézu kazdému, kto to potrebuje. Tak sa na budtce pridajte aj vy ostatni, ten
pocit stoji za to!

Prievidza (22.340 Sk)

Zbierku zobrala do svojich ruk Helenka Kristinova (mama 17-ro¢ného Michala,
svalového dystrofika). Pomahali jej Studenti Piaristického gymnazia F. Handka,
pod vedenim Mgr. Ambréza Jamridka. Ich dobrovolnici: Veronika Petrasova, Kata-
rina PiSova, Eliska Saparova, Maria Susovd, Terézia Furjelovd, Katarina Kobelova

Obchodna akadémia, Mgr. J. Hranova s dobrovolnikmi: Martina Svitkova, Martina
Majernikov4, Mirka HladiSova, Ivana Oravcova, Alexandra Dobrotkova, Dajana
Bukovinska, Monika Revicka, Ivana Bielikova, Dominika Iliasova, Michal Kristin.

Dalsi dobrovolnici: Helena Mohilova, Nora Urbancokova, Helena Kristinova.

Puchov (11.210 Sk)

Alenka Vargoskova, nasa mila pani chatérka, ktord sa nam s manzelom Igorom
stard o pohodu a dobré papanie na letnych taboroch v Beludskych Slatinach, nas
».Den” organizovala uz po druhy krat. Jej pomocnikom bol tento rok Michal Gab-
¢o, Lydka Lazova, Studenti gymnazia v Puchove: Tibor Balaz, Jakub Flasik, Lubo3
Ziatek, Marcel Turza, II. B: Jana Hrenakova, Petra Stohlasova, Gabriela Rendelko-
vd, Eva Gabikova. Dakuje aj panovi riaditelovi za Ustretovost.
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Revica (7.528 Sk)

Po druhy krat sa do zbierky zapojila mamina Filipa Antala (13.r., svalovy dys-
trofik), Ingrid. Tu jej slova:

Mili priatelia z OMD, sme radi, Ze sme sa aj v tomto roku zapojili do zbierky , Deri
belasého motyla” a s radostou mdézeme ozndmit, Ze sme vyzbierali 7 528,- Sk.
S organizaciou zbierky aktivne pomohli Studenti Prvého slovenského literarneho
gymnazia (kde pracujem), ZS Hviezdoslavova (ktoru navstevuje Filip) a Stredné od-
borné uciliste SZSD Samuela Ormisa v Revuce;j.

Cast motylov ndm zvysila. Musim priznat, Ze pri objednavani materidlu, som za-
budla poziadat o viac pokladniciek, nakolko som do zbierky zapojili aj iné skoly.
Pouzila som len 3 pokladnicky, ktoré mi zostali z minulého roka. Tento rok to bol
pokus zapojit viac $kol, ale odozvy boli pozitivne a prisfubili mi pomoc na buduci
rok aj skoly, ktoré sa tohto roku nezucastnili.

Suma, ktord sme vyzbierali je velmi sympaticka na region, ktory uz dlhodobo
patri medzi regidny s najvy$sim percentom nezamestnanych. V mesiaci maj pre-
biehali viaceré zbierky a niektoré boli aj viac denné ako napriklad zbierka pre
Materské centra (viac zbierok v kratkom ¢asovom obdobi méze niekedy na oby-
vatelov pésobit negativne).

Rimavska Sobota (7.040 Sk)

Zbierku zorganizovala mama Salima Ismaila (19r., svalovy dystrofik), Eva.

Jej kratky postreh: Chcem Vam oznamit vysledok verejnej zbierky v Rimavskej
Sobote. Mali sme pevné stanovisko v Bille, kde boli Styria dobrovolnici a jednu mo-
bilnu dvoj¢lennu skupinu dobrovolnikov. Boli to Ziaci zo ZS P.Dobsinského a Zia¢-
ky reformovaného gymndazia. Najmensia ¢iastka, ktord nam hodili do pokladni¢ky
bola 3,50 Sk (posledné korunky) a najvyssia bola 1 000 Sk od jedného pana. Aj ten-
to krat mi pomahala pani Paszerovd, mama 21ro¢ného Patrika, ktory ma svalovu
dystrofiu.

Roznava, Vlachovo, Dobsina (7.830 Sk)

Tu po ro¢nej odmlke, zavinej nedobrym zdravotnym stavom sa pustila do zor-
ganizovania Dna belasého motyla mama Marianny Vandrakovej (30r., nervosvalo-
vé ochorenie) pani Mdria. Pomahala jej okrem inych rodina MikluSovskych. Ma-
rius, svalovy dystrofik ma 21 rokov.

Senec (13.499,50 Sk)

V Senci sa zbierka organizovala po treti krat. Viac uz z pera pani Takacsovej:

V Senci sa v tomto roku konal 3. ro¢nik ,belasého motyla”. Spolupracovali
Katka Takacsovd, Gabo Csémy a 7 dobrovolnikov. Tych dobrovolnikov vyberal
Gabo, neviem akym vyberovym konanim presli, ale boli super, nehanbim sa pove-
dat, Ze pretromfli aj mna. Hlavné stanoviste sme mali na namesti, kde sme boli ja
a Gabo. Dobrovolnici sa vydali do ulic. V Senci uZ mame tzv. stalych zdkaznikoy,
pridu, prispeju odidu. Su aj taki, ktori nas zbadaju a napadne ich aha! to je ta
zbierka ktoru propagovali. Su aj taki, ktorych oslovime, vypocuju, opytaju sa, pri-
speju. Dalsia kategdria, opyta sa, a nezabudne pripomienku a jemu kto poméze?
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Zda sa, ze zo Senca budeme mat dvoch novych ¢lenov. Pristavila sa pri nas pani,
ktorej v Styridsiatke zistili svalovu dystrofiu a jej 16 ro¢nej dcére tiez. Tak sme ich
vyzbrojili s Ozvenami, kde najdu kontakty na OMD. Vyzbierana suma sa z roka na
rok stipa a to nas tesi a posuva vpred.

Tohtoro¢na zbierka sa konala v den, ked meniny oslavuje Medard. A pranosti-
ka hovori, Ze Medardova kvapka 40 dni kvapka, my by sme nedbali, keby v ten
den aspon 40 kvapiek kvaplo na nas, lebo hortcava bola riadna. Keby nablizku
bola fontana, neviem ¢i, by sme sa v nej neosviezili.

Zo Senca tento rok tolko a ked' zdravie dovoli o rok sa tu hlasime zasa.

Senica (13.038 Sk)

V ,Dni” mala premiéru Senica a to zasluhou Janky Theberyovej (svalova dys-
troficka).

Tu su jej slova: Zisli sme sa o 11.00 pred supermarketom Jednota, kde nam
ochotne pozicali stolik, na ktory sme si rozlozili letdky. Bolo nas spolu 12. Ja,
moj manzel, synovia Peter a Tomas a nasi velmi Sikovni dobrovolnici: Artar Kubik,
Petka Grebenickova, Lucka Pulmanovd, Dominik Janutik, Peter a Anton Cibula,
Pavol Penc¢ka a Filip Provaznik, su to vetko chlapci so zdruzenia Domka v Senci.
Som velmi hrd4, Ze takychto mladych ludi mame okolo seba. Im patri moje velké
DAKUJEM, lebo bez nich by sme urcite takuto sumu nevyzbierali.

Srde¢ne dakujem aj vedicemu Domky za vyhotovenie ospravedinenia do skoly.
Moje najvacSie podakovanie patri vietkym ludom, ktori prispeli do nasej zbierky
a chcem vietkych ubezpecit, Ze vyzbierané peniaze pojdu naozaj do spravnych ruk.

Velmi milo nas prekvapil prispevok 1000 Sk od nasho pana primatora Lubomira
Parizka, 500 Sk od neznamej volejbalistky a 10 Eur od pana predsedu Seneckej jed-
noty Coop. Nie kazdy ma v dnesnej dobe moznost prispiet finan¢ne, ale mnohi fu-
dia sa pri nds aspori zastavili a povzbudili nds peknym slovom. Nasli sa aj taki, kto-
ri sa velmi prelakli a nechceli si nas ani vypocut, ani letacik vziat.

| ked som robila zbierku v naSom meste po prvy krat, som $tastnd, lebo suma
13.038 Sk nas vsetkych velmi potesila.

Skalica (11.975,50 Sk)

«Skalica je pjekné mjesto” spieval legendarny Janko Blaho. Jeho slova prisli do
Skalice z blizkeho Smolinského zanétit svalovy dystrofik Tibor Langer (32r.) a prvy
krat sa vtomto meste rozletel belasy motyl. Jeho pomocnikmi boli studentky 2. A zo
Strednej zdravotnej 3koly na Lichardovej ulici. 2. A: Jana Surinova, Alzbeta Trnkova,
Miroslava, Kubisovd, Lucia Gregusova, Denisa, Zakova, Eliska Vaculkova, p. profe-
sorka, Kucerova. Samozrejme, Ze nechybal ani Tibiho otec Tibor st.

Spisska Nova Ves (20.502 Sk)
Dalsia premiéra sa odohrala vdaka mamine Stanka Pasku (10r., svalovy dystro-
fik) pani Anne.

Stropkov (17.000 Sk)
Mamina roka v Stropkove, Katka Kertisova (ma troch chlapcov so svalovou dys-
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trofiou: Maro3 (15r,), Adam a David (dvojicky, 12r.). Pri zbierke jej pomahali Ziaci
z I. ZS na ul. Hrn¢iarskej pod vedenim Dr. Andrei Kazmove;j.

Svidnik (8.550 Sk)

V tomto meste¢ku sa zbierka organizovala po druhy krat. Opat zasluhou
Stefanie Petrikovej, maminy Adiana (7r., nervosvalové ochorenie).

ESte jej slova: Jeden maly chlapec sa pytal, no ¢o zbierame peniazky, ked sme
mu vysvetlili na ¢o, povedal, Ze keby to vedel, nekupil by si zmrzlinu a prispel by
nam:

Zbierku ndm pomahala organizovat Lucia Petrickova, Zuzka Petrikova, Adriana
Fetkaninova, Martina Kelevedzievova, Michaela Cakurdova, Veronika Adamova,
Andrea Ligov4, Ivana lvan¢ova, Zuzana Gajdo3ova, lvana Dzurova.

Stara Tura (9.012 Sk)

SU mesta, o ktoré sa uz dlhsie usilujeme aby tam bola zbierka. Medzi tieto mes-
ta patri aj Stara Tura. Velmi sme sa potesili, ked ndm v jedno rano prisiel mail
Zuzky Hrasnej, sestry Peta Hrasného (19r., svalovy dystrofik), Ze by rada organizo-
vala zbierku. Pomocni¢kami jej boli: Luba Jura¢kova, Peter Hore¢ny, Helena Sol-
covd, Veronika Melicherova, Monika Struharikovd, Michaela Prchlikovd, Zuzana
Hradna

Trakovice (7.024 Sk)

Vsade dobre, doma najlepsie. To si povedala mamina Janka Horného (13r., sva-
lovy dystrofik) pani Helena. Helka organizuje zbierku kazdym rokom a tento rok
sa sustredila vylozene na svoju rodnu dedinu. Ako to bolo, pise v liste:

Prisiel Deri belasého motyla a zacala sa zbierka. Mala som z toho trocha obavy,
ako to vietko dopadne. Deri bol velmi pekny, slne¢ny. UZ pocas vyu¢ovania ziaci
prispievali do pripravenej pokladni¢ky. Poobede sme sa zisli s dobrovolnikmi, kto-
ri s radostou pomohli pri tejto akcii. Vsetci boli velmi ochotni aj a som sa nesta-
Cila ¢udovat ako im to ide, Nikto neodmietol prispiet, kazdy sa snazil poméct, do-
stali sme aj obcerstvenie. Co som si najviac cenila, bol laskavy pristup k nam, za ¢o
vietkym srdecne dakujem, hlavne tym, ¢o sa zucastnili a pomohli pri tejto zbier-
ke, v ktorej sa vyzbieralo 7.024 Sk.

Pomahali nam: pani ucitelka Alenka Holickd, pani ucitelka Filipova, Petrasova
Dominika, Belokostolskd Kristinka, MiSovicova Terézia, Jurkovi¢ova Evka, Cepkova
Monika, Bu¢kova Adridana, Piknova Stanka, Krausova Kristinka, Henc¢ik Tomasko,
Vojtech Dominik, Hamarova Lucka, Beldkova Martinka, Karinka a mamicka,
p. Piknova Jana.

Trebisov (11.000 Sk)

Druhy krat sa v TrebiSove rozletel belasy motyl zasluhou Milana Ivanisina (38r.
svalovy dystrofik). Tento rok mu vydatne pomohli nasi ¢lenovia: Stano Vavrek,
Maros Klim¢o, mamina Radka (12r. svalovy dystrofik) Monika Zmijovad a Inka
Vasekova.
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Trencin (28.007,50 Sk)

7. rocnik zbierky ubehol ako voda dolu Vahom, a my mézeme hodnotit tento
rok ako Uspesny. Podarilo sa nam vyzbierat 2x taku sumu, ako poc¢as minulych ro¢-
nikov. Dosiahli sme to aj tym, Ze sme vytvorili viacej skupiniek.

Teraz prejdem k tomu dolezitému, teda k tym, ktorym treba srde¢ne podako-
vat za Ucast, osvetu a venované financ¢né prostriedky - v celoslovenske]j zbierke
Den belasého motyla.

Podakovanie patri: Mirke Gombarovej a jej milej a dobrej mamine Evke, Jarke
Gabrisove] a jej posadke - Anitke Sedlakovej, Janke Mindrikovej, Zuzke Vaskovej,
Rastovi Chupacovi a mojim dobrovolnikom - Martinke, Charliemu a dvom $tu-
dentkdm ZdruZenej strednej skoly obchodnej v Novom meste nad Vahom - Livke
Kl¢ovej a Nikolke Lendackej. Pripojila sa k nam aj Zdruzena stredna Skola hotelo-
vych sluzieb a obchodu v Trencine, a to - Lenka Galkova, Katka Duriskova, Méria
Bzenicka, Evka Belicova, Lucka Fehérova, Simonka Svajdova, Kristinka Pokorna,
Marian Bernat a Milan Zachara. Potesili nas aj futbalisti AFC Povazanu Nové mes-
to nad Vahom a vyzbieranu ¢iastku mi odovzdal ich hra¢ Jaro Gazdian. Dalej nam
prispeli Atleticky klub a Strednd priemyselnd $kola strojnicka v Novom Meste n. V.
Podakovanie patri vsetkym tym ludom, ktori si nasli ¢as, zastavili sa pri nas a cha-
pajuc nadu zbierku nas podporili. Tren¢ianskej TV dakujeme za odvysielanie re-
klamnych spotoy, za celkovi medializaciu nadej zbierky, ale aj za prispevok. Vdaka
Trencianskej TV boli [udia tento rok informovanejsi a k ndm Ustretovejsi...

V neposlednom rade patri podakovanie aj mojim blizkym a zndmym a to krst-
nému otcovi Milanovi Dirnbachovi, ktory mi sprostredkoval zbierku ako hospodar
v AFC Povazan, v atletickom klube, na , priemyslovke”, ¢im ma milo prekvapil.....
Ale nielen sprostredkoval, ale aj prispel do pokladni¢ky, mojej mame, ktora nam
nachystala obcerstvenie a zakupila cukriky, ktorymi sme obdarovavali najmengich.
Dalej financne pomohli moji krstni rodicia, babka Stefania, rodina Uhlikova,
Kl¢ova, Masanova, Mitanové a Davidko Hladky, ktory ndm zo svojho prasiatka da-
roval 64,- Sk, za ¢o dostal od nas az dvoch motylov, comu sa velmi tesil. Vietkym
tymto patri nase podakovanie za ochotu a snahu pomoct.

Na zaver by som este chcel vyzvat aj ostatnych ¢lenov z Trencina, alebo z bliz-
keho okolia, aby sa zacali angazovat za ,,nasu” OMD a buduci rok sa k nam pri-
dali a pomohli nam tak v nasom usili.
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Pozdravujem vietkych ¢lenov OMD a obzvlast tych, ktori nelenili a 8. juna 2007
pomahali
S pozdravom ,,Marcelo” Dirnbach

Mili priatelia,

dovolte mi podelit sa s vami o dojmy s nasho dna Belasého motyla v Trencine.
Cely Trencin mal tak povediac pod palcom Marcel Dirnbach, ktorému touto cestou
dakujem za zodpovedné rozdelenie stanovist a dorucenie pokladniciek, motylikov
a ostatnych potrebnych materidlov. Dokonca i pocasie vybavil Uzasné....

Spolu sme mali tusim 3 stanovistia. Ja so svojou skupinkou som bola v Bille na
Sihoti. Zacali sme okolo 9:30h. Spociatku som ludi oslovovala len ja, ale postupne
sa osmelili aj moji dobrovolnici.

Ludia boli ako vzdy rozni. | mili, i bez zaujmu a aj taki, ¢o si mysleli, ze motyli-
kov preddvame a pytali sa kol'ko to stoji... Tak sme ich museli vyviest z omylu. Ini
dokonca vel'mi chvalili no¢nu relaciu na Slovenskom Rozhlase o ktorej som ani ne-
vedela. (Andy mas ich sympatie, vraj si krasne rozprdvala... ale i ostatni.) Nema to
nahodou niekto nahraté? Vypocula by som si s radostou.

Inak deti mali s motylikov najviac radosti i ked sa nam ich par rozpadlo. No, ved
krehky zivot - krehké kridla belasého motyla. Okolo 15:00h. sme uz mali rozdané
vietko do bodky a tak sme nasu zbierku ukoncili a pokladnicky s vyzbieranou su-
mou odniesli Marcelovi, ktory nasledne vietko zodpovedne zratal a vypisal zapis-
nicu. V ramci sutazivosti sme si pokladni¢ky podpisali aby sa vedelo, kolko na-
zbierala ktord skupina. Tej mojej sa podarilo vyzbierat 8.136,- Sk za 5 a pol hodi-
ny, myslim Ze krasne! 5

Anicka, Janka, Zuzka a Rasto - jediny odvazny chlap VDAKA za vasu odvahu,
pomoc, obetavost a podporu. Moje ,dakujem” v neposlednom rade patri aj pani
riaditelke Sykorovej a pani ucitelke Porubanovej zo ZS Jana Lipského
v Trencianskych Stankovciach, ktoré sa o zbierku pokusili i na $kole a Zuzku uvol-
nili z vyu¢ovania, aby ndm mohla poméhat.

VDAKA samozrejme vietkym Vam, ktori ste ndm podali pomocnu ruku a pri-
speli, aby ste ndm pomohli Zit nas motyli Zivot. Uz teraz sa te$im na dalsiu spolu-
pracu nie len o rok na zbierke.

Dobrovolnici v Trencine:

ZS s MS Jana Lipského v Trencianskych Stankovciach (zastupkyrna Zdenka
Bakova).

S pozdravom vasa ¢lenka Jarmila Gabrisova

Trnava (33.672,50 Sk)

Do zorganizovania ,,Dfia” sa pustila Helenka Rdbov4, mamina Lubka (16r., sva-
lovy dystrofik). Jej pravé ruky, spoluorganizatori boli Peto Szigeti a Lydka Macha-
lova.

Helenka dalej dakuje tymto dobrovolnikom: Barbore Ga3parovicovej, Silvii
Dedikovej, Janke Stibranyovej, Simone Pavlikovskej, Emke Heribanovej, Kristine
Prevlockej, Petre Mozuchovej, Marcele Kulisovej, Slavke Slezdkovej, Mirke Taka-
Covej, Zuzane Sabovej - Studentky Pedagogickej a socidlnej akademie v Trnave
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Dominike Bachratej, Zuzane Hornackovej, Helenke Markovej, Monike Biharyovej,
Ivane Dritomskej, Denise Horinovej - Studentky Strednej zdravotnickej Skoly
v Trnave Janke Dubovskej a Evke Danisove;j.

Tvrdosin, Trstena (26.488 Sk)

Tu sa konala zbierka po treti krat pod zastitou nasho dlhoro¢ného ¢lena Mirca
Bielaka (26r., svalovy dystrofik) Jeho pomocnikmi boli: Jan Kunik, Lucia Kunikova,
Miroslav Bielak st., Miroslava Bielakova, Vladimir Tomasik, Andrea Chovanova,
Beata Kuvanova, Juia Zostakova, Michaela Meskova, Klaudia Lucka, lvana Miska-
likovd, Nikoleta Meskova, Zaneta Kuranovda, Lenka Drahulova, Kristof Zajac,
Martin Mesko, Klaus Rieman, Janka Lenfudova, Adriana Jaro3ova, Zuzana Filkovg,
Studetky SPS a OA Tvrdosin, ziactky ZS Marie Medvecke;j.

Levice, Velky Dur, Lok (6.700 Sk)

Po druhy krat zorganizoval ,,Defi” v okoli svojej rodnej dedinky Michal Kramar
(26r., svalovy dystrofik). Medzi jeho pomocnikmi boli: Veronika Hole¢kova, Natalia
Rusfidkova, Barbora DanisSovskd, Andrea Belanovd, Patrik Gergo, Veronika Iblova,
Michaela Iblova, Gabriela Spasiarova, Dusan Bedndrik. Tento rok sa pridali aj Pali
a Anicka Bobovci (svalova dystroficka).

Velky Krtis (12.400 Sk)

Ked' sme oslovili Erika Spuntu (23r., svalovy dystrofik), ¢i sa nechce pustit do zor-
ganizovania ,Dria” vo svojom okoli, ani na chvilu nezavdhal a pustil sa do orga-
nizovania. Jeho vdaka patri najma: Lenka Hlatokovd, Diana Maslikova, Vratko
Sirdgi, Michaela Labathova, Petra SiSkova, Zita Rimajova, Lucia Pivkova, Elena
Vilhanové, Darina Masiarova, Karinka Vilhanova, Elena Spuntova.

Zlaté Moravce (5.410 Sk)

Feri Fabry (52r., svalovy dystrofik) organizoval ,,Den” uz tri krat, z toho po dru-
hy krat v Zlatych Moravciach. Prvy rok valcili s Imrom Horvathom v Nitre. Ferimu
pri zbierke velmi pomohli jeho kamarati Maridan Kusek a Ziaci 9. triedy cirkevnej
S$koly v Zlatych Moravciach.
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Zvolen, Sliac (22.840 Sk)
Po druhy krat zorganizovala ,Den” Martina Poni¢anovd, mamina Jakubka (5r.,
svalovy dystrofik).

Zilina (92.507 Sk)

8. jun - ,Den belasého motyla” 2007, (den fudi so svalovou dystrofiou) bol driom,
kedy Siroka verejnost bola na stanoviskach - BILLA, CARRFOUR, HYPERTESCO,
METRO, KINEKUS a na Narodnej ulici pod redakciou Zilinskych novin -MY, na
Marianskom a na Hlinkovom namesti obozndmena jednak so Zivotom a iniciativami
Organizacie muskularnych dystrofikov v Slovenskej republike a tiez so symbolom
belasého motyla, ktory je krehky, ale lahko zranitelny, ako je ¢asto aj Zivot kazdého
¢loveka.

Neoddelitelnou sucastou ,Drfia belasého motyla” bola celonarodna zbierka,
z ktorej na zaklade ,Statutu” OMD v SR sa ludom s neuromuskuldrnymi ochore-
niami odkdzanym na pouzivanie invalidnych vozikov, zlozitych pomécok, alebo
pristrojov pomaha zakupit tie zdravotné pomocky, ktoré stat nefinancuje uplne,
alebo vobec. Osveta, ktora bola sucastou tejto kampane a cela tato akcia mala vel-
ky zmysel. V Ziline sa vyzbieralo 93.577,- Sk, ¢o je v porovnani s minulym rokom
0 15.157,- Sk viac.

Podakovanie za aktivitu a podporu pri organizovani celonarodnej zbierky
patri ¢lenom OMD v SR a vietkym dobrovolnikom z radu pracujucich, osobnym
asistentom, zilinskym $tudentom Obchodnej akadémie -Velka okruzna, Gymnazia
- Kralovnej pokoja na Zavazi, Gymnazia Sv. Frantiska z Assisi na Hurbanovej ulici,
Bilingvadlneho gymnazia na ulici Tomasa Ruzicku.

Zaroven dakujeme vedeniu vietkych horeuvedenych obchodnych centier, ktori
nam vysli v Ustrety a spristupnili nam ochotne svoje priestory.V neposlednom rade
srde¢nd vdaka patri aj vSetkym, ktori svojim prispevkom pomohli rozhybat , krid-
la belasého motyla”.

Den sme zakoncili v Hypertescu pri slavnostnom krajani vynikajucej a nddher-
nej motylovej torty, ktord nam upiekla p. Zimenova z Varina. NemoZno nespome-
nut ani ochotnu pracovnicku Hypertesca p. BéZovsku, ktord nam kazdorocne vel-
mi vydatne a spolahlivo pomaha pri s¢itani zbierky.

Priatelia, bolo ndm ctou, Ze sme si
mohli navzdjom pomoct... Vedomie, Ze
vam - nam nejakd pomaocka ulahéi a spri-
jemni kazdodenny Zivot je pre nas silnym
motivom, kvéli ktorému sa teSime na ,,nas
den” opéat o rok!!! Vela spokojnosti a zda-
ru vam vietkym praju

OMD-4ci z Klubu Farfalletta Zilina.

Malé jubileum - patrocnicu zbierky pre
motyliky ma na svedomi nasa dlhorocna
¢lenka Majka Smolkova (42r) pri nasom
stoliku na pesej zéne za zastavila pani,
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ktora s nami zotrvala asi 3 hodiny. Za ten ¢as ndm ponukla spolupracu, bola z klu-
bu potdpacov. Pozyvala nés nie len pod vodu, na kone, ale aj na zoskok padakom
chcela nam vel'mi nejakym spésobom poméct, svoju priazeri nam napokon vyjad-
rila tak, Zze sa pridala k nasim dobrovolnikom a zacala oslovovat ludi. TakZze mili
OMD-4aci, ak ma niekto z vas chut a odvahu sa potdpat, alebo lietat pod paddkom,
mobzeme vam dat na pani Janu kontakt.

Pomocnikmi boli usilovné motyliky: Alenka Cvachovd, Monika Bujnovd, Maria
Markovd, Libuska Drahridkova, Maria Labudovd, Anna Drahnakovd, Mariana
Puskdrovd, Michaela Chabadovd, Kamila Chabadova, Ladislav Chabada, Katarina
Svr¢kova, Martina Grigovd, Jana Cibulkovd, Anna Bandurova, Martina Gazova,
Monika Mare$ov4, Jana Gazova, Luba Skvarnovd, Anna Slivkova, Zuzana
Chabadova, Silvia Kovacikova, Michaela Novisedlakova, Lucia Remencova,
Martina Zvolenska, Magdaléna Kvasnicovd, Radka Macikovd, Maria Kieferova,
Zuzana Kubariovd, Martin Kaco, Ivana Slivkova, Martina Rackova, Jan Ziak, Pavol
Majtan, Jakub Barto3, Méria Kubitkova, Paula Safarikova, Rendta Labudova,
Radka Strbova, Michal Kondela, Martin Sturek, Tomd$ Lastik, Frantisek Sturek,
Vladimir Lastik, Dusan Hradsky, Gabika Tokarska, Barbora Bugalova, Dominika
Hruskovd, Zuzana Michalkova, Anna Dendisova, Katarina Kubova, Vladimira
Martvoriova, Lucia Bizikova, Anna BalaZova, Matej Berthoty, Dominik Bednarik,
Patrik Bednarok, Peter Konstial, Viktéria Suskovd, Adriana Sichtovd, Simona
Ziduliakova, Ing. Beatrix Franekova, Ludmila Kovacova, Miroslava Bere3ova, Lenka
Dobrucka, Kristina Holbi¢kovd, Patricia Supejova, Lenka Novosadovd, Veronika
Franekovd, Petra Fujdiakova, Miroslava Cepelova, Frantisek Stefanica, p. Zime-
nova, p. Stefan

Poznamka redakcie:

Poprosime vsetkych, ktori sa chcu este niekomu cez nas casopis podakovat,
nech ndm napisu. Ich podakovania, ¢i aj iné postrehy tykajuce sa Dina belasého
motyla uverejnime v Ozvene ¢. 3. e-mail: omd@omdvsr.sk.
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Vydali sme karticku o anestézii
* do pozornosti vSetkym ¢lenom so svalovou dystrofiou
a lekarom *

Do osobitnej pozornosti vsetkych ¢lenov so svalovou dystrofiou a inymi nervo-
vosvalovymi ochoreniami, rodicov deti so svalovou dystrofiou a taktiez vsetkym
lekarov, ktori maju v starostlivosti pacientov s NSO a ktorych zaujima problemati-
ka tychto zdvaznych svalovych ochoreni davame, Ze nasa organizacia vydala kar-
ticku o anestézii.

Karticka obsahuje zhrnuté zakladné zasady pri podavani anestézie u pacientov
s NSO. Tieto zasady su jednou zo zloziek Specidlnej zdravotnej starostlivosti a le-
karskeho pristupu, ktoré kazdy pacient s NSO vyZaduje.

Dévodom pre vydanie tejto karticky boli ¢asto sa opakujuce otazky nasich ¢le-
nov - pacientov s NSO, hlavne rodicov deti so svalovou dystrofiou, ako postupovat
v pripade, Ze hrozi u nich operacia. Dovodom je aj skuto¢nost, Ze mnohokrat nie
su samotnym lekdrom zname alebo dostupné tieto Specifické poziadavky na anes-
téziu u pacienta s NSO.

K samotnému chirurgickému zakroku a podaniu anestézie u takychto pacien-
tov treba pristupovat obzvlast opatrne a s plnou profesionalitou, dopredu sa pri-
pravit na rézne komplikdcie, ktoré mozu nastat. Nespravne vedena anestézia
u pacienta s dystrofiou moéze viest k tazkému poskodeniu uz aj tak postihnutych
svalov a viest k prudkému zhorseniu stavu, ¢i dokonca moze ohrozit zivot pacien-
ta s NSO.

Prednaska o vedeni anestézie odznela na medicinskom seminari na tému
»~Multidisciplinarna starostlivost u pacientov s NSO” v roku 2005 vo Vyhniach
a pripravil ju MUDr. Viktor Agalerev - anestezioldég z Kliniky anesteziolégie, re-
sustitacie a intenzivnej mediciny vo FN Brno. Doktor Agalerev vypracoval dodato-
¢ne na nasu ziadost a pre potreby vydania tejto karti¢ky zhrnutie prednasky a naj-
dolezitejsie zasady pri vedeni anestézie u pacientov s NSO.

Odborny patronat nad vydanim karti¢cky prevzal profesor MUDr. Lubomir Lisy
pre dospelych pacientov a MUDr. Roman Mego pre deti. Obidvoch lekarov - ne-
uroldégov 3pecializujucich sa na NSO mézu tak pacienti ako aj lekdri kontaktovat
v pripade potreby odbornych konzultacii.

Karti¢cka popri zasadach obsahuje vietky osobné udaje o pacientovi, nazov sva-
lového ochorenia, alergie vratane kontaktu na osetrujiceho lekara. Na karticke
najdu lekari aj odkazy na odborné materidly, ktoré sa venuju problematike anes-
tézie u pacientov so svalovou dystrofiou. Najdete tu aj kontakty na doktora Lisého
a Mega a osobitné odporucania pre pacientov a ich rodinnych prislusnikov na ¢o
si davat pozor, ked uz k operécii pride.

Karticka ma format obcianskeho preukazu a je vytlacena ako skladacie leporelo.

Odporucame vsetkym ¢lenom s NSO pripadne rodic¢ov deti s NSO nosit tuto
karticku nepretrzite so sebou spolu s kartou poistenca a ob¢ianskym preukazom.

Spolu s tymto ¢islom Ozveny posielame bezplatne a cielene karticku vietkym
¢lenom so svalovou dystrofiou. KedZe sme omylni, upozoriiujeme vsetkych, ktori
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z akéhokolvek dévodu karti¢cku nedostanu, nebudu mat alebo maju o fiu zaujem,
aby sa ozvali do sidla organizacie (telefénne ¢isla a e-mail adresa su uvedené v ti-
rdzi). Obratom im ju zasleme.

Vyzyvame aj lekarov, ktori maju v starostlivosti pacientov s NSO a tito nemu-
sia byt nasimi ¢clenmi, aby sa nam ozvali. Radi im karticku aj vo va¢som pocte (pre
viacerych pacientov) bezplatne zasleme.

Uprimné podakovanie patri vsetkym, ktori sa na vypracovani a vydani karticky
postupne podielali - MUDr. Agalerovi, profesorovi Lisému a MUDr. Megovi a Mar-
tinovi JuraSovi za graficku upravu.

Mery Duracinska

Presadzujeme komplexné riesenie
problematiky pacientov, aj nasich ¢lenoy,
ktori su na dlhodobej umelej pl'icnej ventilacii
v domacom prostredi (DUPV)

Neziskova organizacia Centrum samostatného Zivota sa v madji obrétila na
Ministerstvo zdravotnictva SR s ndvrhom na rieSenie starostlivosti o pacienta na
DUPYV, sucasne svoj navrh poslala na vedomie aj nasej organizacii.

Dnesnu nerieSenu situaciu povazujeme za vaznu, celd starostlivost a jej manaz-
ment je na rodine a blizkych, ktori musia vyvijat nadludské usilie, aby to zvladli.
Alarmujuce su pripady, kedy zdravotné poistovne (Apollo) sa zdrahaju preplatit
dychaci pristroj do domaceho prostredia a proces vybavovania respirdtora z r6z-
nych pri¢in neiumerne predlZuju a neredpektuju pradva pacienta a jeho osobnost.

Velké obavy spdsobuju aj zazitky ¢lenov na DUPV, ktori v pripade ndhleho zhor-
$enia stavu sa ocitnu akokeby vo ,vzduchoprdzdne” - nepatria ziadnemu zdra-
votnému zariadeniu do starostlivosti. Rodinni prislusnici kolkokrat hladaju ne-
mocnicu ochotnu prijat pacienta v tak vaznom stave, pripadne si ho prekladaju
z oddelenia na oddelenie. Osobitne treba spomenut, Zze zdravotnicke zariadenia
nie su absolutne vébec prispdsobené na starostlivost o ¢loveka s tak tazkym zdra-
votnym postihnutim. 5

Preto sme sa rozhodli ndvrh CSZ podporit a na MZ SR sa OMD v SR obratilo
s podrobnou analyzou stcasného stavu a s ndvrhom na rieSenie ¢o najvacsieho
poctu problémov, s ktorymi denne bojuju tak nasi ¢lenovia na DUPV, ako aj ich
najblizsi

Mame 12 ¢lenov, prevazne chlapcov s DMD vo veku od 15 do 25 rokov, jedna
pacientka ma 64, ktori s na DUPV.

Vzhladom na rozsiahlost materialu vdm prindsame jeho najdolezitejsie Casti:

Analyza sucasného stavu a navrh riesenia komplexnej starostlivosti o pacien-
tov s umelou plucnou ventilaciou v domacom prostredi - podpora navrhom zo
dnia 15. 5. 2007, ktoré MZ SR predlozilo Centrum samostatného Zivota, n. o.
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Analyza stuc¢asného stavu
Osobitne délezita je skutoc¢nost, Ze sami pacienti informuju o zlepseni kvality

svojho zivota. Umela pltucna ventilacia pre nich a ich blizkych znamena moZznost
dozit sa dospelého veku, ulahcenie dychania, zlepsenie spanku a celkového pro-
spievania, maju viac energie a su ¢ulejsi. Dychaci pristroj m6zu nosit pripojeny na
voziku, a tak maju moznost byt aktivnejsi, zapojit sa do rodinného alebo social-
neho zivota. Kvalita zivota takychto pacientov je v domacom prostredi neporov-
natel'ne vyssia ako leziaceho pacienta na oddeleniach anesteziolégie a intenzivnej
mediciny (OAIM).

Napriek tomu, Ze ide o vysoko Specializovanu zdravotnu starostlivost, moderné
liecebné postupy a technoldgie dovoluju pri dékladnom manazmente poskytova-
nie UPV aj v domacom prostredi. Popri zvyseni kvality Zivota pacienta je takato dl-
hodoba domdca starostlivost pre verejné zdravotné poistenie a samotné zdravot-
né poistovne finan¢ne vyhodnejsia (20.680,- Sk/1 osetrovaci deri na OAIM v po-
rovnani s 27.300,- Sk/1 mesiac dlhodobej domacej podpornej ventilacie) .

Déverne pozname problémy, ktoré fudi s tymto ochorenim sprevadzaju a tiez
pozname problémy a taZzkosti ich rodinnych prislusnikov, ktori im poskytuju ne-
pretrzitu 24-hodinovu starostlivost.

Sucasny nerieseny stav v oblasti respiracnych zlyhani a naslednej umelej pltcnej
ventilacie pacientov je mimoriadne vazny a neprijatelny. NerieSeny stav zahfria
viaceré za sebou iduce problémy - predpisovanie dychacieho pristroja do doma-
ceho prostredia lekdrom a zdravotnickym zariadenim, schvalovanie resprirdtora
zdravotnou poistovriou, zabezpecenie primarnej a Specializovanej starostlivosti
o takéhoto pacienta v domacom prostredi a oSetrovatelsku starostlivost o pacien-
ta v domacom prostredi.

Dnes preto existuju pripady, kedy su pacientovi a jeho rodine nedostupné po-
kroky a nové technoldgie v respiracnej starostlivosti. Napriek snahe rodiny, véli sa-
motného pacienta a odporu¢aniam lekarov mu nie je umoznena umela plucna
ventilacia v domacom prostredi. Konkrétne vieme o 2 uz aj medializovanych pri-
padoch pacientov s muskularnou dystrofiou - nasich ¢lenoch, ktorym zdravotna
poistovna Apollo odmietala preplatit a zapozic¢at dychaci pristroj do domaceho
prostredia.

Zabezpecenie zdravotnej aj oSetrovatelskej starostlivosti je len na pleciach ro-
dinnych prislusnikov - ti vybavuju dychaci pristroj, zdravotnicky material, lieky
a pomocky potrebné na DUPV, sucasne sa nepretrzite 24 hodin denne fyzicky sta-
raju o pacienta a vykonavaju vsetky ukony osSetrovatelskej starostlivosti (vymena
kanyl, odsavanie hlienov, dezinfekcia materidlov, podavanie infuznych roztokov
a iné). To vietko na ukor vlastnej prace, oddychu, zdravia a Zivota celej rodiny a
ostatnych deti v nej. V pripade nahleho zhor3enia zdravotného stavu, ked' je vacsi-
nou ohrozeny samotny Zivot pacienta, musia obvolavat a hladat zdravotné zaria-
denie, ktoré je ochotné a ma vytvorené podmienky na prijatie pacienta v tak vaz-
nom stave a s takym vel'mi tazkym zdravotnym postihnutim.

Situacia je dlhodobo neudrzatelna a vyzaduje komplexné a urychlené riesenie.

Suhlasime s nazorom Centra samostatného zivota, n. 0. a po zhrnuti ide o tie-
to PROBLEMY v suvislosti s DUPV:
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neexistencia jednotného formulara Ziadosti na DUPV, ktoru vyplni zdravotnic-
ke zariadenie,

absencia indikaénych kritérii (podmienok, ktoré musia byt splnené), aby pa-
cienti mohli byt prepusteni s UPV z nemocni¢nej do domacej starostlivosti - dnes
sa schvalenie preplatenia a zapozi¢ania dychacieho pristroja do domaceho pro-
stredia riadi len internym predpisom zdravotnej poistovne (pripad V5ZP) alebo
je ponechané na volné uvazenie jej revizneho lekara (Apollo a ostatné zdra-
votné poistovne) bez toho, aby boli chranené prava pacienta na dostupnu zdra-
votnu starostlivost,

nezabezpetend nasledna primarna a Specializovana zdravotna starostlivost
a prislusnost k zdravotnickemu zariadeniu, ktoré takéhoto pacienta pravidelne
monitoruje a zabezpedi jeho dispenzarizaciu, pravidelné kontroly, hospitaliza-
cie v pripade zhorsenia stavu, prepravu do a z zdravotnickeho zariadenia a su-
¢innost medzi vseobecnym lekarom/pediatrom - neurolégom - pneumolégom -
OAIM,

nedostato¢na edukacia pacientov indikovanych na DUPV a ich rodin,
neexistujuca metodika starostlivosti o pacientov s UPV v domdacom prostredi,
nezabezpelena osSetrovatelska starostlivost v rodine,

nie je dorieSené zabezpecenie a hradenie ,hovoriacich kanyl” pre pacientov na
DUPV - tracheostémia poskodzuje aj ustnu komunikaciu. Komunikacia moze
byt u mnohych pacientov obnovena pouzitim relativne malej tracheostomickej
tuby, ktord umoziiuje unik vzduchu okolo dychacich ciest a chlopriou na roz-
pravanie,

nepochopitelné zatazovanie rodiny, ktord musi vybavovat potrebny zdravot-
nicky material kazdé 3 mesiace (!) cez vynimku u revizneho lekara na riadi-
telstve svojej zdravotnej poistovne a vysoké doplatky na material suvisiaci
s DUPV, predovsetkym: infuzne a dezinfek¢né roztoky, kanyly, sterilné rukavice
a obvazy, Stvorce, krémy, podlozky, plienky, $pecidlnu vyzivu a rézne iné po-
trebné vedi,

neriesena situacia ako sa zachovat v pripade vypadku elektrickej energie v do-
macnosti,

nekompenzované finan¢né naroky na vysoku spotrebu elektrickej energie.

Navrh riesenia:
Vypracovana metodika starostlivosti o pacienta na DUPV by mala upravovat

najma tieto uvedené okruhy problematiky:

1. Zakladnu indikaciu ochoreni pre DUPV s ohfadom na deti, adoscelentov a do-
spelych.

2. Suhlas pacienta s DUPV (v pripade nedospelych aj rodi¢ov) a schopnost rodi-
ny zabezpecit tuto liecbu v domacom prostredi.

3. Ktory lekar alebo zdravotnicke zariadenie je navrhovateflom DUPV (OIAM

a osetrujuci lekar).

Ktory lekar je registrujucim lekarom (oSetrujuci lekar).

Kde budu pacienti s DUPV po prepusteni dispenzarizovani (anesteziologické

ambulancie).

v
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6. Kto je odbornym garantom a poskytovatelom naslednej zdravotnej starostli-
vosti - prislusnost pacienta k zdravotnickemu zariadeniu po prepusteni
z nemocnice, ktoré zabezpedi pravidelné kontroly, urgentnu hospitalizaciu
v pripade infektu alebo zhor$enia stavu, prepravu do a z nemocni¢ného za-
riadenia prispésobenym a na to vybavenym prostriedkom na kontroly aj
v pripade prijatia do nemocnice

7. Ktory lekar predpisuje potrebny zdravotnicky materidl a pomécky (napr. vse-
obecny lekdr/pediater na odporucanie Specialistu - osetrujuceho lekara OAIM)

8. Sucinnost vieobecny lekdar/pediater - OAIM - dalsi $pecialisti (napr. pneumo-
169, neurolég)

9. Rozvrh pravidelnych kontrol a ktory lekar ich vykonava (napr. raz za mesiac
alebo castejSie v domacom prostredi, pravidelne raz za 3 mesiace lekar vyko-
na komplexnu kontrolu) vratane adekvatnej kontroly pacienta s DUPV pulz-
nym oxymetrom na detekciu hlienovych zatok

10. Prilohy: jednotny formular ziadosti o realizaciu DUPV, ku ktorej sa prilozi le-
karska sprdva, individualne vypracovany lieCebny a o3etrovatelsky plan, pi-
somné vyhlasenie zdravotnickeho zariadenia a o3etrujuceho lekdra o zabez-
peceni naslednej zdravotnej starostlivosti; zoznam zdravotnych vykonov
DUPV; personalne, technické a materidlne zabezpecenie osetrovatelskej sta-
rostlivosti vratane zabezpecenia a plného hradenia ,hovoriacich kanyl”; zais-
tenie technického servisu

Dalej by mala byt zaruéena:

1. Etickd a zakonnu povinnost lekarov informovat o moznosti lie¢by dychovej ne-
dostato¢nosti dlhodobou umelou plucnou ventilaciou prostrednictvom tra-
cheostémie

2. Zabezpecenie edukacie pacienta a jeho rodiny lekdrom s cielom, aby boli
informovany o liecbe DUPV, o odhlieriovacich technikach, o moznostiach roz-
poznania a lie¢by interkurentnych respiracnych ochoreni a v spolupraci s fir-
mou distribujucou dychacie pristroje pochopili vyznam medicinskych pristrojov
a ziskali dostato¢nu zru¢nost na ich efektivne vyuzivanie a sucasne vedeli ako
postupovat v pripade vypadku elektrickej energie doma

3. 8- hodinova osetrovatel'ska starostlivost v rodine

4. Povinnost zdravotnickeho zariadenia upovedomit o takomto pacientovi regio-
nalneho prevadzkovatela elektro - energetickej distribu¢nej sustavy (napr. Za-
pado-, Stredo- a Vychodoslovenska energetika)

5. Garanciu zdravotnych poistovni na plnu uhradu vykonov a zdravotnickeho
materidlu na zaklade liecebného a oSetrovatelského planu/protokolu.
Zdravotné poistovne budu viazané metodickym pokynom a v prlpade Ze stav
pacienta je stabilizovany a spiiia indikaciu na DUPV budu povinné na zaklade
vyplnenej Zziadosti uhradit dychaci pristroj a zapozicat ho.

Na zaklade vys$sie uvedenych skutocnosti popri inom Ziadame:
Predovietkym Ziadame urychlené vypracovanie odborného materialu a meto-

diky pre umelu plucnu ventilaciu v domacom prostredi pre deti, adoscelentov
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a dospelych, ktoré bude komplexne riesit vietky okruhy s tym suvisiacich problé-
mov. Nasledne vydanie odborného usmernenia vo forme metodického pokynu
a jeho zverejnenie vo Vestniku MZ SR tak, aby uvedené metodické usmernenie
bolo bez rozdielu zavazné pre VSETKY zdravotnicke zariadenia, zdravotné po-
istovne a oSetrovatelské agentury na Slovensku.
Privitame vzajomnu spolupracu medzi odbornou obcou a zdruZzeniami, ktoré
zastupuju dotknutych pacientov a ich rodiny.
Ponukame nase poznatky a priamu skusenost zo Zivota pacientov s DUPV a ich
blizkych.
Zaverom sa na MZ SR obraciame so Ziadostou o pisomné vyjadrenie k uvedenej
problematike a navrhom.
Andrea Madunova, Maria Duracinska za OMD v SR
11. juna 2007 v Bratislave

Projekt , Centralna databaza ceskych
a slovenskych pacientov s DMD/BMD -
Medzinarodny register DMD/BMD "

Obcianske zdruZenie Parent Project, ktoré zdruZuje rodicov deti s Duchenno-
vou (DMD) a Beckerovou muskularnou dystrofiou (BMD) v Ceskej republike vedie
centralny register ¢eskych a slovenskych pacientov s tymito zavaznymi geneticky-
mi ochoreniami. Register je otvoreny aj pacientom zo Slovenska a v sucasnosti je
v databaze evidovanych priblizne 10 slovenskych pacientov s DMD.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR podporila tento projekt ¢iastkou
13.000 ceskych korun.

Hlavnym cielom projektu je sledovanie pacientov s DMD/BMD a vytvorenie da-
tabdzy pre buducu klinicku studiu. Podstatou projektu je zhromazdenie maximal-
neho mnozstva informdcii o ¢eskych a slovenskych pacientoch, definovanie muta-
cii v dystrofinovom géne, ktoré si zodpovedné za rozvoj ochorenia a jeho prenos
v rodinach. Ziskané informacie budu vyuzité pri medzinarodnej spolupraci so sve-
tovymi vyskumnymi centrami, ktoré pracuju na vyvoji buducej génovej liecbe tych-
to druhov svalovych dystrofii.

Ceskd databaza je svojim rozsahom dat aj prepracovanim urcite vynimocna, vo
svete existuju len 4 dalSie takéto databazy vo Francuzsku, Velkej Britanii, Holand-
sku a USA.

Do databazy moézu byt v prapade zaujmu zaradeni aj slovesnki pacienti s DMD
a BMD.

Podmienkou je mat k dispozicii kopie lekarskych nalezov a urobenu kompletnu
diagnostiku: svalové enzymy, EMG vy3etrenie s DNA analyzou, svalovu biopsiu
a pripadne dalsie vySetrenia.
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Pred zaradenim do databazy je takisto potrebny informovany suhlas (,Suhlas
pacienta so zdravotnickymi vykonmi,) zakonného zastupcu pacienta.

V pripade, Ze nie je mozné urobit kompletnu diagnostiku Vasho dietata s DMD
na Slovensku alebo v pripade, Ze chcete Vase dieta zaradit do databazy treba kon-
taktovat MUDr. Petra Vondracka, Klinika detskej neurologie, Fakultna nemonica
Brno na e-mailovej adrese pvondracek@fnbrno.cz alebo telefénnom ¢isle 00420 -
532 234 934.

Zdravotnu starostlivost a diagnostiku v zahranici schvaluje revizny lekar zdra-
votnej poistovne po predloZeni ziadosti na konkrétnom ich formulari v pripade,
Ze ju nie je mozné zabezpetit na Slovensku.

BlizSie informéacie o projekte a dokumenty na stiahnutie

raneEnT § ProJec T IUEEEEIE
http://www.parentproject.cz/, http:/dystrofie.registry.cz/

Kontaktné osoby projektu

Ing. Pavlina Petraskova

Parent Project, obc¢anské sdruzeni
Krkonosska 22, 543 01 Vrchlabi
telefén: 00420 - 737 374 297

e-mail: parentproject@parentproject.cz

MUDr. Petr Vondracek
Fakultni nemocnice Brno
Cernopolni 9, 625 00 Brno
telefén: 00420 - 532 234 934
e-mail: pvondracek@fnbrno.cz

Centra spolupracujuce na projekte Centralna databaza DMD/BMD
pacientov

Doc. MUDr. Miluse Havlova, CSc. Doc. MUDr. Tatana Mafikova, CSc.
Centrum pro nervosvalovd onemocnéni Ustav biologie a Iékafské genetiky 2. LF UK
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN Fakultni nemocnice v Motole

Katefinska 30, 128 21 Praha 2 V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

as. MUDr. Josef Kraus, CSc.
Klinika détské neurologie 2. LF UK
Fakultni nemocnice v Motole

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 as. MUDr. Dana Siskova

Ambulance pro nervosvalova onemocnéni
MUDr. Radim Mazanec, Ph.D. Oddéleni détské neurologie
Neurologicka klinika dospélych 2. LF UK Fakultni Thomayerova nemocnice s polikli-
Fakultni nemocnice v Motole nikou
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 Videriska 800, 140 59 Praha 4 - Kr¢
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MUDr. Jan Stanék as. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D.
Klinika détské neurologie Klinika détské neurologie
Fakultni nemocnice s poliklinikou Fakultni nemocnice Brno

17. listopadu 1790 Pracovisté détské mediciny

708 52 Ostrava Cernopolni 9, 625 00 Brno

Podrobny ¢lanok o tomto projekte ndjdete na vynovenej stranke
www.omduvsr.sk, sekcia Svalova dystrofia, podsekcia Vyskumné projekty.

Zahranicné aktivity OMD v SR

Od zaciatku roku 2007 prebiehaju zahrani¢né aktivity OMD v SR vo viacerych
oblastiach.

EAMDA (European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations)

OMD v SR ako ¢len Vykonného vyboru EAMDA sa zucastriuje pravidelnych te-
lekonferencii (poradné stretnutie cez telefén) a zadrover sme informovani o pri-
pravach Vyrotného valného zhromazdenia a konferencie vo Varsave. Vyrocné
valné zhromazdenie a odborna medzinarodna konferencia sa bude konat od od
27. do 30. septembra v tomto roku vo Varsave, Polsko. Priprava a usporiadanie po-
dujatia prebieha za pomoci polskej Organizacie muskularnych dystrofikov.

Projektova spolupraca

Dostali sme 2 ponuky na zahrani¢nu spolupracu pri priprave a podavani pro-
jektov na EU.

Prvy, komunikaciu viedla Miriam Carl z Myology Research Group, Department
of Neurology, Charité Universitatsmedizin Berlin, predstavoval socidlno - medicin-
sky vyskum o potrebach pacientov so svalovou dystrofiou a o vyzname ,informo-
vanych pacientov”. Podstatou projektu malo byt porovnanie 2 rozdielnych zdra-
votnickych systémov a Urovne informovanosti pacientov o ich potrebach a liecbe
z Vychodnej a Zapadnej Eurépy - porovnanie nasho systému so systémom vo
Velkej Britanii. Pre nedostatok ¢asu do kone¢ného terminu na odovzdanie EU pro-
jektov nakoniec zahrani¢ni partneri podali len projekt na ndrodnej urovni.

Druhy ndvrh na spolupracu pri podavani EU projektu prisiel z talianskej OMD
(UILDM, Rim). Komunikaciu viedla Robeta Stebel, Youth Programme. Projekt mal
byt zamerany na mladych ludi s postihnutim, ktori pochadzaju z primestskych
oblasti statov EU a mal trvat 2 roky. Pocas tychto 2 rokov by sa konali pravidelné
stretnutia mladych, kde by sa ucili nové zru¢nosti, animatorske techniky, ktoré by
viedli k ich aktivizacii a schopnosti viest dalSich mladych [udi vo svojom regiéne.
Tak ako v prvom pripade, aj tu sa kvéli casovej tiesni nakoniec zahrani¢ni partne-
ri rozhodli projekt na EU nepodat.

Zahranicna spolupraca
Boli sme osloveni Alexandrou Panovic zo Zdruzenia dystrofikov v Juhobaéskom
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obvode s navrhom na spolupracu. Toto zdruzenie je regionalne pre oblast
VOJvodmy, inak patri pod OMD v Srbsku. Specifikom vojvodinskej organizacie je
jej multindrodnostné fungovanie - jej ¢lenmi su Srbi, Chorvati, Slovaci, Rumuni aj
Madari. Preto sme boli na nase prekvapenie osloveni v slovenskom jazyku - na ci-
vilnej sluzbe je v organizacii pévodom Slovak. Forma spoluprace nebola bliZsie
$pecifikovana, po nasej odpovedi, aby ju blizsie konkretizovali sme dostali navrh
na podpis zmluvy o zahrani¢nej spolupréci a spolo¢nom postupe v niektorych
oblastiach. Pred vieobecnou zmluvou sme im navrhli spoluprécu na konkretnych
projektoch podla vzajomnej potreby pre nasich ¢lenov. Dalej sme im ponukli moz-
nost vo forme zahrani¢nej reportdze predstavit svoju organizaciu, Zivot vo
Vojvodine a podmienky a tazkosti fudi so svalovou dystrofiou u nich v krajine nam
a nasim ¢lenom v Ozvene. Na odpoved zatial ¢akame.

Vymena informacii
* % % Informacie a nové poznatky z vyskumu DMD dostavame
* * nadalej od Dr. Scheuerbrandta z Nemecka, ktoré su pre nas
ve e velmi cenné. O diani v organoch EU a lobovani za zaujmy lu-
* * di so vzacnymi ochoreniami na Grovni EU, kam patri aj svalo-
* x K va dystrofia, sme boli priebezne informovani od Francoise
Salama z franctzskej OMD (AFM, Pariz). Naposledy sme do-
stali od p. Salama aj najnoviie a povzbudivé vysledky vyskumu v oblasti DMD.
Preklad tejto spravy prinesieme v budiucom ¢isle Ozveny.

Mery Duracinska

Klikni na www.omdvsr.sk

Po 3 rokoch existencie nasej webovej stranky prisiel ¢as na jej zmenu. A tak 21.
5. 2007 bola spustend nasa vynovend a obsahom rozsiahlejsia ale aj prehladnejsia
stranka.

Rozrasta sa okruh aktivit ndsho OeMDécka, rozsiruje sa pristupnost internetu
domacnostiam na Slovensku. Dnesnd doba veli byt , viditelnym a Citatelnym” pra-
ve prostrednictvom internetovej siete.

Hlavnym dévodom preco sme sa rozhodli pre rekonstrukciu stranky po obsa-
hovej stra’nke boI fakt, aby na nej bolo voI’ne pristupné ¢o najvéééie mnoistvo
lovou dystrofiou a inym tazkym zdravotnym postlhnutlm laicku verejnost a nasich
priaznivcov a takisto pre odbornu verejnost - lekarov, ktori maju v starostlivosti
pacientov s NSO a zdravotnicky personal.

Pribudli nové rubriky v HLAVNOM MENU stranky ako Poradenstvo (on - line),
ktoré obsahuje samostatné sekcie Socialne, Zdravotné poradenstvo a Linka dove-
ry. Dalsimi novymi rubrikami su Deri belasého motyla, Kluby OMD, Uzito¢né info,
Legislativa, 2% z dane.
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Linka dovery prechadza na automaticky systém. Vas prispevok po odoslani sice
nevidite, ale v tej chvili sa dostal do administracného prostredia, kde ho nasa psy-
chologicka poradkyna Gabika spracuje a po jej odpovedi sa zobrazi aj na stranke.
Dufame, ze nasa psychologickad poradrna Vam bude aj nadalej dobre sluzit.

Zaroven chceme dat do pozornosti aj Diskusné Forum.

Prihlasenych je celkom 41 ¢lenov, ale aktivita fora je uz mensia. Pokojne vy-
tvarajte nové témy, ak Vas zaujima nejaka nova problematika alebo sa s nami
chcete podelit o svoje skusenosti ¢lovéka s dystrofiou, napiste na e-mail
webmaster@omdvsr.sk a my Vam ju obratom vytvorime.

Staré rubriky hlavného menu boli prestavané a doplnené o nové sekcie.

Na titulnej stranke najdete vzdy novinky a najcerstvejsie informacie o tom, c¢o
sa bude diat alebo spravy z podujati OeMDecka, ktoré su prave za nami.

Clenov so svalovou dystrofiou aj lekarov zvlast upozorriujeme na rubriku
Svalova dystrofia, kde pribudli nové sekcie Vyskum a starostlivost a Vyskumné
projekty. Do dalSich podsekcii tu ndjdete rozdelené kvantum zaujimavych
a aktualnych odbornych materidlov o nervovosvalovych ochoreniach zo zahrani-
¢ia, napriklad ¢lanky o Duchennovej muskularnej dystrofii, o projekte , Centralna
databaza ceskych a slovenskych pacientov s DMD/BMD*", abstrakty prednasok
z konferencie v Bratislave v septembri 2006 a pribudnu o fyzioterapii pre pacien-
tov s NSO, vysvetlivky odbornych vyrazov a mnohé dalsie.

Pre nasich priaznivcov a podporovatelov je dolezité, ze nasa Cinnost je transpa-
rentnd, a preto na www.omdvsr.sk ndjdu v rubrike O nds tak Stanovy organizacie
ako aj Vyrocné spravy spolu s finanénymi spravami.

~Webmajstermi” stranky su nasi Sikovni ¢lenovia Mirko Bielak z Oravy a Alenka
Hradranska z Bratislavy. )

Na internetovej stranke sa priebezne stdle pracuje, dopliaju sa texty do nie-
ktorych rubrik, dakujeme preto za pochopenie.

A na zaver? Jediné. Nevahaj a klikni na www.omduvsr.sk

Mapa stranky:

Titulna stranka

O nas - OMD v SR; Histéria a organy organizacie; Stanovy organizacie; EAMDA;
Starite sa nasim ¢lenom; Vyroc¢né spravy.

Svalova dystrofia - NSO a ich druhy; Vyskum a starostlivost; Bulletin o NSO;
Vyskumné projekty.

Poradenstvo - Socidlne; Zdravotné; Linka dovery.

Agentura osobnej asistencie - Osobna asistencia a vSetko o nej; Principy osobnej
asistencie; dolezité info a tlaciva; agentura osobnej asistencie.

Aktivity - Aktivity na r. 2007; Letné tabory; Boccia - Sport pre ludi s tazkym po-
stihnutim; Odborné seminare a konferencie; Stretnutie ¢lenov a priatelov OMD;
Casopis OZVENA.

Den belasého motyla - Celoslovenska zbierka; Koncert belasého motyla; Pouzitie
financii zo zbierky.

Kluby OMD - Bratislava; Povazska Bystrica; Zilina.
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UzZitocné info - Adresar kontaktov; Bezbariérové objekty; Vase nazory a pripo-
mienky; Ostatné.
Legislativa
2% z dane - Na o su ur¢ené; Pouzitie 2%; Tlaciva na 2%.
Diskusné forum, Fotogaléria, Archiv, Pomohli nam, Kde nas najdete!
Kolektiv zostavitelov stranky OMD v SR

Rekondicno-integracny pobyt
pre c¢lenov a priatelov
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR

3. - 7. oktéber 2007, Hotel Sihava, Piestany

Aj tento rok nase zdruzenie organizuje rekondi¢no-integra¢ny pobyt pre svo-
jich ¢lenoy, ich rodinnych prislusnikov a priatelov. PGvodne sme planovali pobyt
v hoteli M4j v Liptovskom Jane, ale upustili sme od toho. Hotel M3j sice je bezba-
riérovy, ale nie pre taky vysoky pocet vozitkarov, aky sa na nasich stretnutiach
zucdastnuje.

Rozhodli sme sa preto opét pre
hotel Slhava. Minuly rok sme tam
vietci boli spokojni, preto sme radi,
Ze nas opakovane prichylia.

Aky program sme pre Vas pripra-
vili? Zaliname v stredu uvodnym
vecerom. Stvrtok bude patrit hram
a 1. Majstrovstvam OMD v bocci.
V piatok bude prebiehat vystava
kompenzacnych pomdcok. Vysta-
vovat budu takmer vietky firmy,
ktoré sa v sucastnosti pohybujui na

slovenskom trhu.

Sobota bude volnejsia a vyvrcholenim celého dna bude zdvere¢ny galavecer
s tradi¢nou tombolou. Nebude chybat ani celopobytovy turnaj v sachu.

Samozrejme nemoOzeme zabudnut - kazdy vecer Vas ¢aka tradi¢né prekvapenie.
V tejto chvili eSte nevieme povedat, ktori umelci Vas prekvapia, ale tesit sa moze-
te urdite.

Zaujemcov o pobyt prosime vyplnit a OBRATOM zaslat navratku na nasu adre-
su. Najdete ju priloZzenu v tejto Ozvene. Na navratke budu aj moznosti prihlasenia
sa na rézne sutaze - zaujemcovia zakruzkujte tie, ktorych sa chcete zucastnit.

Poplatok za pobyt je stanoveny na 1000 Sk na osobu. Poplatok je rovnaky aj pre
osoby, ktoré na pobyt nastupia neskér.
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DystroRozhovor

Predstavujeme Vam mili ¢itatelia novu rubriku "DystroRozhovor". Bude zame-
rana na l'udi, ktori sa snazia aj napriek svojmu svalovému ochoreniu a nim sp6-
sobenému zdravotnému postihnutiu, zit aktivnym zivotom. Budu to ludia - o-
sobnosti, ktori si svojim pristupom k Zivotu a naladenim zaujimavi, priam vyni-
mocni.

Priestor budeme davat vacsinou fudom so svalovou dystrofiou. Za prvych ne-
oficidlnych hosti, vtedy eSte nepomenovanej rubriky, mézeme povazovat aj nasu
novu Sikovnu kolegynku Alenku Hradnanskid a nadané a obdivuhodné sestry
Kostové. Rozhovory s tymi nasSimi osobnostami najdete v minulych cislach
Ozveny.

Ako kazdé pravidlo, aj nase bude mat vynimku. Nas
prvy oficialny host Martin Un¢ovsky ma totiz skler6zu mul-
tiplex.

Mato je ¢lenom OMD v SR od roku 2006. Od svojho vstu-
pu sa aktivne zapaja do diania OeMDécka. Pomaha hlavne
. pritimoceni z jazyka anglického do reci rodnej. Nedavno bol
~ zvoleny aj za predsedu SK ($portovy klub) Boccian OMD
Bratislava. PoloZili sme mu zopar otazok:

1. Kde si bol a ¢o si robil do r. 2006, kedy si vstupil do OMD?

Bol som na tejto planéte, konkrétnejsie na Slovensku, v Bratislave, a robil som
okrem neplechy aj svoju vtedajsiu pracu (manazér v obchodnej spolo¢nosti), Zil
bezny Zivot, v ¢om vlastne Uspe$ne pokracujem dalej.

2. Co robis teraz? Cim sa zaoberas? Kde pracujes?

Toto som Ciastocne zodpovedal prvou odpovedou. Pracujem v Centre projekto-
vej spoluprdce Prirodovedeckej fakulty Univerzity Komenského v Bratislave ako
metodik domdcich projektov. Okrem toho sa zaoberdm hrou boccia, stretdvanim
sa s prijemnymi fudmi a hrou poker (to vsak zatial len amatérsky).

3. Prezrad' nie¢o zo svojho sukromia.... deti.... kde byvas...

Sukromie: Poviem recou basnika: , Vypadol Mato zo sedla ¢asu, narazil si zadok,
o sukromi je to vietko, viac uz ani riadok... Deti: Mam uz ¢oskoro devatro¢nu dcé-
ru Emku, ktord mi robi vel'ku radost. Byvanie: Byvam vo svojom ,novom"” bezba-
riérovom byte, ktorému zatial viem ,$éfovat” sdm z vozika alebo pomocou cho-
ditka.

4. Pomaly 40tka na krku, si bez partnerky ... aké zeny maju u Teba sancu?

V st¢asnom obdobi zZeny neriesim - aj ked' su chvile, kedy by mali $ancu tmavo-
vlasky alebo svetlovlasé, vysoké alebo nizke, silnejSie alebo stihle, belosky alebo
tmavé, ale okrem spomenutych u mna teraz Zeny nemaju ancu...
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5. Si predsedom SK Boccian ... povedz nie¢o o fiom, o bocgi ...

Sportovy klub Boccian bol zalozeny za u¢elom umoznit ¢lenom OMD venovat
sa tejto hre, zucastriovat sa na turnajoch, ¢i uz celoslovenskych alebo domacich
(klubovych), ale hlavne aby mali dalSiu moznost relaxacie, oddychu a zabavy v pri-
jemnom kolektive.

Samotnu hru boccia netreba predstavovat, urcite ju vsetci poznaju. Je popisana
na mnohych web strankach, aj OMD. Ani tu nie je vela priestoru. Ak by sa chcel
niekto dozvediet viac, nech mi ozve, rad mu o nej napisem.

6. Si aj vasnivy hrac pokru, si hrac aj inak?

Vasnivy niekedy som, obcas aj v pokri. Velmi ma zaujima tato hra, alebo jej pod-
stata, ktora spociva v riskovani, "blafovani", taktike, stasti a je v nej velka davka
napétia, pretoze tam plati jediné pravidlo, a to, Ze nakoniec je vsetko inak.

7. Vies3 (islo svojho clenského preukazu ? Sleduje$ DystroLotériu?
Cislo méjho preukazu je 124. DystroLotériu nesledujem.

8. Povedz 6 cisiel od 1 do 535 tak, ze z kazdej stovky vyberies jedno...
39, 181, 260, 321, 445, 534

DystrolLotéria

Aj v minuloro¢nom dvojcisle sme oznamili Sest Cisel spomedzi vietkych ¢len-
skych preukazov nasho zdruzenia. Ozval sa ndm jediny: Daniel Mitasik (136).
Osobitne mu preto blahozeldme a posielame stieracie Zreby - mozno sa $tastena
miliénovej vyhry usmeje prave na neho!

Zopakujme si pravidla DystroLotérie: kazdy ¢len OMD ma c¢lensky preukaz
a kazdy ¢lensky preukaz ma svoje &islo. A prave z tychto Cisel Zrebujeme pred vy-
danim kazdej novej Ozveny 3est a budeme cakat. Cakat, kto sa ndm prihlasi, ze
sme vyZrebovali jeho ¢islo. Kto sa prihlasi, tomu posleme stieracie zreby v hodno-
te 100 Sk.

Kto si neviimol, Ze sme vyzrebovali ¢islo jeho ¢lenského
preukazu?

Huska Ivan (300), Grichovd Anna (321), Vida Vladimir
(414), Chmelkova Emilia (502), Tara¢ Maros (88).

Tak priatelia, je ¢as skontrolovat si Cisla svojich ¢lenskych
preukazov a nabuduce sa ozvite!

Nové vyzrebované ¢isla (losoval Mato Uncovsky): 39, 181,
260, 321, 445, 534
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Ako som nasla anjela

Ked sme spolu s mojim synom Majkym odchadzali na prvy detsky tabor do
Belusskych Slatin, mali sme trochu obavy. Ja ani tak nie ako Majky. Obdval sa to-
tiz stretnutia s asistentom a to, Ze s nim ma stravit va¢Sinu dna bolo pre neho ne-
predstavitelné. Pre¢o? Pretoze kazdy den, takmer cely, travi so mnou, svojou mat-
kou a nebol zvyknuty na nikoho okrem prislusnikov nasej rodiny.

Asistent, to bolo nie¢o nové, iné. Ked sme vsak prisli do tabora, vietko sa zme-
nilo ako Sibnutim zazra¢ného prutika. Prostredie bolo krasne, atmosféra uzasna.
V3etko umocnioval ete jeden fakt. Nasa asistentka Adka Paulinyova.

Bola to nielen super asistentka, ale aj zapalena pre kazdu aktivitu pre nase
deti. Daldi rok sa prdve ona stala animatorkou detského tabora. Jej charizma
vnasala do tadbora rodinnu atmosféru a vdaka nej sme sa my, rodicia, a nase rato-
lesti zZili s asistentmi tak, ako by sme spolu travili tdbory odjakziva. Nasa Aduska
je velmi obetava a pomaha ludom s laskou v srdci. Stala sa pomocnickou aj v nasej
organizacii. Pomaha pri réznych akciach, robi osobnu asistenciu atd’. Tato jemna
bytostka sa ¢asom stala aj sucastou nasej rodiny. Zacali sme sa stretavat aj po ta-
bore a Adka sa stala aj Majkyho birmovou mamou. Celd rodina sme navstivili aj
rodinu Paulinyovych, aby sme spoznali ludi, ktori vychovali takého hodnotného
¢loveka a pravého krestana. Mézem vam povedat, ze aka je Adka, taka je celd jej
rodina. Srdecni, privetivi ludia, z ktorych vyZaruje vela pozitivnej energie.

Po druhom tébore odisla Adka na rok do Paraguaya v Juznej Amerike, vykona-
vat laicki misiondrku a pomahat chu-
dobnym ludom v duchu krestanskej
lasky. Cely ten rok nam velmi chybala,
hlavne mne, pretoze stretnutie s fiou je
pre mna nacerpanim duchovnej sily,
ktoru tak vel'mi potrebujem pri starost-
livosti o Majkyho.

Coskoro po jej ndvrate domov,
prisiel sem na Slovensko aj jej snubenec
Carlos, ktorého tam spoznala. Adka
nam ho prisla predstavit a s Majkym si
hned padli do oka. KedZe Carlos nevie
eSte moc dobre po slovensky zacal sa Majky ucit Spaniel¢inu. Som az prekvapena
ako si ti dvaja rozumeju, hoci ich deli jazykova bariéra. Ak je viak medzi fud'mi las-
ka a porozumenie, hovoria spolo¢nou recou.

A tak sme vdaka tdboru spoznali anjela ADKU a teraz dalSieho Karlosa. Som
vdacna OMD, Ze takéto tabory organizuje, lebo keby neexistovali, Adku a Carlosa
by sme asi nespoznali a tym si uvedomujem o ¢o by sme boli ochudobneni. Toto
pisem nielen o sebe, Majkym, Adke a Karlosovi, ale pisem to aj pre tych, ¢o vahaju
¢i ist do tabora.

Moje posledné slovo tohto ¢lanku znie CHODTE!!!

Renata Kacerova
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Ahoj ludkovia v OMD,

srdecne vas zdravim z dalekého Danska, ktoré nie je az také studené ako sa ho-
vori (pocas zimy tu sneh ani nebyva?), ale astejsie tu prsi. Kone¢ne som sa do-
pracovala k tomu, aby som Vam napisala aspon zopar viet. 3

V prvom rade - mam sa celkom dobre, som uz v druhej polovici pobytu? Co sa
tyka ubytovania a skoly, vietko je tu prispdsobené, nemam problém so samostat-
nostou. Dokonca na moje poziadanie mi pozicali elektricky vozik, aj ked' je to ta-
ka rachotina, hlavna vec, Ze ide (aj meno som mu dala Katarina). Tak vo volnom
¢ase chodim po okoli na prechadzky aj sama. Co sa tyka programu v Skole - u¢ime
sa angli¢tinu, aj danstinu (ale z tej ni¢ nevieme, je velmi ndroc¢na, ale pravda je aj
to, ze neméame zaujem sa ju velmi ucit). Potom mame dalsie predmety - podla
nasho zdujmu. Asi by som to nenazvala predmety, su to skér krizky, napriklad ja
som mala prvy semester GLAS-sklo, to je vyroba veciciek zo skla, COLLage-vyroba
kolazi a Indi mal Sportové predmety, ako lezenie na stenu, plavanie.Teraz sme ma-
li posledné dni prazdniny a zajtra ndm zacina znova skola - zac¢ina druhy semes-
ter. Budu sa ndm menit predmety, vacSina Slovakov bude mat sailing - plavanie
lodkou na mori. V rdmci vyu¢ovania chodieva nasa skupina na malé vylety - spo-
zndvame Dansko, chodievame do muzeii... Pred 2 tyzdriami sme sa vratili z Malty
- GOZA, boli sme na 10-driovom studijnom pobyte, nemyslite si, nebola to ziadna
dovolenka, ale pocas vietkych dni sme mali nabity program. Bol robeny formou
spozndvacieho pobytu, chodili sme po historickych pamiatkach, muzeach, spo-
znavali krajinu. Krajina mi u¢arovala, poviem vam, viac sa mi paci ako Dansko, mo-
re bolo nadherné a bude to aj tym, Ze je to teplejsia krajina (a ja tak milujem sin-
ko). Len skoda, ze pocasie sa nam az tak nevydarilo, iba posledné tri dni bolo tep-
lejsie. Celad organizacia pobytu bola velmi dobre zvladnut4, ale boli sme aj mensia
skupina fudi.

Som naozaj rada a vazim si, Ze som mala takuto prilezitost ,vyrazit” do sveta
a trosku spoznat krajiny ako je Dansko a Malta, pretoze ja som predtym nikdy tak
daleko nebola.

Posielam vam aj par fotiek. Fotku z Danska, s naSimi ucitelmi - Martinou
a Tinou, ucia nas angli¢tinu a danstinu. Indi ako na hodine lezenia a par foto
z Malty. Tak asi tolko par slovami, ako si tu Zijeme, s pozdravom

Katka Alberova a pozdravuje aj INDI, AHOOJte a nech sa vam vsetkym dari..
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Najstastnejsi deii Zivota

17. 4. 2007 pre mnohych der, ako ktorykolvek iny. Pre mfa a méjho manzela
ten najstastnejsi defi v naSom Zivote. Zacal sa skoro rdno prichodom zdravotne;j
sestricky do nasej nadstandardnej izby v nemocnici na Antolskej ul. v Bratislave.
Priniesla mi infuzie a oznamila, Ze narodenie nasho prvorodeného synceka, je na-
planované na 8.30 h. Dovtedy mi daju infuzie a potom pridu pre mna z ,operac-
ky". Cas iSiel vel'mi rychlo, cestou okolo nasej izby sa zastavila este ina sestritka,
ktord nas trosku povzbudila a porozprdvala o jej detoch. A ani sme sa nenazdali
a uz bolo 8.30. Prisiel pre mna anestezioldg a cestou vo vytahu sme sa rozpravali,
Zze mi pichne epidural. Ja som touto myslienkou nadsena nebola, lebo mam zlé
skusenosti s touto formou anestézie. Celou cestou s nami iSiel aj moj manzel
Roman, ale pred dverami operacnej saly sme sa museli rozlucit. Mia prelozili dva-
ja silaci na operacny stél a zacalo sa pichanie epiduralky. Nakoniec sme sa s anes-
teziolégom dohodli, Ze ked to nepdjde na prvy krat, tak ma uspi. A bolo to tu, ne-
podarilo sa a povedal - uspime ju. Tak som bola $tastnd. Potom vosiel na opera¢-
ku moj lekar - Dr. Martin Gazo - usmiaty ako vzdy (eSte som ho nevidela inak ako
usmiateho a to sme sa stretavali pocas celého tehotenstva) a zacalo sa to naostro.
Po 5 minutach som upadla do spanku a ked som sa zobudila bola som este na
opera¢nom stole. Nevedela som, ¢o sa deje a kde som, aZz potom mi jedna zdra-
votna sestra hovori: ,mate krasneho vlasatého syna” a v tom som si spomenula.
Ja som rodila. Ni¢ viac mi nepovedala, ¢i je maly v poriadku a kde je.

Potom ma prelozZili na postel a odviezli na izbu. Na chodbe ma uz, cely stastny
¢akal moj manzel s fotoaparatom a ukazoval mi nasho synceka Jakubka, ktory sa
narodil 0 8.49 s mierami 3150 g a 50 cm. Moja jedina otazka znela: ,je v poriad-
ku? Videl si ho?” Roman ma chytil za ruku a povedal, Ze je v najlepSom poriadku.
Mali¢ky je v inkubatore a po 3 hodinkach ndm ho donesu na izbu. Tak sme i3li na
nasu izbu a cakali. Cely ¢as som si dokola pozerala tych par fotiek, ¢o Roman na-
fotil. Stale ma chodili kontrolovat lekari, sestricky a potom prisla doktorka
Gregsova - a povedala, malického mate uz vykipaného na novorodeneckom od-
deleni, idem im povedat, aby vdm ho uz doniesli.

Méjho anjelika mi priniesli cca o 14.00. Ten okamih ked som ho zbadala
v narudi detskej sestry a ked' mi ho prvykrat polozili na hrud, mi zostane navzdy
v srdci. Bolo to nie¢o neopakovatelné, krasne, dojimavé, bolo to dokonalé stastie.

Rodila som cisarskym rezom a prvé dni boli dost bolestivé, ale po prichode do-
mov som na vsetko zabudla a uz sa len nestac¢ime divit, ako nas anjelik rastie. Dnes
uZ ma tri mesiace, zac¢ina vydavat rézne zvuky a na kazdého sa smeje. Je to ne-
opisatelny pocit byt matkou a hlavne byt matkou takému zlatému dietatku, ako
je nas Jakubko. Pekne pap4, spinkd a skoro vobec neplace. Odkedy sa narodil, ne-
vieme <o je to televizor, lebo radsej pozerame na Jakubka.

Touto cestou by som chcela velmi pekne podakovat predovsetkym méjmu gy-
nekoldgovi doktorovi Martinovi Gazovi z Prosanusu, ktory ani jedenkrat nezapo-
chyboval, Zze by nie¢o nemalo byt v poriadku, vychadzal mi v Ustrety najviac ako
sa dalo a to ¢&i uz pri pravidelnych prehliadkach alebo priamo v nemocnici, kde
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nam vybavil, Ze budeme s manzelom mat k dispozicii izbu, kde budeme spolu. Je
to ¢lovek, ktory tusim nevie ani byt vazny, ja som ho videla vzdy len s Gsmevom na
perach a v dobrej nédlade. To je doktor ako sa patri, nikdy som nemala pochyb-
nosti, pocit neistoty, a to len vdaka tomuto skvelému doktorovi, ku ktorému ma
priviedol fakt, ze sukromne zdravotne stredisko Prosanus, ako jedno z mala, ma
elektronicky ovladatelny gynekologicky stél, nakolko v normalnych nemocniciach
su gynekologické stoly velmi vysoké a vylozit ma nan, je takmer nemozné. Tak
som nevahala, zavolala a objednala sa.

TaktieZ moja vdaka patri celému persondlu gynekologickej kliniky, ktorej ,3é-
fuje” dr. Borovsky, predovietkym panovi primarovi Scholzovi, ktory bol k ném vel-
mi Ustretovy a pomohol ndm s vybavovanim vynimky pri plateni za nadstandard-
nu izbu a samozrejme vietkym sestrickam, ¢i uz z gynekoldgie alebo z novorode-
neckého oddelenia. Naozaj som sa citila ako na dovolenke, resp. niekde, kde
slizia vam. Stretla som sa s persondlom, pre ktory je ich praca poslanim a ak by
som sa este niekedy mala opéat rozhodovat, kam ist rodit, tak to bude Antolska.

V neposlednej miere patri moja vdaka manzelovi, ktory celym tehotenstvom
prechddzal so mnou. Vstal v noci so mnou na WC, vozil ma do a z préce, ,rodil”
so mnou a bol hlavne v prvych dhoch ndSmu anjelikovi aj otcom aj mamou.
Narodenie nasho syna je vyvrcholenim nasej, dnes uz 16-rocnej zndmosti a je spl-
nenim nasho sna.

Taktiez dakujem otcovi, ktory za mnou kazdy deri chodil do prace, aby som
mohla v praci pit a mala ist s kym na WC a taktiez ma vozil domov z prace. Moje
tehotenstvo bol ¢as, kedy som ,verila” pri dvihani a manipulacii so mnou len méj-
mu manzelovi a otcovi. Ddvala som si velky pozor, aby som nespadla a nenechala
som sa nikym inym dvihat.

Vsetko dopadlo vyborne a chcela by som povzbudit vsetky "dystroficky", ktoré
maju pochybnosti resp. strach, nebojte sa. Bude to naro¢né obdobie, ale nie ne-
prekonatelné. Sama som sa dost bala, mala som mnoZstvo otdzok, na ktoré mi
nemal kto odpovedat, ale vzdy som sa obratila na Dr. Gaza alebo na kamaratku,
ktord bola v tom case taktiez tehotnd a ¢akala uz druhé dieta.

Dnes presli tri mesiace a my s Jakubkom
sme doma spolu s Luckou (nasou
opatrovatelkou) a maminou. S jednou som
prvu polovicu dia a s druhou druhu. Lucka
| je nasa ,druhd mamina”. Je to mamina
troch deti a ten najuzasnejsi ¢lovek, akého
sme pre nasho Jakubka mohli najst. Je velmi
Sikovna a deti su jej Zivotom. Jakubko ma
velké stastie, ze sme nasli takuto vybornu
opatrovatelku, ktora je uz sucastou nasej
rodiny. Tatino chodi cez den do préace
a vecer a v noci ma ,sluzbu” on.

Sme $tastnd rodinka.

Zuzana, Roman a Jakubko Tozickovi
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Vsetko na , 0

OMD - organizacia optimistickych, odusevnenych
ochotnych, obetavych osobnosti.

OMD - odbornici obhajujuci ohrdnutych obcanov,
ochranujuci, obstastfiujuci ostatnych organizovanych
0sob.

OZVENA - ozajstna okrasa OMD! Oblubeny obeznik
odberatelov. Odborna, obcerstvujuca, obsirne oboha-
cujuca obzory. Oznamuje, oboznamuje, objasnuje,
odmeniuje... O¢ividne originalny obsah! Odporu¢am
objednat!

OKTOBER - oc¢akdvané obdobie. Odcestovat!
' Obsadit objednané osidlo! Odhodit ostych, oddycho-
vat, odpocivat, oslavovat, obstastriovat ostatnych...
' = Omamné okamziky, oblUbend olympiada, ocarujuce

: osadenstvo, opojné obclerstvenie... OZijete, ozdraviete,

G omladnete... Odchod odtial oplacete...

Odkaz ostatnym: OMD ovencit orchideami... Odmenit ovaciami... Ospevovat
6dami!

Klaudia Vaniova

Socialne okienko

Dial'ni¢né znamky versus obcania so zdravotnym postihnutim

Otazka 1: Je obcan, ktory je odkazany na individualnu prepravu osobnym mo-
torovym vozidlom oslobodeny od povinnosti mat dialni¢nd zndmku?

Otazka 2: Ak prepravuju rodicia, resp. pribuzni svojho zdravotne tazko postih-
nutého ¢lena rodiny, ktory je odkazany na prepravu autom a sém nema vodi¢sky
preukaz, do skoly, zariadenia ¢i hocikde inde a vysadia ho, ako je to na spiatocnej
ceste, ak on uz v aute nesedi?

Odpoved: V zmysle ustanovenia § 6 ods. 7 zdkona ¢.135/1961 Zb. o pozemnych
komunikaciach (cestny zakon) v zneni neskorsich predpisov su Utvary Policajného
zboru oprdvnené, v ramci vykonavania dohladu nad bezpecnostou a plynulostou
cestnej premavky, kontrolovat dodrziavanie povinnosti oznacenia motorového
vozidla nalepkou pri pouziti vymedzenych usekov dialnic, ciest pre motorové vo-
zidl4 alebo ciest I. triedy.

Podla § 6 ods. 5 pism. ch) cestného zakona sa uhrada neplati pri motorovych vo-
zidlach, na ktoré sa ob¢anovi s tazkym zdravotnym postihnutim poskytuje penaz-
ny prispevok na zvy$ené vydavky suvisiace so zabezpecenim prevadzky osobného
motorového vozidla. Uvedeny pefiazny prispevok sa poskytuje v sulade s ustano-
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venim § 64 zdkona ¢. 195/1998 Z. z. o socialne pomoci v zneni neskorsich predpi-
sov. V zmysle ods. 6 pism. b/ tohto ustanovenia pefiazny prispevok na kompenza-
ciu zvysenych vydavkov suvisiacich so zabezpecenim prevadzky osobného moto-
rového vozidla mozno poskytnut aj ob¢anovi s tazkym zdravotnym postihnutim,
ktory je podla § 17 odkazany na individudlnu prepravu osobnym motorovym vo-
zidlom a ktory nie je vlastnikom alebo drzitefom osobného motorového vozidla,
ale jeho prepravu zabezpecuje fyzicka osoba, ktora nema opravnenie na vykona-
vanie prepravy.

Dokladom, ktorym mozno objektivne preukdzat priznany penazny prispevok je
rozhodnutie o poskytnuti pefiazného prispevku na zvy$ené vydavky suvisiace so
zabezpecenim prevadzky osobného motorového vozidla. Oznacenie vozidla len
prislusnym osobitnym oznacenim nepostacuje.

Vzhladom na vyssie uvedené v pripade, Ze motorové vozidlo nie je oznacené
nalepkou, ktorou sa zaplatenie Uhrady za uzivanie vymedzenych Usekov dialnic
a ciest pre motorové vozidla oznacenych dopravnymi znackami preukazuje a vodic
vozidla sa preukdze rozhodnutim o poskytnuti periazného prispevku na zvysené vy-
davky suvisiace so zabezpecenim prevadzky osobného motorového vozidla, hladi sa
nan ako na vozidlo, ktoré zaplatenu Uhradu ma, pricom fyzicka pritomnost zdra-
votne tazko postihnutej osoby vo vozidle v ¢ase kontroly nie je rozhodujuca.

Prevzaté: ¢asopis Informéacie 1/2/2007, ktory vydava ZPMP

Uprava sum zivotného minima od 1. jula 2007

Sumy Zivotného minima sa upravuju vzdy k 1. julu bez-
ného kalendarneho roka a to na zaklade koeficientu rastu
Cistych  peflaznych  prijmov  na  osobu alebo
koeficientu rastu zZivotnych nakladov nizkoprijmovych do-
macnosti. Tieto udaje poskytuje vzdy ministerstvu prace, so-
cidlnych veci a rodiny Statisticky urad SR. Pri valorizacii sa
zohladriuje nizsi koeficient.

Zivotné minimum je spolo¢ensky uznana minimalna hra-
nica prijmov fyzickej osoby, pod ktorou nastdva stav jej
hmotnej nudze, ¢o je pre 4 ¢lennud rodinu po 1. 7. 2007 - 13 390,- Sk mesac¢ne
(5 130 + 3 580 + 2 340 + 2 340).

Valorizacia sum zivotného minima podla indexu rastu zZivotnych nakladov niz-
koprijmovych domacnosti 0 2,9 %, bude mat vplyv na Upravu vysky sum zivotného
minima od 1. jula 2007 nasledovne:

1. suma 4.980,-Sk sa upravi na sumu 5.130, - Sk, v pripade ak ide o jednu plno-
letu fyzicku osobu (t.j. platnd suma Zivotného minima bude zvy$ena o 150,-Sk),

2. suma 3.480,-Sk sa upravi na sumu 3.580, - Sk, v pripade ak ide o dalsiu spo-
lo¢ne posudzovanu fyzicku osobu (t.j. platnd suma bude zvysena o 100,-Sk),

3. suma 2.270,-Sk sa upravi na sumu 2.340,- Sk, ak ide o zaopatrené neplnoleté
dieta a o nezaopatrené dieta (t.j. platnd suma bude zvy$ena o 70,-Sk).
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Zivotné minimum a zakon o socialnej pomoci

Na sumu Zivotného minima su napojené aj kompenzacné prispevky, ktoré sa
obc¢anom s tazkym zdravotnym postihnutim poskytuju podla zdkona o socidlnej
pomoci:

- pefiazny prispevok na osobnu asistenciu - hranica je 3-nasobok Zivotného mi-
nima na osobu, pri vypocte vy3ky prispevku. Ak obcan prijmom prekroi hranicu
3-nasobku ZM, mézu nastat dve situacie:

a) penazny prispevok na osobnu asistenciu sa bude vyplacat v znizenom rozsahu

alebo

b) penazny prispevok na osobnu asistenciu sa nebude vyplacat vébec.

Pri vypocte sa zohladriuje rozsah pomoci v hodinach na ktoré je ob¢an odkazany.

— penazné prispevky ur¢ené na zvysené vydavky suvisiace s hygienou, odieranim
Satstva, bielizne, obuvi a bytového zariadenia, na diétne stravovanie, prevadzku
osobného motorového vozidla - hranica je 2-ndsobok Zivotného minima na oso-
bu, ak tuto hranicu obc¢an prekro¢i periazny prispevok na zvy$ené vydavky sa ne-
vyplaca,

- pefiazny prispevok za opatrovanie - pri vypocte sa pouziva 1,2 nasobok ZM ak
ma opatrovany ob¢an déchodkovu davku a tato je vysia ako 1,2 nasobok ZM, po-
tom o tu Cast, ktora presahuje hranicu, znizi sa prispevok za opatrovanie,

- v pripade, Ze obcan, ktory opatruje popri opatrovani pracuje, jeho prijem ne-
smie prekrodit sumu 2-nasobku ZM (prdca musi mat taky charakter, aby nebolo
celodenné, osobné a riadne opatrovanie prerusené, napr. praca na doma, alebo
praca vtedy, ak je obcan s TZP v s$kole alebo zariadeni socialnych sluzieb a pod.).

Aj ostatné penazné prispevky su pri vypocte vysky napojené na sumu zivot-
ného minima:

- penazny prispevok na kupu auta,

- penazny prispevok na zaobstaranie pomocky,

- penazny prispevok na opravu pomécky.

Vysledky vyskumu o chapani vyznamu
osobnej asistencie jej uzivatel'mi
(skratena sprava)

Kratke predstavenie autorky: )

Mam 37 rokov a som jedna z Vds. Od 1 roku svojho Zivota trpim zapalom klboy,
ktory ma pred 16 rokmi posadil na vozik. Postihol mi nielen nohy, ale aj ruky ,
a tak som vo vsetkych samoobsluZnych veciach oddzana na pomoc osobnych asis-
tentiek.

No napriek tomu sa v Zivote nevzddavam .Pred 7-mimi rokmi som si kupila byt
v panelakovom dome medzi "zdravymi"lud'mi. Tento rok som ukoncila Il. stuperi
vysokoskolského studia (Mgr.) odbor socidlna praca. V studiu dalej pokracujem na
maly doktorat.
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Tému diplomovej prace o chapani vyznamu osobnej asistencie som si zvolila
z jedného dévodu - zistit, do akej miery samotni jej uZivatelia chapu jej vyznam.

Od roku 1998 na Slovensku mézu zit fudia s tazkym zdravotnym postihnutim aj
napriek svojmu handicapu kvalitnejsi a nezavislejsi Zzivot. Umoznuje im to feno-
mén nazyvany osobna asistencia.

Od jej pilotného programu ubehlo takmer 10 rokov a tak v roku 2006 bol rea-
lizovany vyskum, ktory sa snazil najst odpoved na otdzku, do akej miery samotni
uzivatelia osobnej asistencie (ludia s tazkym zdravotnym postihnutim) chdpu jej
vyznam.

Oslovenych bolo 120 ludi s réznymi druhmi tazkého telesného postihnutia z ce-
Iého Slovenska, ktori osobnu asistenciu vyuzivaju v ¢ase od niekolko mesiacov az
do 7 rokov vo veku od 18 - 65 roku pohybujucich sa na invalidnom voziku.
Dotazniky vyplnilo 59 respondentoy, a to 34 Zien a 25 muZzov.

Podla vysledkov vyskumu mozno konstatovat, ze len velmi malému poctu uzi-
vatelov osobnej asistencie je jednoznacne zndmy jej pravy vyznam.

Uvadzam vysledky jednotlivych odpovedi respondentov na konkrétne otazky.

Az 68 % Zien a 80 % muzov sa domaha, aby im ¢innosti osobnej asistencie moh-
li vykonavat ich blizki pribuzni, ¢o je v rozpore s filozofiou osobnej asistencie. Ako
dovod uvadzaju: ,Mamitka ma skér pochopi ako cudzia osoba.”, ,Najblizsi s te-
bou sucitia, v akom si rozpolozeni, ale cudzi bude vzdy cudzim.”, ,Pred tym mi ro-
bila opatrovatelku matka, bolo to lepsie, diskrétnejsie.” Ich vypovede su parado-
xom, pretoze prave osobnd asistencia (to je jej zakladna filozofia) im ma dopo-
méct osamostatnit sa od svojich blizkych, stat sa od nich nezavislymi a zit svoj
vlastny Zivot so vSetkymi pradvami a povinnostami, ktoré z neho vyplyvaju.
Poskytnutie pomoci pri zdkladnych nevyhnutnych Zivotnych udkonov je len jej
castou, ktoru viak ako vidime mnohi pokladaju za jej zdklad. Vyplyva to z ich vy-
povedi, kde vidno, Ze osobnu asistenciu vnimaju len na Urovni opatrovania a za-
roveri ako nadhradnu formu chybajucich priatelstiev.

Nespravnost chapania osobnej asistencie sa odzrkadlilo aj pri samotnom vybe-
re osobnych asistentov jej uzivatel'mi, a to az 56 % zien a muzov uprednostiiuje
pre vykon cinnosti osobnej asistencie ludi, s ktorymi maju citovy vztah (kamara-
tov) a iba 21 % Zien a 12 % muzov déva prednost cudzim. Ide najma o ludi, ktori
sa dokazali osamostatnit od svojich blizkych a maju vlastni doméacnost. Naopak
najvacsiu zavislost na pribuznych vykazuju ludia so svalovou dystrofiou, ktori si
osobnych asistentov volia najma spomedzi nich.

Slovo ,asistencia” v sebe vyjadruje urcitu citovu nezdvislost (Repkova), ktoru
len velmi tazko a zriedkavo mozno dosiahnut u fudi, s ktorymi sme v citovom vzta-
hu (kamarati, priatelia, rodicia, ...). Spominani [udia by mali byt preto ¢loveku TTP
napomocni iba v pripade krizového stavu s osobnymi asistentmi.

Dal3ou da sa povedat nezvladnutou situdciou pri vyuzivani osobnej asistencie
jej uzivatelmi je nedostatocnd informovanost z ich strany zdujemcov o vykon
osobnej asistencie (osobnych asistentov) o spravnom spdsobe spravania sa osob-
nych asistentov na verejnosti v pripade, ak pri vybavovani si svojich osobnych veci
verejnost chce komunikovat s nimi a nie s uzivatelom osobnej asistencie.
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Uzivatelia osobnej asistencie ich poskytli zriedkavo, a to iba 24 % Zien a 16 %
muzov, aj napriek tomu, Ze az 76 % Zien a muzov uviedlo, Ze ma problémy s ak-
ceptovanim svojej osoby na verejnosti, ¢o ich ponizuje. Citujem: ,Pripadam si ako
totalny idiot.”, ,Citim sa ako nesvojpravna.”, ,Vyvoldva to vo mne neprijemné po-
city vlastnej nepodstatnosti.”, , Vyvoldva to vo mne hnev a vzdor.”

Odpovede na otdzku, ohladom spdésobu vykonu ¢innosti osobnej asistencie
boli podla pohlavia protichodné 65 % Zien uprednostriovalo kombinovany spdsob
vykonu ¢innosti (za kombinovany spésob povazujeme spdsob, pri ktorom sa ¢in-
nosti osobnej asistencie vykondvaju podla predstavy jej uzivatela, ale i podla pred-
stavy asistenta, no iba do takej miery, ktord nenarusi podstatu a charakter uziva-
telovej predstavy), zatial ¢o muzi naopak pozadovali od svojich osobnych asisten-
tov, aby im cinnosti vykonavali jednoznacne len podla ich predstavy (60 %).

Spravnost kombinovaného spdsobu pokladam za spravny preto, lebo detailné
vykony ¢innosti, ktoré nie su podstatné, mézu viest uzivatela osobnej asistencie,
ku sklonu asistentov Sikanovat a pretazovat. Osobnd asistencia totiz nedokaze
uplne nahradit nevladnost jej uzivatela. Preto je potrebné, aby si to uvedomil aj
jej uzivatel vzhfadom na osobnost ¢loveka, ktory mu osobnu asistenciu vykonava.

Komplexne podla jednotlivych hladisk vyskumu najlepsie informacie osobnym
asistentom vzhladom na vek poskytli uzivatelia osobnej asistencie vo veku od 61 -
65 rokov, naopak najhorsie vo veku od 18 - 30 rokov.

Podla doby vyuzivania osobnej asistencie najlepsie oboznamili svojich osobnych
asistentov uzivatelia, ktori osobnu asistenciu vyuZivaju 1 - 2 roky, najhorsie ti, kto-
ri ju vyuzivaju 5 - 6 rokov. Je to paradox, ale vzhfadom na dlzku jej vyuzivania su
mnohi z uzivatelov psychicky vycerpani s neustaleho vyberu a zaskolovania no-
vych zaujemcov o jej vykon.

Podla kategdrie spolunazivania uzivatela osobnej asistencie, najlepsie o jej
vyzname poucili respondenti, ktori si osamostatneni od rodiny. Najhorsie respon-
denti, ktori byvaju s rodi¢mi.

Vzhladom na diagnézu, najlepsie informdcie o vyzname osobnej asistencie po-
skytli uzivatelia s reumatickym ochorenim, najhorsie so svalovou dystrofiou.

Vysledky vyskumu nam ukazali, Ze najviac pozornosti pri informovanosti
o vyzname osobnej asistencie je potrebné venovat skupine jej uzivatelov do 30 ro-
kov, ktori ju vyuZivaju viac ako 5 rokov, Ziju s rodi¢mi a maju svalovu dystrofiu.

Zeny vykazovali lepsiu informovanost o vyzname osobnej asistencie ako muzi.

Zaverom mozno skonstatovat, ze pre niektorych ludi s tazkym telesnym po-
stihnutim (zatial je ich cca 20-25 %) je osobna asistencia nenahraditelnou sucas-
tou ich Zivota. Dopomohla im k osamostatneniu sa od rodic¢ov a k vytvoreniu si
vlastnej domacnosti, ktoru si dokazu aj napriek svojmu handicapu viest a spravo-
vat. Poméha im pri prekonavani prekazok na ceste za vzdelanim, ale i pri hlada-
ni si vhodného zamestnania. Zaradili do spolo¢nosti a stali sa z nich plnohodnot-
ny spolo¢ensky uzito¢ni jedinci, pre ktorych postih nie je neprekonatelnou pre-
kazkou.

Prianim je, aby sa tento pocet ludi neustéle zvySoval.

Mgr. Katarina Grichova
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HESLO: Lila

Problém: Napisala nam 24 ro¢na pisatelka u ktorej vo veku 2 rokov zistili myo-
patiu. Rodicia s riou absolvovali rézne procedury, okolo 10 roka sa u nej zacala
prejavovat skolidza a stav sa zhorsil. TaZzko sa jej chodi do schodov, neurobi drep
ani brusak, rychlo sa unavi.

Nechce sa jej verit tomu, ¢o hovoria lekari, Ze na jej ochorenie neexistuje liek.
Ako kazda vydata mlada Zena tuzi po dietati.

Od nés by chcela kontakt na nejaké centrum, kde by mohla dostat potrebné rady.

. Odpoved: Pisatelke dakujem za doveru, s ktorou sa obratila na naSu poradriu.
Zial, hned na uvod musim potvrdit neprijemnu skuto¢nost ohladom jej diagndzy
- myopatia je zadvazné neurologické ochorenie, na ktoré sicasna medicina nema
definitivny liek.

Toto zivot obmedzujuce ochorenie, zatial, nie je vylieCitelné, ale je liecitelné.
Kazdému ¢loveku prospieva sprdvna zivotosprava, kvalitna a pestra strava, pesto-
vanie konickov, zmysluplné zamestnanie, dobré vztahy s priatelmi a kvalitny part-
nersky vztah, minimalizovanie Urazov (kvéli komplikaciam pri hojeni), primerané
cvicenie.

V nasej Organizacii muskularnych dystrofikov v SR (OMD v SR) mame niekolko
¢leniek, ktoré aj napriek tomuto ochoreniu priviedli na svet deti.

Na takyto zdvazny krok, akym prichod dietata na svet bezpochyby je, su okrem
odhodlania a tuzby, nevyhnutné este niektoré dalSie podmienky. Na prvom mies-
te by som uviedla vel'mi kvalitny a stabilny vztah buducich rodicov, ktori budd mu-
siet odolavat mnohym prekazkam, ktoré zivot prinasa.

Povazujem za potrebné aj dobré vztahy so Sirsou rodinou, lebo budtiica mamic-
ka bude potrebovat pomoc v zmenenej Zivotnej situdcii.

Ak by pisatelka mala pochybnosti o moznosti prenosu ochorenia na dieta tak na-
vrhujem porozmyslat nad genetickym vysetrenim (informacie hladat u gynekoldga).
Na zaver chcem pisatelke popriat vela odhodlania a sily do dalsieho zivota!

Gabi
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HESLO: Sara

Problém: Pisatelke (31 r.) pred tromi rokmi zistili svalovu dystrofiu. Zatial je
chodiaca len sa rychlejsie unavi. Je sama a ma strach zo Zivota. Nevie si predstavit,
Ze by bola odkdzana na niec¢iu pomoc. Ma pocit samoty a prazdnoty, je placlivejsia
a precitliveld, niekedy sa jej aZ nechce Zit.

Snazi sa mysliet pozitivne, ale uz nema sil.

Odpoved: Mild Sara, som Ti vda¢na, Ze si nasla este kusok sily na napisanie do
nasej Linky dovery.

| ked bolo Tvoje ochorenie diagnostikované uz pred tromi rokmi, pravdepo-
dobne si sa so zmenenou Zivotnou situdciou este nevysporiadala. Najviac na mna
zapo6sobil Tvoj opis samoty a prazdnoty, ktoré prezivas. A strach zo zivota.

Pravdepodobne je to strach z neznameho ,zivota” s chorobou, o ktorej ¢lovek
vela nevie, iba citi ako sa mu menia 3ance a prilezitosti v kazdodennom ziti.
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Sara, neviem ¢o sa Ti v Zivote podarilo , dosiahnut”, , dokoncit”, o si si vysni-
vala a predsavzala. Kam si smerovala a aj ked' sa to teraz na chvilu nezda - este
stale smerujes. Preco si v tazkom Zivotnom obdobi sama. Preco sa tak vel'mi bojis
prijimat pomoc od iného ¢loveka.

Problémy Ti prindsa mozno aj jarné obdobie, ktoré je velkou zatazou pre mno-
hych fyzicky zdravych ludi - nemam na mysli ,,oby¢ajni” jarnu dnavu.

V case, ked' sa Ti ,nechce zit”, naozaj nema zmysel snazit sa mysliet pozitivne.
Asi vies, Zze to nefunguje tak, ako by si chcela.

Podla precitlivenosti a placlivosti by som predpokladala, Ze m6ze$ byt mierne
melancholicky az depresivne naladena.

Tieto neprijemné nalady viak prejdu a budes dalej Zit svoj zivot tak, ako dote-
raz. Ak budes chciet a nazbieras v sebe dostatok chuti kracat dale;.

Pokusila by som sa skontaktovat s ludmi, ktorych ma3 rada, s rodinou ktora ma
rada urcite Teba. Nezostdvaj sama so svojim smutkom a strachom, aby Ta celu ne-
zaplavil.

Mam pre Teba este jedno - v nasich zemepisnych Sirkach menej oblubené -
rieenie: navstevu psychiatra, ktory Ti méze predpisat lieky na do¢asné rozohna-
nie sucasnych tazivych pocitov. 5

Alebo skus vyhladat psycholéga, ktory Ta bude pocuvat a sprevadzat momen-
talnym naro¢nym obdobim.

Ak moézes a mas prilezitost, tak pracuj a vo volnom case rob to, ¢o mas rada.

V pripade potreby sa kedykolvek ozvi zriadovatelovi tejto stranky
www.omdvsr.sk alebo znovu do Linky dévery.

S pozdravom a prianim nove;j sily zostava Gabi
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HESLO: Lubica

Problém: Napisala nam Zena na invalidnom déchodku ktora sa od r. 2001 lieci
na Myasténiu gravis Il. Chcela by sa zamestnat na zniZzeny uvdzok a pocula, Ze
podla nového zékona méZe neobmedzene pracovat. Obdva sa ¢i nepride o inva-
lidny déchodok ak sa zamestnd a pyta sa nds, aky zakon sa vztahuje na zamest-
navanie invalidného déchodcu. Potrebovala by vediet aky doklad ma predloZit za-
mestndvatelovi a aky prospech ma zamestnavatel z toho, ked’ zamestna invalid-
ného déchodcu.

Po prehodnoteni posudkovou komisiou v septembri 2006 zostala nadalej v pl-
nom invalidnom déchodku ale dodnes nedostala o tom Ziadne rozhodnutie ani
oznamenie. Z uradu prace jej ponukaju pracu a vyZaduju potvrdenie zo Socidlnej
poistovne. Po telefonickom vyZiadani sa pisatelka dozvedela, Ze potvrdenia o pre-
hodnoteni sa nevydavaju.

Pisatelka ma potrebu byt uzZito¢na a pracovat pokial jej to zdravotny stav do-
voli a preto nas prosi o radu ako ma dalej postupovat.

Odpoved: Na uvedené otazky som bola nutena prizvat osobu najpovolanejsiu
- nasu predsednicku Mgr. Andreu Madunovu, ktora pisatelke odpovedala:

Zakon o socialnom poisteni umoznuje, aby poberatelia invalidnych déchodkov
mohli pracovat a sucasne poberat invalidny déchodok v pinej vyske. Na pracovné
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uplatnenie uz neexistuju Ziadne obmedzenia zo strany Socidlnej poistovne. Ak
mate ponuku na vhodnu pracu, ktoru by ste vzhladom na zdravotny stav mohli
zvladnut, ponuku prijmite.

Sociadlna poistoviia vydava rozhodnutia o invalidite len novym invalidnym dé-
chodcom, preposudenym nie. Ak ste plne invalidnd podla tzv. starych predpisov -
zakona o socidlnom zabezpeceni, podla novych predpisov - zakona o socidlnom
poisteni - patrite do kategdrie oséb, ktoré maju viac ako 70%, ¢ize sa im vyplaca
plny invalidny déchodok.

Zial, momentélne je v zdkone medzera, ktora neumozniuje, aby Socidlna pois-
toviia vydala nové rozhodnutie aj tzv. starym invalidnym déchodcom, ked'ich pre-
posudi. Socidlna poistovria uz bola upozornena na tuto skuto¢nost a predpoklada
sa, Zze pri novele zdkona sa to napravi. Maju s tym problém viaceri ludia.

Pre zamestnavatela sa preukazte pévodnym rozhodnutim o invalidite.

Socidlna poistovria vdm na vyZiadanie mézZe dat aj osobitné potvrdenie, Ze ste
invalidna, ak by to zamestnavatelovi nestacilo. Ak by mal zamestndavatel problém,
je potrebné usmernit ho na Socidlnu poistoviiu, aby mu poskytli poradenstvo.

Za zamestnavanie obcana so ZP si méZe uplatnovat zniZzené odvody do

poistnych fondov. V pripade, Ze ma zaloZené chranené pracovisko méze pozia-
dat Urad prace o podporu nakladov na prevadzku ChP, pripadne aj na jeho zria-
denie. Tieto informdcie si viak najlepsie zisti v poradniach, ktoré sa tomuto venu-
ju. www.apz.sk

S pozdravom

Andrea Madunovad, Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Z inych médii

Bezbariérové byvanie

S pribudajucim vekom sa ndroky na byvanie menia. Tuzba po nezavislosti viak
stale zostdva. PrinaSame zopadr tipov, ktoré vam Zivot v domacnosti ulahdia, nie
skomplikuju.

Bezbariérové riesenie sa okrem ludi v tretej etape Zivota dotyka aj ludi so znize-
nou pohyblivostou. Velmi dolezity je v oboch pripadoch dostato¢ny priestor na
volny a bezpecny pohyb. Azda najvaésim problémom byva prekondvanie vysko-
vych rozdielov a prekazok. Zasahy sa pri budovani bezbariérového byvania tykaju
hlavne kupelne a kuchyne.

Zariadenie kupelne si vyzaduje $pecificky pristup. Pre zvacSenie vnutorného
priestoru by sa mali dvere otvarat smerom von. Lepsi pristup umozni umyvadlo so
$pecidlnym tvarom obsadené od rohu miestnosti. Drziaky upevnené vedla neho
budu spolahlivou oporou. Zrkadlo nad umyvadlom si vyberte naklapatelné.
Vytokovu batériu volne s pakovym ovladanim ¢i na fotobunku.

Kupeltu je vhodné vybavit sprchou. Najlepsim riesenim je kut bez vanicky,
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Idedlne je, ak su jeho dvere v polovici rozdelené a umozniuju lahky pristup druhej
osoby. Je velmi praktické, ak sa v sprche nachddza sedadlo s drzadlom. Ru¢na spr-
cha je samozrejmostou. Ak planujete do kupelne vanu, poradte sa s odbornikmi.
Existuju modely s otvaracim bo¢nym panelom a so zvy3enym seddkom.

Na bezpec¢né a pohodiné kupanie existuje vela pomdcok. Policky a haciky na
odlozenie hygienickych potrieb by mali byt umiestnené v dosahu sprchy ¢i vane.
Ak si vyberate sanitarne predmety, zvolte si modely so Specidlnou Upravou. Vdaka
ich povrchu sa Cistenie stava zalezitostou niekolkych minut. Pamaétajte, ze podla-
ha v kupelni ma byt z neSmyklavého materialu.

V kuchyni z dispozi¢ného hladiska uprednostnite zoradenie ndbytku do tvaru
L alebo U. Ulah¢i to pracu a menej sa v nej ,nabehate”.

Vyska pracovnej plochy vzdy vychddza z individualnych potrieb. Prakticka je ku-
chynska doska s elektricky nastavitelnou vyskou, ktord sa zafixuje podla potreby.
Ak ste odkazani na pouzivanie vozika, vynechajte pod rou volny priestor na za-
sunutie.

Zariadovacie predmety treba umiestnit podla nadvaznosti pracovnych postu-
pov v kuchyni. Varna doska by mala byt v blizkosti drezu. Najlepsie je, ak spotre-
bice nie su priamo pri stene ¢i v rohu. Chladnicka by mala byt zabudovana 30 az
50 ¢cm nad podlahou, elektricka rara 70 az 80 cm. Vsetky ovladacie prvky treba
umiestnit v pristupnej vyske vratane vypinaca digestora.

V spodnych skrinkach uprednostnite zasuvky a vysuvy pred dvierkami. Do hor-
nej Casti zostavy umiestnite skrinky s vyklopnym alebo posuvnym mechanizmom.
V tesnej blizkosti linky ba mal byt jedalensky stél alebo doska so sklapacim ¢i s vy-
suvnym mechanizmom. Idedlnym rieSenim je plynuly prechod pracovnej a je-
dalenskej plochy.

Uprednostnite nabytok so zaoblenymi hranami. Pri pade tym minimalizujete ri-
ziko Urazu. Nezabudnite ani na prichytky s ergonomickym, fahko uchopitelnym
tvarom. Idedlne su v tvare pismena U.

Autor: Iveta Grebacova

Prevzaté: ¢asopis Pekné byvanie, 2/2007

Tatry bez bariér

Vo Vysokych Tatrach vyznacili 4 turistické trasy pre handicapovanych ludi. Pre
tento ciel sa spojili spoloénosti HARTMANN-RICO a STATNE LESY TANAPu .

Od dnesného dna su znamym symbolom oséb s telesnym postihnutim vo
Vysokych Tatrach oznacené styri turistické trasy - tri na Uzemi Tatranského narod-
ného parku a jedna na tzemi Pieninského ndrodného parku. Prva trasa vedie zo
Starého Smokovca cez Hrebienok na Rainerovu chatu, druhd trasa z Tatranskej
Javoriny na Podmuran, tretia trasa z Lysej Polany do Bielovodskej doliny a $tvrta
trasa z Cerveného Klastora do Lesnice.

Turistické trasy pre handicapovanych su vo Vysokych Tatrach vyznacené po pr-
vykrat v historii. Trasy su bezbariérové, vhodné pre vstup ludi na vozicku. , Vysoké
Tatry su pristupné naozaj pre vietkych. Teraz oficidlne aj pre telesne postihnutych
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ludi. Pre tento rok sme oznacili 4 trasy, ktorych celkova dlzka je takmer 17 km.
V buducnosti mdme zamer upravit a oznacit vsetky trasy, ktoré su vhodné pre lu-
di s handicapom na Uzemi, ktoré patri do spravy Statnych lesov TANAPu. Verime,
Ze pri tom najdeme pochopenie aj u inych organizacii a institucii, ktoré budu nas
krok nasledovat,” povedal pri prilezitosti spristupnenia tatranskych chodnikov pre
handicapovanych Ing. Peter Litka, riaditel Statnych lesov Tatranského narodného
parku. ,Sme radi, Ze spolo¢nost Hartmann-Rico sa Tatier nezlakla a préve tu za-
¢ala hladat moznost ako pomoct tym, ktori sa kvéli zdravotnym problémom ne-
moézu viade dostat,” dodal.

»Hladali sme sposob, ako naplnit nase heslo ,Hartmann pomaha liecit' aj v ob-
lastiach, kam nesiaha na$ vyrobny program. KedZe uz viac rokov spolupracujeme
so Slovenskym zvdzom telesne postihnutych Sportovcov, obzerali sme sa po aktivi-
tach, ktoré by sluzili ludom, ktori su telesne postihnuti, ale chcu zit aktivny Zivot.
Mnohokrat ich ale zastavia prekazky nedostatocnej informovanosti, ked nevedia,
kam sa mézu so svojim handicapom dostat. Oslovili sme Statne lesy TANAPu a
nasli sme vhodné trasy. Oznacenim tychto turistickych tras vo Vysokych Tatrach
sme zacali spolo¢ne naplfiat heslo ,TATRY BEZ BARIER,’" povedal Ing. Lubomir
Palenik, generalny riaditel spolocnostl HARTMANN-RICO pre regiéon vychodne;j
Eurépy.

.V spolo¢nosti HARTMANN-RICO si uvedomujeme, Ze kvalita zivota ¢loveka nie
je dand iba moznostou pouzivat $pickové vyrobky pre zdravie a dobry pocit. Preto
plne prijimame svoju zodpovednost aj v oblastiach, ktoré priamo nesuvisia s nasou
zakladnou ulohou vyrobcu a distributéra zdravotnickych prostriedkov a hygienic-
kych vyrobkov “ dodal L. Palenik.

Sucasne s otvorenim oznacenych tras je k dispozicii aj in-
formacnd brozura, kde su zékladné informacie o turistic-
kych trasach s ich popisom na Uzemi Tatranského narod-
ného parku, ktoré su oznacené 3$pecidlnou znackou.
Ndavstevnikom prinasa aj informdcie o dalsich zariadeniach
a miestach, ktoré maju bezbariérovy pristup. BroZura ob-
sahuje aj informacie o otvaracich hodinach ¢i poplatkoch
v tychto zariadeniach.

Prevzaté: spolocna tlacova sprava obidvoch spolocnosti,
VYSOKE TATRY, 2. jula 2007

Konecne sa aj vozickari dostanu do vlakov slovenskych
zeleznic

V Ceskej republike prevadzkuju 44 mobilnych plosin, ktoré vedia do osobnych
Zelezni¢nych vozriov nalozit cestujucich s obmedzenou pohyblivostou - vozitka-
rov. Na Slovensku mdme prvu - zatial' na ukazku. Predviedli ju v pondelok 21. ma-
ja na Zelezni¢nej stanici v Novych Zamkoch.

«Toto zariadenia by mohlo vyrazne prispiet k rozsireniu moznosti cestovat pre
telesne postihnutych ludi v Zelezni¢nej doprave na Slovensku,” vyjadril sa v tlaco-
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vej sprave k akcii riaditel odboru stratégia a medzinarodnych vztahov Zelezni¢nej
spolo¢nosti Slovensko Michal Vere$. "Zelezni¢na spolo¢nost by chcela tymito za-
riadeniami postupne vybavovat vietky stanice vyznamnejsieho charakteru z hla-
diska poctu cestujucich a v zavislosti od bezbariérovej pristupnosti danej stanice.”

Podla vyjadrenia zastupcu dovozcu zariadenia Milana Syrovatku plosina dviha
naklad s hmotnostou do 250 kilogramov do vysky 120 centimetrov. Postihnuty
s akumulatorovym vozikov je teda na plosine sam. Zariadenie ma dve najazdové
rampy, viacnasobné zabezpecovacie zariadenia. ,V Cesku fungu1e 44 podobnych
plosin. Maju ich vo va&ich staniciach, Ceské drahy osobitne oznacuju kazdy vlak,
ktory ma takéto zariadenia,” potvrdil Syrovatka. , Na Slovensku je tato prva - za-
tial' len demonstracnd. Nové Zamky by mali byt jednou z prvych stanic, ktoré ju
dostanu.”

«Nik z nasich ¢lenov zatial nema skusenosti s takymto cestovanim, ale urcite by
ho uvitali,” povedala Nasim novostiam predsednitka Okresného centra Slovenské
zvazu telesne postihnutych v Novych Zdmkoch Eva Kociova. ,Prisli nasi ¢lenovia zo
Zamkoy, ale i Trnavy, Nitry, Banova, Dvorov nad Zitavou, Cakdme, ze ndm dnes po-
vedia, kedy u nas takuto plosinu uvidime v skuto¢nej prevadzke.”

Vozickari si prezreli aj interiér Specidlne upraveného Zelezni¢ného vozna, kde
je kupé a socidlne zariadenia pre hendikepovanych.

Autor: Miroslav Antoni

Prevzaté: Nitrianske noviny, 28. 5. 2007

Vlada nesplnila slub zdravotne postihnutym

Bratislava

Dalsie body stratilo po verajsku ministerstvo prace u ob¢anov so zdravotnym
postihnutim. V piatok totiz podpisovali v New Yorku ¢lenské $taty Organizacie
Spojenych narodov Dohovor o pravach os6b so zdravotnym postihnutim
a Slovensko je jedna z mala krajin, ktoré tak neurobili. ,Aj to sved¢i o oficidlnom
postoji vlady k problematike zdravotne postihnutych,” reagoval predseda Narod-
nej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim Branislav Mamojka.

Slovensko sa medzi podpisujuce krajiny nezaradilo preto, lebo dohovor ne-
odobrila vlada. Hoci je jeho znenie zndme od polovice decembra minulého roku,
ministri ho stale neprerokovali. ,VIadu sme nar upozornovali, slubila nam, ze sa
tym bude zaoberat,” tvrdi Mamojka. Hendikepovani obc¢ania su postojom politi-
kov k ich problémom sklamani.

Ministerstvo prace vsak trva na tom, Ze sa ob¢anmi so zdravotnym postihnutim
zaobera dostatocne. ,Pokial ide o Dohovor OSN o pravach os6b so zdravotnym
postihnutim, jeho text nam bol z ministerstva zahrani¢nych veci doruceny tento
pondelok. Na priprave dohovoru ani v pracovnych skupindch sa ministerstvo pra-
ce nezucastriovalo,” uviedla hovorkyha ministerstva Olga Skorecova.

Material je vsak verejne dostupny na internetovej stranke Organizacie Spoje-
nych ndrodov uz viac ako tri mesiace. Ministerstvo dalo v tychto drioch dohovor
prelozit do slovenciny a nasledne ho chce poskytnut kompetentnym na vyjadre-
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nie. Podla Skorecovej je doleZité predovietkym stanovisko ministerstva zdravot-
nictva. ,Az nasledne, v pripade kladného stanoviska, méze byt dohovor predlo-
Zeny na rokovanie vlady,” spresnila. Zaroven dodala, Ze dohovor mozno podpisat
aj neskor. , To vietko je pravda, vlada viak na to mala dostatok ¢asu, ¢akali sme od
nej iny pristup,” uzavrel Mamojka.

Autor: (ses)

Revidovanie Odporucania Rady o parkovacich oznaéeniach
pre ludi so zdravotnym postihnutim

Eurdpska komisia v su¢asnosti pracuje na technickej prave Odporucania Rady
z roku 1998 o vzajomnom uznani parkovacich oznaceni pre fudi so zdravotnym
postihnutim (98/376/EC) v rdmci rozsirenej Eurdpskej unie.

Toto odporucanie bude smerovat k $tandardizovanému modelu parkovacieho
oznaclenia pre fudi so zdravotnym postihnutim v ramci Eurépskej unie.
Standardizované parkovacie oznacenia umozni drzitelom oznacenia vyhody pri
parkovani v ¢lenskych $tatoch Eurdpskej unie.

Komisia vydala v roku 2000 letdk s informaciou o pravidlach pre parkovanie pre
drzitelov parkovacieho oznacenia. Letdk bol Zial' vydany len v anglickom jazyku
a nebol 3iroko distribuovany. Komisia v3ak planuje aktualizaciu tohto letaku v su-
vislosti s Upravou odporuc¢ania a tento letak uz bude prelozeny do vietkych ofi-
cidlnych jazykov EU a mal vy vyjst koncom roka 2007.

Okrem toho Komisia planuje dat do prevadzky aj webstranku s informaciami
o odporucani, ako aj pravidla a kontakty na zodpovedné osoby pre rozlitné ¢len-
ské staty EU.

EDF (Eurépske féorum zdravotného postihnutia/European Disability Forum) bu-
de podporovat Komisiu pri diseminacii tejto informacie s cielom zvy3it povedomie
o pravach ludi so zdravotnym postihnutim pri parkovani v rozirenej EU.

Kym bude ocakdavany letdk k dispozicii, ¢lenovia EDF m6zu konzultovat na
webstranke http//www.cemt.org/topics/handicaps/parking.htm. zakladné infor-
macie o pravidlach pre parkovanie pre osoby so zdravotnym postihnutim v celej
EU.

Viac informacii u Marii Nyman: maria.nyman@edf-feph.org

«Invalida na voziku tlacil kamién pred sebou pat kilometrov”

=" GRAND RAPIDS - Divoku jazdu zivota zazil 21-ro¢ny hendike-
i povany mladik na invalidnom vozitku, ked sa na prechode pre
. chodcov zakliesnili drzadla jeho vozi¢ka do masky chladi¢a na-
kladného auta. Kamién ho po vystartovani tlacil pred sebou
zhruba pat kilometrov rychlostou asi 80 km/h.

Ben Carpenter, ktory ma svalovu dystrofiu, prechadzal na
elektrickom vozitku cez prechod v americkom mestecku Paw
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Paw, priblizne 225 kilometrov od Detroitu. Vo chvili, ked sa nachadzal pred ¢a-
kajucim kamiénom, dostali autd na semafore zelenu. Vodi¢ velkého tahaca na
invalidny vozitek nevidel a pridal plyn. Pri naraze sa rucky vozitka dostali do
mriezky masky na kapote auta a ,divokd jazda” sa mohla zacat.

Nastastie isli prave v protismere policajti, ktori ni¢ netusiaceho kamionistu za-
stavili. Carpenter ostal nezraneny a aj jeho vozi¢ek bol takmer neporuseny, az na
Uplne zodraté gumy na kolesach.

«~Myslel som si, Ze uz nezastaneme a pojdeme snad 100 kilometrov,” povedal
po udalosti stastny Carpenter.

Foto: dailymail.co.uk
Zdroj: SITA, 8. 6. 2007

Poznamka redakcie:

Uvedena sprava z internetu posobi ako zly vtip. Je az neuveritelné, aké
absurdné chvile Zivot prindsa. Su¢asne ukazuje jazykové neznalosti redaktorov
uvedenej tlacovej agentury, Zial' nie su jedini. TakZze v Ziadnom pripade nie
INVALIDA, ale ani nie INVALID!

Ale CLOVEK, OSOBA, OBCAN S POSTIHNUTIM ¢ NA VOZICKU.

Nech tento nadpis teda sluzi ako priklad, ako sa profesiondlna zurnalistika
robit nema.

Z vasej tvorby ll__._._!J

Handicap

«Mili spolupracovnici, dnes som vas zavolal na mimoriadne sedenie, aby som
s vami prejednal jednu delikatnu zaleZitost. Ako viete, pred dvomi tyzdnami
k ndm nastupil nds mlady kolega Ernest SoSovicka a Uplne znicil nas zabehany a
osvedleny systém prace. Sme najvacsou bankou v meste, a tak sa od nas oc¢akdva,
Ze koncepcia jej prace bude v zhode s eurépskymi parametrami. No, to, ¢o sa nam
tu snazil predviest nds elév za poslednych strnast dni, nema obdoby. Na vas pod-
net som vas zvolal, nuz sa k problému vyjadrite. Zahajujem diskusiu. Hlasi sa ve-
duca prevadzky.”

.Pan riaditel, pre svoju dlhoro¢nu skusenost si beriem vZdy najruinejsiu pre-
pazku, ale uz dva tyZzdne som o pracu ani nezavadila. Kolega So3ovi¢ka stihol vy-
bavovat vsetkych klientov a ostatnych jedenast prieCinkov zivalo prazdnotou.
Marne sme mu vraveli, Ze musi trochu brzdit, nedal si povedat. Ked obcania vide-
li, aky je neuveritelne Sikovny a ako striktne, bez akychkolvek prietahov vybavuje
strdnku za strankou, vsetci sa hrnuli iba k nemu.”

»Ja som matkou troch deti, rozhodne si nemézem dovolit prist o pracu...”

~Berie nam vsetkym robotu, to nie je od neho fér, mal by sa krotit.”

.Cenim si vase kvality a pracovny zapal, pan Sodovitka, ale prosim vas, pomoz-
te ndm, nemohli by ste v tom nieco urobit?”
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»Pan riaditel, ja to jednoducho inak neviem, ked spomalim, robim chyby, ruky

mi skratka musia kmitat, mam uz raz taky handicap. Nie ste prvi, ktorym to vadi,
ste uz mojim piatym zamestnanim. Odv3adial ma vyhodili s odévodnenim, Ze nie
je normalne, aby ¢lovek stihol pracu za desiatich. Preto vas prosim, aspor vy maj-
te zlutovanie...”
. «Ja vas nechcem vyhodit, ba ani nemézem... Mimochodom, ¢o vém je ten
Sosovicka na ministerstve? Aha, otec. Prihovoril sa za vas a ja by som mu rad vy-
hovel, len mi musite poméct ndjst nejaké vhodné riesenie. Zamestnanca s takym-
to vaznym pracovnym nedostatkom sme tu este nemali.”

LHlasi sa Adelka.”

«Tak, predovietkym sa chcem spytat, je to skutocne nedostatok? Ved mézeme
byt radi, ze mame na nasom pracovisku taky vzacny unikat. V celej Europskej tnii
by ste urcite ni¢ podobné nenasli. A kazdy na vasom mieste by sa o neho pobil.
Navrhujem vytvorit nové sluzby zakaznikom, také, aké nema Ziadna banka v mes-
te. Rozsirime ponuku sluzieb a pre kazdého sa praca ndjde. Vyuzime nejakym sp6-
sobom jeho... ja tvrdim, Ze prednost.” 5

~Nefantazirujte, Adelka, radsej si priznajte, Ze sa vam kolega Sosovicka paci...
A, ¢ervenate sa, uhadol som, viak? Ale, teraz k veci. Navrhol by som, aby sme ho
priviazali o stoli¢ku, tak sa nedostane k pocitacu. Pracovat mu dovolime, len ak by
chripkova epidémia skolila nase oddelenie, alebo pocas dovolenkového obdobia.
Vyuzijeme ho i v pripade, ak bude mat poruchu nas automaticky pocitat banko-
viek. Slubujem vam, kolega So3ovictka, ze za dni, kedy sa ni¢coho nedotknete, bu-
dete mat naviac mimoriadne prémie.”

Toto vietko sa stalo pred desiatimi rokmi. Odvtedy sa vieli¢o zmenilo. So3ovi¢ka
je usilovnej3i a Sikovneji ako kedykolvek predtym. Mézem vém to zodpovedne
povedat, som totiz pani Adelka SosSovickovd. Aby problém nadriadeni vyriesili,
urobili ho riaditefom. Ja som uZ desiaty rok na materskej dovolenke a prave ca-

kdme jedenaste dieta.
Op)
Heuréka @

Som fudomil. Je mi smutno na dusi, ked' vidim okolo seba samé nabubralé tva-
re. Tak rdd by som im urobil radost a vykuzlil dsmev, Uprimny, srde¢ny, nakazlivy.
Ved' i vedecké vyskumy vravia, Ze smiech lie¢i a predlzuje Zivot.

Na zdhradke mi vyrastli krdsne narcisy. A tak som vo vestibule nasho ¢inziaka
postavil dva tucty z nich do krasnej malovanej vazy. Ale hned' rano pribehla suse-
da rozhor¢ena nad mojim po¢inanim. Vraj, ¢i viem, kol'ko ludi trpiacich na alergiu
Polinosis denne prejde prizemim. Som vraj necitlivy, bezohladny jedinec. Nevyslo
to. Nuz, ¢o, skusil som to inak.

Nasadol som rdno do plného autobusu a hned som vedel, Ze tu na mna ¢aka
praca. Oduté, nevludne tvare potrebovali vylepsit naladu.

».Dobré rano, vazeni spolucestujuci, ako ste sa vyspali? Mame dnes krasny der
a ani neviete, aky som rad, Ze mam tu cest cestovat do prace prave s vami..."” po-
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vedal som so Sirokym usmevom. No ten stratil glang, len ¢o som zistil, Ze moj pre-
jav mal prave opacny ucinok. Vietko osadenstvo na mra zhrozene pozeralo a po
chvili som zistil, Ze v okruhu dvoch metrov sedim sam. Bocili odo mna, ako keby
som mal lepru. A ¢o horsie, nestihol som vystupit a uz na mna ¢akali dvaja privo-
lani v bielych plastoch so zvieracou kazajkou.

Inokedy, ked som pomahal tetuske s barlou vystupit z autobusu, okrikla sa na
mna:

.Dajte tie ruky pre¢ a starajte sa o seba! Co ked' ma ndhodou okradnete este
i o tych par korun penzie?” Na druhy den, ked som chcel poméct panej z elek-
tritky a poprosil o ruku, vrhla na mia blyskavé pohlady a rozhorene ma odbila:
. Co si to dovolujete, Ziadat ma o ruku, ved'sa ani poriadne nepozname!” Tadial'to
teda cesta nevedie, musim skusit nieco iné, uvazoval som.

Zacal som pisat humoristické poviedky. , To je perfis!” prehlasila moja dcéra, pu-
bertacka, ked precitala jednu z nich. A to musim podotknut, Ze sa jej len tak ho-
ci¢im nezavdacim. Osmelil som sa teda a priniesol ¢lanok do redakcie. Reku, nech
sa zopar Citatelov potesi. A bac ho! Séfredaktor medzi telefonovanim hladel do
prispevku a poc¢ul som, ako pri tom opakoval po manzelke:

»Dva litre mlieka, kilo brav¢ového karé a dcéru zo 3kélky...” Vtom mu zazvonil
druhy telefén a v rychlosti mi podal papiere so zamietavym pohladom.

Dokelu! Veru som netusil, Ze rozosmiat ludi je také tazké. Zamysleny som kracal
po chodniku a nezbadal jamu, ¢erstvo vykopanu pre plynové rozvody. Rozplestil
som sa kolky som bol, nohy mi tréali von z diery a hlavu som mal zaborenu v ze-
mine. A toto bol ten okamih osvietenia. V Zivote som nevidel smiat sa viac fudi,
ako prave v tejto chvili...

e
Roztoce ”% &‘x

Nezndsam Spinu. Sem-tam prasok na ndbytku, to este ujde, ale necistota na ze-
mi, konkrétne na kobercoch, to je moja smrt. Kazdé ¢udo, ¢o len trochu pripomi-
na cudzorodu latku, som ochotna zbierat prstami do omrzenia. Ked'si predstavim
tych miniaturnych zivocichov, ktori si prenajali né$ koberec na byvanie, strasie ma.
Videla som roztoce pod mikroskopom na hodine bioldgie iba raz, a to mi stacilo.
Najhorsie je, Ze im vébec nevadi, Ze po nich Sliapeme a len tak ich hoci¢o neza-
stradi. Kde su volakedajsie zlaté linoled a gumy, kde necistota nemala Sancu.
Horucim saponatom sa ich Zivot skoncil v priebehu sekundy, pretoze tu nemali
Ziadnu moznost ukrytu. A tak ¢i sa im to paci, alebo nie, najmenej dvakrat do ro-
ka im vyhlasim totalnu mobilizaciu v podobe tepovania. Tepovaci stroj na mna ne-
ma, vietko, ¢o predtym Zilo pokojnym Zivotom v hustinadch chlpatej podlahy, je
v tej chvili odsudené na smrt utopenim v penovom kupeli.

Prave som skoncila stvorhodinovu drinu a pozerala som sa na cistoskvuci plysak
pod mojimi nohami a rozmyslala som, ¢o dalej. Pre dnesok dost, povedala som si
a vliezla som si aj ja do penového kupela, na rozdiel od roztocov, do vane. Po pol-
hodine som vyliezla v Zupane a s turbanom na hlave, aby som sa prevalila na gauci.
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»~Aha, tak predsa je niekto doma,” oslovilo ma rozrehotané zarastené indivi-
duum s ndusnicou v uchu stojace uprostred nasej obyvacky.

Preboha, ja som sa nezamkla, a tak si sem moéze vojst, komu sa len zachce.
Chytali ma mdloby, sama v dome s cudzim chlapom... Srdce mi bilo ako na kos-
tolnej vezi, tlak vystupil na dvesto a ja som citila, ako stracam silu v kolenach
a klesam dolu. Z dialky som este pocula muzsky rehot. A vtedy som si v§imla za-
blatené stopy na cerstvo vykupanej podlahovine. V. momente som ozila.
Paradoxné bolo, Zze v okamihu zanikol problém cudzej bytosti v naSom dome a na
povrch vystupil problém ovela délezitejsi: Spinavé stopy na koberci. V poklaku
som zbierala kusky blata a postupovala ku $keriacemu sa mladikovi.

+Ako ste sem mohli vojst v takych zablatenych topankach?” spytala som sa vec-
ne a uvedomila som si, Ze som dosla az tesne k nemu. Vébec mi nepripadalo ¢ud-
né, Ze ten chlap sem prisiel lUpit, zabijat, ¢i znasilfiovat... Dolezitejsi bol pre mna
koberec.

A takéto nelogické spravanie ma zachranilo. Chlap zneistel a spytal sa:

»TO ste vy, ta porucitka z mestskej policie?” spytal sa uz vaznejsie. Jednoducho
nemohol pochopit, Ze Zena v takejto situacii nehysterci, nevrieska a nevold o po-
moc, skratka, Ze si zachovava pri prepade profesiondlne chladnu hlavu.

«Veru tak, toho blata som nazbierala uz pInu hrst, pozrite, ved to je nehoraz-
ne.” Otrcila som k nemu ruku s hrudkami zeminy a pozrela som sa mu prisne do
odi.

Potom sa stalo nie¢o nepochopitelné. Chlap zrazu obisiel konferencny stolik,
vyklu¢koval medzi kreslami a ozlomkrky sa pustil von. A ja som iba nemo hladela
na otvorené dvere...

Uspesna lieéba

»Tak, ako pan Kuvik, je vam uz lepsie?”
»Pan doktor, po tych liekoch, ¢o ste mi predpisali, utkvelé predstavy zmizli. Uz
nemam nutkanie bit Zenu, prestal som na riu utocit, ba uz sa jej ani nevyhrazam."”

«No, to je skuto¢ne vynikajuce. Takze, poznamenam si, Ze liecba zabrala.”

»Pan doktor, teraz viak za¢inam mat ¢udné sny. Vera v noci sa mi snivalo, ze
som vykradol miestnu banku.”

«No, pokial su to len sny... Je lepsie, ked'si vo sne odbijete to, ¢o by ste chceli
urobit vo dne. Tie lieky, ¢o som vam dal, ucinkuju na tej baze, Ze negativna ener-
gia nahromadena v podvedomi, sa uvolni prave v no¢nych hodinach. Ale, cez den
ste potom pokojny, viak?”

»Ano, da sa to tak povedat...”

~Pokracujte, po¢ivam vés.”

»Dnes do rana sa mi snivalo, Zze som volal do nemocnice a vyhrazal som sa im,
Ze v budove je bomba. Viem, Ze je to trestné a pre Sirenie poplasnej spravy mézem
dostat aj dva roky nepodmienecne. Takze som velmi rad, ze to bol iba sen.”

~Hm, hm...”

»A najneuveritelnejsi sen sa mi snival pred piatimi driami.”
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~Porozpravajte mi o nom.”

»Bol som na opustenom ostrove a mal som oblecené iba palmové listy okolo be-
dier a kostené nausnice v udiach. Rozlozil som ohen a chystal som sa uvarit akusi
domorodkyniu v kotli. Spraval som sa ako kanibal. Pamatam si aj to, ako som ob-
hryzal nejaké kosti.”

»Pan Kuvik, myslim, ze si mézeme gratulovat. Ako som povedal, ta tedria sedi.
Je to presne cielend lie¢ba. Pokracujte a berte nadalej tie lieky a po mesiaci sa
pridte ukazat. MoZzno o Uspesnosti tychto medikamentov a o vas napiSem studiu
v lekarskej ro¢enke. Bude to skuto¢na vedecka bomba!”

.Viete, padn doktor, len jedna vec ma este trapi. Pred piatimi driami mi zmizla
Zzena."”

~NuZz, pravdupovediac, je to od nej velmi neseriézne, Ze prave teraz, ked po-
trebujete vo svojej chorobe oporu, vas opustila, ale musite sa s tym nejako vyrov-
nat. Dobre, tak sme dohovoreni, o mesiac. Do videnia, pan Kuvik!”

JSestricka, urobte mi prosim vas, kavu.”

»UZ sa to nesie... Priniesla som vdm aj Cerstvu tla¢. No, poviem vam, to co sa
dnes deje, to uz nema obdoby. Do rana, v no¢nej sluzbe v nemocnici, sme mali zas
poplach, piSu o tom aj v novinach, akysi bldzon volal, Ze dal na prijem bombu a ce-
IU noc sme stahovali pacientov. Nastastie z toho ni¢ nebolo. Ale som utahana ako
maca.”

«Preboha! Vykradli miestnu banku... a tu na prvej strane palcovymi titulkami
stoji, Zze nasli obhryzenu mftvolu pani Kuvikovej...!"

Autorka vsetkych 4 fejténov: Emilia Mol¢aniova

4
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3. roénik Zvolen Cup i ) %
26. maj 2007 %, §

39 Sportovcov z klubov celého Slovenska si tohto roku zmerali vsetci svorne po
1. krat. Po dvoch kontrélnych pretekoch, v ktorych boli hraci rozdeleni podla re-
giénov ich prichylilo mesto Zvolen. Sily sa meral v troch kategdriach. Nebola
obsadend iba kategdria BC3 pre nedostatok hracov. Verime, Ze na Manin Cupe uz
tato disciplina chybat nebude.

Kluby OMD v SR Manin PovaZska Bystrica a Boccian Bratislava reprezentovali
4 hradi. Zial, vo zvolenskej Sportovej hale sa im prili§ nedarilo. Svoju premiéru na
celoslovenskom poli zaznamenal novovzniknuty SK Boccian a to zéasluhou Silvii
Petruchovej. 3 ;

Kategoria BC1: 1. Nagy, 2. Durdinova, 3. Skultéty

Kategéria BC2: 1. Danco, 2. Mezik, 3. Greganova

V najviac obsadenej kategorii M. Valjent (Manin) zacal viac ako dobre. Porazil
favorizovaného P.Minarecha 10:0! Potom v$ak nestastne podlahol T. Zigmundovi
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2:3. Druhému zastupcovi Maninu, P. Sykorovi stastena nepriala v dueli s P. Kuli-
chom a prehral 2:4.

Kategéria BC4: 1. Durkovié, 2. Streharsky, 3. Burian

S.Petruchova (SK Boccian) vyhrala v 1.kole nad P.Halme$om po zaujimavom
priebehu (0:1, 0:2, 7:0, 0:1). V 2.kole vSak nestacila na rozbehnutého ,kanadana”
M. Streharskeho(O 10). S.Minérik v 2.kole podlahol M.Burianovi 1:4.

Clenovia OMD v SR opat zabodovali. Vo farbach Altiusu Bratislava si pekné
umiestnenia odniesli R.Mezik, M.Streharsky a M.Burian.

4. rocnik Boccia Manin Cup 2007
23. jan 2007, Povazska Bystrica, Sportova hala SNP

Boccia Manin Cupu 2007 je tradi¢nym turnajom za-
radeny do série pretekov organizovanych SZTPS.
Organizdtorom bol Klub OMD Manin Povazska
Bystrica. Jeho 4.ro¢nik sa uskutocnil za rekordnej ucas-
ti 45 Sportovcov z 8-ch klubov celého Slovenska.
Zapasy sa hrali na Siestich kurtoch Sportovej haly SNP
a bez naroku na honorar rozhodovalo 12 rozhodcov.

Na turnaji sa zucastnili aj hraci nasich dvoch klubov.
Podarilo sa nam ziskat dve tretie miesta. Prindsame
Vam vysledky nasich. Este je ¢o trénovat ...

BC1: Peter Osvald - Gria¢ 1:13, Zuzana Pilar¢ikova - Balazi 1:13, Richard Hlinka -
Hilek 1:11.

BC2: Patrik Sykora - Ostrozansky 1:6, Milo$ Valjent - Baldzova 6:0 (1.kolo), -
Sotoniak 2:6 (2.kolo).

BC3: Rudolf Krajéir - Svana 0:10, - Dobrotkové 0:6.

BC4: Silvia Petruchové - Durkovi¢ 0:13, Martin Unc¢ovsky - Ladislav Celiga 8:1, -
Durkovi¢ 1:6. 3

Michal Gab¢o - Rom 10:0 (1.kolo), - Jankovi¢ova 7:2 (2.kolo), - Durkovi¢ 0:10 (fi-
nale), - Streharsky 0:15 (findle). Stanislav
Minarik - Jankovi¢ova 4:5 (tie-break).

Kategéria BC 1:

1. Nagy (Altius BA), 2. Durdinova (Altius
Dolny Kubin), 3. Skultety (Vikoria Ziar nad
Hronom).

Kategéria BC 2:

1. Mezik, 2. Hudecek, 3. Danco (vsetci Altius BA).

Kategéria BC 3:

1. Svana, 2. Dobrotkova (obaja Altius BA), 3.
Krajcir (5K Boccian OMD BA).
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Kategoria BC 4:

1. Durkovi¢, 2. Streharsky (obaja Altius
BA), 3.Gab¢o Klub OMD Manin Pov.
Bystrica)

Za uspesny priebeh celého turnaja hlav-
ny organizator predseda Klubu OMD
Manin Stanislav Minarik dakuje:

— za poskytnutu dotaciu na realizaciu
Boccia Manin Cupu 2007 Slovenskému zva-
zu telesne postihnutych Sportovcoy,

- Knihkupectvu Olga konkrétne Alenke za poskytnutie kniziek pre vyhercov,

— za pomoc pri priprave ihrisk a priebehu celého turnaja: Simonke, Katke,
Lenke, Lucke, Ondrejovi, Carlosovi, Adke, Lubovi a sestrdm Mirke a Petke. Velka
vdaka patri aj mojim dvom asistentom Mirovi a Petovi, ktori sa pricinili o to, ze
moje myslienky o skvelom turnaji sa stali realitou,

— panovi Branovi Briestenskému za obcerstvenie pre hracov a ich asistentoy,

- firme Tena za poskytnutie pasok na vylepenie ihrisk,

- za vynikajuce rezne by som sa chcel podakovat v mene vsetkych Sportovcov
paniam kucharkam a pani riaditelke Augustinovej z Domova déchodcov na
Lanskej v P. Bystrici,

— pracovnikom 3portovej haly SNP za ochotu a Ustretovost,

- rozhodcom sa rozhodovanie a vietkym teamom za ucast.

Aktualny slovensky ranking (rebricek) v boccii jul 2007

BC1 (13 hr&cov): 1. Nagy, 2. Magdolen, 3. Skultéty (10. Pilar¢ikova, 11. Osvald).

BC2 (29 hracov): 1. Kral, 2. Hudecek, 3. Danco (12. Valjent, 21. Sykora, 25. Hlinka).

BC3 (5 hracov): 1. §yar”1a, 2.Dobrotkova, 3.Hradnanska, 4.Krajcir

BC4 (15 hracov): 1. Durkovi¢, 2. Streharsky, 3. Minarik (8. Gabco, 11. Uncovsky,
12. Petruchovd, 13. Celiga

Klub OMD Manin Povazska Bystrica

Po desat mesac¢nom zapoleni o ¢o najlepsie umiestnenie sme v juni ukondili tre-
ti ro¢nik Boccia mini ligy, ktoru organizuje nas klub OMD Manin. Pocas priebehu
tretieho ro¢nika nam stihla otehotniet nasa jedina boccistka Anicka SeneSiova,
ktora este pred ukon¢enim boccia mini ligy stihla porodit krasne dievcatko me-
nom Tamarka. Za Anic¢ku dohral sutaz Peto Strapko, ktory sa k nam vratil po dvoch
rokoch. Vyhodnotenie mini ligy sme mali po¢as mladeznicko - boccovského tabo-
ru v Belusskych Slatindch, kde sme zaroven absolvovali pripravu na nasledujtcu
sezonu.

Ak by niekto mal zaujem sa prihlasit do nasej mini ligy a nerobilo by mu prob-
I[ém dochadzat aspori kazdu druhd sobotu do Povazskej Bystrice méze sa prihlasit
do 7. 9. 2007 na telefénne ¢islo 0908587844.
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Konecna tabulka Boccia MINI liga 2006/2007
TABULKA Pocet Pocet Viyhraty | Prehraty Pocet Skére | Body
odohratych | vyhratych | Tie-break | Tie-break | prehratych

1. | Stanislav Mindrik 21 20 1 0 0 175:34 | 41
2. [ Michal Gab¢o 21 14 0 0 7 132:64 | 28
3. | Peter Hudecek 21 " 2 1 7 97:60 | 24
4. | A.Senesiova, P. Strapko 21 12 0 1 8 93:76 24
5. | Marek Senesi 21 12 0 0 9 85:94 24
6. | Milos Valjent 21 4 2 0 15 57:106 | 10
7. | Pato Sykora 21 4 0 3 14 52:127 | 8
8. [ Oliver Janac 21 2 0 0 19 28:168 4

Klub Farfalletta OMD Zilina

Novovzniknuty zilinsky klub OMD v SR zatina so
svojimi aktivitami. Pozyva vietkych Sportuchtivych
[udi so zdravotnym postihom si zahrat Specificky
$port urceny pre vozitkarov - bocciu. Viac informa-
cii na kontaktoch samotného klubu:

041/566 22 70, mobil: 0907 478 002, 0903 021 213.

Novy klub OMD v SR!
Sportovy klub OMD Boccian Bratislava

Po roku tréningov, ktoré sa konali dva krat do tyzdna v bratislavskej sukromnej
Skole Waldorfské sme sa rozhodli popri OMD v SR zaloZit novy klub. Tak bol dna

30. 4. 2007 zalozeny klub s ndzvom: Sportovy klub OMD Boccian Bratislava.

Spomedzi zakladajucich ¢lenov si zvolili predsedu klubu, tajomnika a hospo-

darku. Predsedom sa stal Ing. Martin Uncovsky (viac
info v ,Dystrorozhovore”), tajomnikom Jozef Blazek
a hospodarkou Bc. Silvia Petruchova. Klub bol zalozeny
podla organiza¢ného poriadku OMD v SR a smernic pre
¢innost klubov OMD v SR, ktoré boli schvalené
Vykonnym vyborom OMD v SR.
Svoju ¢innost a aktivity si ustanovili do nasledovnych
bodov:
— prevadzkovanie sportového klubu BOCCIA a s nim
suvisiacich aktivit,
- prevadzkovanie tréningov a zabezpelenie miest-
nosti na tréning,
- zabezpecenie trénerov, rozhodcov a asistentov pre
hru boccia,

- registracia ¢lenov klubu do SZTPS a informovanie o nimi organizovanych tur-

najoch,

- prihlasovanie a G¢ast na turnajoch registrovanych hra¢ov SZTPS na turnaje or-

ganizované.
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SZTPS, informovanie o samotnych turnajoch organizovanych SZTPS:

- organizovanie turnajov v ramci klubu ako aj v ramci SZTPS,

— propagdcia Sportu boccia a klubu, spolupraca s boccia klubmi v SR a v zahra-

nici,

— ziskavanie finan¢nych prostriedkov na ¢innost klubu a jeho technické zabez-

pecenie,

- Symboly klubu: Klubové farby su modra a biela.

Momentdlne Klub Boccian reprezentuji: BC1: Peter Osvald, Zuzana Pilarcikova,
BC2: Richard HIinkq, BC3: Alena Hradnanskda, Rudolf Krajcir, BC4: Silvia
Petruchovd, Ladislav Celiga, Martin Uncovsky.

Tréningy prebiehaju 2x do tyzdna. Vsetci ste na ne srde¢ne pozvani. Viac info
na zndmych kontaktoch nasho - Vasho OeMDécka.

Infoservis

Srdecné blahozelanie

OMD v SR v mene vietkych svojich ¢lenov srdecne blahozela firme Technoklima
k narodeninam.

Dakujeme za dlhodobu podporu, ktorti naSmu obc¢ianskemu zdruzeniu firma
Technoklima preukazuje. Vo forme 2% z dani nam doposial poskytli niekolkosto-
tisic korun! Su nasimi partnermi na ceste k pomoci, predovietkym si cenime pria-
telstvo a nadklonnost riaditela firmy p. Holkovica.

ESte raz, vsetko najlepsie a vela Uspechov!

Kolektiv OMD v SR

Darcekom logo a domcéek

K svojim desiatym narodeninam si bratislavskd spolo¢nost
Technoklima darovala prakticky a originalny darcek - vlastnu
budovu, ktoru navrhol architektonicky ateliér Beriuska -
Topinka. Na oslave firemného jubilea a inauguracie modernych
kancelarii sa zucastnilo priblizne 270 hosti. Su¢astou velkolepej
akcie bolo uvedenie alkoholického drinku Penquin a nového
loga Technoklimy, ktoré na seba zobralo podobu postavicky tu-
¢niaka. Spolo¢nost sa zaobera obchodovanim s vymennikmi do
chladiarenskych a klimatiza¢nych zariadeni. Vaéina pochadza
z vyrobného zavodu taliansko-slovenskej spolo¢nosti R.T.V. CO-
ILS, Nové Mesto nad Vahom, s ktorou je personalne prepojena.

Riaditel Technoklimy a milovnik umenia Pavol Holkovi¢ (na :
obrazku pri odhalovani budovy) spojil oslavu s vystavou obrazov akademického
maliara Stana Bubdna a fotografii talentovaného autora Marcela Melichera. Na
akcii sa zucastnili aj ¢lenovia Organizacie muskuldrnych dystrofikov, ktoru
Technoklima dlhodobo podporuje.

Prevzaté: ¢asopis Trend, jun - jul 2007, str. 57
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Clenské a predplatné na rok 2007 - upozornenie pre neplati¢ov

Mili priatelia,

upozornujeme tych z Vas, ktori ste eSte neuhradili ¢lensky prispevok na rok
2007 a predplatné za casopis Ozvena, aby tak OBRATOM urobili.

Posledny termin zaplatenia ¢lenského a predplatného je 15. september 2007.
Ak tak dovtedy neurobite, budeme to povazovat, zial, za nezaujem byt clenom
OMD v SR.

Clenské je 150 Sk na kalendarny rok a predplatné ¢asopisu Ozvena 100 Sk za
Styri ¢isla. Ak si objedndvate aj ¢asopis, zaplatte obidve sumy, ¢lenské aj predplat-
né na jednom Seku. Ak platite za viacerych, uvedte do poznamky za koho a o pla-
tite. Prosime, uschovajte si doklady o zaplateni ¢lenského.

Clensky poplatok a predplatné mézete zaplatit aj prevodom na ucet. V takom
pripade platbu uhradte na hlavny u¢et OMD: 2624340950/1100, platbu oznacte
svojim MENOM!!!

Ak platbu neoznacite menom, nevieme ju identifikovat!

STATUT POMOCI

Organizacie muskularnych dystrofikov v SR z verejnej zbierky
~Den belasého motyla”

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

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

Socidlnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba ¢lenom OMD, ktori
maju nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maju ochorenie, kto-
ré je dosledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu.

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

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

a) uhrada kompenzacénej pomocky alebo jej doplatku
- najma kompenzacné pomocky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori su odkazani
na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdra-
votnicky materidl potrebny pri pouzivani tychto pomécok alebo ktory potre-
buju tracheotomizovani pacienti a iné pomoécky nehradené v plnej vyske
poistovnou,
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— za kompenzacné pomécky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlepsuju zdra-
votny stav a funkcnost ¢loveka s postihnutim, prednost viak maju kompenza-
¢né pomocky zlepsujuce mobilitu a zachranujuce Zivot ,
- o vyske podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzajomnej konzultacii a zvazeni
vietkych okolnosti Ziadosti,
- v pripade, ze pomécku priznani pomécku je potrebné dopravit k Ziadatelo-
vi, ndklady na dopravu nie su sucastou nakladov na pomécku,
b) uprava bytu - pomoc pri dohradeni nékladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len
OMD nema dostatok financii potrebnych na doplatenie thrady:
- maximalne do vysky 7.000 Sk, ak je doplatok ob¢ana nizsi, potom suma, kto-
rua tvori doplatok,
¢) lieky - ktoré nehradi zdravotna poistoviia - su predpisané odbornym lekarom
a ich uzivanie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu:
— za lieky sa nepovazuju vitaminy.

K pisomnej ziadosti, kde Ziadatel opiSe v stru¢nosti svoju situdciu je potrebné

prilozit:

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

- zoznam nadacii a organizacii, ktoré boli v tejto veci oslovené,

- ak uz niektoré naddcie prisl'ubili pomoc, potom je potrebné uviest, kolko Zia-
datel ziskal z inych zdrojov a dokladovat tieto skutocnosti (napr. rozhodnu-
tia z UPSVR, dary od inych nadécii a pod.),

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

- ak Ziadatel ma vlastny ucet, v Ziadosti uvedie ¢islo uctu a prilozi képiu kartic-
ky k uctu.

Socidlnu odkazanost na penaznu pomoc bude ziadatel dokladovat prijmom. Ak
je poberatelom. Hranica prijmu Ziadatela je 3-nasobok zivotného minima pre jed-
ného ¢lena rodiny.

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

Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach na
zaklade statutu a posudenia celkovej situacie
¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na
rozhodnutie o poskytnuti pomoci pre ¢lena
je Statut pomoci.

O Ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor
na zasadnuti alebo hlasovanim per rollam.

Zmena Statutu pomoci bola schvélens
na zasadnuti VV OMD v SR 2. 12. 2006
v Bratislave.

84



Ozvema 2/2007 INFOSERVIS

Vitame novich élenov:

Durkovi¢ Rébert zo Slia¢u

Pussova Simona z Bratislavy

Hrabovska lvana, za dcéru Kristinu a syna Filipa z Timoradze

Sekeras Michal z Povazskej Bystrice

Pauliakovéd Zdenka zo Slovenskej Lupce

Susienkova Eva z Dubiniek

Gajdosovd Zuzana z Martina

Krajcir Rudolf zo Zahorskej Bystrice

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

Opustili nds: N\
4, 4, 2007, Jozef Balek (17r.) z Mutneho > =
22.7. 2007, Tamas Németh (15r.) z Okoca e

25.7. 2007, Ladislav Brocko (46r.) z Banoviec nad Bebravou

Zapoziciavanie magnetorepeutického pristroja

Nasim ¢lenom zapozi¢tiavame magnetoterapeuticky pristroj za poplatok 10 Sk
na den na obdobie jedného mesiaca na zaklade Zmluvy o zapozicani.
Zaujemcovia, hlaste sa na telefénnych cislach: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo pi-
somne: OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Bratislava.

Krizovky:

Spomedzi spravnych Iustitelov sme vyzrebovali Siestich, ktorym posielame hod-
notné knihy:
_ Erika Kostova, Bea Franekova, Zuzana Malecka, Anna Lapisakova, Margita
Cernickd, Katarina Zatkova.

Luastite a spravne znenia tajniciek posielajte nadalej!

Organizacie podporujuce ludi so zdravotnym postihnutim,
ktoré prispievaju na kompenzacné pomaécky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzacnych po-
mobcok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré Vdm mozu na zdklade pisomnej Zia-
dosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

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

problém,

- ku Ziadosti prilozte doklady, ktorymi mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od
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lekéra o diagndze, képie posudku z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny, ké-
pie rozhodnuti, képie predfaktur (ak ziadate o pomaocky/),

- dokladujte svoju prijmovu situaciu,

- ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré prisfubili ¢iasto¢nu pomoc, napiste to do
Ziadosti aj s prislubenymi sumami,

- ak potrebujete ziskat vyssiu ciastku, je lepsie ,poskladat” pomoc z viacerych
zdrojov.

! PRE DETI (do 26 ROKOV):
Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zadpadnd 2, 821 02 Bratislava, Tel.: 02/4333
7825, 4342 1634

Y PRE DETI aj DOSPELYCH:

»Charitativny fond LION” SOCIA - Nadacia pre podporu socialnych zmien

Legionarska 13, 831 04 Bratislava, Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215

e-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk

Konto NADEJE, Slovenska televizia, Mlynska dolina, 845 45 Bratislava

Nadacia PENTA, Krizkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191, www.nada-
ciapenta.sk

Nadacia Markiza, Bratislavska 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

MPSVR SR, Finan¢ny odbor, Spitélska 4, 816 43 Bratislava, Tel.: 02/5975 2158

EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava

Nadacia J&T, Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416

Alena Vasovc¢akova, odb. pracovnicka Nadacie J&T, nadaciajt@jtfg.sk, www.na-
daciajt.sk

Y IBA PRE DOSPELYCH:

Asociacia organizacii zdravotne postihnutych oséb (AOZPO) - Slovensko bez
bariér

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

Registracna povinnost osobnych asistentov

Podla zdkona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregis-
trovat sa u svojho spravcu dane (na dariovom Urade miestne prislusnom). Osobny
asistent je povinny zaregistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osob-
nej asistencie. Daflovy Urad prideli zaregistrovanému danovému subjektu (osob-
nému asitentovi) identifika¢né cislo a o vykonanej registraci vyda osvedcenie.
Registracia sa predklada na spravcovi dane na predpisanom tlacive. Registrdcia sa
da vybavit na dariovom urade aj pisomnou formou. Staci zaslat postou vyplnené
registracné tlacivo, képiu zmluvy s uzivatelom a dariovy urad obratom zasle iden-
tifikac¢né cislo.
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Jano hovori kamaratovi: ,Moja manzelka chce k sviatku nieco zlaté.”
.No a co si jej dal?”

(odpoved' je v tajnicke osemsmerovky a ma 14 pismen plus vykri¢nik)

N Z ELANTIT EZKZACGVA AT
oc¢ I KA AOOYU ROVTAzZ
K ? R I KN1L1L ZMANZAZY
A OOLNAZIRIKUONNTR RIL
Z OHOR ZALOHAAOAZ
YUAZ Z UTMNZUBOK M
Z K ZRE Z AESLZLOMY
AY NK T Z L ATOV | Z A'S
MK AOAOVIK ZME S YNE
OLMAVODT ZENIT Z'.L
T OY ZCchz OAZNA AT ECIKA AR
KM AENUPV ZUI RABU Z
Y Z | DOCHA Z B NNAV | Z
K L L ABAZ ZOAZUOJ BAK
Z APALKAYZ RIKUOTRTEKAZ

ZABAL, ZAHORIE, ZACHOD, ZACHVAT, ZAKON, ZAKROK, ZALOHA,
ZAMOK, ZAMOTKY, ZAPALKA, ZAPCHA, ZATKA, ZATVORY, ZAVOD,
ZAZNAM, ZBORY, ZENIT, ZIRKON, ZLIECHOV, ZLOMENINA, ZLOMY,
ZMESY, ZMYSEL, ZNACKA, ZNAMKA, ZNAMY, ZOBAK, ZOHOR,
ZORKA, ZOZNAM, ZRNKA, ZRNKO, ZUBARI, ZUBOK, ZUBOR, ZUZA-
NA, ZUZKA, ZVOLEN, ZVONKY, ZELANIE, ZIVAN, ZIVOT, ZMOLKY,
ZOLIiK, ZRALOK.
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Muz prisiel do predajne, aby kupil darcek pre svoju manzelku. Vsetko, ¢o mu
predavacka ponukla, sa mu vsak vidi drahé. Napokon sa jej opyta: ,Keby ste
boli mojou manzelkou, ¢o by ste si zelali?”

(Odpoved predavacky je v tajnicke osemsmerovky a ma 12 pismen.)

DOPROVODYYMEDATID
ANANIBUDEAZARODWU
CSDODKOIKNNAKIJOD
VUELOGDS SKTIAADNSDO
ADCDMEOOERHRROLK
RKIAIDKLMDVDTETOO I
PT CVNSLDDIONY ZVL
OS A1 ODARCEKTET CMOD
DODDJRDNDLOSOARUWU
DK OI NOZDREVOKAZD
VAHEZPZVAACEIKT CDRTD
OJLREKHDIZLRIEOO/I
JOAKAAYTE I DDDHZA
KVDALDUSICKAROOYV
ADYDACINMORADTDTD A

DACICE, DANIEL, DAROMNICA, DECKO, DEDKO, DENARE, DIADE-
MY, DIAVA, DIELEC, DIERKA, DIETY, DIONYZ, DIVADLO, DLAHA,
DNESOK, DODKO, DOGMA, DOHLADY, DOHODA, DOHRA, DOJKA,
DOKLAD, DOMCEK, DOMINO, DOPRAVA, DOPRAVCA, DOPROVO-

DY, DOSKA, DOSKOK, DOSLOV, DOZOR, DORAZ, DRACI, DRAZE,
DREVOKAZ, DREVOKOV, DRINA, DRNDA, DROZKA, DRVIC, DUBI-
NA, DUDLIK, DUDOK, DUSNO, DUSICKA, DVOJAKOST, DVOJICKA,
DVOJKA, DVORANA.

N
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