©zvena

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
Sidlo (fakturaéné adresa): Banselova 4
Pracovisko (kanceldria): Vrutocka 8
821 04 Bratislava
Tel.: 02/43411686, tel./fax: 02/43410474
Mobil: 0907 262 293, 0911 268 688
www.omdvsr.sk
e-mail: ond@omdvsr.sk

(0

O rganizacia
muskularnych
dystrofikov
VSR

Cestna predsedni¢ka: Anna Siskova
Vykonny vybor OMDv SR:
predsedni¢ka: Mgr. Andrea Madunova
podpredsednicka: Mgr. Maria Duracinska
tajomnik: Jozef Blazek
¢lenovia VV: Mgr. Marcela Kondelova
Bc. Miroslav Bielak
Mgr. Tibor Kobol
MUDr. Andrej Vranovsky, PhD.
Revizna komisia OMD v SR:
predsednicka: Simona Duriacova
¢lenovia: Ing. Martin Uncovsky
Ing. Vladimir Hron
ekonémka: Mgr. Silvia Petruchova

s. 839 text

Ozvenu vydéva:
Organizécia muskuldrnych dystrofikov v SR
Ozvenu zostavili:

Mgr. Maria Duracinska, Jozef Blazek
Jazykova tprava: Simona Duriacové
Grafickd uprava: veve
Postova adresa redakcie
je totozna s adresou OMD v SR
E-mail: ozvena@omdvsr.sk

Tla¢: Knihtla¢ Gerthofer

Expeduje: ARES, s.r.0., Banselova 4, 821 04 Bratislava

Vychadza $tyrikrat ro¢ne s finan¢nou podporou
MPSVaR SR a dobrovolnych darcov
Reg. ¢is. MK SR: EV 2888/09
ISSN: 1335-2490

OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
zatnych zilezitostiach OMD, o vyskume a lie¢be nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velka skupinu
réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spoloénym priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim
ich objemu. Preto o Tudoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuju deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0sob s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prind$a kazdému postihnutému a jeho rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s celoslovenskou
posobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby obc¢anov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmi ludi na voziku a imobilnych, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej narodné organizicie muskularnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Narodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finan¢ne ndroénd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct fudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvidzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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4 na slovicko

Peticia za preradenie dystrofikov do skupiny

Aprikupelnejliecbe-Uspesna!

Mili ¢lenovia,

rada by som vyuzila tento priestor na to,
aby som vas informovala, Ze peticia za
preradenie nervovosvalovych ochoreni
u dospelych 0sdb zo skupiny B do skupi-
ny A s indikaciou raz ro¢ne, ktora OMD
v SR zahdjilo koncom oktébra 2010, bola
zo strany Ministerstva zdravotnictva SR
akceptovana. Peticii spojenej s kampariou,
aby sme zodpovednych presved¢ili o jej
opodstatnenosti, sme venovali vela ener-
gie a prace, nase odhodlanie bolo velmi
silné.

"MZ SR sa podnetom vézne zaoberalo a pri-

pravilo zmenu navrhu indika¢nych kritérii
kupelnej starostlivosti v rimci pripravova-
nej novely zakona o rozsahu zdravotnej
starostlivosti uhradzanej na zaklade verej-
ného zdravotného poistenia. Podla tejto
zmeny pacienti s touto vaznou diagnézou
budi moctbyt opitindikovaninakipelna
starostlivost vkategorii A, t.j. plne hradené
zdravotnou poistoviiou," uviedla hovor-
kyna rezortu Katarina Zollerova." (dennik
Pravda, 12.1.2011, strana 18)
OMD v SR to povazuje za spravne roz-
hodnutie. Vitame ho, nakolko zaradenie
dystrofikov do skupiny B, vzhladom na
priebeh, vazne zdravotné problémy ludi
so svalovymi ochoreniami a neexistenciu
inej lie¢by, bolo pre nas nepochopitelné a
v rozpore so véetkymi proklamovanymi
cielmi kdpelnej liecby hradenej z verejné-
ho zdravotného poistenia. (Skupina A md
byt dostupna pre zavazné diagnozy, zaro-
ven zviacsa z tohto dovodu ide aj o socidl-
ne najslabsie skupiny v spolo¢nosti).

3= ¥

Ked piSem tieto riadky, je v medzirezort-
nom pripomienkovom konani navrh no-
vely zékona o rozsahu zdravotne;j starost-
livosti hradenej z verejného zdravotného
poistenia, ktory obsahuje aj preradenie
dystrofikov do skupiny A.

OMD v SR dtfa, ze novela zakona bude
s tymto navrhnutym ustanovenim nako-
niec schvalena aj Ndrodnou radou SR. Ve-
rime, ze pripadny lobizmus zdujmovych
skupin na pode parlamentu ustupi pred
tazkou a svojou nezastavitelnou prog-
resiou stra$nou diagnézou nervovosva-
lovych degenerativnych ochoreni. Inak
povedané, zvysené vydavky z verejného
zdravotného poistenia, vzniknuté prera-
denim dystrofikov do skupiny A, budua
naozaj smerovat k tym, ktori to potrebuja
a pre ktorych ma malé zlep$enie ich zdra-
votného stavu obrovsky vyznam.

Na zaver by som sa rada v mene OMD
v SR podakovala pani Radoslave Marko-
vi¢ovej z Bojnej za jej osobitné zapojenie
do ziskavania podpisov pod peticiu, a ta-
kisto vSetkym na$im clenom, ktori sa do
nej zapojili a oslovovali s iou verejnost.

Mgr. Méria Duracinska, podpredsedni¢cka OMD v SR
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Z medii o peticiiza preradenie dystrofikov

Ministerstvo zdravotnictva peticiu dystrofikov ohladne kupelnej
liecby akceptovalo

BRATISLAVA. Kupelna liecba pre pacientov so svalovou dystrofiou by mohla
byt uz tento rok dostupnejsia. Pacienti totiz iniciovali peticiu za preradenie
ludi s nervovosvalovym degenerativnym ochorenim pri kiipelnej liecbe zo su-
casnej skupiny B do skupiny A. Ministerstvo zdravotnictva (MZ) peticiu akcep-
tovalo a hovori, Ze tak urobi este tento rok.

Organizacia muskularnych dystrofikov (OMD) SR, ktora zaujmy tychto pacientov haji,
rozhodnutie ministerstva vita. "Sme presvedceni, Ze svalové dystrofie svojim charakte-
rom vazneho, postupne sa zhor$ujtceho, tazko invalidizujiceho a inak nelie¢itelného
ochorenia jednozna¢ne patria do skupiny A," uviedla pre TASR podpredsednicka or-
ganizacie Méria Duracinska.

Podla OMD je v sti¢asnosti kipelna lie¢ba pre Iudi so svalovym ochorenim nedostupna,
hoci pre nich predstavuje jediny sp6sob podpornej liecby. V skupine B si poistenci totiz
musia hradit naklady na stravu aj ubytovanie.

"Uvedena skupina chordb bude uhradzand z verejného zdravotného poistenia typom
uhrady "A" namiesto sic¢asne platného typu "B", pri¢om sa zaroven zmeni aj frekvencia
indikacie kupelnej starostlivosti pre pacientov s tymito chorobami na jedenkrat v ka-
lendarnom roku," uvadza sa v stanovisku, ktoré rezort zaslal OMD ako odpoved na ich
poziadavku. Ministerstvo predpokladd, Ze pripravovana novela by mohla byt u¢inna
od 1. augusta tohto roka.

"Dufame, ze MZ svoje rozhodnutie preradit dystrofikov do skupiny A v praxi naplni
a zdkon o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhradzanej na zaklade verejného zdravot-
ného poistenia bude prijaty v zneni takto navrhnutej novely," dodala Duracinska.

V priebehu priblizne dvoch mesiacov, pocas ktorych prebiehala peticia, sa pod pozia-
da 7 imi v 11izAcie podpisalo 715 Tudi. Dalsich 730 Tudi iniciativu podporilo prostred-
nictvom internctovej stranky Changenet.

Tlacova sprava, TASR, pondelok 7. 2. 2011
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Ministerstvo zdravotnictva
Slovenskej republiky
Sekcia zdravia
Limbovéa 2
837 52 Bratislava

Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
Mgr. Méria Duracdinska

podpredsednicka

Vrutocka 8

821 04 Bratislava

VASA ZNACKA/ZODNA  NASA ZNACKA VYBAVUJE/LINKA BRATISLAVA
701528/2011-0ZS Mer. Valuch Peter /362 12.1.2011

VEC: Navrh zmenv kiipePnej starostlivosti v &isle indikacie VI/9 (kéd diagnézy G70-
G73) - Nérvovosvalové degenerativne choroby na ziklade peticie Organizicie
muskuldrnych dystrofikov v SR (PET 491/2010)

VéZena pani podpredsednicka,

Sekcia zdravia aj na zakladne kladného stanoviska hlavného odbornika MZ SR pre
odbor neurolégia pripravila do legislativneho procesu navrh zmeny kupelnej starostlivosti
predmetnej indika¢nej skupiny — VI/9 Nervovosvalové degenerativne choroby (kéd diagnézy
G70 - G73).

Uvedena skupina chordb bude uhrddzana z verejné¢ho zdravotného poistenia typom
thrady ,,A“ namiesto stcasne platného typu B, priCom sa zdroveit zmeni aj frekvencia
indikdcie kupelnej starostlivosti pre pacientov stymito chorobami na jedenkrat
v kalendarnom roku.

Predmetni novelu zékona & 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhradzanej na zaklade verejného zdravotného poistenia a o uhradach za sluzby stvisiace s
poskytovanim zdravotnej starostlivosti a o zmene a doplneni niektorych zdkonov v zneni
neskorgich predpisov gestoruje Sekcia farmacie MZ SR, pri¢om jej predpokladana u€innost’ je
zatial’ stanovend na 1. august 2011.

>
S pozdravom.

7
MUDt. Hlavaty Titor PhD.
generalny riaditel’

Na vedomie: Odbor kontroly, vladneho auditu a staZnosti

TEL.: 02/ 59373111 FAX: www health.gov.sk
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»Pomézuskvalitnitnase aktivity
azndsobitpomoc.”

Opat prichadza obdobie, kedy ma

kazdy z nas moznost rozhodnut sa,
ako nalozi s 2 %. Cinnost Organizacie

muskularnch dystrofikov v SR a v ram-
ci nej Agentury osobnej asistencie

mozete podporit aj vy - nasi ¢lenovia,
klienti a priaznivci, prostrednictvom

2% zo zaplatenej dane.

Oslovme vsetci spolo¢ne nasich najbliz-
Sich, priatelov, zndmych, susedov, aby

odviedlisvoje 2% prdve vaismu-ndsmu

~0eMDecku”. Odviest 2% moéze tak fy-
zicka osoba - zamestnanec, zivnost-
nik ako aj pravnicka firma - obchod-
naspolocnostalebo firma.Oslovujme

alobujme vo svojom okoli!

Zmeny v mechanizme 2% pre pravnické
osoby

Upozornujeme na zmeny poukazovania
podielu zaplatenej dane. Uz za rok 2010
sa moznost poukdzat podiel zaplatenej
dane pre pravnicka osobu znizZi o 0,5%,
ak pravnickd osoba neposkytne dar mi-
nimalne vo vyske 0,5% zaplatenej dane,
najneskor v lehote na podanie daniového
priznania za rok 2010.

2% pre OMD v SR aktuality 7

Opacne povedané, kazda pravnickd oso-
ba nas moze podporit nielen menej, ale
viac. Ak poskytne pre OMD v SR dar vo
vyske 0,5 % zaplatenej dane, mdze nam
firma sti¢asne asignovat 2% zo zaplatenej
dane.

Copre OMD v SRznamenaju
prostriedky z2%?

Financie ziskané z 2% sa stali vyznamnou
polozkou v rozpo¢te OMD v SR. Umoz-
Nuju ndm planovanie a rozvoj aktivit pre
¢lenov, mézeme podporovat aj tie aktivity,
na ktoré sa financie ziskavaju tazko alebo
sa nedaju ziskat vobec, ako napriklad kaz-
dy rok moézeme vdaka 2 % zorganizovat
niekolko letnych taborov, naklady na kto-
ré nie je mozné kazdoro¢ne plne pokryt
z projektovych zdrojov.

Prec¢odat2 % pre OMD v SR?

Svalova dystrofia je zakerné, postupne sa
zhor$ujuce ochorenie, ktoré sposobuje
bezvlddnost, imobilnost, ludi dokéze izo-
lovat medzi $tyrmi stenami domdcnosti.
Trpia na fu deti aj dospeli. Neexistuje na
nu liek.

OMD v SR je jedinou $pecifickou orga-
nizaciou Iudi s rozmanitymi svalovymi
ochoreniami na Slovensku. Uz od roku
1993 poskytujeme detskym a dospelym
¢lenom aj klientom vSestrannd a adresna
pomoc. Cinnostou sa snazime naplitat
na$e krédo: ,OeMDecko je ako jedna vel-
ké rodina.“ Poméhame zvladat ¢lenom boj
na dvoch frontoch - prekonavat zavazné
zdravotné tazkosti, ktoré dystrofia prina-
$a a sticasne zdolavat socidlne ddsledky
tazkého a rozsiahleho telesného postihnu-
tia. Aby mohli viest v ¢o najvac¢sej miere
nezavisly zivot, mohli §tudovat, pracovat,
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2% pre OMD v SR

venovat sa svojim zalubam, osamostatnit
sa, zalozit si rodinu. OMD v SR vedieme
a jej smerovanie ur¢ujeme my - Iudia so
svalovou dystrofiou a rodicia deti.

Corobime pravidelne?

Poskytujeme Specializované socidlne
poradenstvo, vratane terénnej socidlnej
prace s rodinou, kde zije dieta so svalo-
vou dystrofiou, poradenstvo o kompen-
zaénych pomockach a bezbariérovych
upravach obydli, vedieme Agenturu
osobnej asistencie, vydiavame casopis
Ozvena, organizujeme letné tdbory pre
deti aj dospelych so svalovou dystrofiou
a stretnutie ¢lenov, pripomienkujeme z4-
kony, presadzujeme zlep$enie zdravotnej
starostlivosti o dystrofikov, podporujeme
$portové aktivity - boccia, Sach a mame
dalsie aktivity.

Nasou filozofiou je vytvaranie pracovnych
miest len pre osoby so svalovym ochore-
nim alebo tazkym telesnym postihnutim.
Dnes zamestnavame 6 os6b na voziku,
pomadhaji ndm 2 pracovni asistenti. Z 2%
hradime aj ¢ast ndkladov na mzdy a od-
vody niektorych zamestnancov a iné pre-
vadzkové naklady organizicie, napr. na-
klady na prevadzku auta, ktorym robime
terénne socialne poradenstvo. Neexistuju
iné zdroje na ich pokrytie.

Vsetky potrebné formuldre si mo-
Zete stiahnuf na titulnej strdnke
www.omdvsr.sk alebo vdm ich
na vyziadanie zasleme. V pripade
potreby vam poskytneme telefonické
poradenstvo alebo pomoézeme dario-
vé priznanie vyplnit.

Rare Disease Lay,

28 Februany 2011

www.rarediseaseday.org

28.februar2011
Den zriedkavych
ochoreni

Dna 28. februara 2011 sa pod zasti-
tou EURORDIS, najvicsej organizacie
pacientov so zriedkavymi ochorenia-
mi v Eurépe a narodnych spoloénosti
pre zriedkavé ochorenia z 25 krajin
sveta, po Stvrty krat uskuto¢ni Den
zriedkavych ochoreni (Rare Disease
Day). Slogan tohtoro¢ného dna je
“Rare but equal!” t.j. “Zriedkavy, ale
rovnocenny!”

Tohtoro¢na kampan chce zdoraznit pre-
dovsetkym rozdiely v Grovni zdravia me-
dzi pacientmi so zriedkavymi ochorenia-
mi navzdjom ako aj ostatnymi socialnymi
vrstvami spolo¢nosti v rdamci krajin EU
respektive medzi jednotlivymi $tatmi EU.

Kampan podporuje:

v/ rovnocenny pristup k zdraviu a social-
nym sluzbam,

v rovnocenny pristup k zdkladnym
socialnym pravam: zdravie, vzdelanie,
zamestnanie,

v rovnocenny pristup k liekom na
zriedkavé ochorenia a zdravotnej
starostlivosti.

Posolstvom tohtoro¢nej kampane je ur-

¢enie Urovne vyznamnosti zriedkavych

ochoreni v ramci zdravotnickej politiky
jednotlivych Statov ako aj medzi nimi.

Na Eurépskej drovni ma Den zried-

kavych ochoreni prispiet k zaradeniu



problematiky zriedkavych ochoreni do
Tretieho EU programu verejného zdravia
(The Third EU Public Health Program-
me), ktory uréi priority zdravotnickej a
finan¢nej politiky podpory zdravia v EU
pre roky 2014 - 2020.

Duchennova muskuldrna dystrofia ako aj
ostatné typy dystrofii (Beckerova, pleten-
cova, myotonicka a dalSie) patria medzi
zriedkavé ochorenia.

Zriedkavé ochorenia su Zivot ohrozujuce
alebo chronicky invalidizujtcie choroby.
Zriedkavy znamena, ze postihuju nizke
percento populdcie. Toto je definované
menej ako 5 z 10 000 obyvatelov v EU. V
sicasnosti je evidovanych 6.000 az 8.000
zriedkavych ochoreni, ktoré pocas Zivo-
ta postihuju 6 az 8 % populacie, ¢o v EU
predstavuje 27 - 36 miliénov ludi. Polo-
vica zriedkavych ochoreni postihuje deti.
Az 80 % zriedkavych ochoreni je gene-
tického povodu. Rozvoj bioldgie a geno-
miky ochoreni vytvara priestor pre pres-
nejsiu diagnostiku a klasifikdciu novych
ochoreni ako aj diferenciaciu ochoreni s
vys$$ou prevalenciou na podjednotky, kto-
ré spliiajt kritérid zriedkavych ochoreni.
Kazdoroc¢ne je popisanych okolo 250 no-
vych ochoreni.

Podpora zriedkavych ochoreni je predo-
vetkym otdzkou solidarity spolo¢nosti
vo¢i slab$im, znevyhodnenym, tazko
chorym pacientom. Ani fakty, ze zried-
kavé ochorenia postihuji velmi maly
pocet pacientov, ich etiopatogenéza je
menej znama, pripadne uplne neznama
a diagnostika spolu s terapiou su zlozi-
té a nakladné by nemali znevyhodnovat
pacientov so zriedkavymi ochoreniami

Defi zriedkavych ochoreni aktuality 9

v pristupe k zdravotnej starostlivosti.
Podporit pacientov so zriedkavymi ocho-
reniami mozZete na stranke
http://www.rarediseaseday.org/article/
get-involved.
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Z detskeho domova
do bytového
druzstva

Pribehy ludiso spindlnou
svalovou atrofiouzDanska
(1.diel)

Bolo to zacdiatkom $estdesiatych rokov
kedy Karsten zacal tuzit po Cerstvo upe-
¢enom francuzskom chlebe. V tom case
zil v Invalidebornehjelpens Bornehjem,
skratene IBH, domov pre postihnuté deti
v Horsholm na sever od Kodane.
“Napriek tomu, Ze si sami vyrabali ich
vlastny chlieb, najprv sme museli dojest-
zvy$ky,“ spomina si, este stale s istym roz-
¢arovanim v hlase.

Mozno je prehnané povedat, Ze prave to
bolo jeho dévodom, preco sa dnes zasta-
vil v pekarni na ceste domov z prace, no
prijemnd vona, ktora sa Sirila z tasky na
chlieb, ¢o jeho osobny asistent polozil na
zem za jeho vozik, mi zavonia popod nos
znova, ked si predstavim kuchdrove zaka-
zané domace pokusenia.

IBH bol Karstenov druhy domov odkedy
dosiahol 20 rokov. Ked dovrsil $kolsky
vek, nemohol dalej zostat v dome kde vy-
rastal so svojimi rodi¢mi v Brederup.
”Ked sa vratim do tych ¢ias, jednoducho
ste sa nemohli dostat do obycajnej za-
kladnej $koly. Viem, Ze niektorym detom
sa to podarilo, no nebolo to vzdy lahké”
podotkol.

Je to Shrovetide Pondelok, sviatok, kedy sa
deti v Ddnsku poobliekaji do vielijakych
masiek a kostymov. V to popoludnie sme
sa stretli na Center for Hjalperordninger
v Arhus, verejné pracovné tirady urcené
pre postihnutych ludi a osobnych asisten-
tov. Ked zatvarali rychlo sme sa ponahlali
domov, aby sme stihli spolo¢nt veleru
s ostatnymi ¢lenmi timu, ktord sa kona-
la pravidelne o $tvrtej hodine v jedalni.
Vonku sme videli, ako sa maly modry ba-
licek so stuzkami a stuhami vlecie za jeho
matkou.

Je noc a mraziva tma zahalila Lysningen
v Malling, mimo Arhus, bytové druzstvo
s priblizne 50 obyvatelmi r6zneho veku.
Karsten tu zije odkedy ho vystavali, v roku
1991. Talianske misové gulky nasytili
mnoho ust -"tri pre kazdého” ako hlavny
$éfkuchar diplomaticky podotkol — v pesto
omacke s mesia¢ikmi paradajok podavané
so $alatom z bielej kapusty, pomarancov
a jeruzalemskymi arti¢okami, a ke¢upom,
aj ked ten bol hlavne pre malé deti.

“Najlepsie na Zivote tu je to, Ze ste blizko

k Tudom,” vysvetluje Karsten. “Kazdy tu
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kazdého poznd, a niektori ludia sa stant
vasimi blizkymi priatelmi a z niektorymi
mate spolo¢né zaujmy. No najlepsie je to
v lete — ked sa vyberiete von a rozprava-
te sa spolu, a niekedy prejdu celé hodiny
a pritom ste to vobec nemali v plane.”

Zajtra je utorok, Karstenov volny den.
Prebudi sa pomali¢ky na vonu kavy
a kuska domaceho cerstvo upeceného
chleba Co robite, ak je tam niekto, kto
vam nesedi?

”No, tak vtedy nerobite ni¢. Je tu plno ludi,
takZe je to v poriadku. Sme tu 18 rodin
a ak je nahodou rodina, ktort nemate vel-
mi radi, vzZdy sa d4 nieco urobit, je tu dost
miesta.“ Raz Zil aj v komunite. Sedem ro-
kov spolo¢ného rozhodovania. Je to dob-
ra skusenost ked mate 20-25, mozno aj
trochu viac, no potom je prijemné najst si
svoje vlastné miesto, kde mozete zatvorit
dvere a povedat: ,,Co je tu, je moje.
Rovnako zazil aj pocit osamelosti v jeho
byte. Nevydrzal by to dlho, a tak, ked
v novinach objavil inzerat, Ze skupina ludi
planuje vystavbu bytového druzstva a hla-
da rovnako -zmyg$lajicich Iudi, vyuzil pri-
lezitost. Bolo to koncom 80-tych rokov.

”Skupina mala o kuse pody vlastnu pred-

stavu. Chceli postavit miesto pre mladych
a starych, deti, slobodnych a rodiny. Pacil
sa mi ten ndpad. Pocas niekolkych rokov
sme sa kazdy jeden tyzden stretavali a dis-
kutovali o tom, ako budeme stavat a ako
budeme spolunazivat.
Karsten dosial nepolavil vo svojich zavaz-
koch. Este aj dnes je webmaster interne-
tovej stranky druzstevného domu, ktoru
zalozil uz pred desiatimi rokmi, a ked si
kliknete na www.lysningen.dk uvidite,
7e predseda predstavenstva druzstevného
bytu sa vola: Karsten Jithne.
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Ten, na koho sa podoba

Zda sa, ze je dost vytazeny. Pracuje 19 ho-
din tyzdenne - pondelky, stredy a $tvrtky
- v Center for Hjaelperordninger (preloze-
né ako Centrum pre osobnu asistenciu)
na zalozeni ktorého sa spolupodielal
a ktoré prevadzkuje samosprava v Arhus.
Od roku 1994 bol nepretrzite zamestnany
v trade.

“Asistent schém, to je Karsten,“ ako vra-
vieva, a ked zazvoni telefén, nasadi si
slachadla.

Dnes popoludni niekto volal a pytal sa na
legislativne prazdniny a Karsten vyzera,
ze pozna odpoved na vsetky tieto Speci-
fické otazky. Prazdninové obdobie, vypo-
vedné lehoty, prava a povinnosti vysvetlil
Karsten jasnou a informativnou danci-
nou a jeho vysoky hlas udivujuco a pekne
logicky volajucemu vsetko objasnil.
Predtym volal asistent, ktory uz nechce
byt zamestnany na trvaly pracovny po-
mer, no chcel by ho skrétit na polovi¢ny.
Zmena je bezne zaznamenana do podi-
taca, ktory Karsten kontroluje pomalym
pohybom obrovskym cervenym gulic-
kovym ovladacom, ktory je zasadeny do
bezsnurovej mysky. Je to skuska trpezli-
vosti a jemnej motoriky svalovej atrofie
II. stupna.

A zase, ked vstipi do kancelarie dalsi
mlady muz a horlivo oznami, ze by chcel
ponuknut svoje sluzby ako asistent — ¢im
skor tym lepéie, ,, Som celkom flexibilny,*
povie — Karsten, s vyrazom odbornika,
rozda potrebné formulare a informacie.
Rekordne nizka miera nezamestnanosti
vyustila do potreby ngjst ludi, ktori chct
pracovat na stalom mieste asistenta na
plny uvazok.
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Na vyvesnej tabuli nad jeho stolom pripol
fotku s troma spiacimi detmi natiahnuty-
mi na detskej posteli, ¢o ihned zaspali ako
$teniatka v kosiku pre psy. Moje neterky,
hovori Karsten hrdym hlasom. Su to
dcéry jeho mladsieho brata, odfotené asi
pred desiatim rokmi, ked este celd rodina
docasne zila a pracovala v Santa Barbare.
”Bola prili§ dobra, nemohol som ju nevy-
vesit. Poslali mi ju e-mailom a ja som ju
vylepsil v $pecidlnom programe na fotky
avytladil. No je to ta jedind sukromna vec,
ktora som tu ukazal”
Rumpole! Presne na neho sa Karsten
podoba. Pravnik z britského televizneho
seridlu, Rumpole z Bailey, ktory sa obja-
vil na televiznej obrazovke - teda, kedy?
Asi si to uz nikto nepamitd, no vela Iudi
si spomina na jeho bradu, Specifické ¢elo
a obodie, ktoré bolo dole a stuplo hore
ked hovoril. NemoéZem nespomentt
jeho nevrld milotu, ktora sa pohybovala
niekde medzi jemnou iréniou a $tiplavym
sarkazmom, Casto krat sprevadzana $ibal-
skym hlasom a prejavom..
Nad obréazkom s detmi visi dalsia fotka. Je
to Ferrari, zaparkované pozdlz prazdne-
ho chodnika niekde na juhu, také cervené
ako len Ferrari mo6ze byt. Auto bolo odfo-
tené v Monte Carlo.
Kazdoro¢ne v septembri prazdninuje Kar-
sten a jeho dvaja dobry priatelia v juznom
Franctizsku, 80km od Monaca. Vsetci
traja su vozi¢kari a stoja pri vinici, kde je
plno priestoru a mnoho napomocnych
a usluznych hosti. Presli 1900 km dlha
cestu, pri¢om sa ani nezastavili, aj ked to
je tazké. No je to lepsie ako tie starosti pri
hladani ubytovania pre troch priestorovo
naro¢nych vozickarov a pri rozbalovani
a baleni réznych pomdcok.

Z detského domova do bytového druzstva

Nedalasazneuzit
“Narodil som sa v roku 1955 v meste
Korser. Obaja moji rodicia boli ucitelia.
Zili sme v byte v Halsskov, no nepamatdm
si na to. Ked som bol o par rokov starsi,
prestahovali sme sa do dal$ieho domu,
kde na prvom poschodi zili moji stari ro-
di¢ia a my sme boli na druhom?”

Ako si tam vedel Zit so svojou svalovou
dystrofiou?
»Bol som maly. Nosili ma hore a dole po
schodoch. Zacalo to byt problematické az
neskor. V podstate to bolo velmi praktic-
ké, pretoze ma mali stari rodicia cely denl
na ociach”

O niekolko rokov neskor sa rodina opéat
pretahovala. Bol tam jeho starsi brat (jeho
mladsi brat prisiel o niekolko rokov ne-
skor), Karsten, jeho mama a oco. Jeho ro-
dicia ziskali pracu v skole spolu s ubytov-
nou pre zamestnancov s dvoma detskymi
izbami.
"Spavali sme v jednej izbe a hrali sme sa
v druhej. No potom, tesne predtym ako
som dovisil siedmy rok, prestahoval som
sa do ustavu pre postihnuté deti. Tak ¢i
onak, stéle som zil doma, ak viete ¢o tym
myslim. Stale som mal doma svoju izbu,
kde som bol aj s bratom.”

>

Kam ste sa prestahovali?

“Do Hersholm

Do IBH, Invalidebgrnehjeelpens
Bornehjem Horsholm. Bol to velmi maly
ustav s priblizne 18-timi detmi a mla-
dezou. Prestahoval som sa, pretoze ked
som dovrsil sedem rokov musel som
zadat chodit do $koly. Ked sa vratim do
tych dias, jednoducho ste sa nemohli do-
stat do obycajnej zdkladnej $koly. Viem,
ze niektorym defom sa to podarilo, no
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nebolo to vzdy ahké.

IBH bola jednou z tych stkromnych na-
dacii, kde boli podmienky skuto¢ne zufa-
1é. Bolo tam priblizne 18 deti, spravkyna,
kuchdr, dve pomocnice a necertifikovana
ucitelka. To bol cely persondl. Ani pre
nich to urcite nebola velka sranda praco-
vat tam.

Pracovny ¢as bol nemilosrdny. Boli tam
1-2 osoby pre 18 deti s dost vaznymi po-
stihnutiami. Nebolo tam dost zdrojov pre
vSetky deti. Podobalo sa to skér montaz-
nej linke. Vietci sme sa museli zobudzat
v rovnakom case a ist spat tiez v rovnake;j
hodine. Styl montédZznej linky””

Popiste ako to fungovalo?

“Bolo to takto: Ak by sa personal musel
dostat domov skor, museli by nas poslat
do posteli hned po veceri. Zaviselo to od
veku, a velmi dlho som bol najmlad$im, to
znamena, ze som bol velmi ¢asto v posteli
uz o siedmej vecer. Je to velmi skoro ked
mate sedem rokov. A ked mate devit ro-
kov je to naozaj prili§ skoro. Nikdy v zi-
vote som neprecital tolko knih ako vtedy.
Co iné som mal robit?

V podstate som bol najstastnejsie dieta,
pretoze som skoro kazdy druhy vikend
chodil domov k rodicom. A tiez vacsi-
nu leta. No deti, ktoré nechodili nikdy
domov k rodicom mali dve vychadzky
ro¢ne. Jedna v lete cez nejaku charitativ-
nu organizaciu a jedna v zime s nejakou
inou charitativnou organizaciou. A este
dve navstevy u zubara. TakZe tak Casto sa
iné deti dostali von.

Vdaka Bohu, Ze dnes uz tak nezaobcha-
dzaju s ludmi ako vtedy. No teda, moz-
no s ludmi v sanatéridch, ale nikde inde
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nie. No v kazdom pripade dufam, Ze sa
tak nezaobchadza s ludmi v domovoch
dochodcov.

Raz do tyzdna sme sa kupali - vSetci,
v ten isty den. Zacalo sa to vzdy v piatok
po skole. Hned po kupani sme sa museli
obliect do pyzam. Bolo to sakramentsky
skoro byt v posteli v piatok o tretej. Ne-
museli sme hned spit alebo tak, no na-
priek tomu to bolo trochu skoro na postel.
No dobre, ale neboli sme v izbach po sa-
mom. Boli sme traja”

Akabolaspravkyna?

“Povedal by som to takto: Bola to diakon-
ka. S prisnymi krestanskymi zvyklostami.
Nebola nasilnicka, aj ked som ju videl ud-
riet niekoho po tvari. A to sa nesmie. No
ona to urobila. To sa este dialo v Sestde-
siatych rokoch.

Ani jedlo nebolo najlepsie. Nieze by to
bolo hnusné, no bolo to velmi suché. Zje-
dol si vSetko ¢o bolo na tanieri, no skor si
to len prehital”

Znie to akoby ste boli zastragovani?

“Ano, boli sme. Bola tvrdd, nasa spravky-

na. Bolo to az absurdné. Myslim, Ze som
jedol ¢erstvo upeceny francuzsky chlieb
az po troch rokoch ¢o som tam bol, pre-
toze napriek tomu, Ze si sami vyrébali ich
vlastny chlieb sme museli najskér podo-
jedat zvysky.
Napriek tomu to bola ale velmi obetava
osoba. Ak si dobre spominam za celé tie
tri roky mala len jeden den volno, inak
bola cely ten ¢as ¢o som tam bol ja v praci.
Potom odisla do déchodku.”

...acasplynie
“Raz ma aj pleskli po hlave”
Spravkyna?
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”Nie, jeden z dal$ich zamestnancov
- uditelka”
Preco ta udrela?

”No, myslim, Ze preto, lebo som bol ne-
poriadny. Ked si sadnete do pieskoviska,
za$pinite sa. A ja som pravdepodobne
rozhddzal prili§ vela piesku naokolo”

Ale to deti robia nie?

“Hej, robia. Ona ma ani neudrela nejako
velmi silno. Myslim, Ze ma to skor zasko-
¢ilo ako bolelo”

Aka bola Skola?

”No, vidite, bolo to celé o tom. Preto som
sa prestahoval, lebo som musel ist do $ko-
ly. U¢ila nas tam necertifikovana ucitelka.
Bola to postihnutd Zena, ktorej jedind
kvalifikdcia bola, Zze vychodila gymna-
zium. No nastastie, predtym, nez som
odtial odisiel som sa naudil ¢itat a pisat.
A vidy som bol celkom rozumny, takze
som sa naucil ¢itat, a pisat, a pocitat — de-
jiny som precital aspon dvakrat. ”

“Po nejakom case sme dostali certifi-
kovanu ucitelku. A neskér som sa ako
prvy z postihnutych deti dostal do $ko-
ly v Rungsted. A tam som mal dobrych
ucitelov, Vagn a Agnete Aarenstrup, ale-
bo pan Aarenstrup a Nete ako sme ich
nazyvali”

V sucasnosti sa IBH premenilo na klasic-
ké centrum kazdodennej starostlivosti —
prirodzene - Karsten sa tam i$iel pozriet.
“Pdvodne to bolo panské sidlo ku ktorému
pristavali jedno kridlo. Pravdepodobne
to patrilo nejakému bohatému obchodni-
kovi z Kodane. V ur¢itom zmysle to bol
domov pre deti a mladych ludi s posko-
denim mozgu - to st deti, ktoré nemoézu
zostat normalne Zit doma. Pretoze v tom
obdobi uz deti s fyzickym postihnutim
nezili v ustavoch.”

Z detského domova do bytového druzstva

Hnevali ste sa niekedy na svojich rodi¢ov,
Ze Vas tam poslali?

“Nie, vobec nie. No domov mi chybal. As-
pon v prvé roky. A potom, ako ¢as plynul,
to bolo lepsie. Mali sme mladého riadite-
la $koly a jeho manzelku, ktori boli plni
entuziazmu - bol to par zo severného
Jutlandu a ich napady boli tplne odlisné
od tych, ktoré mala stara spravkyna. Zvy-
$il aj polet zamestnancov.”

Vasi rodicia este ziju?

“Moja mama zomrela pred niekolkymi
rokmi. Oco este stéle Zije. Neda sa pove-
dat, Ze by mali ktovie ako na vyber. A ked
bolo moznosti viac — chcem povedat, ked
sa uz postihnuté deti mohli lahsie dostat
do skoly, nemal som pocit, akoby som sa
vracal spit domov. V podstate som bol
spokojny tam, kde som bol. Nejako sa to
stalo mojim domovom, mal som tam svo-
je veci a pristup bol velmi jednoduchy. To
bolo vyhodné. A ¢asom tam bolo aj me-
nej deti a tak som tam bol schopny Zit - aj
so vSetkymi prirodzenymi obmedzenia-
mi, ktoré k tomu samozrejme patrili”

Mate este stale nejakych priatelov z toho
obdobia?

»Ziadneho. V prvom rade nas uz mno-
hi z nich opustili. No poznam niekoho,
koho z ¢asu na ¢as stretnem, no nie je to
jeden z mojich blizkych priatelov”
Musime sa pekne starat jeden o druhého
Zda sa, ze v Karstenovom domove md
véetko svoje miesto. Usporiadané podla
abecedy, chronologicky, podla velkosti
alebo podla dplne iného systému. Je to
prakticky muz, ktory musi mat vsetko
pod kontrolou. Jeho $tudie pripominaja
sklad s pekne naukladanymi, thladne
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usporiadanymi kniznymi policami. Tak
trochu pocita¢ovy maniak, Karsten ziskal
titul bakaldra informacnych technologii
na Univerzite v Aarhus, a za niekolko ro-
kov rozbehol spolu s niekolkymi priatelmi
malu pocitacova firmu. Zmaturoval na
prirodovednom gymnaziu v roku 1975.
No zdanie modze klamat. Zacal $tudo-
vat literatiru, potom presiel na historiu,
potom chvilku platil za navstevu fakulty
slovanskych jazykov, neskor chodil do lu-
dovej strednej $koly, azZ napokon sa dal na
pocitacové vedy.
Bolo to obdobie plné prevratov, ktoré sa
zacalo potom ako Karsten zmaturoval na
gymnaziu a prestahoval sa do Arhus spo-
lu s jednou mladou zamestnankynou IBH.
Niekolko rokov dokonca spolu randili, ¢o
bolo v podstate zakdzané, no riaditel to
mlcky toleroval.
Bolo to aj politické obdobie, kedy boli
$tudenti takmer automaticky povazovani
za lavi¢iarov. Karsten sa pridal do strany
lavicovych socialistov Danska a dnes je
denom Cerveno-zelenej aliancie
”Neznamena to, Ze sa bijem za v$etko hla-
va nehlava. Je to skor o zasadach ako sa
spravat jeden k druhému, o tom, Ze sa
starame jeden o druhého inym sposo-
bom ako si strany konzervativcov, libera-
lov alebo socialnych liberdlov myslia, Ze
by sme mali. A Ze ked sa podelime o nase
bohatstvo stivame sa lep$imi.
Tu v Lysningen sme diskutovali o tom, ¢i
by sme mali zverejniovat ceny nasich do-
mov ako to urobili ini spolupracovnici.
Myslim, ze je Gzasné, Ze sme sa rozhodli,
Ze to tak robit nebudeme, pretoze to moze
sposobit, Ze sa sem nastahuje vicsia skupi-
na. Ak by sme nechali ceny stupat zavrat-
nou rychlostou ako by mohli, osoba ako
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ja by sa tu nikdy nemohla prestahovat.
No nebudem prehlasovat, ze som aktivny.
Ked som bol ¢lenom lavicovych socialis-
tov, museli sme byt aktivni. To zname-
nalo, Ze ste sa museli zdacastniovat porad
v urade a museli ste byt aktivny v ramci
skupiny. V opa¢nom pripade vés vykopli.
Myslim, Ze to bolo v podstate aj celkom
fajn, pretoze ak v nieco verite, musite s
tym nieco robit. Takze myslim, ze tomu
az tak celkom neverim?”

Malo tvoje postihnutie nieco spolo¢né
s tvojimi politickym presvedcenim?

”Vobec nie. Teda, aspon si to nemyslim.
Neznie to akoby som si tym bol isty, v§ak?
No nemyslim si to. Nemyslim si, ze by
postihnutie malo byt prvou prioritou po-
litikov, pretoze postihnutie je jednoducho
niec¢o ¢o mate. Mali by sme sa zamerat na
¢as, ktory ostava.”
V roku 1978, Karsten, jeho priatelka a pri-
blizne 10 dalsich ludi kupili staru $kolu a
zalozili komunitu- no nie ten typ, kde sa
zdiela vSetko - od oblecenia aZ po priatel-
ky. Teda, takmer nie.

“Nie vsetky vztahy vydrzali. No takmer
vSetky pary zostali v rovnakom dome.
V podstate sa nikto z nds sa neodstahoval
kvoli rozchodu aj napriek tomu, Ze Ziadny
z p6vodnych vztahov nevydrzal.”

Rozidli ste aj vy s Ullou?

“Ano, zagiatkom 80-tych rokov. Vietci sme
si tym presli. VSetko bolo tak ako to malo
byt. A musi$ byt dostato¢ne zrely na to,
aby si sa neprestahoval. A my sme istym
spdsobom boli. Chovali sme sa ako zreli
muzi a zeny, aj ked sa pristahovali novi
priatelia a priatelky. Nebolo to vzdy super
zabavné, no boli sme dospeli ludia”
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Ked'sa pozriete dozadu, ¢o sio tom
vSetkom teraz myslite?

“Nemyslim si, Ze mam teraz nejaké $peci-
fické dojmy o tom. S odstupom ¢asu mi to
pride iplne prirodzené chovat sa takym
spdsobom.”

Ale neboli ste vobec Ziarlivy?

”No ano, myslim, Ze som aj bol. No nie
sme tak tro$ku vsetci Ziarlivi? Vsetci sme
boli v ur¢itych okamihov nasho Zivota
na kolenach. Mozno v prospech niekoho
iného?

V roku 1985 ¢lenovia spolocenstva isli
svojou cestou. Po niekolkych indivi-
dudlnych medzipristatiach vo velkych

vyskum a starostlivost

Sprava o ¢innostli Centra pre NMO za rok 2010

apartmanovych budovach a dlhom a naj-
nepohodlnej$om ,,pobyte“ v nemocnici,
ktory vyustil do opakovaného kolobehu,
zacala vyzerat Karstenova buducnost
priaznivejsie.

Zajtra pracuje ako $étkuchar. Menu: du-
sené maso. Celkom uréite to moze byt
oblubené jedlo Rumpole-ho - hovidzie,
ktoré sa vyvarilo v silnej kave, smotane
a v dasku palenky.

Autor Jgrgen Jeppesen

Preklad do angli¢tiny: Annette Mahoney
Zdroj: internet

Preklad z angli¢tiny do slovenciny
Daniela Chrenkova

Sprava o cinnostiCentra pre

Neuromuskularne ochoreniazarok 2010

I. LOZKOVA CAST

V r. 2010 bolo v Centre pre NMO, Neurologicka klinika SZU, 263 hospitalizacii
u 196 pacientov s neuromuskularnymi ochoreniami.
Najcastejsimi dovodmi prijatia pacientov boli diagnosticka hospitalizacia a terapeutic-

ka intervencia u autoimunitnych
neuromuskularnych ochoreni.

Diagnoza Pocet pacientov = Muzi pocet Zeny
a hospitalizacii  hospitali- = pocet hos-
zécii pitalizacii
Myasténia gravis 53/64 19/19 34/45
Lambert-Eatonov myastenicky 1/1 0 1/1

syndrom



Sprava o ¢innostli Centra pre NMO za rok 2010

Akvirovana neuromyotonia
Imunogénne neuropatie
Akdtna polyradikuloneuritida GBS
CIDP
MMN
Hereditarne neuropatie
HSMN
Hereditdrna senzitivna neuropatia
Familidrna amyloidnd neuropatia
Iné polyneuropatie
Imunogénne myozitidy
Dermatomyozitida
Polymyozitida
Myozitida IBM
Primdrne myopatie
Myotonicka dystrofia
Progresivne svalové dystrofie
Kongenitalna myotdnia
Kongenitalna paramyotdnia
Mitochondrialne myopatie
Metabolické myopatie
Kongenitalne myopatie
Sekundarne myopatie
Tyreogénne myopatie
Toxické/liekové myopatie
ALS
Bulbospinalna atrofia (M. Kennedy)
Kranialne neuritidy
Mononeuropatie HK, DK
Spolu 196/263

1/1
25/70
6/6
13/47
6/17
5/5
3/3
1/1
1/1
19/24
19/31
4/9
12/17
3/5
18/21
719
5/6
1/1
1/1
2/2
1/1
1/1
5/5
4/4
1/1
18/22
5/6
5/5
5/5
89/125

vyskum a starostlivost 17
1/1 0
17/49 8/21

3/3 3/3
8/29 5/18
6/17 0
2/2 3/3
1/1 2/2
0 1/1
1/1 0
12/15 7/9
6/13 13/18
1/6 3/3
3/3 9/14
2/4 1/1
10/13 8/8
4/6 3/3
3/4 3/3
1/1 0
0 1/1
0 2/2
01/2
2/2 0
1/1 4/4
1/1 3/3
0 0
9/12 9/10
5/6 0
2/2 3/3
3/3 2/2
102/138
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1. AMBULANTNA CINNOST

V r. 2010 bolo v ambulancii Centra pre
NMO vySetrenych 2268 pacientov:
@ 1294 vysetreni sa realizovalo u pacien-
tov s myasténiou gravis
- v 1. 2010 bola myasténia gravis novo-
diagnostikovana u 78 pacientov
- odr. 1979 je v registri Centra pre NMO
evidovanych 1598 pacientov s myasté-
niou gravis
@ 974 vysetreni sa realizovalo u pacien-
tov s dal$imi neuromuskuldrnymi

ochoreniami
Sprava je kratena.
Autor: Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD
Centrum pre neuromuskularne ochorenia
Neurologicka kUNsP Bratislava-Ruzinov

den belasého motyla

Darcovska SMS
Startuje7.3.2011!

Uz Stvrty rok v spolupraci s Férom
donorov bude mozné opit jednodu-
chym odoslatim darcovskej SMS pod-
porit verejnu zbierku Den belasého
motyla.

Od 7. marca 2011
vytukanim spravy v tvare
DMS MOTYL na ¢islo 877
podporite ludi so svalovou

dystrofiou jednym eurom.

Na konto Dna belasého motyla takymto
sposobom pribudne za kazdu posland dar-
covsku sms 1 euro. Darcovské sms bude
mozné posielat nepretrzite az do 31. jula
2011. Plati pre vsetkych mobilnych
operatorov.

—DMS viacinformacii
[ — A AL e
E najdete na

www.belasymotyl.sk
Den belaséhomotyla
11.rocnik, 10.jun2011

Mili nasi ¢lenovia,

radi by sme vas opét vyzvali k zorgani-
zovaniu nasho - vasho Dna belasého
motyla (Den Iudi so svalovou dystrofiou).
V tento dent mame moznost, oboznamit
$iroku verejnost s nasim ochorenim, so
zivotom a iniciativami nasho-vasho
OMD. Mézeme poukazat, ze ¢loveka jeho
pripadné zdravotné postihnutie nepred-
urc¢uje na Zivot medzi Styrmi stenami. Na
aktivne zaclenenie do Zivota, su vSak po-
trebné Specidlne kompenzacné, ¢i zdra-
votné pomdocky. Zial, tie 3tat preplaca len
ciastocne alebo vobec.

Hlavnou ideou tohtoro¢nej kampane
bude komplexna zdravotna starostlivost
o Iudi so svalovymi ochoreniami. Verej-
nost chceme informovat o starostlivosti,
ktord potrebujeme — mala by byt poskyto-
vana multidisciplindrnym timom lekarov
v ramci Specializovaného centra a na fu
musi nadvéizovat predpisovanie vietkych
potrebnych a kvalitnych pomdcok.
Znakom nasho - vasho "Dna" je, Ze ho
po celom Slovensku organizuji sami



¢lenovia OMD s pomocou dobrovolnikov.
Ten minuly ro¢nik prebiehal v 66-tich
mestach na Slovensku.

Pridajte sa aj vy ostatni! Podporte mys-
lienku nasho Dna! Mdzete pomdct uz
skisenym organizatorom vasou osobnou
ucastou, pripadne zorganizujte zbierku
vo vaSom bydlisku. Nie je to ni¢ zlozité.
Vsetko potrebné dostanete z nasej "oem-
dackej centraly”. Staci, ked nds prezvonite,
zavoldme vam.

Tento rok mame potvrdenu spolupracu
s obchodnym retazcom Billa s.r.o. po
celom Slovensku.

Propagacia Dna belasého motyla bude
prebiehat v takmer vSetkych rozhlaso-
vych a televiznych médiach na Slovensku.
Hlavna propagac¢nd vlna prebehne mé-
diami tyzden "pred".

Tesime sa na spolupracu!

Koncertbelaséeho
motyla, 7. Rocnik
7.juna2011

Uz neoddelitelnou medidlnou podpo-
rou DBM bude Koncert belasého motyla,
ktorého 7. ro¢nik sa uskuto¢ni opit pred
DBM, presne 7. juna 2011 na bratislav-
skom namesti. Este stale rokujeme, ¢i si
zopakujeme minuly rok na Namesti slo-
body alebo sa vratime na staré zname
Némestie SNP. Ucast na tohtoro¢nom
koncerte uz prislubila bratislavska kulto-
va kapela Zivé Kvety a nasi sympatizanti,
skupina Polemic.

Vietko podstatné o celej kampani ndjdete
na www.belasymotyl.sk
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Dolezité stretnutie
napodeOMDvVSR

Pracovné stretnutie sa uskutocnilo
na Ziadost pana Vladimira Hustavu
a Katariny Pisecnej v bezbariérovych
priestoroch OMD v SR dna 14. janu-
ara 2011. Pracovné stretnutie zvolal
predseda Zhromazdenia zastupcov
organizacii obcanov s telesnym po-
stihnutim v Rade vlady SR pre osoby
so zdravotnym postihnutim, Tibor
Kobol. Pan Kobol okrem zastupcov
TTP pozval aj zastupcov MPSVR SR.

Pracovné stretnutie bolo zvolané k na-
vrhu zédkona, ktorym sa meni a doplita
zakon ¢. 447/2008 Z.z. o penaznych pri-
spevkoch na kompenzaciu tazkého zdra-
votného postihnutia. Ciefom stretnutia
bolo dosiahnutie konsenzu medzi zastup-
cami organizdcii osob s tazkym telesnym
postihnutim ako spoloéne postupovat pri
predkladani pripomienok.

Na zaver stretnutia sa zucastneni dohod-
li, Ze cez Radu vlady osob so zdravotnym
postihnutim predlozia spolo¢né zasadné
a iné pripomienky k navrhu novely zako-
na o kompenzaciach, ktory bol v januari
zaradeny do medzirezortného pripo-
mienkového konania.

Rokovania sa ztcastnili:

Vladimir Hustava - KoSicka organizacia
vozickarov - Nezavisly zivot

Katarina Pise¢nd — podpredsednicka
7700 s telesnym postihnutim v RV SR
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OZP; Slovensky zviz sclerosis multiplex

Maria Duracinskd — Organizacia muskuldrnych dystrofikov v Slovenskej republike
Ludmila Gri¢ovd — Centrum samostatného Zivota, n.o.

Jarmila Fajnorovd — Slovensky zvéz sclerosis multiplex

Martin Dait — Zvaz telesne postihnutej mladeze

Aurel Bitter — Slovenska abilympijska asociacia

Za MPSVR:

Peter Bédy - poradca ministra prace, socidlnych veci a rodiny, MPSVR

Michal Krivosik — zastupujuci riaditel Odboru integracie osob so zdravotnym
postihnutim, MPSVR

Maria Homolovd - riaditelka Spolo¢ného sekretaridtu Rady vlady SR pre seniorov
a Rady vlady SR pre osoby so zdravotnym postihnutim, MPSVR

Rendta Paucinovd — Odbor integracie osdb so zdravotnym postihnutim, MPSVR.

Pripomienkovalisme

OMD v SR pripomienkovalo ndvrh Vlady SR na zrusenie Rady vlady pre osoby so zdra-
votnym postihnutim. Vyjadrili sme s tymto postupom nestihlasné stanovisko.

OMD v SR predlozilo spolo¢né pripomienky organizacii zastupujicich osoby s teles-
nym postihnutim na MPSVaR k navrhu zékona o penaznych prispevkoch na kompen-
zéaciu tazkého zdravotného postihnutia.

Znenie pripomienok néjdete na stranke www.omdvsr.sk

Peticia za prijatie pripomienok vzakone
Cislo447/2008Z.z. o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu

Organizdcia muskularnych dystrofikov v SR iniciativu spojent s peticiou podporuje
a aj sa do ziskavania podpisov aktivne zapojilo.

Peticiu na podporu pripomienok, ktoré predlozilo CSZ k zakonu o kompenziciéch,
vyhlésilo Centrum samostatného Zivota (CSZ) v spolupraci s dal$imi aktivistami s taz-
kym zdravotnym postihnutim. Peticia trvala do 28. februara 2011.

Jej znenie néjdete aj na Changenete:
http://www.changenet.sk/?section=kampane&x=520255



Projektoveé aktivity

Zdravotna poistoviia Ddvera podporila
SK OMD Boccian

Zdravotna poistoviia Dovera poskytla
$portovému klubu OMD v SR s ndzvom
Boccian, ktory posobi v Bratislave a orga-
nizuje pravidelne tréningy a turnaje v hre
boccia, finanény dar vo vyske 600,- € na
nédkup Sportovych potrieb. Symbolicky
$ek nam zastupkyna Dovery odovzdala
pocas osobného stretnutia v kancelarii

OeMDecka. N
DOVERA+

ZDRAVOTNA POISTOVIA

Stihrn projektov, ktoré Organizdcia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR zrealizovala
pocas roku 2010 vdaka podpore viacerych
donorov, ndjdete na strandch 66-67.

Zo zakulisia:
RozhovorsSkyom,
novym kolegomna
prechodnu dobu

OMD v SRrozsirilo na 6 tyzdihov svoje

rady o nového kolegu. Je nim Cao Min-
gxuan z Ciny, ktory prisiel na Sloven-
sko na dobrovolnicky pobyt, v ramci

svojho studia. Pomahat nam bude od

zaciatku februara do polovice marca.
Kratko vam ho predstavujeme.

Ako sa volas? Znamena nieco tvoje
meno po ¢insky? Ako si prisiel
k prezyvke Sky?

z nasej Cinnosti

8
w oY
Moje celé meno je Cao Mingxuan. Cao
je priezvisko. V ¢instine ni¢ neznamend,
je to bezné rodinné meno. Mingxuan je
nie¢o ako nadej od mojich rodi¢ov, zna-
mena prislub a cest alebo také nieco. Pre-
¢o prezyvka Sky? No, ja naozaj nemam
ani ponatia. Mozno preto, ze je lahké si
to zapamaitat. Je pre mna tazké pamatat si
mend, nemam to rad, preto som chcel to
svoje lahko zapamatatelné.

Kolko mas rokov? Kedy mas
narodeniny?

Mam 21 rokov. Narodeniny mam 14.12.
Narodil som sa v roku 1989.

Preco si sa rozhodol zacastnit sa
projektu, ktory pontika AIESEC? A ¢o
ta zaujalo pri vybere OMD v SR ako
tvojho doc¢asného nového pdsobiska?
Moj hlavny odbor je Informaény manaz-
ment. Takze praca pre OMD je nieco, ¢o aj
$tudujem. Velmi mi to poméze v dalSom
uplatneni sa. A prist sem pre mna zname-
nalo aj dobry sposob ako si rozsirit obzor.

@



Mimochodom, vSetci ste tu na mna velmi
mili, citim sa ako by som bol sucastou ro-
diny. Mam vas vSetkych rad.

Kde v Bratislave byvas? Paci sa ti
ubytovanie?

Byvam na Vl¢om hrdle. Ubytovanie je o.k.
Byvam v $tudentskej ubytovni. Nie je to
ni¢ extra, ale urcite je to o.k.

AKké je tvoje pracovné zaradenie

v OMD v SR?

Mojou tlohou je vytvorit databazu. Cie-
lom je urobit pracu v OMD efektivnejSou.

Mas stirodencov?

Surodencov nemdam, pretoze v Cine
mame taka politiku, Ze kazdd rodina
moze mat najviac jedno dieta. Ale mam
vela bratrancov a sesternic.

Aky druh $portu oblubujes?

Mam rad vela $portov, ale najviac basket-
bal. Vlastne mam rad vsetky $porty, v kto-
rych sa pouziva lopta.

Co v Cine studujes a na akej skole?
Studujem Informa¢ny manazment na
UIBE (Univerzita medzindrodného ob-
chodu a ekonémie) v Pekingu. Teraz som
v tretom ro¢niku.

Bol si uz niekedy na dlhsie obdobie
mimo Ciny?

Nie, toto je po prvykrat. Ale necitim sa
byt daleko od mojej rodiny, pretoze ludia
tu st véetci velmi mili.

AKku si mal cestu z Ciny na Slovensko
a aka bola tvoja prva skiisenost so
Slovenskom?

D 22 z nasej Cinnosti Rozhovor so Skyom, novym kolegom na prechodnt dobu

Letel som 11 hodin. Je to naozaj velka vzdia-
lenost. Ale nastastie vSetko prebehlo dobre.
Prvykrat som sa o Slovensku dozvedel cez
Svetovy pohar vo futbale minuly rok.
Stretol si sa v Cine s fudmi s telesnym
postihnutim, na voziku?

Ano, stretol, ale pracujem pre nich po pr-
vykrat az tu.

Myslis, Ze v buducnosti vyuzije$ svoje
skusenosti s hendikepovanymi ludmi,
ktoré nazbieras v OMD v SR?

Ano, vyuzijem. Skidsenost, ktort tu zis-
kam, bude pre mna vzicnou.

Dakujeme za rozhovor a prajeme prijemny
pobyt na Slovensku.
Otézky kladol Ondrej Bastak Duran.

Sky je na dobrovolnickej stdzi

v OMD v SR v rdmci projektu

s ndzvom ,, NGO Development
Initiative. Projekt predstavujeme
blizsie niZsie.

O projekte: Stazisti

AIESEC pomozurozvijatIT
infrastruktaru neziskovych
organizaciinaSlovensku

20 neziskovych organizacii z celého
Slovenska bude méct vyuzit pracu
stazistov medzinarodnej mladeznic-
kej organizacie AIESEC Slovensko.
Zaujemcovia z Kanady, Brazilie, Ve-
nezuely, Ciny, Indie a dalsich krajin
budu pocas 6-8 tyzdiiov rozvijat IT
infrastruktiru vo vybranych nezis-
kovych organizaciach, optimalizovat



ich webové stranky, vyvijat databa-
zové aplikacie, ¢i nasadzovat novy
softvér.

Projekt NGO Development Initiative rea-
lizuje AIESEC Slovensko v partnerstve so
spolo¢nostou Microsoft Slovakia, nezis-
kovou organizaciou Pontis n.o. a progra-
mom darovania IT technoldgii TechSoup
Slovakia.

Po vybere vhodnych neziskovych organi-
zacii a detailnom definovani prace inter-
nistov AIESEC vyhladal vhodnych kan-
didatov v 107 krajinach sveta, kde pdsobi.
Pobyt stazistov na Slovensku je hradeny
zo zdrojov spolo¢nosti Microsoft Slova-
kia. Stazista si hradi dopravu na Sloven-
sko, prijimajica neziskova organizacia
poskytne vstupny poplatok vo vyske 24 €.

Staze sa uskuto¢nia v prvych mesiacoch
r. 2011 v organizacisch AMAVET Bra-
tislava, Cykloklub Polana Detva, Clovék
v tisni o.p.s. Spisské Podhradie, Gréckoka-
tolicka charita PreSov, Lesoochrandrske
zoskupenie VLK Tuléik, Medzindrodny
vySehradsky fond Bratislava, Nitrianska
komunitnd naddcia, Obcianske zdruZenie
ARCUS Rajec, Organizdcia muskuldr-
nych dystrofikov v SR Bratislava, Pria-
telia Zeme - SPZ Kosice, Pospolitost pre
harmonicky Zivot ZajeZovd, P-MAT n.o.
Bratislava, Slovenskd Ornitologickd Spo-
locnost / Bird Life Slovensko Bratislava,
Slovensky skauting kanceldria Bratislava,
SOCIA - naddcia na podporu socidlnych
zmien Bratislava, Strom Zivota Bratislava,
VIA IURIS - Center for Public Advocacy
Pezinok, YMCA na Slovensku Banskd Bys-
trica a ZdruZenie na zdchranu Lietavského
hradu Lietava.

' §4‘§ i
Plan podujatia aktivit

organizovanych
OMDvVSRvroku2011

Pravidelné aktivity

H Koncert belasého motyla, 7. roénik
Termin: 7. 6. 2011, 16.00 - 21.00
Miesto: Bratislava

Benefi¢ny koncert rockovych kapiel na

podporu Dna belasého motyla a prezen-

taciu ¢innosti OMD v SR.

M Deii belasého motyla, 11.ro¢nik
Termin: 10. 6. 2011
Miesto: Mesta po celom Slovensku
11. ro¢nik celoslovenskej osvetovej
kampane o svalovej dystrofii spojenej s
verejnou zbierkou.




H Letny tabor pre starsie deti so sva-
lovou dystrofiou, rodi¢ov a osob-
nych asistentov
Termin: 9.7.-16.7.2011 Ob.11
Miesto: Duchonka, penzion Slniecko

Prazdninovy tabor pre deti so svalovou
dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodic,
pri aktivitach a traveni volného ¢asu po-
mahaju detom osobni asistenti, ktorych
zabezpe¢i OMD v SR. V penziéne Slnie¢-
ko sa nachddza Sest bezbariérovych izieb,
pri¢ov v dvoch z nich st aj bezbariérové
sprchovacie katy. Navratky budd priamo
zaslané rodindm na postovu adresu.

H Tvorivy letny tabor

Termin: 16. 7. - 23.7. 2011

Miesto: Duchonka, penzion Slniecko
Tabor bez vekovej hranice, program bude
rozdeleny do viacerych tematickych
okruhov, hlaste sa milovnici roznych tvo-
rivych technik a turistickych prechadzok.
Stcastou tabora bude uz 6. ro¢nik Memo-
ridlu Jozka Kréla v $achu.
Navratky budu uverejnené v Ozvene
¢.2/2011.
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H Letny tabor pre mladsie deti
so svalovou dystrofiou, rodicov
a osobnych asistentov
Termin: 23. 7. - 30. 7. 2011

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Prazdninovy tabor pre deti so svalovou
dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodic,
pri aktivitach a traveni volného ¢asu po-
mahaju detom osobni asistenti, ktorych
zabezpe¢i OMD v SR. Navratky budd
priamo zaslané vetkym rodindm na pos-
tovii adresu.

M Letny tabor pre mladez so svalo-

vou dystrofiou Duchenne

Termin: 28. 8. - 3.9. 2011

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Prazdninovy tabor pre mladez so svalo-
vou dystrofiou. Dieta sprevadza jeden
rodi¢, pri aktivitaich a traveni volného
¢asu pomdhaju defom osobni asistenti,
ktorych zabezpe¢i OMD v SR. Navratky
budi uverejnené v Ozvene ¢. 2/2011 ale-
bo priamo zaslané vSetkym rodindm na
postovu adresu.



Plan podujati a aktivit OMD v SR 2011

H Celoslovenské integracné stretnu-
tie clenov OMD v SR

Termin: 6. 10. - 9. 10. 2011

Miesto: Piestany, hotel Slhava Ob.13
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD,
venované posilneniu spolupratri¢nosti,
nadvézovaniu priatelstiev, ziskavaniu po-
trebnych informdcii na témy, ktoré su pre
ludi so svalovou dystrofiou a rozsiahlym
postihnutim zaujimavé a prinosné, troska
kultury, za hrst zabavy.
Sucastou stretnutia je aj tradi¢na Vysta-
va kompenza¢nych pomocok za ucasti
vSetkych firiem zaoberajtcich sa ich dis-
tribiiciou na Slovensku.
Navratky buda uverejnené v Ozvene
¢. 3/2011.

M Vianoc¢na kapustnica OMD v SR
Termin: December 2011
Miesto: Bratislava
Stretnutie priatelov, priaznivcov a podpo-
rovatefov OMD v SR, prijemné posedenie
a podakovanie za celoro¢nt pomoc.

Sportové podujatia

SACH
H Internetovy sachovy turnaj OMD
v SR Ope-net 2011, 2.ro¢nik
Termin: 17. 1. - 13. 3. 2011
Miesto: www.playok.com
Sachovy turnaj pre svalovych dystrofikov
a $achistov s inym telesnym postihnutim

hrany po internete na 8 kol s medzina-
rodnou tcastou.

Hl Dystro chess Slovakia cup 2011
Termin: 4. 5. - 8. 5. 2011
Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Medzinarodny $achovy turnaj svalovych
dystrofikov za ucasti hrdcov zo 6 krajin:
Slovensko, Cesko, Madarsko, Polsko, Slo-
vinsko a Srbsko.

B Majstrovsky prebor muskularnych

dystrofikov, 2. ro¢nik

Termin: 9. 11. - 13. 11. 2011

Miesto: Duchonka, penzién Slnie¢ko
Sachové majstrovstvA OMD v SR pre re-
gistrovanych hracov v Sachovom klube
muskularnych dystrofikov.

BOCCIA
H Ligovy turnaj kategorie

Jednotlivci BC 3

Termin: 12. 2. 2011-03-03

Miesto: Telocvi¢ha SZS Nevidzova

¢. 3, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizétor:
SK OMD Boccian Bratislava

H Ligovy turnaj kategorie
Jednotlivci BC 1
Termin: 12. 3. 2011
Miesto: Povazska Bystrica
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Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizator:
Klub Manin OMD Povazska Bystrica.

M Ligovy turnaj kategdrie

Jednotlivci BC 2

Termin: 26. 3. 2011

Miesto: Telocvi¢ha SZS Nevidzova

¢. 3, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zudastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizitor:
SK OMD Boccian Bratislava

H Ligovy turnaj kategorie

Jednotlivci BC 2

Termin: 9. 4. 2011

Miesto: Telocvi¢ha SZS Nevidzova

¢. 3, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizétor:
SK OMD Boccian Bratislava

H Ligovy turnaj kategorie

Jednotlivci BC3

Termin: 16. 4. 2011

Miesto: Zilina
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizitor:
Klub OMD Farfalletta Zilina

B Turnaj belasého motyla, 1. rocnik
Termin: 18. 6. 2011
Miesto: Sportova hala VKP - PKO,
Bratislava
Celoslovensky turnaj v hre boccia, kto-
rého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani Sportovci v SZTPS vsetkych
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kateg6rii. Organizator: SK OMD Boccian
Bratislava

B Turnaj nezavislého zivota, 3. roc.,
kategorie Pary BC4 a Timy
Termin: 26. 11. 2011
Miesto: Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budu moct zucastnit iba regis-
trovani $portovci v SZTPS. Organizétor:
SK OMD Boccian Bratislava

Volnhocasové komunitné
aktivity

H VAU - vase tvorivé aktivity -
Valentiske
Termin: 10. 2. 2011, od 16.00 do 18.00.
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity pre Tudi s réznymi
druhmi postihnutia a bez obmedzenia
veku.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
Velkonocné
Termin: 14. 4. 2011, od 16.00 do 18.00.
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity pre Iudi s roznymi
druhmi postihnutia a bez obmedzenia
veku.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
Opekacka
Termin: 24. 6. 2011, od 14.00 do 20.00.
Miesto: Zelezna Studnicka
Opekackové posedenie v prirode v brati-
slavskom Lesoparku Zelezna studnicka

B VAU - vase tvorivé aktivity -
Vianoéné
Termin: 24. 11. 2011, d 16.00 do 18.00.
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Miesto: Bratislava

Rézne tvorivé aktivity pre Tudi s réznymi
druhmi postihnutia a bez obmedzenia
veku.

ZmenyvoVAU, jeho
valentinska podoba
apozvanie

Mili nasi Sikovnici, uz ste si asi vSimli, Ze
nase vase VAU - tvorivé aktivity sa neko-
naju tak ¢asto ako minuly rok. Je to hlavne
kvoli nizkej ucasti a preto sme sa rozhod-
li VAU organizovat 4 krat do roka, vzdy
pri prilezitosti vyznamnych sviatkov: Va-
lentinske, Velkono¢né, VAU - opekacka
a Vianocné VAU.

10. februdra sme teda zorganizovali prvé
tohtoro¢né Valentinske VAU na Banse-
lovej ulici, v byvalych priestoroch OMD
v SR. Hlavna téma bola jasnd, Valentin!
Zdobili sme si drevené Stipce, namalova-
li sme ich akrylovymi farbami s réznymi
vzormi, na ktoré sme potom nalepili vy-
strihnuté ozdoby z papiera v tvare srdiec¢-
ka, ¢i inych vzorov. Z drevenych $tipcov
na bielizen sa tak stali krasne valentinske
darceky, ktoré dfam tesia tych, ktori boli
obdarovani!

Vsetkych Vés pozyvame na dalsie stret-
nutie Velkono¢ného VAU, ktoré sa bude
konat 14. aprila 2011 na BanS$elovej uli-
ci, v priestoroch byvalého OMD v SR od
16.00 - 18.00 hod.

Tesime sa na Vis.
Lu.
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DystroRozhovor

V nasom dalSom DystroRozhovore
Vam predstavime dvojicu znamu
hlavhe zo 3portového prostredia
v hre boccia. Kamaratov, spoluhra-
¢ov a obéas aj stiperov Réberta Dur-
kovica a Martina Streharskeho. Viac
o sebe nam uz prezradia oni sami.

Robino, Mato, ako si sa prvykrat
dozvedel o nasej organizacii, v ktorej si
clenom uz $tvrty rok?

RD: Myslim ze z rozprdvania od zna-
mych... nepamitam si presne.....

MS: Ja sa uz ani nepamétam. Bol so este
malé dieta a do organizacie ma prihlésili
rodicia.

Prezrad nam viac o sebe. Odkial si,
kolko mas rokov, tvoje hobby, ¢o si $tu-
doval, comu sa momentalne venuje$?
RD: Pochiddzam z malého mesta Slia¢

pri Zvolene, mam 25 rokov, medzi moje
zaluby patri $port, pocitace, hudba a ako
u kazdého muza, zeny. Na Mokrohajskej
ulici som $tudoval zékladnu $kolu, stred-
nt $kolu (Obchodna akadémia), a poma-
turitné nadstavbové $tudium, zamerané
na socialnu pracu a pravo. Momentélne
$tudujem 3. ro¢nik vysokej $koly na Uni-
verzite Komenského v Bratislave, Pedago-
gicka fakulta odbor poradenstvo a peda-
gogika mentalne postihnutych, takze ma
¢akaju bakaldrske Statnice. Popri $kole
som sa stale venoval a venujem $portu
boccia, som reprezentantom Slovenska
a dvojnasobny ucastnik paralympijskych
hier Atény 2004 a Peking 2008, drzitelom
bronzovej medaily z majstrovstiev Eu-
répy 2009 a na minuloro¢nych Majstrov-
stvach sveta nds s partnerom delila od
findle jedna lopticka... Nakoniec z toho
bolo 4. miesto.

MS: Narodil som sa v Bratislave, mdm 27
rokov. Medzi moje konicky patri sudoku,



florbal a sledovanie $portovych prenosov
v televizii. VyS$tudoval som Obchodnu
akadémiu na Mokrohdjskej ulici. Vzhla-
dom na to, Ze sa blizi posledny kvalifikac¢-
ny turnaj na paralympiadu sa momental-
ne najviac venujem bocii.

Boccia je $port, v ktorom si zaznamenal
velké uspechy. Niekolkokrat si repre-
zentoval aj Slovensko. Ako si sa dostal
k tejto hre? Prezrad nam o svojich uspe-
choch viac.

RD: Pisal sa rok 1996, bol som Ziakom
zékladnej $koly, do ktorej ndm priniesli
ukazat prvua sadu boccia lopticiek. Prisiel
som sa pozriet a uz som aj pri tomto $por-
te ostal a urobil som velmi dobre. Medzi
moje najvacsie uspechy patri:

2. miesto pary BC4 Svetovy pohar —
Novy Zéland 2003,

4. miesto pary BC4 na paralympiade -
Atény 2004,

4. miesto jednotlivci BC4 majstrovstva
Eurépy - Portugalsko 2005,

3. miesto jednotlivci BC4 majstrovstva
Eurépy - Portugalsko 2009,

5. miesto pary BC4 majstrovstva Europy
- Portugalsko 2009,

4. miesto pary BC4 majstrovstva sveta —
Portugalsko 2010

MS: Bocciu som zacal hrat v roku 2001.
K tejto hre ma priviedla vtedajsia tréner-
ka Zuzana Gabkova, ktord ma uz volala
dlhsi cas, ale ja som sa rozhodol ist na 1.
tréning az po dlhsom case. Moj najvacsi
uspech je urcite 2.miesto v paroch na Sve-
tovom pohari na Novom Zélande a $tvrté
miesto na paralympiade.

DystroRozhovor
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Aké su dalsie tvoje plany

do buducnosti?

RD: Uspesne kupit auto, urobit bakaldr-
ske Statnice, najst si pracu, byvanie v Bra-
tislave alebo v jej blizkom okoli a samo-
zrejme Uspe$ne reprezentovat Slovensko
na medzinarodnych turnajoch, uspiet na
Svetovom pohari v Belfaste a kvalifikovat
sa na tretiu paralympiadu do Londyna

MS: Ako som uz povedal je to ticast na
paralympiade v Londyne.

Robino, este jedna otazka, ktora zauji-
ma asi hlavne zenské pokolenie :) Co ty,
vztahy a Zeny? Nasiel si uz td, ktora by si
zaslazila tvoje srdce?

RD: Vzdy som miloval, milujem a budem
milovat Zeny, mal som nejaké tie vztahy,
no momentalne som single, stretol som
uz taka Zenu, ktora ma uplne ocarila tak,
ako este Ziadna, ale Zial bolo to len z jed-
nej strany, takZe mi ni¢ iné neostalo len
ist a dufat, Ze e$te nieco také zaZijem opit.
Kto vie, mozno ju uz poznam, len sa treba
viac obzerat a spravne ¢itat signaly...
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MS: No, zatial som td prava nenasiel.
Uvidime ¢o prinesie budicnost.

Mato pomaly sa bliZi ¢as objednavania
dovoleniek. Ma$ nejaka oblubent kra-
jinu, ktora na teba obzvlast zaposobila?
A preco prave tato?

MS: Z tych miest, na ktorych som uz bol,
ma najviac ocarila Kanada. Je to krasna
krajina, kde sa prelievaju velkomestd
s nddhernou prirodou.

Robino, poculi sme o tvojom uspechu
s vodi¢skym preukazom, no aj to s aky-
mi problémami si sa pocas tohto ab-
solvovania stretol, moZes ndm a nasim
Citatelom blizsie opisat, ako to vSetko
prebiehalo?

RD: Prislo obdobie, kedy som zaal redl-
ne uvazovat nad tym, Ze si urobim ,vo-
di¢ak®, a tak som zacal zistovat, ¢i by to
bolo mozné, kde a akym spdsobom by
som mohol jazdit. Jediné ¢o som vedel
bolo, ze musim mat automatickd prevo-
dovku. Hladal som autoskoly, ktoré maja
takéto autd, ked uz som aj nasiel takuto
autoskolu problém nastal v tom, Ze ja sam
som nevedel, ako budem mdct $oférovat
a ked som sa opytal, ako by bolo treba
este upravit auto pre ma, ¢i by to urobili.
V kazdej autoskole mi povedali, ze kvoli
mne to neurobia. Neskor mi jeden Cesky
hra¢ povedal o autoskole v Prelouci pri
Pardubiciach, kde maji rozne moznosti
ako $oférovat auto. V lete minulého roku
som uspes$ne absolvoval autoskolu s ve-
domim, Ze som cudzinec a aby som do-
stal ¢esky ,vodi¢ak", musim predlozit 185
diiovy prechodny pobyt v Ceskej repub-
like, ¢o nebol pre mna problém, pretoze
mam tam rodinu. Tajne som vsak dufal,

Ze po prichode na Slovensko, by mi mohli
uznat Ceské doklady z autoskoly, kedze
sme v EU a kddy na vodi¢skom preukaze
su rovnaké, ale zial nestalo sa tak, préave
naopak. Neuznali mi ich a dokonca tvrdi-
li, Ze sa to neda, lebo nie som registrovany
v ich systéme, takZe mi ho nemaji na za-
klade ¢oho uznat. Zacal som teda vyba-
vovat prechodny pobyt v Cechach a nara-
zil som na nerieSitelny problém, ktorym
je, ze ak by som to urobil, prisiel by som
o prispevky, ktoré poberam na Slovensku,
nakolko v Cechach je ind soc. politika a to
si nemdzem dovolit. Takze som si musel
robit ,vodi¢ak® na Slovensku a kedZe som
uz vedel $oférovat, tak to nebol problém,
vybavil som si prispevok a 25.01.2011
som uspesne urobil skusku a tak kone¢ne
ziskal vodi¢sky preukaz na Slovensku.

A este ¢islo do Dystrolotérie:
RD: 9, 109, 203, 315, 421.

Dakujem obom za rozhovor a v mene celé-
ho kolektivu OMD v SR prajem vela osob-
nych, pracovnych a $portovych tispechov.

Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova



Rodiciarodicom

Nasa rubrika ,Rodic¢ia rodicom” po-
kracuje aj v roku 2011. Postupne
vam budeme prinasat rozhovory
s rodinami kde Zije dieta so svalo-
vou dystrofiou. A nielen to... Chceme
vas milé rodiny vyzvat, aby ste tuto
nasu - vasu rubriku obohatili svoji-
mi prispevkami, pribehmi, zazitkami,
fotkami, informaciami... Chceme, aby
tato c¢ast Ozveny sluzila na vzajomné
spoznavanie a obohatenie sa. Poslite
nam vas prispevok.

V novoroc¢nom ¢isle vam predstavujeme
rodinu, ktorej ¢lena ¢aka tento rok skuska
dospelosti — maturita.

Rodina
Majerciakovcov

Predstavte sa nam, kto tvori Vasu
rodinku...

Zijeme v Liptovskom Mikulasi v 2 izbo-
vom bytiku. Sme tu traja Migka — ma 18
a $tuduje na hotelovej akadémii, Mifo
- ma 19 a $tuduje 4. ro¢nik na Polytech-
nickej - tento rok maturuje a ja - mamina,
staram sa o chod a pohodu tejto domac-
nosti a mam 39 rokov, Zije s nami aj nas
zaja¢ik Bany - ma rok a pol a ma velmi
rad suchare a mrkvu.

Co pekné ste v poslednej dobe zazili?

Rok 2010 bol trocha iny, Mino mal stuz-
kovu, ktoru sme patri¢ne oslavili, uzili
sme si zabavu a Mino spoluziakov. Su to
také dojimavé chvile v zivote...V lete sme
navstevovali rézne kultirne podujatia:
hudobné festivaly, kino, divadlo, gulase,

Rodicia rodicom

o nasich ¢lenoch

grilovacky a stretnutia s ludmi velmi pri-
jemnymi a samozrejme stretnutie na Du-
chonke, ktoré je ako vidy velmi pekné
a prijemne.

Ako vyzera klasicky den

u Majerciakovcov?

N&§ den zacina podla toho, ¢i ideme ale-
bo nejdeme do skoly, to vela krat zistime
az rano. Ranna hygiena, obliekanie, na-
kladanie do auta a $up do skoly. Doobeda
sme v $kole, kde sa vozime autom asi 8
km, okolo 11.30 prideme domov, nasle-
duje obed, oddych, povinnosti na dalsi
den do skoly. V tom ¢ase sa vracia aj Mis-
ka zo $koly. Poobedia a po veéeroch travi-
me rdzne, podla pocasia a podla toho ¢o
treba. Veder samozrejme vecera, pozera-
nie TV, spat chodime dost neskoro. Me-
dzitym sa bavime, smejeme a rozpravame
o roznych veciach...

o

2



))) =

o nasich ¢lenoch Tvorivé okienko

Cim Mifio momentalne Zije?

Minio velmi rad travi ¢as za PC, xbox 360
a velmi rdd poc¢uva hudbu na slichadla.
Réd pozera filmy, naposledy to bola tizas-
nd rozpravka: TOY STORY 3 a samozrej-
me priatelia a spoluziaci.

Aké mate plany do roku 2011?

Nooo hlavne by sme boli radi, keby sa
nam podarilo zmaturovat! Tak jar bude-
me travit uenim a pripravou na maturity.
Leto, ako kaZzdé si chceme uZit na r6zne
vylety a stretnutia s ludmi, tak skvelymi
ako ste aj vy v OMD.

Co by ste odkazali rodi¢om deti s NSO?
Prajeme im vela zdravia, $tastia a lasky,
vela peknych dni v Zivote a hodne rados-
til...teSme sa Zime tu a teraz. TeSime sa na
stretnutie v lete na taboroch.

Dakujeme za rozhovor a Mifiovi prajeme
uspesné zvlddnutie maturity a celej rodin-

ke hlavne zdravicko.
a.

Tvorivé okienko

Velmi zaujimavou a netypickou ¢in-
nostou, hlavne pre muzské pokolenie,
je vyroba Sperkov. Tomuto hobby sa
zacal venovat nas dlhoroény kamarat
Marian Klim¢o. Jeho krasne vytvory
odzrkadluju naozaj dokonalé ovlada-
nie jemnej motoriky. Hanusovce nad
Toplou je mesto, kde Marian byva.
Zaujimavostou tohto mesta je ze-
lezniény most s najvacsim oblikom
v strednej Eurépe, ktory sa klenie
priamo nad mestom. Dosahuje vysku
40 metrov a dizku vyse 400 metrov.

Sikovnik Marian

Tak Maros, prezrad nam nieco viac

o sebe.

Som oby¢ajny ¢lovek, slobodny, bezdetny,
bez problémov. Zijem s rodi¢mi, kedze
som sa ,,nezmohol“ na vlastné byvanie.

Vieme o tebe, Ze sa venujes vyrobe $per-
kov, ako si sa k tomuto hobby dostal?
Venujes sa este aj inému hobby?

Ano, pokasam sa napodobiiovat bizuté-
riu. Som amatér, zadiato¢nik a samouk,
no kedze som doma a ¢asu mam dost, tak
som potreboval nejakd ¢innost, skusil
som nie¢o vytvarat a celkom ma to chy-
tilo, aj ked ja nie som ¢lovek, ktory si veri,
tak je s tym troska problém. Moje iné
hobby, venoval som sa dost intenzivne
biliardu, ale kedZe uz nevladzem, tak som
to musel zvolnit...



Je casovo, financne a fyzicky narocné
zhotovit takyto $perk? Kolko najviac
casu si venoval jednému Sperku?

No konkrétne na vyrobu to nie je narocne,
ale ked ¢lovek chce nieco robit, musi mat
nejaké tie pomocky, ktorymi ta praca ide
lahsie, k tomu sa pridd material a potom
¢lovek zisti kolko do toho investoval finan-
cif, ale ked ¢lovek chce nieco robit, musi
aj investovat, bez toho to nejde. A ¢asovo?
No ked ma to chyti, dokdzem pritom stra-
vit aj cely den, .hlavne ked skuiSam nieco
nové a chcem uz vidiet vysledok. najviac
¢asu som venoval jednej veci asi 2 dni.

Odkial cerpas$ inSpiraciu na nové

a vidy napadité vzory?

Moja inspiracie je hlavne internet, ale vsi-
mam si aj zeny, a $perky ¢o nosia. A sna-
Zim sa robit vzdy nieo nové, viac ma
to bavi ako ked robim nieco, ¢o som uz
robil.

Je nejaka ¢innost, ktorej by si sa v bu-
ducnosti e chcel viac venovat, pripadne
naucit sa nie¢o nové?

Ja som zacal s pracou s fimo, tak to je
tieZ jedna z technik vyroby bizutérie, ale
skor ma zldkal drét, rad by som sa vratil
aj k praci s fimom. No jasné, ze ma laka
zdokonalovat sa v tom, ¢o robim a doba
je takd, Ze dnes st rozne nové techniky
a sposoby, ktoré este nemam osvojené
a vyskdsané.

Ak by ste mali zaujem vidiet viac Mari-
anovych vyrobkov v plnej krase, najde-
te ich na Facebooku pod menom Majo
Neza, album moje fimo hranie.
Dakujem za rozhovor, Maridnovi Zeldme
vela tvorivych miiz, zdravia a radosti!

Tvorivé okienko
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Kazdého doteraz predstaveného $ikovni-
ka v nasej Ozvene hodnotnou poukazkou
odmenoval internetovy obchod s umelec-
kymi predmetmi www.nasobchodik.sk,
nasa spolupraca sa po roku z finan¢nych
dovodov musela ukoncila. Dakujeme
pani Hasgkovej za prijemnud spolupracu
a zelame vsetko dobré do dalSich dni :)

Momentélne sme vo faze hladania novej
spoluprace s internetovymi obchodmi.
Verime, Ze v budtcnosti opdt bude mozné

nasich sikovnikov odmernovat....
Lu.



34 psychologické okienko

psychologickeé

okienko

Linkadévery

S prichodom nového roka sme sa
rozhodli obmenit aj obsah Psycho-
logického okienka. Minuly rok ste si
mohli precitat 4 - dielny serial od Ga-
biky Svicekovej o vSelicom, ¢o méze
trapit cloveka so svalovym ochore-
nim alebo rodica dietata so svalovou
dystrofiou.

Tento rok sa vraciame k staronovej
rubrike Linka dovery. V kazdom cisle
Ozveny pocas roku 2011 najdete od-
povede Mgr. Gabiky Svicekovej PhD -
externej psychologicky OMD v SR na
otazky, ktoré boli do OMD v SR doru-
cené cez internetovy formular Linky
dovery na www.omdvsr.sk

Linka dovery

Prispevok 1:

Vedeli by ste mi poradit, som integrovany
a chcem integrdciu prekonat, co mdm robit,
aby som to dokdzal...

Pisatel sa na nas obratil s nevSednym
problémom, ale uznavam, ze za integra-
ciu vdadi aj svojmu zmyslu pre humor.
Vicsinou maju pisatelia opa¢né tazkosti,
lebo plnohodnotna integracia je v naich
podmienkach ob¢as e$te len ,v plienkach®
Skoda, ze sa pisatel nepodelil so $irsim
popisom svojich tazkosti, aby som sa
mala ¢oho chytit.

Ak by integracia - ku ktorej uprimne
gratulujem - robila prili§ velky problém,
tak navrhujem pisatelovi ,hodit flin-
tu do zita“ a vegetovat na ukor rodicov
a spolo¢nosti.

Ak sa vyskytne problém trochu hmatatel-
nejsi, tak poprosim pisatela o opatovné
zdoverenie sa Linke dovery.

Prispevok 2 - Alex:

Dobry deti! Som rozvedend matka 7-roéné-
ho syna so svalovou dystrofiou. Teraz mdm
nového priatela, s ktorym si velmi dobre
rozumiem ja aj moj syn. Problém je v tom,
Ze priatel byva 300 km od ndsho bydliska.
On by chcel, aby sme sa k nemu prestaho-
vali, kedZe tam md svoj dom. Ja stdle vd-
ham, lebo tam nikoho nepozndm a mdm
obavy aj o syna ako to zviddne. V nasom
meste mdm rodicov, priatelov a aj celkom
dobrii pracu. Bojim sa, Ze ked pridem do
cudzieho mesta, budem mat problém ndjst
si tam prdcu, lebo je to malé mesto a okrem
toho je tam velkd nezamestnanost. Zdd sa
mi to vietko také neisté. Dakujem za radu.



Linka dovery

Velmi pekne dakujem pisatelke, ze sa zd6-
verila so svojim velmi citlivym a zatazuju-
cim problémom.

Na uvod sa mi ziada povedat — Gratulu-
jem ku novému priatelovi, ktory si navyse
rozumie s nevlastnym (a tazko chorym
na doévazok) synom! Zaroven mi pripada
pisatelka ako rozumnd Zena, ktora si uve-
domuje, Ze musi brat ohlad predovsetkym
na syna. Neviem o aky druh svalovej dys-
trofie sa jedna - z hladiska navstevy $ko-
ly, dostupnosti zdravotnickych zariadeni,
z hladiska progresie synovho ochorenia.
Verim tomu, Ze syn si najde priatelov aj
v novom prostredi, ale hrozi hor$i kon-
takt so starymi rodi¢mi a priatelmi v pri-
pade potreby. Pisatelka nepise ni¢ o rodi-
ne nového partnera — ako vnimajui novy
vztah svojho syna s rozvedenou zZenou so
zévazkom.

Neviem aké st moznosti pracovného
uplatnenia pisatelky v novom prostredi
a preto mi napada otazka (ktora moze byt
novému partnerovi menej prijemna - ¢i
by sa nechcel pristahovat on ku nej?!
Mozno skusobny pobyt pod jednou stre-
chou (pisatelka nepide o dizke nového
vztahu) by mohol pomoct vyriesit sucas-
nu dilemu.

Prajem vela sily a odvahy do dalSieho
Zivotal

Prispevok 3:

Gabika, ahoj! Mdm asi problém, suicasne sa
mi pdcia dvaja muzi, neviem, podla coho
mdm dat jednému z nich tzv. prednost tak,
aby to toho druhého o najmenej ranilo.

Velmi pekne dakujem za polozent otédzku
pisatelke/pisatelovi!
Dany problém sa mohol vyskytnut
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u mnohych ludi ale jeho riesenie je bez
zaruky! NajdistejSie — najférovejsie — naj-
rychlejdie - rieSenie sa vola NA ROVI-
NU! Nenechat vztah ktory je na pociatku
(kazdy mame iny pociatok) prerast do
nie¢oho hlbsieho, rozvinutejsieho.

Ano, hrozi tu riziko, Ze si pisatelka ,,zle“
vyberie. To sa stava aj v obchodoch, ze
podlahneme velkej reklame a zakipeny
vyrobok nenaplni nase ocakavania. Ne-
lakajte sa, neprirovnavam nakup pred-
metu ,vyberu“ partnera. Tento akoZze
bezvyznamny priklad ma v podstate vela
spolo¢ného.

Myslim, Ze pri partnerovi ktory sa mi nie
len paci ale sa mi pri nom rozbucha srd-
ce, stupne mi tlak pri pohlade na mobil,
neviem rychlo otvorit schranku s postou
(ja som stara Skola — my sme si volakedy
pisali listy!!!) tak pri fiom je to jasné, nie?
Prichadza e$te dals$i zavazny cinitel - ¢o
na neho povedia rodic¢ia?! Budu s nim
(s niou) suhlasit alebo budu mat zase ne-
jaké vyhrady a pripomienky?! Akokolvek
sa zda byt pisatelke a ¢itatelom moja po-
znamka smie$na - kto ma rodicov ten
pripusti, Ze sa vyjadruju a staraju lebo im
na svojich defoch zalezi!

Skoro som zabudla na korektné davanie
prednosti, ktora druhému ¢o najmene;j
ubliZi. Najlepsie sa to d4 docielit v cest-
nej premavke pri dodrziavani cestnych
predpisov. Vtedy sa minimalizuja kolizie
a $kody na zdravi aj majetku.

To, ¢o druhého menej rani, je vysostne
individudlna zéleZitost. Ak bol vztah len
v podiatku, tak sta¢i obmedzit komuni-
kiciu a v ziadnom pripade neslubovat
nesplnitelné.

Drzim pisatelke palce, aby si ¢o najlepsie
vybrala partnera podla svojich predstav!
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Prispevok 4:

Problém: Mdm manzela, ktory bol uznany
za invalida, ale ddavky mu neboli uznané,
lebo mu chyba 55 dni na zdkonom stano-
vych 5 odpracovanych rokov za poslednych
10 rokov. Nevieme Co robit, mdme syna,
ktory je chory, ma fenylketontiriu a je pra-
videlne sledovany. Moja vyplata nestaci na
Zivobytie a platenie uictov. Manzel sa citi
zdravotne zle a nedokdZe sa momentdl-
ne zamestnat. Md psychické problémy na
zdklade ktorych bol uznany za invalidity,
okrem toho mdva fibrildcie, je alergik a sto-
mik. Co robit, aby neprislo ku katastrofe.
Dakujem

Pisatelke dakujem, Ze sa dokdzala obratit
so zavaznou Zivotnou situdciou na LD.
Zial, nada Linka sa venuje psychologic-
kému poradenstvu a problém pisatelky je
prevazne socialneho a ekonomického az
existen¢ného charakteru.

Pokusime sa poradit postupne podla spo-
minanych skuto¢nosti: ¢o sa tyka pobera-
nia invalidného déchodku, od 1. janudra
2010 boli zmenené podmienky néroku na
vyplatu invalidného dochodku s cielom
zmiernit ich predchddzajice nastavenie,
ked vela Iudi vypadlo zo systému, lebo
mali malo odpracovanych rokov. Nevie-
me kolko ma va§ manzel rokov, nevie-
me preto posudit, ¢i zmena bude v jeho
prospech. Vyznamnou zmenou vsak je,
ze odpracované roky sa uz neposudzu-
ju len v obdobi za poslednych 10 rokov,
ale z celkovo odpracovanych rokov pred
vznikom invalidity. To by mohlo man-
zelovi pomoct, aby mu zacali ID vypla-
cat. Musi si vSak opit podat Ziadost na
Socidlnu poistoviiu, len vtedy ona zacne
nové konanie. Existuje bezplatna linka

Linka dovery

Socialnej poistovne, odporicame poin-
formovat sa tam.

Takisto odporuc¢ame obritit sa na drad
prace, socialnych veci a rodiny podla tr-
valého bydliska, je mozné, ze va§ manzel
by mohol poberat niektory z penaznych
prispevkov na kompenziciu ddsledkov
zdravotného postihnutia - zvysené vy-
davky. Vas syn kvoli fenylketonurii méze
poberat pen. prispevok na zvySené vy-
davky na diétne stravovanie. Len si po-
dajte ziadost.

Co sa tyka stdmie u manzela - existuje ob-
c¢ianske zdruzenie, ktoré tychto pacientov
zdruzuje Slovilco, www.slovilco.sk, kon-
takt na prezidenta: klub Topol¢any, Jan
Cacko, Krusovskd 1831/A, 955 01 Topol-
¢any, mobil: 0905319978, e-mail : cackoj@
gmail.com, jcacko@volny.cz, slovilco@
stonline.sk. Obratte sa na nich, mozno
vam budud pomoct poradit ako manzelo-
vi pomdct zvladnut jeho tazku situdciu —
zdravotné problémy a nezamestnanost.
Synova diagnéza je celozivotnd a vyzadu-
je si Specidlnu stravu a dodrziavanie le-
karskych postupov a doporuceni. Urcite
ma vplyv na finan¢ny rozpocet tazko ska-
$anej rodiny, a preto odporuc¢ame obratit
sa na neziskovu organizaciu Dobry anjel,
ktorda by mohla pravidelne (kedZe mad
chronické ochorenie) prispievat na Spe-
cidlnu stravu a lieky. Popiste im detailne
situdciu a hlavne vydavky spojené so sta-
rostlivostou o syna. Kontakty na DA st:
www.dobryanjel.sk, 0907 159 459, 052/
4313 757 - prihlasku do systému Dobry
anjel vam poskytnu na vyziadanie.
Pisatelke prajeme vela sily pri starostli-
vosti o rodinu!
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Sprostredkovanie
osobnejasisencie

M Osobnu asistenciu ponutkaji 25-ro¢-
néd zena v Kosiciach a 28-ro¢na Zena
v Detve. Kontakty st v OMD v SR.

B Hladame pre svojich ¢lenov osobnych
asistentov v tychto lokalitdch: Tvrdo-
$in, Povazskd Bystrica, Kysucké Nové
Mesto, Zilina, Poltar, Pezinok! Za-
ujemcovia, ozvite sa ndm na nasich
kontaktoch!

Nova legislativa od
roku2011zavadza

Rodicovsky prispevok
avykonavane osobnej
asistencie jemozné

Podmienky naroku na rodi¢ovsky prispe-
vok st uvedené v § 3 zdkona ¢. 280/2002
Z. z. o rodi¢ovskom prispevku v zneni ne-
skorsich predpisov. Jednou z podmienok
naroku, ktord plati od 1. janudra 2009, je
nevykonavanie zarobkovej ¢innosti ro-
di¢om, ktory si narok na rodi¢ovsky pri-
spevok uplatniuje. Zarobkova ¢innost na
ucely rodi¢ovského prispevku je zadefi-
novana ako ¢innost, ktora zaklada nérok
na prijem zdanovany podla § 5a § 6 ods.
1, 2 a 5 zékona ¢&. 595/2003 Z. z. o dani
z prijmov. Do tejto Cinnosti patri aj pri-
jem z osobnej asistencie.
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Vynimka trva rodi¢ovi, ktorému bol rodi-
¢ovsky prispevok priznany pred 1. janu-
arom 2009 a vyplaca sa mu aj po 31.de-
cembri 2008. Takyto rodi¢ moze popri
poberani rodi¢ovského prispevku vyko-
navat zarobkovu ¢innost

Znizilsaod dane
oslobodeny prijem
pre starobnych
dochodcov!

Strazili ste si prijem za uplynulé roky
tak, aby ste nemuseli podavat danové
priznanie? Mate osobného asistenta na
starobnom déchodku? A ano, tak mame
pre Vas délezitt informaciu.

Z prijmov za rok 2010 bol od dane oslo-
bodeny prijem do vysky 4 025,70 eura.

V tomto roku je tato hranica niz$ia a dane
sa neplatia do sumy 3 559,30 eura.
Znamena to, ze kazdy, kto nechce poda-
vat dafové priznanie za rok 2011 a ma
prijem z vykonu osobnej asistencie, mal
by si strazit prijem tak, aby jeho vys-
ka nepresiahla 50 % uvedenej sumy -
1779,65 eura.

V pripade otazok, mozete volat na Cis-
la poradcov OMD v SR, ktoré najdete
v Infoservise.

(o)

(o) agentura
osobnej
asistencie
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Aktualne
Rocné zuctovanie
poistnéhonaverejné
zdravotné poistenie

Pripominame, Ze prijmy z osobnej asis-
tencie patria medzi vynaté prijmy. To
znamena, Ze prijem z osobnej asistencie
sa nemusi vykazovat v roénom zuétovani
poistného. Cize asistenti, ktori maju iba
prijem z osobnej asistencie, nemusia po-
davat tlaciva ro¢ného zuctovania zdravot-
ného poistenia.

Podavanie danovych
priznani

Nezabudnite svojich osobnych asistentov
informovat o bliZiacom sa termine na po-
danie danovych priznani za rok 2010. Na
zdokladovanie prijmu na ucely podania
danového priznania vystavi uzivatel osob-
nej asistencie ¢estné vyhlasenie, v ktorom
potvrdi kolko penazi odovzdal osobnému
asistentovi za prislusny kalendarny rok.
PrinaSame Vam aj aktualizované infor-
macie o tom, ako ma osobny asistent po-
stupovat pri vyplneni danového prizna-
nia. Navod néjdete na titulnej strane na
www.omdvsr.sk alebo kontaktujte kance-
lariu OMD v SR. Agenttira OSA pri OMD
v SR poskytuje aj daniové poradenstvo pre
osobnych asistentov, pripadne pomdze aj
s vyplnenim danového priznania.

socialne okienko

socialne okienko

Spravne poplatky

Milo sa venujeme oblasti spravnych po-
platkov i napriek tomu, 7Ze ich musime
platit skoro na kazdom urade. Existuje
pritom vela ulav, o ktoré by sme mohli
ziadat, keby sme si uvedomili, Ze na ne
narok mame. Niektoré institticie nas pria-
mo upozoriujud, ale moze sa stat, ze plati-
me aj tam, kde by sme inak nemuseli.

Osobitne upozornujeme na cast tohto
¢lanku, kde sa pise o miestnych daniach,
ktorych vyberanie je v pdsobnosti obci.
Povinnost zaplatit ich bola do konca ja-
nuara 2011. Mozno viaceri z vas nevedia,
Ze obec mdzie osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim ¢iasto¢ne alebo uplne
oslobodit od ich platenia. Pytajte sa na
to, podmienky oslobodenia maju obce
upravené vo svojich predpisoch.

Spravnym poplatkom sa venuje samostat-
ny zdkon ¢&. 145/1995 Z.z. pod nazvom
zakon o spravnych poplatkoch. Uvadza
niekolko Zivotnych situdcii, kedy su oso-
by s tazkym zdravotnym postihnutim
oslobodené od spravnych poplatkoch,
ako napriklad:

B Od poplatku za vydanie stavebného
povolenia na zmeny stavieb na byvanie
su oslobodeni obcania s tazkym zdra-
votnym postihnutim, drzitelia preuka-
zu ZTP alebo ZTP/S.

B Od poplatkov podla tejto polozky je
oslobodené podanie Ziadosti o vydanie
obcianskeho preukazu ako ndhrady za
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strateny alebo odcudzeny ob¢iansky preukaz u obc¢anov starsich ako 60 rokov veku
alebo u drzitelov preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnutim.

Bl Od poplatkov je oslobodené podanie Ziadosti o vydanie ob¢ianskeho preukazu ako
ndhrady za strateny alebo odcudzeny obciansky preukaz, opakovane v priebehu
dvoch po sebe nasledujucich rokoch u obcanov star$ich ako 60 rokov veku alebo
u drzitelov preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnutim.

B Od poplatku podla pismena d) (pri prediZeni platnosti alebo vykonanie zmeny tda-
jov v cestovnom doklade) tejto polozky st oslobodené osoby, ktorym sa vykonava
zmena udajov o tazkom zdravotnom postihnuti alebo obmedzeni spdsobilosti na
pravne ukony alebo pozbaveni sposobilosti na pravne tkony

B Vydanie rozhodnutia pre ob¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim a drzitela preu-
kazu obc¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim na vyvoz alebo dovoz psa so $peci-
alnym vycvikom je oslobodené od poplatku.

W Zapis prvého a dalsieho drzitela motorového vozidla alebo pripojného vozidla do
evidencie aj s vykonanim dprav v dokladoch vratane vydania tychto dokladov, ak
je drzitelom motorového vozidla osoba s tazkym zdravotnym postihnutim, drzitel
preukazu ZTP alebo ZTP-S a preukazu obéana s tazkym zdravotnym postihnutim
alebo ak ide o motorové vozidlo upravené na vedenie osobami s tazkym zdravotnym
postihnutim.

B Od poplatku podIa pismena c) tejto polozky je oslobodené predizenie platnosti pre-
ukazu osobitného oznacenia vozidla pre tazko zdravotne alebo tazko pohybovo po-
stihnutu osobu odkdzand na individuélnu prepravu.

B Oslobodenie od poplatku za vydanie pisomného oznamenia o pobyte osoby st oslo-
bodené posty (inkasné strediskd), zariadenia socidlnych sluzieb, pravnické osoby
a fyzické osoby, ktoré vykonavaju socialnu prevenciu alebo poskytujt socidlne pora-
denstvo alebo socialne sluzby za podmienok ustanovenych

W osobitnym zdakonom11) a nevykonavaju socialnu prevenciu na tcely dosiahnutia zisku.

B Oslobodenie od poplatku podla pismena a) tejto polozky je oslobodena Ziadost o za-
pis slovenského audiovizudlneho diela, slovenského zvukového zdznamu slovesného
diela alebo hudobného diela alebo slovenského multimedialneho diela vyhotovené-
ho pre zdravotne postihnutych.

B Oslobodenie od poplatku pri ziadosti o stihlas s uzivanim bytu alebo jeho ¢asti na iné
ucely ako na byvanie st oslobodené zariadenia socialnych sluzieb, pravnické osoby
a fyzické osoby, ktoré vykonavaju socialnu prevenciu alebo poskytuju socialne pora-
denstvo alebo socialne sluzby za podmienok ustanovenych osobitnym zidkonom11)
a nevykonavaju socialnu prevenciu na tcely dosiahnutia zisku osvetové strediska,
hvezdarne, planetaria, kniznice, muizea, galérie a $tatne divadla.

B Povolenie uzavriet manzelstvo pred inym nez prislusnym matri¢nym dradom15)
medzi $§tatnymi obc¢anmi Slovenskej republiky - od poplatku podla tejto polozky
st oslobodené osoby, ktorych Zivot je priamo ohrozeny, a drZitelia preukazu osoby
s azkym zdravotnym postihnutim.



) 40 socialne okienko Spravne poplatky

B Névrh na vydanie rozhodnutia o umiestneni stavby alebo rozhodnutia o vyuziti tuze-
mia, alebo rozhodnutia o zmene izemného rozhodnutia alebo predizenie platnosti
rozhodnutia o umiestneni stavby Oslobodenie Od poplatku podla tejto polozky st
oslobodené zariadenia socidlnych sluzieb a pravnické osoby a fyzické osoby, ktoré
vykonavaju socialnu prevenciu alebo poskytuju socialne poradenstvo alebo socidlne
sluzby za podmienok ustanovenych osobitnym zdkonom11) a nevykonavaju sociél-
nu prevenciu na ucely dosiahnutia zisku, osvetové strediska, hvezdarne, planetaria,
kniznice, mtzea, galérie divadla, ktorych zriadovatelom je $tat alebo vy$si izemny
celok a profesionalne hudobné institucie, ktorych zriadovatelom je stat alebo vyssi
uzemny celok.

B Na zaver Polozka ¢. 68 v zakone o spravnych poplatkoch:

o Podanie Ziadosti o
a) Povolenie vyroby jednotlivého vozidla 20 €
b) Povolenie prestavby jednotlivého vozidla 20 €
¢) Schvalenie jednotlivo vyrobeného vozidla
1. Pre kategérie vozidiel O1, O2, Ra, Sa a PN 100 €
2. Pre kategoérie vozidiel iné ako v prvom bode 200 €
d) Uznanie typového schvalenia ES jednotlivo dovezeného vozidla 100 €
e) Uznanie schvalenia jednotlivo dovezeného vozidla 100 €
f) Schvélenie jednotlivo dovezeného vozidla
1. Pre kategorie vozidiel O1, O2, Ra, Saa PN 150 €
2. Pre kategorie vozidiel iné ako v prvom bode 150 €
g) Opitovné schvalenie jednotlivého vozidla 100 €
h) Schvalenie jednotlivo vyrobeného alebo jednotlivo dovezeného systému, kompo-
nentu alebo samostatnej technickej jednotky 50 €
i) Schvalenie prestavby jednotlivého vozidla
1. montdzou plynového zariadenia 50 €
2. inou prestavbou ako v prvom bode 300 €
j) Vymenu karosérie vozidla rovnakého typu v ramci jedného typového radu vozidla,
vymenu ramu vozidla rovnakého typu v ramci jedného typového radu vozidla ale-
bo zmenu obsaditelnosti vozidla zvi¢senim poctu miest na sedenie, ak je vozidlo
vyrobcom vybavené tchytnymi miestami sedadiel a kotevnymi miestami bezpec-
nostnych pasov 20 €
k) povolenie, schvalenie alebo uznanie podla pismen a) az j) pre fyzické osoby s taz-
kym zdravotnym postihnutim, ktorym sa poskytol peniazny prispevok na kupu
osobného motorového vozidla alebo penazny prispevok na tipravu osobného mo-
torového vozidla podla osobitného zakona 20a) 2 €
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Podla §38zakona¢.577/2004 Z.z. o rozsahu zdravotnej
starostlivosti uhradzanejnazaklade verejného zdravotného
poisteniaaouhradachzasluzby suvisiace s poskytovanim
zdravotnejstarostlivosti

M je od dhrady za Statistické spractvanie lekdrskeho poukazu suvisiace s vydanim
zdravotnickych pomdcok predpisanych na jednom lekarskom poukaze oslobodeny
poistenec, ktory je drzitelom preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnutim,
ak pri vydaji zdravotnickej pomdcky preukéze, ze mé Uradom prace, socidlnych veci
a rodiny priznany penazny prispevok na kompenzaciu zvy$enych vydavkov na za-
obstaranie pomocky

M je od thrady za kilometer jazdy za sluzby zdravotnickej starostlivosti spojené s do-
pravou oslobodeny poistenec s tazkym zdravotnym postihnutim, ktory je odkazany
na individudlnu prepravu vlastnym motorovym vozidlom.

Podla§ 17 zakona¢.582/2004 Z.z. o miestnych daniach
amiestnom poplatku za komunalne odpady adrobné stavebné
odpady, méze spravca dane (obec) ustanovitzniZzenie danealebo
osloboditod dane zostavieb alebo od danezbytov

Ide pritom o

M stavby na byvanie a byty podla druhej ¢asti tohto zakona vo vlastnictve ob¢anov
v hmotnej nadzi, ob¢anov starsich ako 62 rokov alebo obc¢anov s tazkym zdravot-
nym postihnutim, alebo drzitelov preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnu-
tim, alebo drzitelov preukazu ob¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim s potrebou
sprievodcu, ako aj prevazne alebo uplne bezvladnych obc¢anov, ktoré sluzia na ich
trvalé byvanie

M gardZe a nebytové priestory v bytovych domoch sluziace ako gardz vo vlastnictve
obcanov star$ich ako 62 rokov alebo obcanov s tazkym zdravotnym postihnutim,
alebo drzitelov preukazu obc¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim, alebo drzitelov
preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnutim s potrebou sprievodcu, ktoré
sldzia pre motorové vozidlo pouzivané na ich dopravu

Zakon 68/2008 Z.z. o uhrade za sluzby verejnosti poskytované
Slovenskou televiziou a Slovenskymrozhlasom aozmenea
doplneniniektorych zakonov

B Od povinnosti platit thradu je oslobodeny platitel podla § 3 pism. a), ak Zije v do-
macnosti s osobou s tazkym zdravotnym postihnutim alebo sdm je osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim.
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W Ak je fyzickd osoba, ktora je odbera-
telom elektriny v odbernom mieste
poberatelom dochodku a nezije v do-
macnosti s inou osobou s pravidelnym
prijmom zo zarobkovej ¢innosti alebo
je poberatelom davky v hmotnej nudzi
alebo je osobou spolo¢ne posudzova-
nou s poberatelom davky v hmotnej
nadzi, thrada podla odseku 1 sa zni-
Zuje na polovicu. (plna vyska thrady je
4,64 €, takze 2,32 €)

Poznamka:

§ 3 pism. a) fyzicka osoba, ktora je konco-
vym odberatelom elektriny v odbernom
mieste, z ktorého sa odobera elektrina pre
spotrebu v byte alebo v rodinnom dome.

Spracoval: Tibor K6bol k 1.11.2010

bez bariér
Cestovnyruch
prevsetkych

15. novembra 2010 sa v Ostrave ko-
nala medzinarodna konferencia na
tému Cestovny ruch pre vsetkych.
Konferencia bola stucastou projektu
Athena na cestach (www.project-
athena.cz), financovaného z Eurdp-
skeho socialneho fondu a statneho
rozpoétu Ceskej republiky. Projekt je
zamerany na rozvoj bezbariérového
cestovania v CR. Na konferencii od-
znelo niekolko dobrych prikladov zo
zahraniciaiz CR.

Jednym z partnerov projektu bola Eu-
ropska siet pre bezbariérové cestovanie

ENAT (www. accesibletourism.org). Za-
stupovala ju jej prezidentka Lilian Miil-
ler zo Svédska. Ako sa vyjadrila na tému
bezbariérového cestovného ruchu, vacsi-
na opatreni je jednoduchd a lacnd. ENAT
zbiera informdcie o bezbariérovom ces-
tovani, spaja svojich ¢lenov na zdklade
vymeny skuasenosti, zastupuje ich pred
organmi $tatnej moci. Prava cestujucich
s obmedzenou schopnostou pohybu
a orientacie predstavil Ondrej Barta, ko-
ordinator kampane Eurdpskej komisie
v CR Cestujici, vyuZijte svych prav. Této
kampan beZi aj na Slovensku pod nazvom
Prava cestujicich mate poruke. Je zame-
rand na letecku a Zelezni¢nu dopravu.
Nadviazuje na legislativu Eur6pskej tnie,
ktora zakotvuje prava a povinnosti osdb
s postihnutim. O moznostiach finan¢nej
podpory cestovného ruchu cez narod-
ny program (jeho podprogram Cestovni
ruch pro vsechny) porozpraval zastupca
ministerstva. Cielom projektov, ktoré si
mozu podavat podnikatelské subjekty, by
malo byt zlepSenie podmienok pre Tudi
s postihnutim, skvalitnenie sluzieb na
turistickych, resp. cyklistickych trasach
pozdlz vodnych tokov a spristupnenie
ubytovacich, stravovacich a inych zaria-
deni pre Iudi s hendikepom. Prikladom
moze byt projekt Lipno bez bariér, ktory



by mal zahfnat celoro¢ny servis pre hen-
dikepovanych a to nielen ubytovanie, ale
aj pozi¢iavanie pomdcok, bezbariérovy
pristup do vodného sveta, ¢i moznost
Gi¢asti na kurzoch lyzovania. V Cechéach
je niekolko dalsich iniciativ k cestovaniu
bez bariér, okrem iného napriklad projekt
obcianskeho zdruzenia KLACR, ktoré si
dalo za ciel vypracovat §tudiu o potencial-
nom trhu v Moravskosliezkom kraji.

Eurdpske skisenosti s cestovnym ruchom
bez bariér boli prezentované cez turistic-
ka informad¢na kanceldriu vo Flamsku. Je
orientovana na cielovd skupinu hendike-
povanych, starych Iudi, rodiny s detmi a
tato skupina tvori v Eurépe priblizne 27
%, ¢o v peniaznom vyjadreni predstavuje
prijem 83 miliénov eur. Koordinitorka
tejto kancelarie uviedla pekny priklad
malého obchodiku, do ktorého viedlo par
schodov. Ked sa majitela opytali, ¢i mu
neprekaza, Ze sa tam nedostane ¢lovek
na voziku, odpovedal, Ze takych zakaz-
nikov nema. No pocas rozhovoru na tato
tému zistil, Ze prichadza ro¢ne o 200 eur,
pretoze tam nechodia ani mamicky s ko-
¢ikmi. Aj preto sa vo Flamsku presadzuje
tedria menej schodov - viac ramp a pre
ziskanie dotdcie je potrebné oslovit jednu
zo §tyroch organizicii, ktoré sa zaoberaju
dostupnostou objektov. Nezvycajné nie
st ani kurzy pre personal v zariadeniach
cestovného ruchu, kde ich udia, ako sa
spravat ku klientom. Bezbariérové turis-
tické informacné centrum je mozné najst
na stranke www.accessinfo.be a podrob-
nd databazu bezbariérovych zariadeni
vo Flamsku na www.toevla.be. Kazdy
objekt v databaze je ohodnoteny plus
alebo minus. Koordinatorka hovorila o
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potrebe jednotného oznalenia zariadeni
(nielen symbolom vozickara). Po splneni
prisnych pravidiel by zariadenia dostali
oznacenie A+ alebo A. Podla jej slov pri
testovani sa zistilo, Ze 20 % zariadeni by
dostalo oznacenie A+ alebo A.

Dal$im pozitivnym prikladom bola ces-
tovna kanceldria z Portugalska (Acces-
sible Portugal - www.accessibleportugal.
com). Vdaka nej je mozné navstivit nielen
Portugalsko na voziku tplne pohodlne.
V ponuke ma prehliadky miest, kratko-
dobé i dlhodobé zajazdy, expedicie, a tiez
rozne kulturne a dobrodruzné aktivity.
Poskytuju bezbariérové ubytovanie, stra-
vovanie, navstevu muzei a kultirnych pa-
miatok, dopravu, ale aj asistenciu podla
potrieb. Klientov s postihnutim vnimaja
ako ludi, ktori chcu prezit dovolenku ako
ostatni, klienti nemaji pocitovat exis-
tenciu bariér a dolezity je individualny
pristup, pretoze niektoré riesenia byvaju
¢asto jednoduchsie ako vyzeraju.

Z dobrych prikladov vzdialenostne naj-
blizsie k nam boli uvedené projekty zo
Sumavy a Bavorského lesa, konkrétne
hotel Witikohof (www.witikohof.de)
a Chodnik v korunéch stromov (www.
baumwipfelpfad.by). Stvorhviezdi¢ko-
vy hotel je charakteristicky tym, ze fak-
tu, Ze je Gplne bezbariérovy, zamestnava
60% ludi s roznymi druhmi zdravotného
postihnutia. Je ¢lenom siete hotelov Em-
brace, ktora zdruzuju integrované hotely
pristupné pre vetkych (prvy bol otvore-
ny v Hamburgu v r. 1993). Jednou z ich
hlavnych mygslienok je nerozdelovat svet
na vitazov a porazenych a v tomto duchu
presadzuju myslienky zamestnavania fudi




s postihnutim v tychto hoteloch. O uspes-
nosti hotelov sved¢i fakt, Ze v roku 2010
boli uplne vypredané. Chodnik v koru-
nach stromov je zas prikladom spojenia
s prirodou tak, ze priroda je dostupna
vSetkym. Ob.201300 m dlhy chodnik pre-
vazne drevenej konstrukcie, ktory vedie
az do vysky 44 m, patri medzi najvacsie
chodniky v korunach stromov.

Uplne z inej stranky o bezbariérovosti
hotelov, ubytovacich a inych zariadeni
hovoril Roman Herink, okrem iného ¢lo-
vek na voziku a aktivny hra¢ sledge ho-
keja (hokeja vozickarov). Jeho tvahy boli
hlavne o tom, Ze pribuda tzv. skupinova
turistika tazko telesne postihnutych, to
znamena, ze tito Iudia sa venuju timo-
vej aktivite, ako st rézne druhy $por-
tov — sledge hokej, florbal, rugby, hokej
na elektrickych vozikov, dalej tanec na
voziku, ¢i hudobna produkcia a takéto
timy potrebuju niekde cestovat a byvat -
vSetci naraz - preto je nepostacujice, ak
ma hotel alebo iné ubytovacie zariadenie
len jednu bezbariérovi izbu, resp. nizky
pocet (v Cechédch vyhlaska hovori, ze 5 %

z kapacity ubytovacieho zariadenia musi
spliat bezbariérové kritéria).

Dalsi blok prezentcii bol na tému vzde-
lavania poskytovatelov sluzieb, pretoze
nie vzdy dokazu podat vhodné informa-
cie, nie vzdy dokazu s klientmi spravne
komunikovat, nie vzdy dokazu chéapat
ich potreby. Preto je dopyt v cestovnom
ruchu od o0s6b s postihnutim vicsi, ako
je ponuka cestovnych kanceldrii. Aj vzde-
lavanie by malo prispiet k tomu, Ze pontik
bude pribtidat. V Cechich uZ je snaha
vzdeldvanie v cestovhom ruchu rozsi-
rit o oblast bezbariérového cestovného
ruchu na strednych aj vysokych skolach.
V Ostrave sa na jednej zo strednych $kol
rozbehol projekt, ktory si dava za ciel
podporit rozvoj fudskych zdrojov a skva-
litnit pociato¢né vzdelavanie v tejto ob-
lasti, pripravit vzdelavaci program vrata-
ne didaktickych materialov. Rovnako tak
zastupkyna Vysokej $koly ekonomickej
v Prahe obozndmila ucastnikov s aktivi-
tami katedry cestovného ruchu, ktoré uz
realizovali.



Posledny blok mal nézov Design for all
alebo univerzdlny dizajn a otvoril ho za-
stupca siete ENAT z Nemecka. Okrem
iného povedal to, ze pribuda Iudi nad 60
rokov a tieZ 0sdb so zdravotnym postih-
nutim, preto je potrebné sa tejto situdcii
prispdsobit a vidiet to ako moznost no-
vych trhov. Pristup cez univerzalny dizajn
zarucuje udrzatelnost obratu v cestov-
nom ruchu a zvy$uje kvalitu sluzieb pre
vietkych. So stavom v Cechéch a platnou
legislativou v oblasti dizajnu oboznamila
ucastnikov konferencie zastupkyna sta-
vebnej fakulty. Na konci troven pristup-
nosti lokality Narodného parku a chrane-
nej krajinnej oblasti Sumava zhodnotila
jej projektovd manazérka a zaroven pred-
stavila planované aktivity v oblasti pri-
stupnosti turistickych tras.

Na zaver konferencie odznela vyzva,
v ktorej sa vyzvali politici na vSetkych
tirovniach (v Cechach), aby presadzova-
li myslienku bezbariérového cestovného
ruchu vo vSetkych aktivitach, na ktorych
sa podielaju a tieZ vyzva smerom k posky-
tovateom sluzieb, aby mali snahu odstra-
novat bariéry.

Ostava len dufat, Ze aj na Slovensku vznik-
nu iniciativy na podporu bezbariérového
cestovného ruchu a Ze sa néjde viac zau-
jemcov o tuto tému, pretoze nasa organi-
zécia bola na konferencii jediny zastupca
zo Slovenska.

Obrazky prevzaté zo stranok www.project-
athena.cz a www.baumwipfelpfad.by
Na konferencii sa zicastnila a material

spracovala Silvia Petruchova
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Literarny klub
casopisuOzvena

Mili nasi ¢itatelia, hlavne ti so svalovou
dystrofiou.

Vyzyvame vas — napiste kratku prézu, ba-
senl, humornd, ¢i vaznu, nieco z vasho zi-
vota, pripadne z va$ej fantazie. Témou va-
$ich prac by mohol byt ,,nezavisly zivot®,
ale nie je to podmienka. Tvorba z vasho
pera by mala nejakym spésobom suvisiet
s radostami alebo starostiam, jednodu-
cho so zivotom so svalovou dystrofiou.
Vase prispevky zverejnime na nasej stran-
ke www.omdvsr.sk a najlepsie zaradime
do pripravovanej knihy, ktord by mala
zrozumitelnym spdsobom pribliZit nas
- svalovych dystrofikov $irokej verejnos-
ti. Vage prispevky zasielajte emailom na
omd@omdvsr.sk alebo listom na OMD
v SR, Vratocka 8, 821 04 Bratislava.

Cestou necestou,
snéhemazasjen
snéhem

Aneb jak se diky chodnikovému zakonu
jezdi v zimé vozickartim. Kdyz o vikendu
napadl snih, kochal jsem se z okna pohle-
dem na zasnézenou krajinu. S pribyvajici
nadilkou ve mné narustala obava, jak se
mi asi pojede v pondéli do prace. Finalni
vysledek prekonal v§echna mé ocekavani.
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Jiz v minulosti jsem uvazoval o snéZném
skdtru na zimu, coz jsem zavrhl vzhledem
ke skutecnosti, ze v Praze by se neuzil.
Mozna nastala doba pro prehodnoceni
uvah. Cesta do prace méla byt pomérné
jednoduchd. U nageho domu na Cerném
mosté stavi bezbariérovy autobus. Na
zastavku staci prekonat vzdalenost néja-
kych 50 m. Vyjizdim z domu, dostavam
smyk a predkem voziku se ocitdm v zavé-
ji. Pfijde mi to zvlastni. V nasem domé je
néjakych 60 partaji s lidmi na voziku, ale
cesty kolem domu jsou prohrabané pou-
ze pro chodici.

podruhé. Pfivitd mé pomérné zna¢na ba-
riéra snéhu. Autobus musi stat pomérné
daleko od chodniku a dostat se na plosinu
znamena poradné se rozjet a projet zavej.
Diky pomoci hodného pana fidice se to
nakonec dafi. Rikdm si, Ze u nas asi selha-
la méstska ¢ast a jinde to bude jisté mno-
hem lepsi. Jak moc jsem se mylil.

Jezdim bezbariérovou linkou, kterd mé
odveze az do zaméstnani v budové Jed-
lickova ustavu. Autobus md pomérné
dlouhou trasu (z Cerného mostu aZz na
Chodov), ale v téchto klimatickych pod-
minkach je to nejjednodussi forma do-
pravy. Pfi nastupu do autobusu jsem jesté
zil v bldhové nadéji, Ze se necham svézt
pouze na metro a dojedu na Vysehrad.
Omyl. Na zastavce bezbariérového auto-
busu Cerny most s vozikem neslo vystou-
pit. Pan fidi¢ se na mé obraci se soucitnou
otazkou: Projedete to? Pohledem z okna
zjistim, Ze zastavku pokryva 30 cm roz-
bredlého snéhu. To uz vim, ze mé ¢eka
dlouhd jizda az do Jedlickova ustavu.

Cestou zjistuji, ze rozhodné neselhala

Cestou necestou, snéhem a zas jen snéhem

pouze nase méstska cast. Pred vétsinou
stanic naleznete snéhovou bariéru. Napii-
klad na stanici Invalidovna chtéla nasto-
upit jedna starsi pani, ovem zde nebyla
dokonce ani prohrabana cesta k zastavce.
Jeden mlady muz musel pockat na zastav-
ce plné snéhu a poprosit fidice, aby pani
nabral o nékolik desitek metrt dal na pre-
chodu pro chodce.
Finalni rozéarovani ptislo az v cilové
stanici. Nikdy by mé nenapadlo, Ze na
zastavce s nazvem Jedlickav ustav, kde se
pohybuje velké mnozstvi lidi na voziku,
bude ptlmetrova snéhova sténa a autobus
nebude mit moznost se dostat k chodni-
ku, aby §la vyklopit plosina. Bylo nutné
dojet autobusem doprostied kiizovatky,
kompletné zablokovat dopravu, aby mé
bylo mozné vylozit. A prijezdovéa cesta
k Jedli¢kovu tstavu? Mission Impossible!
Béhem 100 metrtt mi museli 3x pomdhat
kolemjdouci.
Od kolegti v praci jsem se dozvédél, ze
jsem jesté dopadl dobre, protoze z met-
ra Vys$ehrad bych jedinou bezbariérovou
cestou, kde denné prochazi mnoho vo-
zi¢kari, vibec neprojel. Cestou jsem si
tikal, Ze budu na svou méstskou ¢ast mu-
set napsat zadost o napravu, ale po jizdé
Prahou bych asi musel psat na vSechny
obvody.
Tre$ni¢kou na dortu byl ¢tvrteéni porad
Ceské televize, Mate slovo, kde tento za-
kon obhajoval jeho tviirce pan senator
Kubera a vyzval lidi, aby nebyli nete¢ni
a sami pfilozili ruku k dilu na cestach,
které pouzivaji. Dékuji, pane sendtore.
Pristi rok si k voziku pridélam maly pluh
a bude ze mé chodnikaf jedna base.
autor: Michal Prager
Zpravodaj ¢. 1/2010



Sportoveé okienko

Pozvanie nasSportoveé
stvrtkoveé popoludnia

Nase - Vase OMD organizuje stvrtko-
vé Sportové popoludnia pre ludi so
svalovou dystrofiou a s inym zdravot-
nym postihnutim, zamerané hlavne
na ping-pong. Zelenu maju aj dalsie
Sporty, boccia, ¢i Sport, ktori sami
navrhnete.

Prvé nase podujatie $portovych Stvrtkov
ndm prisla otvorit nasa kamaratka, pa-
ralympijska reprezentantka v stolnom
tenise na voziku Alenka Kanovd. Zozna-
mila nas s pravidlami hry a samozrejme,
vsetkych nds aj porazila, tak ako sa na re-
prezentantku patri.

Tiez sme medzi nami §portovcami privi-
tali nisho kamarata Skya z Ciny.

Sportové §tvrtky realizujeme v telocvi¢ni
na Vihorlatskej ulici. Dolezité v$ak je, aby
ste ndm na nasich kontaktoch dopredu
oznamili, ¢i ten ktory $tvrtok pridete.

TesSime sa na Vas!
Lu.

Boccia

Novy rok znamena pre boccistov aj
novu sezénu. STK na svojom minulo-
rocnom zasadnuti rozhodla o termi-
noch ligovych a vyberovych celoslo-
venskych turnajov. Tiez schvalila na
navrh reprezenta¢ného trénera Mar-
tina Gabka nominacie nasich hracov
na zahrani¢né turnaje.
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Ligovy turnaj
kategorieBC4
1.kolo, 5.2.2011, Bratislava

Bratislavsky $portovy klub SK Altius zor-
ganizoval 1. ligovy turnaj v kategérii BC
4. Z1¢astnilo sa na nom 14 hracov, ktori
boli rozdeleni do styroch skupin. Turnaja
sa zucastnili vSetci hradi tejto kategdrie
na Slovensku. Riaditel turnaja bol Dano
Hamsik a hlavnou rozhodkynou bola
Martina KinceSova.

V prvej skupine boli popri slovenskej
jednotke Robovi Durkoviovi aj tri ddmy
slovenskej boccie. ,Rozdali“ si to medzi
sebou o druhé postupové miesto, ktoré si
vybojovala nova tvar v slovenskej bocci
Anka Sebenovd. Prekvapenim bolo aj ne-
postupenie zo skupiny slovenskej dvojky
Martina Streharskeho.

Dalsi priebeh bol uz podla papierovych
predpokladov. To uz ratame aj vitazstvo
Martina Rybar¢dka nad Martinom Buria-
nom v semifindle. Findle malo uz jasny
vysledok, aj ked po prvych dvoch sme-
néch bol stav vyrovnany.

Findle: Rébert Durkovi¢ (SK Altius) —
Martin Rybaréak (SK OMD Boccian)
9:2

0 3. miesto: Martin Burian (SK Altius) -
Michaela Balcové (SK Altius) 4 : 2
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Ligovy turnaj
kategorieBC3

1.kolo,12.2.2011, Bratislava

Turnaj zorganizoval SK OMD Boccian
vo svojej domovskej telocvi¢ni na Neva-
dzovej ulici. Pre ochorenie sa turnaja ne-
mohli za¢astnit traja hra¢i. Momentélna
prva hracka slovenského rebricku Maria
Smolkové (Klub Farfalletta Zilina), Ma-
tej Svania (SK Altius Bratislava) a Rudolf
Krajcir (SK OMD Boccian Bratislava).
Siedmi hradi boli podla sic¢asného ran-
kinku nasadeny do dvoch skupin, kde
zohrali zépasy ,kazdy s kazdym® Z kaz-
dej skupiny postupovali prvi dvaja do
semifindle.

Pri urceni jednej zo skupin bolo jasné, ze
jeden ,velikan® slovenskej BC3 do semifi-
néle nepostupi. Alena Hradnanskd muse-
la prenechat dve postupové semifinélové
miesta Adamovi Buriankovi a Ferkovi
Fabrymu. Ich presnym a hlavne dalekym
loptickdm nevedela vzdorovat.

Semifindle: Burianek — Zhuri 5 : 3,
Skvarnové - Fébry 3 : 6.

Findle: Ferko obhdjil svoje minuloro¢né
druhé miesto a rozsiril tak svoju zbierku
druhych miest. Adam sa na sutaznych
kurtoch objavil po $tyroch mesiacoch
a opit s asistentom Carlosom.

Adam Burianek (SK Altius) - Frantisek
Fabry (SK OMD Boccian) 5:3(2:0,1:0,
2:0,0:3)Ob.22

o0 3. miesto: Zasluhou Lubky sa vSetky tri
medailové umiestnenia rozdelili spravod-
livo medzi v$etky zdcastnené kluby. Zhu-
ri - Skvarnova 3:6(0:3,0:1,0:2,2:0)

Hlavnym rozhodcom turnaja bol Ondrej
Bastdk Durén. Jeho rozhodcovsky tim
pracoval bezchybne. Popri akreditova-
nych rozhodcoch Mirke Salatovej, Palovi
Palcekovi, Martinovi Rybarc¢akovi a Mar-
tinovi Pagacovi sa zaucal aj Lubo Sucha-
nek. Ten bol zaroven spolu Petom Kra-
jicom, Helenkou Michlikovou, Luciou
Mrkvicovou a nasimi kamaratmi z Ciny
Sky a Li aj casomerac.

Vdaka patri aj nasim partnerom: Specidl-
na zdikladnd skola s vyucovacim jazykom
madarskym a slovenskym (bezplatnd telo-
cvicha, bezbariérové WC, zapoZicanie sto-
lov a stoliciek) Pizzéria Amaretti za spon-
zorsky dodané vynikajiice obloZené rozky.
Verime, Ze raz sa najdu financie aj na za-
teplenie telocvi¢ne a celkovi rekonstruk-
ciu jej podlahy.




Ligovy turnaj
kategorieBC1

1.kolo,19.2.2011
BanskaBystrica

Organizator SKTP Victéria Ziar n. Hro-
nom oddiel Banska Bystrica privital
v telocvi¢ni ZS Tatranskd, siedmych sta-
to¢nych hracov tejto kategorie. Po dlhsej
odmlke sa predstavila Lenka Durdinové
a svoj navrat oslavila tretim miestom. Pre
ochorenie chybal ¢ierny kon poslednych
turnajov Martin Bencat a tiez kvoli ro-
dinnym dévodom Peter Osvald. Pod tak-
tovkou hlavného organizatora a zaroven
hlavného rozhodcu Pala Krala sa hraci
rozdelili do dvoch skupin. Potom nasle-
dovalo semifindle a findle. Findle malo
ocakavanych aktérov, ale prekvapivého
vitaza.

Findle: Luka$ Balazi — Jakub Nagy 4 : 1

0 3. miesto: Lenka Durdinova -

Michal Machara 6 : 0

Ligovy turnaj
kategorieBC2
1.kolo,26.2.2011, Zvolen

Turnaj pre najpocetnejsiu kategériu
v bocci zorganizoval miestny klub Apol-
l6n. Hlavnym rozhodcom turnaja bol
$¢f STK Pavel Krdl. Palmu vitazstva si
odniesol do Banskej Bystrice hra¢ Vic-
torie Toma$ Krdl. Bolo to jeho prvé li-
gové vitazstvo, ked minuly rok sa ani raz
neumiestnil na medailovych prieckach

Boccia
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ligovych turnajov! Vo findle tesne zdolal
Roba Mezika 3 : 2. Tretie miesto z mi-
nulého roku obhdjil Tomas Danco, ked
v suboji o bronzovu priecku zdolal Petra
Hudecka presvedcivo 8 : 0!

Tu sa treba podakovat aj firme Teocar a jej
majitelovi panovi Kirovovi za sponzorské
zapoziCanie auta na prepravu Richardovi
Hlinkovi.

Riverland Cup 2011

V Holandsku sa 19. a 20. februdra usku-
toc¢nil tradi¢ny turnaj parov a timov. Vy-
nikajico nage farby héjila v kategorii Pary
BC 4 skusena dvojica Martin Sterharsky
a Robert Durkovi¢, ked si z krajiny tuli-
panov odniesli zlaté medaile!

Dalsiprogram
ligovychturnajov:

Kategoria BC 1:
12. 3. - OMD Manin,
16. 4. - SK Altius

Kategoria BC 2:
26. 3.—- OMD Boccian,
9.4. - OMD Boccian

Kategoria BC 3:
12. 3. - SK Altius,
16. 4. - OMD Farfalletta

Kategoria BC 4:
26. 3. - SK Altius,
9. 4.- Victéria Ziar nad Hronom.
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Program
celoslovenskych
turnajov vsetkych
kategoriinarok2011

M 14. 5. - Zvolen cup (Zvolen),
M 18. 6. - Turnaj belasého motyla
(Organizuje OMD v SR v SH
VKP PKO Bratislava),
M 1.-2.10. - Majstrovstva SR
(Dubnica n. V),
M 5.11. - Boccia Masters (Nitra),
M 3.12. - Mikulassky turnaj
(Ziar nad Hronom),
M 26.11. - Turnaj Nezavislého Zivota
(turnaj Parov BC 4 a Timov)

Medzinarodné
turnajenarok2011

W 28.4-1.5 - Medzindrodny turnaj /
Kanada,

W 14.-15.5. - Turnaj pdrov a timov,
Vieden,

M 28.-29.5. - Medzindrodné majstrov-
stvd Ceskej republiky /
jednotlivci/, Praha,

W 23.-25.6.- Cheshire Building Socie-
ty International Boccia
Championship, Anglicko

W 18.-26.8.- Svetovy Pohdr, Belfast,
Severné Irsko.

Kompletné informacie, vysledky
a rankingy najdete:
www.boccian.estranky.sk.

Sach
OMDOpe-net2011

Pomaly uz finisuje 2. ro¢nik interne-
tového turnaja pre svalovych dys-
trofikov a inak telesne postihnutych
Sachistov. Sedemnastich Sachistov
cakalo osem kol, kde sa hra Svajciar-
skym systémom.

Turnaj prebieha na Sachovom serveri
www.playok.com. Hra sa v tyzdnovych
intervaloch - v pondelok dostanu hraci
od rozhodcu turnaja, Ondreja Bastdka
Duréna rozpis zapasov, najdu si svojho
protihraca, skontaktuji sa a dohodnu sa
na termine, kedy partiu odohrajd. Partiu
musia odohrat do nedele daného tyzdia.
Na turnaj sa mozu pozriet aj ti, ktori sa
turnaja nezucastiuju. Véetko podstatné
néjdete na www.sachomd.estranky.sk.

Vysledky turnaja uverejnime v Ozvene
¢islo 2. Cely priebeh turnaj sa uverejnuje
aj na oficialnom web Slovenského Sacho-
vého zvazu: www.chess.sk

Vdaka patri aj sponzorom, ktori do tur-
naja prispeli cenami pre zicastnenych
Sachistov:

Internetové knihkupectvo Martinus -
www.martinus.sk

Internetovy obchod ISSO r. 1. 0.,
www.kupujem.sk

Internetovy obchod Holiday.sk, s. r. 0.,
www.dobryobchod.sk

Ceramica Espana, keramické obklady

a dlazby, www.ceramicaespana.sk
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Dystro chess
Slovakiacup 2011

Toto je oficidlny nazov medzindrodného
$achového turnaja pre Iudi so svalovou
dystrofiou. Na turnaj bol podany projekt
v ramci grantu Vy$ehradskeho fondu.
Turnaja sa zucastnia Sachisti zo $iestich
$titov, Madarska, Polska, Ceska, Slovin-
ska a Srbska. Nase farby budu hgjit dva-
ja nasi najlepsi $achisti Marcel Dirnbach
a Franti$ek Fabry. Prvy ro¢nik tohoto je-
dine¢ného turnaja sa odohra v penzione
Slniecko, ktory sa nachadza v rekreacne;j
oblasti Duchonka.

Vietky podstatné informécie o tejto akcii
si mozete tieZ ndjst na naSom Sachovom
webe: www.sachomd.estranky.sk

Téma: novy Statut
pomoci

Rozhovor s predsedni¢kou
Andreou Madunovou

Spolu s novoro¢nym listom dostali
¢lenovia aj réozne informacné ma-
terialy, medzi inymi, aj novy Statat
pomoci. Je dolezité vediet, preco sa
¢lenovia Vykonného vyboru OMD v
SR rozhodli pristupit k vyraznej zme-
ne Statitu pomoci, polozili sme preto
niekolko otazok predsednicke OMD v
SR Andree Madunovej.
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Co bolo pri¢inou zmien v Stattite
pomoci?

Potreba zmenit podmienky poskytovania
socialnej pomoci vznikla z niekolkoro¢-
nej praxe. Velmi dlho sme spolu s ¢len-
mi vykonného vyboru zvazovali ¢o treba
zmenit a ako, i§lo ndm predovsetkym
o dosiahnutie ¢o najvidcsej transparent-
nosti, adresnosti financii a zjednodugenia
administracie.

Podme teda po poriadku. Statit pomo-
ci uz obsahuje limity, t. j. maximalne
mozné prispevky. Zaviedli ste limity
na mechanicky vozik, elektricky vozik
a dvihacie zariadenie. Prec¢o?

Zbierkové zdroje st obmedzené. Ziskavat
financie tymto sposobom je velmi, velmi
néro¢né. Preto aj nardbanie s financiami
musi byt zodpovedné a maximélne uva-
Zené. Z niekolkoro¢nej etapy poskytova-
nia socialnej pomoci ndm vyplynulo, Ze
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tieto limity by mali postacovat na to, aby
sa Ziadatelia dostali k potrebnej pomdcke,
ak vyuZiju aj moznosti Statu.

V niektorych pripadoch je v§ak potreb-

ny este vyssi doplatok, co potom?

Je treba hladat zdroje aj u inych nada-
cii a sponzorov. Na Slovensku funguju
viaceré spolo¢nosti, ktoré poskytuju fi-
nanént pomoc Iudom, ktori potrebuju
doplatit pomocku. Preto v kazdom ¢isle
Ozveny uverejilujeme tieto organizicie,
aby sa na ne mohli v pripade potreby aj
nasi ¢lenovia obratit.

Asi najviacsou zmenou je vsak to, Ze bu-
dete pri rozhodovani prihliadat na akti-
vitu ¢lena. Ako maju ¢lenovia rozumiet
tomuto pojmu? Nie kazdy méze byt ak-
tivny v prospech organizacie, ved mno-
hi maju vazne zdravotné tazkosti a ne-
mozu sa podielat osobne na zbierke.
Prave tento bod spdsoboval ¢lenom vy-
konného vyboru najvadsie tazkosti a vel-
mi dlho sme sa nevedeli odhodlat k tejto
zmene. Citili sme vSak, Ze nieo treba
urobit, Ze zmena je nevyhnutnd. Nasim
zamerom vsak bolo zvyhodnit a ocenit
prave tych, ktori st pocas zbierky aktivni
a ktori sa na zbierke podielaju. Je mimo-
riadne tazké a kazdy rok coraz tazsie udr-
7at si priazen naSich prispievatelov. Ved
podobnych zbierok, ako je ta nasa pribu-
da a nie raz sa stalo, Ze v jednom meste
pocas Dna belasého motyla prebieha aj
ina zbierka. Potom je pre organizatorov
situdcia mimoriadne tazkd a presved¢it
darcov moze len nase ,,dobré meno®
Clenovia OMD, ktori opakovane organi-
zujui vo svojich mestach a dedinach zbier-
ku si zasldzia takéto ocenenie, pretoze ich

Novy Statut pomoci

vklad pre uspesnost celej akcie je najdo-
lezitejsi. My, zamestnanci OMD, mozZeme
robit kampane v médidch, ale nasa akcia
bude uspesna iba vtedy, ak budeme mat
dostatok aktivnych ¢lenov, ktori budu
ochotni vyjst do ulic a organizovat zbier-
ku a robit osvetu prave tam, kde Zziju, me-
dzi svojimi spoluob¢anmi.

Pri rozhodovani o jednotlivych Ziados-
tiach sme vela raz citili istd nespravodli-
vost, ked sme posudzovali Ziadosti tych,
ktori sa na zbierke nepodielajd. Pricom
my nechceme nikoho do zbierky nutit,
to v ziadnom pripade. Chapeme, Ze aj
zdravotné tazkosti mozu byt dovodom na
to, preco sa clovek na zbierke nepodiela.
Niektori nam vsak otvorene povedali, Ze
oni sa necitia na to, aby ,,Zobrali“ na ulici
od Iudi peniaze, tak vnimaju Den belasé-
ho motyla a jeho zbierku, nevadi im vsak,
ak si podaju Ziadost a dostani pomoc
z podla nich ,vyzobranych® penazi.

Ti, ktori zbierku a kampan organizuji by
vSak nemali tuto aktivitu chapat ako Zob-
ranie, ved my nikoho nenutime prispievat,
ide o dobrovolné prispevky tych, ktori si
myslia, Ze ludom so svalovymi ochore-
niami pomdct treba. Pevne verime, Ze sa
ndm podari zmenit pohlad nasich ¢lenov
na pomoc pri organizovani zbierky, a Ze
sa este viac spojime, aby bol vysledok ¢o
najlepsi.

Nejde len o vyzbierané financie. Treba
stale zdoraznovat, Ze spolu so zbierkou,
robime predovsetkym osvetovil kampan
o dosledkoch svalovych ochoreni. A tie
st zavazné. Okrem socidlnych, aj financ-
né. A o tom sa s ndhodnym okoloidu-
cim, ktory sa pristavi pri naSom stanku
najlepsie porozprava clovek, ktory toto



ochorenie m4, a ktory najlepsie vie, na ¢o
véetko musi doplacat z dévodu potreby
pomocok.

Moze byt ¢len OMD aktivny aj inak,

ako len osobnou ucastou na zbierke,
pocas Dna belasého motyla?

Na zbierke sa da podielat roznymi spo-
sobmi. Samotnd priprava zbierky je velmi
naro¢nd, ved ide o celoslovensku akciu.
My, v centrale OMD ju zadiname pripra-
vovat uz v tychto dioch.

Ak sa niekto neciti na to, aby osobne
organizoval zbierku, pripadne osobne
bol zainteresovany do zbierania financii
a robenia osvety, mo6ze pomahat aj tym,
ze najde zopar dobrovolnikov v mieste
svojho bydliska a tito budi pomahat po-
¢as zbierky. Mozu to byt kamarati, zna-
mi, rodinni prislusnici, alebo aj studenti
z miestnej $koly.

Pomoct zbierke sa dd aj Sirenim osvety,
kontaktovanim tych spravnych osob, kto-
ri o nej napisu, ktori sa o nej niekde zmie-
nia. Aj toto je pomoc.

Budete posudzovat aktivitu len pocas
zbierky? Nevezmete do uvahy aj iné
druhy aktivit v prospech organizacie?
Aktivitu sme nepostavili len na tom, ¢i
niekto robi alebo nerobi zbierku. Takto
prisne sme to okliestovat nechceli. Preto
je v Statite pomoci uvedené, Ze za akti-
vitu sa povazuje akdkolvek pomoc v pro-
spech OMD.

Novy Statat obsahuje kolénku, v ktorej
treba oznadit meno poradcu, s ktorym
ziadatel konzultoval svoju Ziadost.

Ano, je to kvoli tomu, aby sa predislo zby-
toénym podaniam ziadosti v pripadoch,
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kedy je mozné ziskat prispevok na kipu
alebo doplatok aj z inych zdrojov, predo-
vetkym zo zdrojov $tatu, teda zo zdra-
votnej poistovne alebo prostrednictvom
uradu prace. Stavalo sa, Ze Ziadatelia ne-
mali spravne informdcie a nevyuzili viet-
ky moznosti, ktoré im ponuka systém so-
cidlnej pomoci a ziadali priamo od OMD.
Nasa zbierka ale mdze pokryt jedine tie
pripady, ked $tat neprispieva vobec alebo
nie v plnej sume. Ak sa ziadost dopredu
skonzultuje s poradcom, takymto zbytoc-
nym Ziadostiam sa predide.

Okrem toho, je mozné, pocas konzultacie,
zistit aj to, ¢i pomocka, o ktoru ziadatel
ziada je tou jedinou vhodnou, poradca
este modze pomdct pri vybere a odporucat
moznosti, o ktorych ziadatel nemusi mat
vedomost.

L
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STATUTPOMOCI
OMDVSR
zverejnejzbierky
»~Denbelasého motyla™

Clanok|.
Uvod

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej
OMD v SR je mozné pouzit na ucely, kto-
ré povolilo MV SR v rozhodnuti o povo-
leni verejnej zbierky.

V stlade so zameranim organizacie je cie-
lom verejnej zbierky pomoc fudom s ner-
vovosvalovymi ochoreniami, ktori st
v dosledku tychto ochoreni odkazani na
pouzivanie zlozitych pomocok, pristrojov
alebo debarierizaciu bytu.

Socidlnu pomoc z verejnej zbierky je
mozné poskytovat iba ¢lenom OMD v SR,
ktori maju nejaky druh nervovosvalové-
ho ochorenia, pripadne, ktori maju ocho-
renie, ktoré je dosledkami velmi podobné
nervovosvalovym ochoreniam a sposo-
buje imobilitu.

Clanok 1.
Utel socialnej pomoci

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa po-
skytuje vtedy, ked financie na ziadany tGcel
neposkytuje $tat, pripadne poskytuje, ale
iba ¢ast. Clenovia OMD v SR modzu Ziadat
o0 socidlnu pomoc na tieto tcely:

StatUt pomoci OMD v SR

a)Uhrada kompenza¢nej pomécky
alebo jej doplatku

Sluzi na odstranenie alebo zmiernenie

dosledkov tazkého zdravotného postih-

nutia.

Medzi takéto pomocky patri

predovsetkym:

M mechanicky vozik a prislusenstvo
k nemu; maximalna suma thrady
1.000 Eur;

M clektricky vozik a prislusenstvo
k nemu; maximalna suma tthrady
1.400 Eur;

B zdvihacie zariadenie; maximalna suma
uhrady 550 Eur;

B polohovacia postel;

B kompenzac¢né pomdcky pre imobil-
nych ¢lenov OMD v SR, ktori st odka-
zani na dychacie pristroje, odsavacky
hlienu, ambuvaky;

M zdravotnicky material potrebny pri
pouzivani dychacich pristrojov, od-
savaciek hlienu a pod. alebo material,
ktory pouzivaja tracheotomizovani
pacienti;

M iné pomocky nehradené vobec alebo
v plnej vyske zdravotnou poistoviiou
alebo Uradom préce, socialnych veci
arodiny.

Za kompenza¢né pomdcky sa povazuju
aj tie pomocky, ktoré zlepsuju zdravotny
stav a funkénost ¢loveka s postihnutim,
prednost vSak maji kompenza¢né po-
mocky zlep$ujiice mobilitu a zachranuji-
ce zZivot.

Ndklady na dopravu pomocky si hradi Zia-
datel sdm. Kompenza¢na pomdcka alebo
jej cast, na ktoru sa prispevok poskytuje,
sa nestdva majetkom organizacie.
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b) Uprava bytu

Slazi ako pomoc pri dohradeni nékla-
dov stvisiacich s deberierizaciou bytu, ak
¢len OMD v SR nema dostatok financif
potrebnych na doplatenie thrady. Posky-
tuje sa maximalne do vysky 250 Eur. Ak
je doplatok ¢lena nizsi, potom je to suma,
ktoru tvori doplatok.

Clanok Il

Podavanie Ziadosti
arozhodovanie o nej

Ziadosti o socidlnu pomoc sa prijimaji
na predpisanom formuldri. Vyplneny for-
muldr spolu s vyziadanymi prilohami je
potrebné poslat postou na adresu orga-
nizdcie. Ziadatel je povinny konzultovat
svoju ziadost so socidlnym poradcom
OMD v SR este pred jej podanim. Neod-
konzultované Ziadosti nebudd posudzo-
vané alebo nebudu predlozené VV OMD
v SR na rozhodovanie.

Pri ur¢ovani vysky podpory sa prihliada
na aktivitu Ziadatela pri organizovani ve-
rejnej zbierky Den belasého motyla ale-
bo akukolvek pomoc v prospech OMD
v SR. Takymto Zziadatelom bude socidlna
pomoc priznavana v maximalne moznej
vyske. Za aktivitu v prospech organizacie
sa povazuju aj ¢innosti, ktoré robia rodin-
ni prislusnici, zndmi alebo iné osoby, bliz-
$ie uvedené vo formulari.

Ziadatelom, ktori nevykonévajti v pro-
spech organizacie ziadnu aktivitu bude
vyska socialnej pomoci kratena o 25%.

O vyske podpory rozhoduji ¢lenovia Vy-
konného vyboru OMD v SR na zéklade
kritérii stanovenych v ¢lanku I, II. a IIT.
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Statatu pomoci, po vzdjomnej konzultécii
a zvazeni v8etkych okolnosti Ziadosti.

O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor
na zasadnuti alebo hlasovanim Per rollam.
Ziadatel je o vyske schvélenej pomoci in-
formovany pisomne formou rozhodnutia.

Clanok IV.

Uhrada socialnej pomoci
a sposob vyuctovania

Uhrada socialnej pomoci sa robi na zi-
klade pisomne spracovanej sthrnnej
informacie o vysledku hlasovania ¢le-
nov Vykonného vyboru, ktora obsahuje
predovsetkym

M meno ziadatela;

M tcel socialnej pomoci;

M vysku socidlnej pomoci, o ktord sa
Ziadalo;

B schvalenu vysku socidlnej pomoci ale-
bo informaciu o neschvéleni socidlnej
pomoci;

M informéciu, akym sposobom sa pre-
vod uskutoéni;

M stru¢né informadcie o ostatnych
doplatkoch.

K thrade socidlnej pomoci je potrebné
dolozit predfaktdru (zalohovu faktdru),
faktiru na meno ziadatela alebo doklad
z registra¢nej pokladne.

V pripade predfaktiry (zalohovej faktary)
sa thrada robi len na ucet, ktory je uve-
deny na predfaktare (zalohovej faktare).

V pripade, Ze sa thrada robi na iny udet,
ako je uvedeny na fakture, ziadatel je po-
vinny vydokladovat celd sumu pomocky,
na ktor sa socidlna pomoc poskytuje,
bez ohladu na to, akou ¢iastkou OMD
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v SR prispela a tthrada sa uskutoéni aZ po
poskytnuti vsetkych potrebnych dokla-
dov. Dokladom st nasledujiice moZnosti:
1) faktdra + vypis z Gctu
2) faktara + prijmovy pokladni¢ny
doklad
3) doklad z registra¢nej pokladne.

Vyska thrady nesmie presiahnut sumu,
ktora je schvalena Vykonnym vyborom,
moze vsak byt nizsia na zdklade predlo-
zenych dokladov.

Zmena Statitu pomoci bola schvdlend na
zasadnuti VV OMD v SR, 26. 11. 2010,
zmeneny Statiit nadobuda tcinnost

od1. 1 2011.

Zoznam nadacii
a organizacii,
ktoré prispievaju
na kompenzacné
pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomaé-
cok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré
Vam moézu na zaklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

« organizaciu oslovujte vzdy pisomnou
ziadostou , v ktorej stru¢ne opiete svoj
problém

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
od lekara o diagndze, kdpie posudku

Zoznam nadacii a organizacii, ktoré prispievaju na kompenzacné pomocky

z Uradu préce, socialnych veci a rodiny,
koépie rozhodnuti, kdpie predfaktir /ak
ziadate o pomocky/,

« dokladujte svoju prijmovt situdciu

« ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré pri-
slabili ¢iastocnu pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislubenymi sumami

o ak potrebujete ziskat vy$siu ¢iastku, je
lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov

Pre deti do 26 rokov:

@ Detsky fond SR - Konto Bariéry,
Radni¢né ndm. 1, 821 05 Bratislava,
Tel: 02 /43 6343 54,02 /43 4226 34,
E-mail: dfsr@dfsr.sk

@ Konto Nadeje,
Slovenska televizia,
Mlynska dolina, 845 45 Bratislava
Tel: +421 2 6061 2492

@ Charitativny fond Lion,
spravuje SOCIA - Naddcia pre pod-
poru socidlnych zmien. Fond podpo-
ruje aktivity zamerané na zlepsenie
podmienok zivota deti so zdravotnym
postihnutim, alebo dlhodobo chorych
deti a mladeZe do 25 rokov.
Legionarska 13, 831 04 Bratislava,
Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
E-mail.: petijova@socia.sk,
www.socia.sk

@ Nadicia Zelaj si, Zihradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk

@ Nadicia Miroslava Satana,
Brezova 7,956 21 Jacovce



@ Naddicia Pomoc detom v ohrozeni
Heydukova 6, 811 08 Bratislava
e-mail: nadacia@pomocdetom.sk
Tel.: 0902/148 346
(Pon-Pia: od 16.00 do 19.00)
Fax:02/59317 112

Pre deti aj dospelych:
@ Nadacia Markiza, Bratislavska 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

@ Eximbanka, Grosslingova 1,
813 50 Bratislava

@ Nadicia J&T,
Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava
tel.: +421 259 418 416,
nadaciajt@nadaciajt.sk,
www.nadaciajt.sk

® Nadécia otvorenych o¢i,
Pribinova 25, 811 09 Bratislava,
02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

@ Nadicia Mondi Business Paper SCP,
Bystricka cesta 13,034 01 Ruzomberok
(pre region Liptova)

Iba pre dospelych:

@ Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych oso6b (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119
e-mail: aozpooz@gmail.com
www.aozpo.sk
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Hlasovanie clenov
OMDvSRoplane
cinnostiarozpocte
narok2011

Mili ¢lenovia, dakujeme za Vasu déveru,
ktoru ste prejavili zaslanim hlasovacieho
listka, v ktorom ste prejavili svoj nazor na
¢innost a hospodarenie OMD v SR na rok
2011. Budeme sa snazit vsetko splnit. Do
terminu 15.02.2011 nam prislo 178 hlaso-
vacich listkov.

Plan ¢innostinar. 2011

Schvaluje: 174

Neschvalujem: 0

Zdrziavam sa: 4

neplatnych: 0

Plan hospodarenianar. 2011:
Schvaluje: 174

Neschvalujem: 0

ZdrZiavam sa: 4

neplatnych: 0

OMD v SR dakuje
zavianocCneéa
novorocné pozdravy

Asociace muskularnych dystrofikov v CR,
Zdenka Malikova, Otto Bock Slovakia
s.r.0., Peter Zilka, Peter Banak, Férum
donorov, Penzién Slniecko, p. Borako-
va, Lydka Lazovd, Vallovci, Medmedia,
Activa, Jana a Milan Stofkovci, D.P.F,
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Lasku, pokoj a stastie do roku 2011 praje sk

J ﬂ‘:

Ministerstvo prace, socialnych veci a ro- ’ ’ v
diny SR - p. Peter Bidy, Kolektiv Sxop, VItame noveho clena
Tatiana Petrikova, Peter Ba Juan, Ing. Lu-

cia Harbutova - fin. poradca Tatra Ban- Petra Trembuldka z Kosic.

ka, Knihtla¢ Gerthofer, p. Elena Mende- .

lové, rodina Suchobové, rodina Ktokovs, @ratul vjeme

Anna Lapi$akova, Marcel Dirnach, Moni-

ka AnnusSova, Dr. Gunther Scheurbrantd, ~Gratulujeme nasej ¢lenke Monike Alber-
EAMDA - Boris Suitarsi¢ a Tomislav  tovej a jej manZelovi k narodeniu syna
Goll, TREAT - NMD - Maryze Schonen- Milanka, zelime vsetko dobé.

veld van den Linde, docent MUDr. Peter
Spalek.

Dakujeme aj mnohym dalsim, ktori ndm
poslali novorocné pozdravy cez e-mail.

Oprava

Clovek je tvor omylny a v navale prace

sa to stane aj nam v OeMDecku. V ¢isle

4/2011 sme nespravne zverejnili vyzvu na

zaplatenie predplatného ¢asopisu Ozvena

na rok 2011.

Nadalej plati, ze ¢lenovia dostavaji Ozve-
nu v ramci ¢lenského, ktoré je na rok 9 €.

V pripade, Ze ste uvedené predplatné na

Ozvenu zaplatili, budd vam vratené, ozvi-
te sa nam. Za chybu a pripadne sposobe-
né tazkosti sa ospravedlnujeme.




Blahozelame
jubilantom

Od aprila do juna 2011 oslavia okruhle
jubileum tito nasi ¢lenovia:

k 20. vyrociu blahozeldme:
Natalii Tur¢inovej zo Zaskova,
Lukasovi Zigovi z Povazskej Bystrice,
Martine Valachovej z Bratislavy,
Milanovi Majerciakovi z Liptovského
Mikulésa

k 30. vyrociu blahoZeldme:
Michalovi Kramarovi z Velkého Duru,
Miarii Kostalovej z Tr. Teplic,
Jozefovi Okrajekovi z Dezeric

k 40. vyrociu blahozeldme:
Stankovi Minarikovi z P. Bystrice,
Matuasovi Jakubovi z Nizného
Hrabovca

k 50. vyrociu blahozeldme:
Anne Klebanovej so Svidnika

k 60. vyrociu blahoZeldme:
Silvii Cervencikovej z Bratislavy,
Eve Miillerovej z Prievidze

k 70. vyrociu blahozeldme:
Anne Dorusovej z KoSic,
Alojzovi Mrnikovi z Lysej pod Makytou

Opustilinas

Marosko Luprich z Kosa.
Navzdy ostanete v nasich srdciach
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Dolezitainformacia
pre clenov:

kazdy poradca ma svoje telefénne ¢islo,
kde ho mozete zastihnut

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejaku otazku, volajte v pracovnych
dnoch a v pracovnej dobe na tieto ¢isla
mobilov v sieti Telefénica O2. Uvadzame
aj zameranie kazdého poradcu:

M Tibor Kobol, (komplexné $pecializo-
vané poradenstvo), 0948 046 672.

M Alena Hradnanska, (penazné
prispevky, osobnd asistencia, danové
priznania), 0948 046 673.

B Andrea Paulinyova, (novi detski
¢lenovia a rodiny s dietatom s NSO),
0948 046 674.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spoluprcu s pani advokatkou,
ktord je ochotnad bezplatne poskytnut
pravnu pomoc tym z Vas, ktori potrebu-
ju poradit v roznych pravnych zélezitos-
tiach. Ide o také problémy, ktoré nie sme
schopni riesit v ramci poradenstva, ktoré
v OMD poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo budt pani ad-
vokatke sprostredkované cez kancelariu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomdct, mdzete opisat v e-maily,
v liste alebo ho sprostredkovat telefonicky.
Problém bude zapisany a tlmoceny pani
advokitke, ktord sa rozhodne, ktorému
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pripadu sa bude venovat, vzhladom na jej

pracovné vytazenie.

Toto poradenstvo budeme sprostredkuvat

vylu¢ne ¢clenom OMD.

Kontakt: omd@omdvsr.sk — do predmetu

napiste: bezplatné pravne poradenstvo.

Tel.: 02/4341 1686,

tel./fax.: 02/4341 0474, 0907 262 293,
0911 268 688.

Adresa: OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04

Bratislava

Klikni-
Zaujimave linky

Zariadujete alebo debarierizujete si svoje
byvanie? Ingpirujte sa velmi zaujimavou
ainovativnou strankou zvolenskej Katedry
dizajnu nabytku a drevarskych vyrobkov.
http://www.nabytokprevozickarov.sk/

Blizi sa ¢as dovoleniek. Napomocna Vam
pri vybere dovolenky méze byt aj tato
stranka: http://www.cestybezbarier.cz/
index.html

Inzercia

M 48-ro¢ny muz ponuka svoje sluzby
ako osobny asistent so skusenostami
pre mladych Iudi v Banskej Bystrici.
Tel.: 0903 800 361

M Predam Ford Courier 1,8 D r.v. 93 naj.
17000 km upraveny s rampou, pre 5
0s0b + 1 miesto pre ¢loveka na voziku.
Novy lak + mnoho iného, cena doho-
dou. Tel. 0915 980 712.

B Lacno preddm novu gélovu sedacku.
Telefon: 0905 333 744

na volny cas

navolny cas

DystroLotéria

V DystroLotérii sa nam prihlasili tito nasi
¢lenovia:

Olga Dudasikova s ¢islom preukazu 444,
Erika Kostova s ¢islom preukazu 217
a Alzbeta Horakova so synom Martinom
s ¢islom 117.

BlahoZelame im a spolu s touto Ozvenou
posielame Zreby v hodnote 3,3 €, ktoré
mozno vynesu ten Zelany milién! Takze,
kto vetko moze vyhrat? Kazdy ¢clen OMD
v SR ma ¢lensky preukaz a kazdy clensky
preukaz ma svoje cislo. A prave z tychto
Cisel Zrebujeme pat vyhernych ¢isel. Len
tomu, kto sa ndm prihlasi, posleme sltbe-
né zreby. Ak nemozete najst svoj ¢lensky
preukaz a nie ste si isty svojim ¢islo, infor-
mujte sa u nas.

Nové ¢isla DystroLotérie vylosované Ro-
bom Durkovi¢om: 9, 109, 203, 315, 421.

Osemsmerovka
swww.martinus.sk

Za spravne vylustenie tajnicky z Ozveny
¢. 3/2010 a 4/2010 sme vyzrebovali tych-
to troch vyhercov: Ivana Bradnanského
z Popradu, Richarda Hlinku z Bratislavy
a Milotu Mitasikovu z Piestan.

Vyhercom blahozeldme a posielame im
kupén v hodnote 10 € na nakup sorti-
mentu v internetovom knihkupectve
Martinus.



Osemsmerovka

Sim, sim...
(pokracovanie je v tajnicke, tajnicka ma 23 pismen).
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LOI LAKETAPLTIZ KA AN
ADKVEKLOTTAEAPAK
SRAEYOAPKRPVVRE
KARPJPORADAOBNDO
ADRCOYRTIRRTLNARE
I NKZJ SCITANTIENA
SEOYOOPTIBUDTII KR RA
ULLRKZLODUCTZ KR RDO
LAOBEZATLAZAAYSB
I KT SRXOPTIUCNEPTBA
TVORTIEIULODUETYOL
NOCOOAOAOMYNOTLK
I ZEAYPRAHPATLIZKOO
KUKURTIC CARAPAPVN
AKORD BALKON BRANA CADIC
ANOREXIA BEZAT BUDIK DRAPKY
GEMERKA
HARPYA
HOKEJ
HUMANITA
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na volny cas
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KALAT

KALENDAR
KANCI

KLOPY

KOCIAR

KOLOTOCE
KONAT

KUKURICA
LAKET

LANKO

LOMIKAR
MAIJITELIA
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MORENA
NEDELA
OBALOVANIE
OBNOVA
OSTARA
PALKO
PAPARACI
PARNIKY
POKER
POKROK
POLIA
POLOZKY
PORADA
PORTA
POSPOLU
PRIBUZNY
PROSIT
PROZA
RADKO
ROMANA
RYBOLOV
SKLONY
SVIETIT
SLOSIAR
TRAKTAT
UDOLIE
ULITNIK
USIAK
UZOVKA
VOLODA
VYHLASKA
VYHOTOVIT
ZLODUCH
ZNAKY
ZOPAT
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OZVENA MA 20 ROKOV

O com sme pisali pred 10 rokmi

NasSe ..kreky“ za
presademnie pozZiadaviek

Do ostatného ¢isla OZVENY sa nam kvoli redakénej uzavierke nepodarilo dostat po-
kracovanie ,,pribehu® o tom, ako sme presadzovali pripomienky k novele zakona o so-
cialnej pomoci v parlamente.

Rokovanie vo Vybore pre socidlne veci a byvanie sme vam pribliZili. Nasledovala rozprava
v pléne a kone¢né hlasovanie o novele zdkona, ktoré sa odohravalo pocas troch dni. Cely ten-
to Cas sme boli v ,strehu”, aby ndm ni¢ neuslo z vyjadreni poslancov.

Ked'ze do rokovacej saly obycajného ob¢ana nepustia, uchylili sme sa na balkon pre verej-
nost, odkial sme tri dni v kuse sledovali dianie v parlamente. Ked'Ze tento priestor je pristup-
ny len po schodoch, novinari nas tam vynasali a zase znéSali ... a tak sa to opakovalo niekol-
kokrat.

Rozprava o novele zakona zagala v podveger. Najskor vystupil poslanec Rastislav Septak,
ktory predniesol stanovisko a pripomienky podporujiice nase poziadavky. Pan poslanec Sep-
tak s nami izko spolupracoval a pytal sa nds na nase ndzory a vyziadal si naSe pripomienky.
Po jeho vystipeni sa prihlasil o slovo poslanec Julius Brocka, ktory vyhlasil, Ze: ,Septak je de-
magdg a svojimi vyjadreniami zbytoéne jatri rany postihnutych fudi®. Svojim vystupenim vy-
volal burlivé a negativne ohlasy hlavne z radov opozi¢nych poslancov, ktori postupne vyjad-
rovali podporné stanoviska k nasim pripomienkam. Poslanec Septak na oplatku vyzval pana
Brocku, aby tento svoj ndzor povedal priamo do o¢i zastupcom fudi s postihnutim, ktori ho
poculi hore na balkéne. Poculi sme, ale poslanca Brocku sme sa nedockali. Dokonca sme sa
na chodbach parlamentu stretli viackrat, ale ani raz sa nepristavil, nepovedal ni¢. S nestihlas-
nym stanoviskom vystupila eSte poslankyna Sabolova z KDH, ktora bola taktieZ za restrikcie
s odévodnenim, Ze §tdt na to nema peniaze, navySe vraj zdravotne postihnuti zneuZivaji pris-
pevky. Pan poslanec Svec na vystiipenie poslankyne Sabolovej reagoval slovami: ,, ... s mno-
hymi va$imi zavermi by sa dalo suhlasif, len myslim si, Ze je tu isty omyl, ktory sa tyka pred-
kladanej novely. Tato novela nema legislativne nastroje na to, aby rieSila otazky posudzovania
miery poSkodenia alebo posudzovania narokovosti na socidlne davky tak ako ste ich vy uvied-
la. K tomu st iné predpisy, vyhia§ky prisluSného ministerstva. Tento zakon je o Setreni pani
kolegyiia. Tu nejde o ni€ iného ako ziskat pre §tatny rozpocCet pre iné ucely triStvrte miliardy,
moZno este o volaco viacej 900 mil. korin. Ja tvrdim, Ze je to na nespravnom mieste. Podpo-
rujem akikolvek reformu, ktora vedie k vylepSeniu situacie Slovenskej republiky vo vietkych
ekonomickych oblastiach, ale nikdy nepodporim takyto zakon, v tomto zneni, pokial sa tyka
zdravotne postihnutych fudi, pretoZe je to nehumanne.“ Pani poslanci z SDL. mléali ako ryby
a ostatni ,koaliénici® tvrdili, Ze sa musf predsa Setrif §tatnymi peniazmi. Co na tom, Ze o ty2-
den na to si pani poslanci za par minut schvalili asistentov pre seba a na to tieZ idi peniaze
zo §tatneho rozpoctu, lepsie povedané z vreciek danovych poplatnikov, teda pracujucich ob-
Ganov.

Na druhy dei, stale prebiehali kuloarne rokovania, poslanci boli tlaGeni ministerkou finan-
cii Brigitou Schmognerovou k schvaleniu novely tak, ako ju predloZilo MPSVR. Jednoznaéne
islo o politicko-ekonomické rozhodnutie.

Ked' na treti defi doobeda priSlo k hlasovaniu o zékone, nebolo nam jasné, ako to dopadne.



O ¢om sme pisali pred 10 rokmi

Z NASEJ CINNOSTI Ozvana 1/2001

Poslednym naiim pokusom bolo zvolanie viacerych fudi s postihnutim pred rokovaciu salu,
aby sme sa im pripomenuli aspofi takto, oslovovali sme jednotlivych poslancov so Ziadostou,
aby podporili nase pripomienky. Niektori iba uhybali pohfadmi, aby sa s nami nemuseli stret-
nuf. Este pred hlasovanim nés podporili poslanec Mesiarik (SOP), Septak (SNS) a poslanci
Budaj, Svec (LDU).

Prislo hlasovanie a s nim aj koniec nasich nadeji o tom, Ze tito zdstupcovia obfanov maji
pre nas pochopenie. Nemajii. Do novely boli hlasovanim zapracované iba tie pripomienky, kto-
ré sme si presadili osobnym rokovanim s ministrom MagvaSim. Z ostatnych pripomienok ne-
presla ani jedna jedina, okrem poZiadavky obcanov v zariadeniach socidlnych sluZieb pre do-
spelych, ktori poZadovali, aby nemuseli povinne odoberat stravu. Proti nasim pripomienkam
svorne hlasovali koali¢ni poslanci z SDK, SDL, SMK a SOP. Koali¢ni poslanci ur¢ite nehla-
sovali podla svojho vedomia a svedomia, ale podla politickych dohod. Z kulodrov sme sa na-
koniec dozvedeli, Ze poslanci z koalicie sa uZ pred prerokovanim zdkona dohodli, Ze zdkon
schvalia aj napriek pripomienkam a protestom. Za nas sa ozyvali a nae pripomienky pod-
porili poslanci zo SNS a HZDS ako aj pan poslanec Mesiarik zo SOP a péani poslanci Budaj
a Svec z LDU.

Sme vysostne apoliticka organizacia a nepozerame sa na stranicke tri¢ka v parlamente, ale
na to, ako ktory poslanec zastupuje obéana a ako presadzuje zdkony v prospech neho a nie
v prospech politickych stran.

Zapamitajme si a nezabudnime, kto hlasoval za takyto pravny paSkvil! Zakon je zly, v pra-
xi sa denne borime s jeho nekvalitou. Zakon o socialnej pomoci ma mnoZstvo nedostatkov
a jeho novela bola jednoznacne restrikéna. Nové volby st Co nevidiet a nemali by sme na to,
kto restrikcie voéi nam odhlasoval len tak zabudnut!

Po tomto vopred politicky dohodnutom ,fiasku®, sme este zostali pri individudlnych roz-
hovoroch s poslancami Budajom a Svecom, Septakom a Mesiarikom, ktori nam ponukli spo-
lupracu pri prici na tvorbe nového zakona - zakona o zdravoine postihnutych - kde by boli
vietky oblasti obdanov s postihnutim rieSené komplexne. UZ teraz sa pripravujeme a zbierame
materialy.

aa
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Skiisenost’ s poslancom

Dni stravené v parlamente na nas zanechali nezabudnutelné zaZitky, podotykam, nie pozi-
tivae. Ten najhorsi pocit viak zanechalo vystipenie poslanca za KDH Juliusa Brocku, ktory
vyslovil na pdde parlamentu pre nas nepochopitelné a neprijatelné nazory.

Na druhy def sme jemu aj poslankyni Sabolovej poslali prostrednictvom e-mailu list, v kto-
rom sme vyjadrili hiboké rozhoréenie nad ich postojmi a nadzormi a vyzvali sme ich na osob-
né stretnutie.

Po sviatkoch pokoja a lasky priSla odpoved a po niekolkych dioch sa stretnutie s poslan-
com Brockom uskutoénilo priamo v sidle OMD na BanSelovej ul. aj vdaka osobnej iniciati-
ve Tibora Straku.

Okrem zastupcov z OMD, sa ziCastnil stretnutia aj Tibor Straka z OZ Imobility. Pan Broc-
ka priSiel so svojim stranickym kolegom z KDH. Po ivodnom zoznameni, predstaveni sa, ,kto
sme, ¢o sme“, akl pracu vykondvame, pani Gricova presla ihned k veci a vel'mi jasne vyslovi-
la dovod, preéo doslo k tomuto stretautiuv. Nemohli sme pochopit a ,stravit“ postoje a nazo-
ry pana Brocku, ktoré odzneli v parlamente.

Pan poslanec nas zacal najskor presviedcat o tom, Ze ti, ktori si nas aj zastali, nerobia tak
z uprimného presvedCenia, ale kvoli svojej popularite, ,Iubivej” politike, ktora sa im, ako opo-
ziénym poslancom robi lahko. HorSie je v8ak, byt vo vlade a zistif, Ze na kompenzacie podfa
zékona o socialnej pomoci jednoducho nie sit peniaze.

Ked sme mu oponovali nazorom, Ze viada, ktorad zacne Setrif na tych najbezbrannejsich,
dlho nevydrZi, Ze peniaze len treba hladat inde... nepochodili sme.

Pan Brocka sa dotkol aj témy, na ktora sme vel'mi citlivi a tou je, zneuZivanie prispevkov.
Bolo citif, Ze mu boli prezentované len negativne skisenosti iradnikov zo socidlnych odborov,
pribeh o tom, ako si niekto vykachli¢koval celi kiipelfiu za Statne peniaze... ni€ pozitivne.

My sme tvrdili, Ze zodpovednym za zneuZivanie je aj oban s tazkym zdravotnym postih-
nutim, ale aj uradnik, ktory to pripusti, diStancujeme sa viak od kolektivnej viny a takychto
nazorov, ktoré sa pouZivaji proti nam.

Je znama iniciativa poslanca Brocku o tom, Ze by sa mal zruSif pefiaZny prispevok na osob-
né motorové vozidlo a prepravu vietkych osdb odkazanych na individudlnu prepravu chce rie-
§if prepravnou sluZbou. Pokusali sme sa presved¢it ho o tom, Ze aj €lovek s postihnutim, kto-
1y je aktivny, ma pravo na nezavislost, ktord pomocou auta ziska, Ze prepravna sluzba
rozhodne nemoZe vyriesit vietky pripady prepravy. Nedalo sa. O tom, Ze tento pan ma4 asi
klapky na ociach nas presvedCil jeho vyrok, Ze: , mlada
rodina si nikdy nenaSetri zo svojich prijmov na motorové
vozidlo a postihnuty dostane prispevok“! Zmohli sme sa
iba na: ,mlada rodina si kuapi listok na autobus a dostane
sa tam, kam potrebuje. Postihnuty si tieZ moze kipif lis-
tok na autobus, lenZe nikto ho tam nevyloZi®!

Po skoro dvoch hodinach diskusie, ktora sa nikam ne-
uberala, sme sa sluSne rozlicili a eSte dtho sme sedeli
a neveriacky kritili hlavami.

Mili nasi élenovia, eSte stale si myslite, Ze ak nebude-
me sami bojovat za presadenie nasich potrieb, pride niek-
to a vybavi to za nas?

P
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Zapistesi ”
,
do kalendara

DEN BELASEHO MOTYLA

(Den ludi so svalovou
vroku 2011 Pl
7. marec - 31. jol 2011
KONCERT DARCOVSKA SMS
BELASEHO
MOTYLA

28. februar
20 rokov OZVENY DENVZACNYCH CHOROB

Gratulujeme.

Je z nej fesna Rok 2011

mlada dama.
B EUROPSKY DEN
¥ DOBROVOLNICTVA

MEDZINARODNY
DEN OSOB e
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Suhrn projektov Organizacie muskularnych

dystrofikov v SR za rok 2010

PROJEKT

Podpora rodin, kde
Zije dieta so Zivot
limitujucim svalovym
ochorenim

Darcovska SMS
na podporu Dia
belasého motyla

Vybavenie novych
priestorov OMD v SR

Vydavanie ¢asopisu
Ozvena

Clensky prispevok
v EAMDA

Tvorivy tabor"

s liecebnopedagogic-
kou intervencioulie-
cebnopedagogickou
intervenciou

Letny tabor pre deti
so svalovou dys-
trofiou a osobnych
asistentov

Letny tabor pre deti
so svalovou dys-
trofiou a osobnych
asistentov

PODPORO-
VATEL

Nadacny
fond CSOB,
a.s. v Nadacii

Pontis

Forum
donorov

Deloitte
(Audit)

MPSVaR

MPSVaR

MPSVaR

Nadacie
pre deti
Slovenska

JUVAMEN
0.z.

LOGO SUMA
o8
st e 5758,57 €
7"\ pontis
_DMS 2 308,64 €
E— (stav ku
28.2.2011)

Kancelarsky
nabytok
(stoly, skrinky,
stolicky, vesiaky,

Deloitte

kose)
u 6600 €
ﬁ 1800 €
ﬁ 2625€
AR 2100 €
3 479,65 €
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Pocitacovy tabor pre Nadacny
mladych chlapcov so fond R -T ..
4960 €
svalovou dYStI’OﬁOU Slovak Nadacny fond Slovak Telekom
Duchenne Telekom
Pocitacovy tabor pre
mladych chlapcov so Baducci xBADUCC] 3000 €
svalovou dystrofiou Consult, a.s | Wi
Duchenne
Integracny pobyt
Celoslovenské Transpetrol | 2 TRANSPETROL 500 €
stretnutie clenov
Nadacia Tatra
Integracny pobyt banky, za-
Celoslovenske mestnanecky 600 €
stretnutie ¢lenov program
Dobré srdce
Integraény pobyt Slovenské SLOVENSKE
Celoslovenské elektrarne/ ELEKTRARMNE 1600 €
stretnutie clenov ENEL e
Integracny pobyt Drustvo 0
Celoslovenské distrofikov mal BvSTRGERY 2000¢€
stretnutie ¢lenov Slovenije OF SLoVENIA
Integracny pobyt .
Celoslovenské Baducci wBADUCC] 5000 €
.y Consult, a.s -
stretnutie clenov
Podpora ¢innosti ====
OMD v SR BM ——— L 2000¢
Podpora ¢innosti KISAI\ol\\anOI:ic:S @
SK Farfaletta Zilina 2 Nadacia — 1947 €
prepravna sluzba Pontis The Power s Surpeise”




(SERVIS INVO - NEYRA®
Peanthbare X

Panthera X je zdaleka najlahsi a najprepracovanejsi “high-tech” vozik,
aky bol kedy vyrobeny. Tento vozik je vyrobeny z najmodernejSich
najsofistikovanejSich materialov vyuzivajuc najpokrokovejSie dostupné
technolégie. Vysledok je vozik s extrémne lahkou vahou, ale stale bez
dopadu (hfadania kompromisov) na stabilitu a komfort. My ako uzivatelia
modZeme s istotou povedat, Ze Panthera X je ako splnenie sha pre ak-
tivnych uzivatefov.

2,1 kg — zdvihanie vozika do auta je neskutocné. S prenosnou vahou
2,1 kg je to, akoby ste prenasali papier.

4,4 kg — s celkovou hmotnostou 4,4 kg je Panthera X uzasne l'ahky vozik.
Neexistuje iny porovnatelny vozik, ktory by sa k tomu aspon priblizoval.

Ako mézete vidiet, Panthera X je vyrobeny z uhlikovych vlakien.

Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica

e-mail: info@servisinvo.sk, tel.: 048/4143288
www.servisinvo.sk



