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OZVENA je spravodajca pre Iudi postihnutych nervo-
vosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava

ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD

v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
zatnych zalezitostiach OMD, o vyskume a liecbe ner-
vovosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a ob-
lastiach spojenych so zivotom postihnutych Iudi a dal-
$ie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velkd skupi-
nu roznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je postupny vy-
voj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmengovanim ich

objemu. Preto o ludoch s takto postihnutymi svalmi ho-
vorime ako o muskuldrnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuji deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0s6b 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 ob¢ianske zdruzenie s celoslovenskou po-
sobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje $peci-
fické potreby obcanov s veimi tazkym telesnym postih-
nutim, najma ludi na voziku a imobilnych, poukazova-
nim na sposoby riesenia ich zivotnych situacii. Poskytu-
je poradenstvo pre obc¢anov s tazkym telesnym postih-
nutim.

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

Cinnost OMD v SR je finan¢ne ndro¢nd. 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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ROK 2012

OSN vyhlasila rok 2012 za
Medzinarodny rok trvalo
udrzatelnej energie pre vSetkych

29. FEBRUAR 2012

Den zriedkavych chorob

ROK 2012

Eurdpsky rok aktivneho starnutia
a medzigeneracnej solidarity

3. DECEMBER

Medzinarodny den osob
so zdravotnym postihnutim

31. marec 2012

Termin, do ktorého je potrebné
zaplatit clensky poplatok 9 €.

Nedate aspon tie 2%
svalovym dystrofikom?

29. maja - 31.decembra 2012

Darcovska SMS

1.jon 2012

Tlacova konferencia k zahajeniu
12. roc¢nika Dna belasého motyla

8. jun 2012

DEN BELASEHO MOTYLA
(DEN LUDI SO SVALOVOU
DYSTROFIOU)

5.jon 2012

KONCERT BELASEHO
MOTYLA

Obdianske zdruzenie R

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR

Vrutocka 8, 821 04 Bratislava

1CO: 00624802

www.omdvsr.sk
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Mili ¢itatelia Ozveny,

v roku 2012 sme pre vas pripravili niekol-
ko zmien v jej obsahu.

Pocas celého roka sa budeme v rubrike
Anketa 2012 postupne venovat dotazni-
kom, ktoré nam ¢lenovia vyplnené zaslali
zadiatkom tohto roka. Preditate si pozitiv-
ne hodnotenia, ale nebudeme sa vyhybat
ani negativnym postrehom nasich ¢lenov.
V kazdom ¢isle Ozveny pocas roka 2012
najdete novu rubriku s ndzvom Ja a Ona.
Nebudeme prezradzat viac, snad len tolko,
Ze to bude originalne ¢itanie, nenechajte
si ho preto ujst.

V socialnom okienku chceme tiez, pocas
celého roka, reflektovat na témy, ktoré cle-
novia v dotaznikoch uviedli, ako proble-
matické alebo nedostatkové. Zaoberat sa
teda budeme hlavne roznymi kompenzacé-
nymi pomdckami.

Psychologické okienko tiez mierne zmeni
svoje zameranie. Linku dévery nahradime
seridlom o témach, ktoré velmi tzko sa-
visia s tazkym zdravotnym postihnutim u
dystrofikov a su ,,prenosné, tykajua sa vac-
$§iny z nas. Za¢iname osobnou asistenciou
a jej prijatim samotnym clovek s postih-
nutim, a aj jeho rodinou.

V rubrike Hlavu hore prinesieme pou¢né
témy o zdravotnom postihnuti a nasich
pravach.®

Najvacsia novinka na koniec. Po dlh$om
zvazovani zavadzame s prichodom nové-
ho roé¢nika do Ozveny rubriku OZVEN-
KA pre malé aj velké deti, ktord je urce-
nd hlavne, ale nielen, pre nasich detskych
¢lenov. Dufame, Ze komiks, ktory do rub-
riky autorsky pripravuje Robert Hliva, vas

oslovi a nedockavo sa budete tesit na kazdé
nové vydanie Ozveny s jeho pokracovanim.
Prijemné Citanie a pokojné preZitie Velko-
nocnych sviatkov Zeld

Mgr. Maria Duracinska
za tim zostavovatelov Ozveny

anketa 2012

V jednotlivych cislach Ozveny vam po-
stupne prinesieme vyhodnotenie do-
taznikov, ktoré sme zaciatkom tohto
roka rozposlali vSetkym ¢lenom orga-
nizacie. Priestor dame nielen pochva-
lam, budeme reagovat aj na podnety,
ktoré nasich clenov trapia.

Napisali o Organizacii
muskularnych dystrofikovv SR

LVelmi som rdd, Ze mdme aktivnu organi-
zdciu, ktord nds zastreSuje a je ndm ndpo-
mocnd pri rieSeni nasich problémov V mo-
jom Zivote by som privital, keby existovalo
zdravotnicke Specializované zariadenie s ce-
loslovenskou pdsobnostou, ktoré by ndm po-
skytlo ti¢innii podporu a pomoc pri rieSeni
zdravotnych komplikdcii.“ Daniel Mitasik

»Vas casopis Ozvena je vynikajiici. Ndjdem
v fiom vZdy mnoZstvo rdd.“
Lucia Zvedelovd

wVsetko O. K. Dakujem za to, Ze ste.“
Ing. Ivana Jurikovd

ReakciaOMD v SR naotazky
apodnety od clenov

Podnet: Presadit v zakone, aby diagno-
za G60 bola zaradena na kupelnu liecbu

do skupiny ,,A“. Ochorenie CMT (Char-
cot - Marie - Tooth) je zaradena medzi
polyneuropatie, je treba ju zaradit do
indika¢ného zoznamu choréob pod ur-

roxrs
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méame vysoké naroky na bezbariérovost,
¢im sa ndm velmi zuzuje vyber. Nie sme
organizacia, ktora usporiada pobyt v ba-
riérovom prostredi a spolieha sa na to, Ze:

¢ité ¢islo. Na tuto moju chorobu neexis- ,,Ved'si uz nejako poradia a tych par dni vy-

tuje liek, jedine kupelna liecba poma-
ha zmiernit bolesti a pohybové tazkos-
ti. Stefan L.

Odpoved: OMD v SR velmi intenzivne pra-
covalo pocas celého roka 2011 na tom, aby
diagnéza G60 bola zaradena do Indikac-
ného zoznamu pre kupelnu lie¢bu. Opa-
kovane sme tuto poziadavku predklada-
li v pripomienkovom konani k predmet-
nému zakonu, na jeserl sme sa zucastnili
rozporového konania v tejto veci na Mi-
nisterstve zdravotnictva SR. Dostali sme
prislub, ze nasa poziadavka bude do no-
vely zdkona zapracovana. Zial, vietko pre-
rusili pred¢asné volby, posledna informa-
cia je, ze kvoli nim bola tato novela, spolu
s nasou poziadavkou stiahnuta. Je to vsak
téma, ktorej sa budeme venovat aj dalej,
po nastupe novej vlady.

Podnet: Te$i ma stretnutie clenov OMD
v SR v Piestanoch, ale chyba mi nieco po-
dobné na vychodnom Slovensku.
Michal T.

Odpoved: Prave tento rok planujeme uspo-
riadat jeden letny pobyt v Tatranskej Kot-
line, oslovili sme aj Ministerstvo prace,
socialnych veci a rodiny SR so ziadostou
o dotéciu. Zatial nevieme, ¢i budeme pod-
poreni. Je v naSom zaujme priblizit poby-
tové projekty k ¢lenom, ktori byvaja vo
vychodnej ¢asti Slovenska. Problémom je
v$ak ndjst vhodné zariadenie, kde by sa dal
takyto pobyt zrealizovat, ¢i ma bezbariéro-
vé ubytovanie, prijatelné ceny a pod. Pre-
toZe vacsina nasich ¢lenov pouziva vozik,

drzia.“ Vyzyvame preto vSetkych ¢lenov,
predovsetkym tych, ktori byvaja na vy-
chodnom Slovensku, aby intenzivne hla-
dali vhodné ubytovacie zariadenie a ak ta-
kyto tip maju, aby nas kontaktovali.

Podnet: Vsetko sa zdruzuje len v Brati-
slave, o ¢lenov, ktori si1 na tom velmi zle,
nie je zaujem. Eva M.

Odpoved: Mil4 nasa ¢lenka, velmi nds mrzi,
Ze mate tento pocit vylicenia. Vetky po-
bytové aktivity, ako letné tabory ¢i stret-
nutie ¢lenov, sa konaju mimo Bratislavy.
V Bratislave su najcastejsie turnaje v boc-
cii - ak ich organizuje bratislavsky Klub
OMD BOCCIAN, pripadne samotna or-
ganizdcia. V Bratislave st potom uz len
zname VAU - volnocasové aktivity, ktoré
sa konaju nepravidelne v mesa¢nych in-
tervaloch pocas celého roka.

Chceme sa viac priblizit ¢lenom, a tak pre-
myslame nad projektom, ako by sme to
mobhli urobit a zorganizovat nejaké podu-
jatia alebo stretnutia v regiénoch, na ktoré
by ste mohli prist a nemali to daleko. Pri-
znavame, nie je to jednoduché. Dévodom
su aj nase obmedzenia. My vsetci, kto-
ri v OMD poésobime sme na vozikoch, ¢i
tazko chodiaci, a takéto ,vyjazdy“ su aj pre
nas narocné na organizaciu a asistenciu.
Sti¢asne sme otvoreni, privitame akychkol-
vek napad ¢i navrh, ktorym by sme mohli
nasich velmi tazko postihnutych ¢lenov,
kde je progresia ochorenia uz zavazna, za-
pojit. Dajte nam vediet, ako by ste mohli

a chceli na Zivote organizacie participovat!
OMD v SR
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Azdokoncaaprila
2012 mo6zu2%
preOMD v SR este
stale poukazat
zamestnanci (prijem
zo zavislej Ccinnosti)

Postup krokov na poukazanie 2% pre
zamestnancov, ktori poziadali svojho
zamestnavatela o vykonanie ro¢ného
zuctovania zaplatenych preddavkov na
dan z prijmov (tzn. tych za ktorych da-
nové priznanie podava zamestnavatel).

1. Do 15.02.2012 bolo potrebné poziadat
zamestnavatela o vykonanie ro¢ného
zlctovania zaplatenych preddavkov na
dan.

2. Potom poziadajte zamestnavatela, aby
vam vystavil tla¢ivo Potvrdenie o zapla-
teni dane (ndjdete na stranke
www.omdvsr.sk)

3. Z tohto Potvrdenia si viete zistit ddtum
zaplatenia dane a vypocitat 2% z Vasej
zaplatenej dane - to je maximalna suma,
ktort mozete v prospech prijimatela po-
ukazat. Tato suma v$ak musi byt mini-
malne 3,32 €.

4. Udaje o OMD v SR napite do Vyhla-
senia o poukazani podielu zaplate-
nej dane z prijmov fyzickej osoby za
r. 2011 (ndjdete na stranke www.omdvsr.

sk) spolu so sumou, ktord mu chcete
poukazat.

5. Obe tieto tla¢iva, teda vyhlasenie spolu
s potvrdenim, doructe do 30.04.2012
na danovy trad podla Vasho bydliska.

6. Danové urady maju 90 dni od splnenia
podmienok na to, aby previedli vase 2%
v prospech vami vybraného prijimatela.

Udaje OMD v SR

nazov: Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR

sidlo: Vrutocka 8, 821 04 Bratislava

forma: obcianske zdruZenie

ICO: 00624802

Ludia so svalovou dystrofiou dakujii.

Spustame novu
internetovu stranku!

Koncom marca 2012 zahdjila svoju ¢innost
nanovo vytvorena internetova stranka Or-
ganizacie muskularnych dystrofikov v SR.
Dévodom komplexnej prestavby stranky
bol nevyhovujuci stav pévodnej ,webky*,
ktora bola len ¢iasto¢ne funk¢na, technic-
ky bola zastarand, nebol na nej priestor na
zverejiiovanie vSetkych potrebnych infor-
macif. Suc¢asne sme chceli mat aj stranku
urobenu v sulade s novym logom a vizu-
alom organizacie.

Stara internetova strdnka organizacie
vznikla v roku 2004 z dobrovolnickej ini-
ciativy Erika Kulasiaka z Martina, dnes
nasho ¢lena. Vyraznejsou prestavbou pre-
$la v roku 2007. Vyvoj v tejto oblasti ide
rychlo dopredu a aj nasa stranka si ,,vypy-
tala,, rekonstrukciu.

Tim tvorcov, ktory stranku postavil tpl-
ne nanovo, tvorili: Miroslav Bielak (tech-
nické prace apodpora), Veronika Meliche-
rova (grafické prace), Alena Hradnanska
a Maria Duracinskd (koordinatorka a ob-
sah stranky).

Najvyznamnej$ou zmenou novej stranky
st 2 nové samostatné menu, jedno zame-
rané na osobnu asistenciu, druhé sa ve-
nuje vyluéne nervovosvalovym ochore-
niam a zdravotnej starostlivosti. To ndm
umoznilo zverejnit omnoho viac informd-
cii z danych oblasti, ktoré nasich ¢lenov aj
klientov skuto¢ne zaujimaju a inde tieto
informacie nachadzaju stéle tazko.

Ako je teda stranka rozdelena, kde - ¢o
najdete?

Hornii listu tvoria kolonky, ktoré suvisia
s internym Zivotom organizacie - ako sa
stat ¢lenom, ako nas podporit, s tam in-
formacie pre tudentov so zaujmom o prax
v OMD v SR.

Cheem sa staf dlenom  Cheem podporif 2 % pre OMD v SR

+  Organizacia
muskularnych

dystrofikov v SR

Histaria
Poslanie a organy

Clenstvo v inyich
organizaciach

Stanovy

Vyroéné spravy
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Lavé menu tvoria 3 samostatné Casti.

Prva je venovana organizdcii — predstave-
niu, ndjdete tam stanovy a vyro¢né spra-
vy organizacie, histériu. Ostatné ,,$ufliky*
v menu zodpovedaju jednotlivym aktivi-
tam organizacie smerom navonok - k na-
$im ¢lenom a klientom.

Druhé, prostredné menu sa zameriava na
osobni asistenciu a predstavuje ¢innost
Agentury osobnej asistencie. Najdete tu
na stiahnutie vSetky potrebné materialy.

'+ Agentura osobnej
asistencie
(

Postup pr
Povinnosti Ui

Povinnos

v

oot

Skolenia a nébory

Histdria vzniku
Kontakt

y na stiahnutie

+« Nervovosvalove
ochorenia
= oy

mareni

» P

w Duchennova | Beckerova
svalova dystrofia

DMD | BMD

Standa rdy starostlivosti

Iné materiaty
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Tretie, spodné menu na lavej strane sa
venuje nervovosvalovym ochoreniam,
néjdete tam najvdcSie mnozstvo uplne no-
vych, doteraz nezverejnenych informadcii
o starostlivosti.

Pravé menu predstavuje interaktivnu
zonu, je to také ,,praktické vseli¢o. Na
viditelné miesto sme vytiahli Linku dove-
ry — psychologické poradenstvo pre osoby
arodiny s NSO. Vitani su aj vSetci ,,disku-
siechtivi“ ¢lenovia a ne¢lenovia.

P Linka dévery
P Diskusné forum
P KniZnica

P Ufzitocné info

» Fotogalérie | Videa

¥ Tladové centrum
I%ir
1.1_= sti Utie

Kalendar podujati
Apr 2012

Nasim hlavnym zamerom bolo, urobit
stranku peknt, putavu a zaujimavu pre
¢lenov a inych navstevnikov, s jednodu-
chym a prehladnym rozdelenim, kde lahko
néjdete vSetky potrebné informacie. Dufa-
me, Ze sa nam to podarilo.

A namiesto zaveru doddvame, nevéhajte

a navstivte www.omdvsr.sk.
Maria Duradinska

za tim tvorcov stranky

OMD-cko najdete
ajnaFacebooku!

Stante sa nasimi priatelmi.

Prihlaskado
Sachového klubu
Organizacie
muskularnych
dystrofikovvSR

Do sSachového klubu pozyvame
vSetkych nasich ¢lenov, ktorych bavi
tato kralovska hra.

Spolu s hlasovanim o ¢innosti a rozpocte
OMD v SR na rok 2012 sme ¢lenom roz-
poslali aj anketu. Obsahovala otazku za-
meranu na zdujem o $ach medzi nasimi
¢lemni. Spolu s tymto ¢islom Ozveny sa
vSetkym $achistom dostava do ruk list
s prihlaskou do nasho novozalozeného
$achového klubu. Komu takyto list nepri-
$iel a ma zaujem venovat sa $achu, kontak-
tuje nas, radi vam prihlasku zagleme.

SACHOVY
KLUB

OMDvSR

Databazapacientov
s myotonickou
dystrofiou

Nasi ¢lenovia, ktori maju myotonickd dys-
trofiu a chceli by byt v prave tvoriacom sa
registri, mozu kontaktovat Centrum pre
neuromuskuldrne ochorenia, Univerzitna
nemocnica Bratislava, pracovisko Ruzinov

Dar od firmy
Thuasne SK

Navstivili nas hlavné predstavitelky fir-
my Thuasne SK, Sona Rerkova a Martina
Nehezova, aby nam ponukli svoju pomoc.
T4 spocivala v zorganizovani benefi¢né-
ho koncertu v Novom Meste nad Vahom,
z ktorého vytazok zo vstupného prevedu
na ucet OMD v SR a navySe ndm samot-
nd firma ponukla funkéné, takmer nové
polohovacie elektrické postele.

18. 12. 2011 v rimsko - katolickom kos-
tole v Novom Meste nad Vdhom vystupil
prazsky komorny orchester Musica Bohe-
mica pod taktovkou Jaroslava Krcka. Vy-
stapil aj spevacky zbor Gentlemen Singers.
Na koncerte nase zdruzenie zastupova-
li Zdenek Haviernik a Marcel Dirnbach.
V skratke informovali i¢astnikov koncertu
o zivote ¢loveka s ochorenim svalova dys-
trofia. Vytazok zo vstupného ¢inil 887 €!
Na dar v podobe posteli sme kandidatov
hladali medzi nasimi ¢lenmi, ¢o sme vedeli

THUASNE
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z poradenstva a potom z vratenych novo-
ro¢nych ankiet. Takto sa polohovacie po-
stele dostali az $iestim fudom! Pracovni-
ci firmy im postele priniesli, zmontovali
a oboznamili s obsluhou.
Za toto patri velkd vdaka firme Thuasne a
samozrejme vsetkym ticastnikom koncertu.
www.thuasne.sk

Darodfirmy
SLS-Technaco

Nezabudla na nds uz tradi¢ne na$a spriaz-
nend firma zo Ziliny. Pri prileZitosti uspo-
riadania firemného Viano¢ného vecier-
ku zorganizovali tombolu, z ktorej vyta-
z0k, 461 €, bol venovany namu - Vasmu
Oemdecku!

Velka vdaka patri konatelovi firmy Ing.
Sramkovi, predstavitelke manazmentu
Milke Brezaniovej a vetkym zamestnan-
com SLS - Technaco.

_.Q.SLS-TECHNACO

D EXIS

Uverejnenie banneru

na2%

Upttavky na 2% v prospech OMD v SR vo
forme bannera nam bezplatne umiestni-
li tieto portaly:

www.inzercia.sk, www.babetko.sk,
www.azet.sk.

Tento rok sme mali dva druhy bannerov,
jeden kresleny od Jozefa Blazeka a druhy
graficky spracovany Matejom Novotnym
a firmou Vis Gravis. ~

VSetkym zainteresovanym dakujeme!
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Doktoratvdomacom
prostredi

Komisia z mildnskej univerzity ho nav-
$tivila doma a po tom, ¢o mu umoznila ob-
héjit dizerta¢nd pracu (s vysokym ohod-
notenim), vyhlésila ho za doktora v infor-
matike. O svojom velkom vitazstve rozpra-
va sam protagonista:

Izba je tmava, iba trochu svetla vchadza
cez okno, ¢o postacuje, aby som videl na
obsah monitorov mojich pocitacov, ktoré
mam par centimetrov od tvare. Som v po-
hodlnej leziacej polohe a respirator vyda-
va jediny pocutelny zvuk v trvalom rytme
vanutia vzduchu. O¢ny zameriaval pres-
ne odpoveda na moje pokyny, takze ani
chlad na mojich nepohyblivych rukach
nemoze brzdit priliv myslienok a spraco-
vanie programacnych kddov, ktoré pisem
s velkym ststredenim.

Dobre viem, Ze nikdy nebudem moct po-
chopit vietko ludské poznanie, ba ani to
nekoneéné z oblasti informatiky, ale na-
priek tomu sa chcem pokusit, dosiahnut
svoje hranice a tak spoznat, ¢o mdzem
tvorit svojou myslou, v spojeni s najlepsou
technikou, ktora jej moze pomdoct, s poci-
tac¢om. Tak trochu poeticko-matematicky-
mi terminmi vykreslim moment z mojich
$tudijnych dni, aby som priznal, Ze stav mi-
losti v ktorom sa nachadzam, ked mézem
$tudovat, je priamoimerny namahe, kto-
ru vynalozim na jeho dosiahnutie.

Svoj ¢as som vzdy travil intenzivne, anga-
zovanostou alebo zabavou kazdého dru-
hu, ale najlepsi sposob ako travit cas je

prave studium. Umoznuje mi pochopit to,
¢o ma fascinuje, zamotané spletité vztahy.
Mysel je pri Studovani vietkym, tie fyzic-
ké obmedzenia s menej podstatné, preto
v konfrontacii s kymkolvek, ktory ma rov-
naké ,,zbrane, m6zem dosiahnut uspoko-
jivé vysledky.

Ked som ako 31 ro¢ny zacal Studovat na
univerzite, po niekolkych nevydarenych
pokusoch (kvoli zdravotnym problémom),
hlavnou motivaciou bolo, zmerat si sily
bez hladania slavy alebo titulov, pretoze
som vzdy veril, Ze iba takto sa da rast a re-
alizovat svoje plany, svoje sny. Samozrej-
me, osoba s tazkym fyzickym postihnutim
musi mat vetky predpoklady, aby mohla
lahko a tuplne dosiahnut sledovanie uni-
verzitnych prednasok, inak vznikaju dal-
$ie prekazky, ktoré mozu vyvolat rezigna-
ciu. Ja osobne som nasiel vzacnu podpo-
ru na irade pre hendikepovanych, na $tat-
nej univerzite v Milane, kde mi zabezpec¢i-
li kazdt prednasku z auly. Okrem toho mi
dali moderny notebook a $pickovy systém,
nazyvany Eyegaze, kde funguje prepojenie
s PC na zéklade o¢ného zamerania.
Technologické vybavenie v tychto situd-
ciach je silnou zbranou, i ked je finan¢ne
ndroc¢né, ¢o by malo byt vo vicsej pozor-
nosti ASL (miestne zdravotné stredisko)
a obecnej samospravy. Totiz, aby som mo-
hol zostavit vedecké spravy, matematické
elaboraty, jednoduché i grafické texty, po-
treboval by som k tomu dalsich Tudi, ktori
by mi pomahali. Takto som mohol, za po-
moci technickych pomocok, urobit vet-
ko iba s mojimi o¢ami, pomocou $peci-
fickych softwarov a vdaka mojej vasni pre
technoldgiu v elektronike. Nemdzem ne-
spomenut rozsiahlu internetov siet, ktord
vytvéra novu a paralelnt realitu, ale moze

Doktorat vdomacom prostredi

tiez ulahcit kazdodennt realitu ochrnuté-
ho ¢loveka. Vdaka webu som sa dostal, bez
toho aby som opustil postel, k najlep$im
encyklopédiam a databazam ulozenym na
roznych serveroch sveta. Mal som spoje-
nie s mojimi profesormi, vedcami a dalsi-
mi $tudentmi, aby som s nimi konfronto-
val a vymienal si nadobudnuté vedomos-
ti. V niektorych pripadoch, ked som ne-
mohol prist na skasku, robil som, ju cez
videokonferenciu - pohodlne a s vybor-
nymi vysledkami.

Problémom ¢loveka s pohybovym obme-
dzeni, je ¢asto nemoznost dostat sa z do-
maceho prostredia. Pomocou vhodného
technologického vybavenia sa rusia vzdia-
lenosti, minimalizuje sa pouZivanie fyzic-
kej sily a podporuje sa nezavislost, aspon
v oblasti $§tudia a prace. Ked mam pred se-
bou dobre vybaveny PC, mozem sam ro-
bit to, co by som tazko urobil aj s viacery-
mi asistentmi po boku, i ked aj oni st pre
mina nenahraditelni pri ostatnych akciach
mimo domu.

Kazda absolvovana skuiska ma postvala
k cielu, ale niekedy ked ,,bol oriesok tvr-
dy*, mal som pokusenie vzdat sa. Ale mys-
lienka na predchadzajice uspechy a taz-
ba spoznat zaujimavé techniky a taktiez
moje skromné prijmy, mi dodali silu po-
kracovat v stadiu a dosiahnut doktorat.
Mal som $tastie na vynikajicich Iudi, kto-
ri chépali moje vynimocné potreby a vy-
tvorili mi lepsie podmienky, len aby som
mohol pokracovat. Mohol som konzul-
tovat s docentmi cez skype a e-mail, asis-
tenti mi pripravovali poznamky a cvi¢enia
v elektronickej forme.

Verim, Ze tam, kde nie¢o kon¢i, nie¢o nové
zacina a takto aj interpretujem vyznam
vytuzeného doktoratu, ktory ma podnieti
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zdolavat dalsie vyzvy, ¢i uz v podobe dal-
$ieho $tudia alebo prace, aby som zaku-
sil aj int angazovanost. Vdaka nebu moja
mysel funguje este dobre a moje poéitace
tiez. Bolo by $koda, premarnit vitalnost,
ktoru e$te mam.

V den obhajoby dizerta¢nej prace, ktora sa
konala u nas doma, som mal trochu trému
a zmatok v myslienkach, ale citil som pod-
poru svojej rodiny. Aby som nepodlahol
emociam, snazil som sa sledovat logicku
postupnost vyjadrovania, pretoze aj toto
je ulohou informatika. Potom prisiel po-
koj a profesori v taldroch mi pripadali ako

,»Najvyssi“ sudcovia, ktorych som chvilu ani
nevnimal, iba som pocul hodnotenie, nad
ktorym som sa v duchu usmial: ,,Blahoze-
lam vam Salvatore, vyhlasujem vés za dok-

tora v informatike!“
Salvatore Camodeca
Distrofia muscolare ¢.175/2011 december

Prelozila: Lydka Lazorikova




12 vyskum a starostlivost

vyskum a starostlivost

INFORMACIE SEKCIE
PRE NEUROMUSKU-
LARNEOCHORENIA

Peter Spalek, Egon Kur¢a, Frantisek Cibul-
¢ik, Pavol Kucera, Juraj Vyletelka

Vyberame z ¢innosti vr. 2011

M Slovenska republika ma zastdpenie v ce-
losvetovom registri Pompeho choroby.
Od 1. januara 2009 v Slovenskej republi-
ke realizujeme projekt vyhladévania pa-
cientov s Pompeho chorobou. U pacien-
tov s podozrenim na Pompeho chorobu
(glykogendza typ II) sa v suchej kvap-
ke krvi zistuje hladina alfa-glukozida-
zy. VySetrenie sa doteraz realizovalo u
320 rizikovych jedincov s roznymi for-
mami svalovej slabosti, myalgii, svalo-
vych kféov, svalovej stuhnutosti, res-
pira¢nej nedostato¢nosti a spankové-
ho apnoe. U 5 pacientov sa zistili po-
zitivne nalezy - 3-krat adultna forma
a 2-krat infantilnd forma Pompeho cho-
roby. Vsetci 5 pacienti maju diagnézu
Pompeho choroby potvrdent enzymo-
logickym vy$etrenim (deficit alfa-gluko-
nidazy) a DNA diagnostikou. Maju or-
dinovanud enzymaticku substitu¢nu lie¢-
bu (rekombinantna alfa-glukozidaza),
ktorad vyznamne zlep$uje stav a prog-
noézu pacientov.

B V spolupraci s Genzyme Sekcia pre ne-
uromuskuldrne ochorenia a Centrum
pre NMO vytvorili internetovt stranku
www.pompe.sk, ktora poskytuje kom-

plexné informacie o Pompeho chorobe
pre odbornu aj laicku verejnost.

M Sekcia pre NMO spolupracuje so zdru-
zenim pacientov - Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR a s NO Cen-
trum samostatného Zivota.

Vyber z planovanych ¢innosti na r. 2012

B Sekcia pre neuromuskuldrne ochore-
nia spristupni v priebehu februara 2012
svoju internetovu stranku www.snmo.
sk, ktora bude informovat o aktivitach
a ¢innostiach Sekcie a Centra pre neu-
romuskularne ochorenia.

B V roku 2012 sa bude pokradovat v pro-
jekte skriningového vyhladévania cho-
rych s Pompeho chorobou a vytvarani
registrov multifokélnej motorickej ne-
uropatie, familiarnej amyloidnej neu-
ropatie a myotonickej dystrofie v SR.

B Sekcia pre neuromuskuldrne ochore-
nia organizuje sama alebo v spolupraci:

— V. neuromuskularny kongres (XIII. kon-
ferencia o neuro-muskularnych ochore-
niach), ktory sa bude konat 3.- 4. mdja
2012 v Brne,

— XXVIL zjazd slovenskych a ¢eskych mla-
dych neurolégov v Martine, 29.- 31. maj
2012, blok postgradudlnych prednasok

»Neuromuskuldrne ochorenia®

— Sympézium praktickej neurologie, Téle,
13.- 14. april 2012, blok prednasok na
tému ,,Klinickd myologia®

— s Genzyme 6. juna 2012 celoslovenské
sympézium II. Pompeho den so zame-
ranim na aktudlne trendy v diagnostike
a lie¢cbe Pompeho choroby.

M 17th International World Muscle So-
ciety Congress sa uskuto¢ni v Perthe,
Austrdlia, 9.- 13. oktébra 2012. Jed-

nou z hlavnych tém budu standardy sta-

rostlivosti a pokrok v lie¢cbe NSO.
Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD.
Sekcia pre neuromuskularne ochorenia
Slovenska neurologicka spolo¢nost

Sprava je kratena.

Prisvalovejdystrofii
pomoze molekularny
skalpel

Pre pacientov so smrtelnou Duchenne-
ovou svalovou dystrofiou svitla nova na-
dej - "molekularny skalpel". Ochorenie je
vrodené, pricom jeho pri¢inou je muticia
génu, ktory koduje protein s ndzvom dys-
trofin. Pri vyskume, ktory uskuto¢nili na
19 detoch a ktorého vysledky publikoval
¢asopis Lancet, vedci pouzili tento "skal-
pel" na odstranenie zni¢eného génu a na
obnovenie produkcie dystrofinu. Chari-
tativna organizacia Muscular Dystrophy
Campaign uviedla, Ze ide o "skuto¢nd na-
dej do buducnosti”.

Duchenneova svalova dystrofia je najtaz-
$ou formou svalovej dystrofie a postihu-
je jedného z 3 500 narodenych chlapcov
po celom svete. Detom v priebehu Zivo-
ta chradne svalstvo, ¢o sposobuje, Ze sa
ocitnu na voziku uz vo veku 10 rokov. Pa-
cientom pred dosiahnutim tridsiatky hro-
zi smrt. Vtedy uz totiz ochorenie postihu-
je svalstvo potrebné na dychanie a distri-
buciu krvi po tele.

Instrukcie na vyrobu proteinov sa nacha-
dzaju v genetickom kode; ich produkcia sa
moze narusit mutaciou alebo vymazanim
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Americky herec a komik Jerry Lewis je jednym
z najznamejsich propagatorov boja proti sva-
lovej dystrofii. Autor: mda.org

tohto kddu. Vyskum v oblasti lie¢by s pou-
zitim kmenovych buniek a génovej terapie
sa pokusa najst sposoby na spustenie vy-
tvarania génu funk¢ného dystrofinu. Ved-
ci sa preto snazia o ¢o najlepsie opravenie
zni¢eného kédu. Vyskumnici z Ingtitatu
zdravia deti pri University College v Lon-
dyne vstrekli do tela pacienta vypestova-
ny "antisense RNA", resp. "molekularny
skalpel". Odstranil kus genetického kodu,
vdaka ¢omu sa obe strany mutacie mohli
spravne usporiadat. Vysledkom bol sice
kratsi, ale stale funkény dystrofin.

V ramci experimentu sa vedcom podarilo
obnovit uréitd troven vyroby dystrofinu
u siedmich z 19 deti. Veduci vyskumnik
Francesco Muntoni pre britsku vysielaciu
spolo¢nost BBC vysledky prace timu zhr-
nul takto: "Najlepsi vysledok bol 20 percent
z normalnej urovne dystrofinu. Je to dost
pozoruhodné, ked zvazime, ze $tadia tr-
vala 12 tyzdiov." Profesor dalej povedal:
"Pracoval som s pacientmi s Duchenne-
ovou svalovou dystrofiou mnoho rokov
a toto je po prvy raz, ked modzeme smelo
povedat, ze sme dosiahli vyznamny prie-
lom smerom k najdeniu cielenej liecby."
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Vedec v8ak upozornil na fakt, ze "skalpel"
vytvoreny na konkrétnu mutdciu nebolo
mozné pouzit pre kohokolvek, ale len pre
13 percent pacientov. "Druhd najbeznej-
$ia mutacia postihuje 11 percent pacien-
tov a potrebuje dalsi skalpel," dodal.
Riaditelka Muscular Dystrophy Campa-
ign Marita Pohlschmidtova uviedla, Ze vy-
skum je "celkom velkou vecou". Ako vy-
svetlila, "ak dokdZzeme zmenit niekolko
priznakov Duchenneovej svalovej dystro-
fie na nie¢o miernejsie, bude to fantastic-
ké". Pohlschmidtové pripomenula, Ze liek
na svalovu dystrofiu hlada udstvo posled-
nych 50 rokov. "Dnes mdzeme s istotou po-
vedat, Ze tento boj vyhrame. Rodicia tych-
to chlapcov mo6zu mat skuto¢nu nadej do
budicnosti," dodala.

Citajte viac: http://vat.pravda.sk/pri-
svalovej-dystrofii-pomoze-moleku-
larny-skalpel-fh1-/sk_vclovek.as-
p?c=A110728_104941_sk_vclovek_p09#i-

xzz1Uokp60Kb
SITA, mq, 28. jula 2011

Den belasého motyla

Den belasého motyla
sablizi.Zapojte sa
doneho ajvy!
8.jun2012,12.rocnik

V doterajsej historii
sme sumou 188.368,95 €
pomohli v 303 pripadoch!

Mili nasi ¢lenovia,

radi by sme vas opit vyzvali, aby ste sa,
spolu s nami, pripojili k zorganizovaniu
nasho - vasho, uz 12. ro¢nika Dnia bela-
sého motyla (Deri ludi so svalovou dystro-
fiou), ktory sa bude konat 8. juna 2012 po
celom Slovensku.

Hlavnymi témami

tohtoroc¢nej kampane budi:

M potreba vydania a implementacie
standardov starostlivosti o jednotli-
vé NSO a ich vyznam pre samotnych
lekarov, a najmé pre osoby so svalo-
vym ochorenim pri zabezpeceni kva-
litnej starostlivosti na turovni dne$né-
ho poznania,

M potreba Iudi s nervovosvalovymi
ochorenimi mat pravidelnu a dl-
hodobu rehabilitaciu v domacom
prostredi, ale aj v $pecializovanych za-
riadeniach.

Kedze $tat a zdravotnicky systém tieto veci

nepokryva, nasa organizicia plni nahrad-

nt ulohu. Spolu so zahdjenim 12. roénika

DBM chceme vydat prvykrat v slovenskom

jazyku dostupné $tandardy starostlivosti

o Duchenneovu svalovi dystrofiu, vo ver-

zii uréenej pre rodiny. Takisto planujeme

spustit poskytovanie bezplatnych rehabili-
ta¢nych sluzieb, podrobnosti za kych pod-
mienok prinesieme v dal§om ¢isle Ozveny.
Aj o tychto problémoch budeme hovorit
na tlacovej besede, ktora zorganizujeme
pri prilezitosti dal$ieho ro¢nika kampane.

Specifikum n4sho - vasho "diia" je, Ze ho
po celom Slovensku organizuji sami ¢le-
novia OMD, za pomoci dobrovolnikov.
Pridajte sa aj vy ostatni! Podporte mys-
lienku nasho dna! Mdzete pomoct uz

skiisenym organizatorom vasou osobnou
ucastou, pripadne zorganizujte zbierku vo
va$om bydlisku. Nie je to ni¢ zlozité.
Kazdy moze prispiet roznou formou, ¢i uz
samotnym organizovanim DBM vo svo-
jom bydlisku alebo ponuknutou pomo-
cou uz zndmym organizdtorom. Formy po-
moci moézu byt rézne, ako sme sa aj pyta-
li vnovoro¢nom dotazniku. Od samotnej
organizacie vo svojom meste, cez ziskania
dobrovolnikov pre organizatora z vasho
okolia, rozhodenie letdkov do schranok
atd. Pasivny by nemal ostat ani jeden nas
¢len. Na§ DBM totiZ nie je len o zbierke,
ale hlavne o osvete, mézeme poukazat, ze
¢loveka jeho pripadné zdravotné postihnu-
tie nepredurcuje na zivot medzi §tyrmi ste-
nami. Na aktivne zaclenenie do Zivota st
véak potrebné Specidlne kompenzac¢né ¢i
zdravotné pomocky. Zial, tie $tat prepld-
ca len ciasto¢ne alebo vobec.

Vsetko potrebné dostanete z nasej "oem-
dackej centraly". Staci, ked nas prezvoni-
te, zavoldme vam.

Propagacia Dna belasého motyla bude pre-
biehat v takmer vsetkych rozhlasovych
a televiznych médidch na Slovensku. Hlav-
na propagacna vlna prejde médiami tyz-
den "pred". Aj tento rok mame potvrdent
spolupracu s obchodnym retazcom Billa
s.r.0. po celom Slovensku.
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Koncertbelaséeho
motyla
5.jun 2012, 8. rocnik

Medialnym avizom byva uz tradi¢ne Kon-
cert belasého motyla. Rozni interpréti na

nasom koncerte zahraju bez naroku na ho-
nordr a takto sa aj oni pridaju k samotne;j

myslienke podpory nezavislého Zivota ludi

so svalovou dystrofiou. Po¢as tohto ro¢ni-
ka vysku$ame po novom akustiku Names-
tia Eurovea. Ucast uz potvrdili nasi ,,skal-
ni“zo skupiny Polemic!

Darcovska SMS
Startuje29.5.2012!

Ani tento rok si nenechame ujst moznost,
prispievat na tc¢et Dna belasého motyla
formou zaslania darcovskej sms. Rozbeh-
neme to 29. méja 2012! Viac informdcii
uverejnime v najbliz§ej Ozvene.

Vsetko podstatné
o celej kampani najdete
na www.belasymotyl.sk
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Platenie clenskych
prispevkov
masvoje nove
pravidla

Vykonny vybor OMD v SR schvalil smer-
nicu €. 1/2012 o ¢lenskom, ktora je Ucin-
na od 1. oktobra 2011. Uvadzame ju
v plnom zneni, prosime vsetkych cle-
nov, aby si ju pozorne preditali a infor-
macie v nej zobrali na vedomie.

Dovolujeme si uviest niekolko poznamok
v stivislosti s prijatim smernice o ¢lenskom.
Uz dlhodobo riesime neplatenie ¢lenskych

prispevkov, ¢o nam sposobuje velké taz-
kosti. Niekolkokrat do roka robime kon-
trolu platenia ¢lenského, posielame upo-
mienky, vyzyvame na zaplatenie ¢lenské-
ho. Stéva sa, Ze ku koncu roka méme aj 90

¢lenov, ktori nezaplatili ¢lenské. Ked uva-
zime, Ze mame cca 520 ¢lenov, toto ¢islo

je neprimerane vysoké.

Stava sa, ze neplatici ¢lenského zaplatia

¢lensky prispevok az koncom roka, po-
tom vsak posielame dal$i Sek na zaplatenie

¢lenského na dalsi rok, a opdtovne cakame

cely rok, upozornujeme, vyzyvame, posie-
lame upomienky. Toto vSetko nas zdrzu-
je od ¢innosti, ktorym sa chceme venovat
a kvoli ktorym sme vznikli, ktoré mame

v cieloch organizacie.

Preto bolo nutné, urobit poriadok a vy-
tvorit si pravidla. PretoZe smernica o ¢len-
skom bola prijatd koncom roka a vy, mili

¢lenovia ste nemali moznost sa s iou oboz-
namit, jej pravidlami sa budeme riadit az
v tomto roku 2012.
Platenie ¢lenského je jednou z mala povin-
nosti, ktoré ¢len ma. Sme ob¢ianske zdru-
Zenie, teda organizacia, do ktorej ¢len vstu-
puje dobrovolne. Nemame moznost nieko-
ho natit, aby bol nasim ¢lenom. Zaroven
vsak, ak si niekto neuhradi ¢lensky pri-
spevok, nemdze oc¢akavat, Ze bude vyuzi-
vat niektoré ,,benefity®, alebo vyhody, kto-
ré organizacia ponuka, predov$etkym tie,
ktoré st naro¢né na financovanie a ziska-
vanie financii aj z inych zdrojov, ako napr.
tabory, celoslovenské stretnutie, financ-
na pomoc zo zbierky, zasielanie ¢asopisu
Ozvena a pod. Pri prihlagkach na niekto-
ry z pobytov budeme brat do tvahy iba
tych ¢lenov, ktori maju uhradeny clen-
sky prispevok.
Velmi si Zelame, aby sa situdcia s platenim
¢lenského zlepsila a nemuseli sme nikoho
vyzyvat na zaplatenie ¢lenského. Moze sa
stat, Ze v navale inych starosti a tazkosti
sa pozabudne ¢lenské zaplatit. Toto je po-
chopitelné a my to plne akceptujeme. Sta-
&, ak nas budete ihned kontaktovat a ¢len-
sky prispevok si uhradite.
Na zaver uvadzame, Ze ak sa niekto na-
chadza v tazivej socidlnej situacii, Ze nie
je schopny v termine ¢lenské uhradit, aby
nds vcas kontaktoval, sme ochotni dohod-
nut sa a problém spolo¢ne vyriesit.
Mgr. Andrea Madunova
za Vykonny vybor OMD v SR
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Smernica OMD v SR ¢. 1/2011
o ¢lenoch a ¢lenskom

Tato smernica je vypracovand za uc¢elom
vytvorenia pravidiel o vyske ¢lenské-

ho, o spdsobe platenia ¢lenského a o pra-
vidlach pri vymahani v¢as nezaplatené-
ho ¢lenského.

Clanok 1
Vyhody ¢lenstva

1. Clenovi v organizacii vznikajt zapla-
tenim ¢lenského najmi tieto vyhody:
a) moznost ziskat finan¢nu pomoc;
b) mozZnost zucastnit sa rekondic-
nych pobytov a celoslovenského
stretnutia;

¢) bezplatné odoberanie ¢asopisu
Ozvena;

d) bezplatné zasielanie publikdcii
a informac¢nych materiélov vyda-
vanych organizaciou.

2. Vyhody ¢lenstva zanikaju, ak nie je
¢lenské zaplatené do 31. marca pri-
slusného roka.

3. Vyhody ¢lenstva opit vznikaji po
zaplateni ¢lenského najneskor do
31. decembra prislusného roka.

Clanok 2
Vyska clenského a sposob platby

1. Vysku ¢lenského uréuje Vykonny vy-
bor OMD v SR.

2. Termin splatnosti ¢lenského je do
31. marca prislusného kalendérne-
ho roka.

3. Postova poukazka a list, v ktorom sa
¢lenom oznamuje vyska ¢lenského na
prislusny kalendarny rok, sa posiela

¢lenom najneskor do konca januara

prislusného kalendarneho roka.

Clenské je mozné zaplatit:

a) postovou poukazkou;

b) prevodom na ucet;

c) vkladom na ucet;

d) v hotovosti do pokladne OMD
v SR.

Identifika¢né udaje st:

a) variabilny symbol - rok, za ktory
sa plati ¢lenské;

b) MENO A PRIEZVISKO ¢lena, za
ktorého sa plati ¢lenské - uvadza
sa do spravy pre prijimatela, aby
bolo mozné platbu identifikovat.

5. Clen moze ¢lenské zaplatit aj neskor,

pripadne v dvoch ¢iastkach, pokial na
to ma zavazné dovody a dohodne si
to s osobou zodpovednou za eviden-
ciu ¢lenského.

Clanok 3
Pravidla pri vymahani nezaplateného
clenského

. Do 1. méja prislusného kalendarneho
roka sa urobi v evidencii ¢lenského
kontrola nezaplateného ¢lenského.

2. Clen, ktory ¢lenské neuhradil, bude

upozorneny na tuto skuto¢nost upo-
mienkou a vyzvany na ahradu. Upo-
mienka a vyzva na uhradu budu za-
slané s Ozvenou ¢. 2.

3. Ak do 31. decembra prislusného ka-

lendarneho roka ¢len ¢lenské neuhra-
di, ¢lenstvo mu zanika.

4. Clenstvo, ktoré zaniklo z dovodu ne-

zaplatenia ¢lenského, mdze opétovne
vzniknit maximalne jedenkrat.
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Rehabilitacny lekar na ceste

Odpocet cinnostiOrganizacie muskularnych
dystrofikovvSRzarok2011

Vychddzali sme z Pldnu ¢innosti na rok 2011, ktory schvaluje clenska zdkladsia organizad-
cie vZdy na zaciatku nového kalenddrneho roka.

V OBLASTI PRAVIDELNYCH AKClIi:
Koncert belasého motyla: 7. 6. 2011
Deri belasého motyla: 10. 6. 2011

Tabory: detské, tvorivy a pocitacovy
pre starsiu mladez

Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD:
oktober 2011

V OBLASTI SOCIALNYCH SLUZIEB:

Socialna prevencia a socialne poradenstvo —
udrzat doterajsiu kvalitu poradenstva
formami

Terénna praca — terénna socialna praca
s rodinami

Agentura osobnej asistencie — rozvijat dalej
spolupracu s fakultami UK BA

rozvijat individualne poradenstva

splnené
splnené

splnené

splnené

splnené

splnené

spoluprdca s katedrami bola menej inten-
zivna ako predchddzajici rok

splnené

V OBLASTI AKTIVIT VEDUCICH K ZLEPSENIU ZDRAVOTNICKEJ STAROSTLIVOSTI NSO

SMEROM K MZ SR:

dosiahnut zlep3enie situacie v oblasti
kompenzacnych pomocok

dosiahnut preradenie pacientov s NSO do
skupiny A pri kUpelnej liecbe, zaradenie
diagnoz (G60)

pocas celého roka sme podavali pripo-
mienky, osobne sme rokovali so zdstupca-
mi MZ SR

preradenie — splnené, zaradenie G60 —
pripomienkovali sme, zucastnili

sa rozporového konania na MZ SR — pred-
casné volby dosiahnuté vysledky anulovali

Odpocet ¢innosti OMD v SR za rok 2011 z nasej Cinnosti 19 G

dosiahnut hradenie nakladov za sprievodcu
pocas kupelnej liecby

v tomto bode mame rezervy

V OBLASTI LEGISLATIVY A OBHAJOBY PRAV OSOB S TAZKYM TELESNYM

POSTIHNUTIM:

dosiahnut zrusenie alebo zmiernenie
prijmovej hranice pri OA

zlepsenie socidlneho postavenia a zvySenie
prispevku za opatrovanie

PROJEKTOVE AKTIVITY:

usporiadanie Medzinarodného Sachového
turnaja dystrofikov

zabezpedit viaczdrojové financovanie aktivit
OMD v SR

V OBLASTI ROZVOJA KAPACIT OMD V SR:

premena korporalneho dizajnu organizacie,
prestavba internetovej stranky

Budovat v priestoroch na Banselovej ul.
Dystrocentrum

ziskat akreditaciu pre dalSich poradcov

SPORTOVE AKTIVITY:

podporovat Sportovu cinnost ¢lenov

ZAHRANICNE AKTIVITY:

Stat sa ¢lenom eurdpskych organizacii, ktoré
sU zapojené do vyskumu NSO

Aktivne participovat na podujatiach EAMDA
NOVE AKTIVITY:

II. Den otvorenych dveri

aj na zdklade nasich opakovanych pripo-
mienok bol v lete 2011 novelizovany zdkon,
v ktorom bol prijmovy limit z 3 —ndsobku
ZM zvyseny na 4 — ndsobok ZM pri periaz-
nom prispevku na osobnu asistenciu

na tento problém opakovane upozorriuje-
me, v lete 2011 novela velmi mierne zvysila
limit prijmu opatrovatela

splnené

plnené priebeZne pocas celého roka

zacalo sa intenzivne pracovat na novej
strdanke

ku koncu roku 2011 sme podali projekt na
Jeho vybavenie rehabilitacnymi poméckami

vr. 2011 bola obnovena akreditacia pre
OMD v SR, mdme sStyroch akreditovanych
poradcov

splnené, na jeseri r. 2011 bol zaloZeny Sa-
chovy klub OMD

v stadiu riesenia

splnené

aktivita bola presunutd na r. 2012
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Projektové aktivity

V ramci vyzvy PomoézZme dobru rdst urce-
nému na podporu dobrovolnickych aktivit,
ktoru vyhlasil pri prilezitosti minuloro¢-
ného Eurdpskeho roka dobrovolnictva slo-
vensky europoslanec MUDr. Miroslav Mi-
kolasik, bol podporeny projekt OMD v SR
v oblasti boccie. Konkrétne ligovy turnaj,
ktory 10. marca 2012 v Bratislave zorga-
nizoval Klub OMD Boccian. Viac o iom
v rubrike Sportové okienko.

Komunitna nadacia Bratislava vyhlasila
ku koncu roka 2011 grantové kolo s na-
zvom Na pomoc detom. Hlavnym dono-
rom programu je spolo¢nost RWE Gas.
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR predlozila projekt s ndzvom Dys-
troCentrum - rehabilitdcia nervovosva-
lovych ochoreni. Hlavnou aktivitou pro-
jektu je vybavenie byvalych priestorov
organizacie na Banselovej ulici rehabi-
litatnymi pomockami a vydat v sloven-
skom jazyku prvé Standardy starostlivos-
ti o deti s Duchenneovou svalovou dys-
trofiou. Hlavnym cielom projektu je spri-
stupnit nasim detskym a mladym ¢lenom

i \
Iy RWI!%
Gas*™

i naddcia gr, i
'&-"“\u *a

bezplatné rehabilita¢né sluzby. Projekt bol
spolu s dal$imi dvoma vybrany a podpo-
reny v plnej vyske. Viac o projekte a Dys-
troCentre v Ozvene ¢.2/2012.

Plan aktivit
Organizacie
muskularnych
dystrofikovvSR
narok2012

Plan pobytov, Sportovych podujati a inych
aktivit organizovanych OMD - e¢kom po-
¢as celého roka 2012. Navratky na jed-
notlivé pobyty budu zaslané s Ozvenou
¢. 2/2012, ktora vyjde koncom maja.

Pobyty

Bl Letny ozdravovaci pobyt

Termin: 30. jun - 6. jul 2012

Miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina
Letny oddychovy pobyt pre 20 ¢lenov
bez rozdielu veku, spojeny s rehabilita-
ciou v krdsnom prostredi Belianskych Ta-
tier. Sanatérium ma niekolko bezbariéro-
vych izieb, nachddza sa v nadmorskej vys-
ke 760 m, okolie je vhodné na zdravotné
prechadzky.

H Letny tabor pre starsie deti
so svalovou dystrofiou, rodicov
a osobnych asistentov
Termin: 22. jul - 29. jul 2012
Miesto: Duchonka, penzion Slniecko

Letny tédbor pre deti so svalovou dystro-
fiou vo veku 11 - 16 rokov. Letného tabo-
ra sa mdzu zucastnit aj celé rodiny s die-
tatom so svalovou dystrofiou. Pri aktivi-
tach a traveni volného ¢asu pomdhaju de-
tom osobni asistenti, ktorych zabezpedi
OMD v SR. Tabor sa uskuto¢ni v bezba-
riérovom penzidne.

M Letny tabor pre mladsie deti so sva-
lovou dystrofiou, rodic¢ov a osob-
nych asistentov FO-28
Termin: 29. jul - 05. august 2012
Miesto: Duchonka, penzion Slnie¢ko

Letny tabor pre deti so svalovou dystrofiou

vo veku 2 - 11 rokov, ktoré boli v tdbore

minuly rok, alebo pojdu do tdbora prvy
krat. Letného tdbora sa mozu zacastnit aj
celé rodiny s dietatom so svalovou dystro-
fiou. Pri aktivitach a traveni volného ¢asu
pomahaju detom osobni asistenti, ktorych
zabezpeci OMD v SR. Tabor sa uskutoéni
v bezbariérovom penzidne.

B Tvorivy letny tabor
Termin: 05. august - 12. august 2012
Miesto: Duchonka, penzion Slnie¢ko
Tabor bez vekovej hranice, program bude
rozdeleny do viacerych tematickych okru-
hov, hlaste sa milovnici réznych tvori-
vych technik a turistickych prechadzok.

Plan aktivit OMD vSR 2012 | z nasej Cinnosti 21

Sucastou tdbora bude uz 7. ro¢nik Memo-
rialu Jozka Kréla v $achu.

B Celoslovenské integracné

stretnutie clenov OMDVSR

Termin: 11. - 14. oktéber 2012

Miesto: Piestany, hotel Slhava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD
v SR, venované posilneniu spolupratri¢-
nosti, nadvazovaniu priatelstiev, ziskava-
niu potrebnych informacii na témy, ktoré
st pre ludi s postihnutim zaujimavé a pri-
nosné, troska kulttry, za hrst zabavy. Sticas-
tou pobytu je aj tradi¢na vystava kompen-
za¢nych pomdcok a zdvihacich zariadeni.

Sportové podujatia

SACH (www.omdvsr.sk,
www.sachomd.estranky.sk)

Minuly rok bol zalozeny Sachovy klub
OMDyv SR, ktory usporiada pre svojich
¢lenov turnaj. Viac info a dalsie ,,kralov-
ské“ aktivity hladajte v Sachovom okienku.

W Majstrovstvsky prebor
muskularnych dystrofikov
Termin: 13. - 16. september 2012
Miesto: Duchonka, penzion Slniecko
Sachovy turnaj pre ¢lenov OMD v SR

BOCCIA

(www.omdvsr.sk, www.boccian.sk)
Sportové kluby OMDVSR organizuju celo-
slovenské turnaje v hre boccia. Su to tur-
naje pre hracov registrovanych v SZTPS.
Avsak, kazdy ¢len, ktory md zaujem zu-
Castnit sa niektorych z tychto turnajov, nas
moze kontaktovat. Informacie o uz ko-
nanych tohtoro¢nych turnajoch hladajte
v boccistickom okienku.
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M Ligovy turnaj kategorie Jednotlivci

BC3

Termin: 21. 4. 2012

Miesto: Telocviciia ZS Turie
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budi moct zucastnit iba regis-
trovani Sportovci v SZTPS. Organizétor:
Klub OMD Farfalletta Zilina

Ml Turnaj belasého Zivota, 2. rocnik,

Termin: 16. 6. 2012

Miesto: Telocvi¢iia SOS,

Na Pantoch 9, Bratislava
Celoslovensky turnaj v hre boccia, ktoré-
ho sa budl moct zucastnit iba registrova-
ni $portovci v SZTPS vietkych kategérii.
S turnajom bude spojena aj vystava kom-
penzacénych pmdcok. Organizator: Orga-
nizacia muskularnych dystrofikov v SR

B Turnaj nezavislého zivota, 4. rocnik,

Termin: 17. november 2012

Miesto: Telocvi¢iia SOS,

Na Pantoch 9, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budd méct zucdastnit iba re-
gistrovani Sportovci v SZTPS. Sucastou
su sprievodné akcie suvisiace s nezavis-
lym Zivotom
Organizétor: SK OMD Boccian Bratislava

VAU -vase aktivne utorky

Volnocasové aktivity pre ludi so svalovou
dystrofiou a inym zdravotnym postihnu-
tim sa organizuju prileZitostne, pocas ce-
1ého roka. Pozvania na ne st rozposielané
e-mailom alebo formou nasho webu www.
omdvsr., pripadne prostrednictovm nasho
facebooku. Sledujte nas! Uz teraz pozna-
me tieto terminy VAU:

B VAU - vase aktivne utorky —

Opekacka

Termin: 26. jun 2012,

0d 16.00 do 20.00 hod

Miesto: Zelezna Studnicka, Bratislava
Opekackové posedenie v prirode v Leso-
parku Zeleznd studnicka pred zac¢iatkom
prazdnin.

B VAU - vase aktivne utorky —
Vianocné

Termin: december 2012,

0d 16.00 do 20.00 hod

Miesto: Vrutocka 8, Bratislava

Tvorivé aktivity pre ludi s roznymi druh-
mi postihnutia a bez obmedzenia veku.

KlubyOMD v SR
vas pozyvaju!

Aj prostrednictvom klubovych aktivit sa

¢lenovia mozu viac a blizsie zapojit do Zi-
vota organizicie, ktora je tu pre nich. Ste

z okolia nasich klubov, chcete sa zucast-
novat ich aktivit? Ozvite sa im! Radi vas

medzi sebou privitaju!

l Klub OMD Manin Povazska Bystrica
Klub bol zalozeny 30. 1. 2004. Hlavnou na-
pliou klubu je $portova hra — boccia a or-
ganizovanie komunitnych posedeni. Pred-
seda klubu je Stanislav Minarik.

Kontakt: 0949 280 823,

e-mail: klubmanin@omdvsr.sk

M Klub OMD Farfalletta Zilina

Klub bol zalozeny 21. 1. 2007. Hlavnou na-
plitou klubu je Sportova hra - boccia, ko-
muinitné aktivity a spolo¢enské posedenia,

organizovanie Dila belasého motyla. Pred-
sednicka klubu je Maria Smolkova
Kontakt: 0948 611 170,

e-mail: klubfarfalletta@omdvsr.sk

B SK OMD Boccian Bratislava

Klub bol zalozeny 30. 4. 2007. Hlavnou
népliiou klubu je $portova hra — boccia.
Kontakt: 0948 529 976,

e-mail: klubboccian@omdvsr.sk

M Klub OMD Ondava Vranov nad
Toplou

Klub bol zaloZeny 26. 10. 2008. Hlavnou

néplnou klubu su spolo¢enské a §porto-

vé stretnutia, organizovanie Dna belasé-

ho motyla. Predsednicka klubu je Viera

Maludyova.

Kontakt: 0948 932 655,

e-mail: klubondava@omdvsr.sk

B Spisska Nova Ves

Zaujemcovia o stretavanie sa v Spisskej
Novej Vsi a jej okoli ohlaste sa nasim ¢le-
nom Michalovi Tizovi a Marianovi Kosta-
lovi! V pripade Vasho zaujmu by mohol aj
na Spisi vzniknut nas klub!

Kontakt: 0911 268 688 (centrala OMD
v SR), e-mail: miso.tizo@gmail.com

Z nasich pracovnych
diarov

M 12. januar 2012, Primacialny palac,
Bratislava

Slavnostne odovzdanie 270 vozikov pre

obcanov s tazkym zdravotnym postihnu-

tim a starSich obc¢anov od charitativne;

americkej organizacie. Darované voziky
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boli uréené pre zariadenie socialnych slu-
Zieb Gerium v Bratislave a pre pozi¢oviiu
kompenza¢nych pomdcok, zriadena v Ko-
munitnom centre Starého Mesta, spravova-
nu NROZP. Zucastnil sa: Mgr. Tibor Kébol
ako podpredseda NROZP
M 16. januar 2012, Ministerstvo prace,
socialnych veci a rodiny SR
Mimoriadne zasadnutie Vyboru pre osoby
so zdravotnym postihnutim, ktory pracu-
je pod Radou vlady pre Tudské prava, na-
rodnostné mensiny a rodovii rovnost. Zu-
Castnil sa: Mgr. Tibor Kobél ako zastupca
skupiny organizacii osob s telesnym po-
stihnutim
M 6.februar 2012, ustanovujuce
zasadnutie Aliancie zriedkavych
chorob, Bratislava
Bola zalozena Slovenska aliancia zried-
kavych chorob, OMD patri medzi zakla-
dajuce ¢lenské organizacie. Zucastnila sa:
Mgr. Maria Duracinska
M 14.februar 2012, priestory OMDVSR
Kontrola z Bratislavského samospravne-
ho kraja.
M 21. februar 2012, Ministerstvo
zdravotnictva Slovenskej republiky
Celodenné tématické zasadnutie Vybo-
ru pre osoby so zdravotnym postihnutim.
Predstavena bola Svetova sprava o zdra-
votnom postihnuti vypracovana Sveto-
vou zdravotnickou organizaciou (WHO)
so sidlom v Zeneve. Zt¢astnil sa: Mgr. Ti-
bor Kobol ako zastupca skupiny organiza-
cii 0s0b s telesnym postihnutim
M 22. februar 2012, Narodna
rada obcanov so zdravotnym
postihnutim
Akcia Den o osobéach so zdravotnym po-
stihnutim spojena s tla¢ovou konferenciou
o ¢innosti NROZP a pristupnosti volieb.
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Predstavitelia politickych stran odpoveda-
li na otazky z oblasti socidlnej, napriklad
o ich zdmeroch pri implementacii Doho-
voru OSN. Zucastnil sa: Mgr. Tibor Kobol
ako podpredseda NROZP
M 28. februar 2012, priestory
Narodnej rady SR
I1. verejné vypocutie o chudobe na Sloven-
sku. Zucastnila sa: Mgr. Andrea Madunova
M 29. februar 2012, Prva slovenska
konferencia o zriedkavych
ochoreniach, Bratislava
OMD v SR sa konferencie ztcastnilo ak-
tivne, abstraktom na tému Potreby oséb
s NSO v oblasti starostlivosti a zdravot-
nickych pomécok, ktory bude zverejne-
ny v zborniku konferencie. Zucastnila sa:
Mgr. Maria Duracinska
M 12. marec 2012, Narodna
rada obc¢anov so zdravotnym
postihnutim
Zasadnutie predsednictva Narodnej rady
obcéanov so zdravotnym postihnutim.
ZGcastnili sa: Mgr. Andrea Madunova,
Mgr. Tibor K6bol.
M 14. marec 2012, Nakupné centrum
Aupark
Slavnostné odovzdanie Seku vo vyske
2.497,99 € od firmy RWE Gas v ramci
programu Na pomoc detom pre OMD
v SR na projekt DystroCentra a jeho vy-
bavenia rehabilitatnymi pomockami. Zu-
Castnila sa: Mgr. Maria Duracinska.
M 27. marec 2012, FMFI UK, pavilon
informatiky
Centrum podpory $tudentov so $pecific-
kymi potrebami pod vedenim PhDr. Eleny
Mendelovej opitovne zorganizoval ststre-
denie $tudentov strednych $kél so zdravot-
nym postihnutim. U¢astnikom ststrede-
nia - adeptom na vysokoskolské §tadium

prednésali o osobnej asistencii a zako-
ne o kompenzaciach Tibor Kobdl a Jo-
zef Blazek.

H 30. — 31. 3. 2012, Hotel Park, Piestany

2. konferencia pacientskych organizicii,
zucastnila sa: Mdria Duracinska.

VOMDVSRsme
otvaralidvere
politikom

Z doévodu predcasnych volieb, ktoré za-
sko¢ili na Slovensku asi kazdého, vratane
nas, sme sa rozhodli Den otvorenych dveri
v roku 2012 venovat stretnutiam s politik-
mi. Chceli sme zistit, ako vo svojich voleb-
nych programoch navrhuju riesit problé-
my 0s6b so zdravotnym postihnutim. Na-
$im cielom bolo upozornit na tie problé-
my, ktoré st z nasho pohladu najpaléivej-
$ie a ktoré sa nam dlhodobo nedari riesit
v procese pripomienkovania. Chceli sme
nadviazat spolupracu s tymi osobami, kto-
ré v jednotlivych strandch majd na sta-
rosti socidlny program, ¢o by nam mohli

pomdct v buducnosti, pri presadzovani
pripomienok.

Pozvanku na stretnutie dostali od nés tie
politické strany, ktoré by sa podla priesku-
mov mali dostat do parlamentu: SDKU,
MOST-HID, SMER-SD, SaS, KDH, SNS
a Oby¢ajni ludia. Okrem SNS a SDKU sa
nam ozvali véetky a dohodli sme si stret-
nutia. Okrem jedného stretnutia, vSetky
prebiehali v nagom sidle na Vratockej uli-
ci & 8 v Bratislave. S pani Janou Zitian-
skou z KDH sme sa stretli v re$tauracii
blizko parlamentu, nakolko sa nemohla
¢asovo uvolnit.

Témy, o ktorych sme hovorili:

— Osoby, ktoré opatruju blizkeho rodin-
ného prislusnika a ich mimoriadne ne-
priaznivé postavenie v socidlnom systé-
me a velmi nizke finan¢né ohodnotenie

— Prijmové limity pri poberani kompen-
zaénych prispevkov, osobitne pri peniaz-
nom prispevku na osobnu asistenciu

— Vysoké doplatky 0s6b s NSO pri ziska-
vani kompenza¢nych pomdcok zo sys-
tému zdravotného poistenia

— Bezbariérové najomné byvanie - prij-
mové limity

Komu sme to otvorili dvere?
31. 1. — Mgr. Jane Zithanskej
zo strany KDH
01. 2. — Mgr. Igorovi Knazovickému
zo strany Obycajni [udia
a nezavislé osobnosti
08. 2. — Mgr. Branislavovi Ondrusovi
zo strany SMER
17. 2. — Mgr. Petrovi Bodymu
zo strany SaS
27.2. — Mgr. Edite Pfundtner
zo strany MOST-HID
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VAU -vase aktivne
utorky-Jarne

Prvy jarny slnieckovy deil sme stravili spo-
lu, na nasom VAU. Tvorivou témou bola
prave uz dlho oc¢akavana jar a to pravé
obdobie, vhodné na sadenie. A tak sme
sa rozhodli zasadit si bylinky do ¢repni-
kov. Najprv sme si hlinené ¢repniky na-
malovali akrylovymi farbami. Ozdobo-
vali sme znamou a stale aktualnou servit-
kovou technikou. Potom sme cely ¢rep-
nik pretreli lakom. Ked bol ¢repnik suchy,
vlozili sme do neho zeminu uréent na by-
linky a nasypali semiacka. Mali sme k dis-
pozicii medovku, métu, tymian a bazalku.
Uz pomalicky aj zac¢inaju vykukat zelené
hlavky spod hnedej periny :-)

Nasi umelci Simka, Zuzka, Evka, Zuzka,
Vierka, Lydka, Anka, Stevik vytvorili velmi
pekné a rozmanité ¢repniky, tak ako vzdy.
Za velkt pomoc dakujem aj nasim dob-
rovolnikom Monike a Jakubovi. Tiez fir-
me Kulla, ktord ndm na ¢repniky a zemi-
nu dala 50% zlavu. Viac fotografii z VAU
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néjdete aj na nasej facebookovej stranke
pod ndzvom OMD v SR

Najblizsie sa mozete tesit na kartové
VAU 24.04.2012 v utorok. Budeme hrat
olympijského faraona, tak zatial trénuj-
te, vyhra bude stat za to.

Te$ime sa na Vas!

Koncorocna
oemdacka
kapustnica

Koniec roka znamena pre nas prijemnu
povinnost, usporiadat pre nasich priate-
lov, podporovatelov, dobrovolnikov a za-
stupcov institucii, s ktorymi prichadzame
denne do kontaktu viano¢nt koncoroént
kapustnicu OMD v SR. Je to zaroven nase
malé podakovanie za velkil pomoc pocas
celého roka. Pre tento rok sme zvolili dos-
tojné priestory Vodarenského muzea.

O velmi dobru kapustnicu sa ndm posta-
ral znamy a oblibeny §éfkuchar a gurméan
Jaroslav Zidek.

Vsetko bolo teda pripravené a uz sme len
¢akali na nasich hosti. Na uvod nasa pred-
sednic¢ka Andrea Madunova privitala hosti,
v skratke bola predstavena ¢innost nasho -
Vagho OMDc¢Kka. Po cely vecer sa ako pod-
maz premietali fotky z aktivit roku 2011.
Tato krasnu atmosféru nam sprijemnili
$armantné damy zo salénneho orchestra
Afrodité, ktori nam zahrali ako vzdy bez
naroku na honordr.

jaaona

Pri celej tejto akcii ndm pomdhali nasi
skveli dobrovolnici a kamarati, bez kto-
rych by to neslo. Zaverom tohto stretnu-
tia bola spolo¢nd piesen Tichd noc. Bola
to krasna bodka za starym rokom.

Podakovanie patri firme Coctail time za
bezplatné zapozi¢anie riadu, firme Bau-
max za dar v podobe viano¢ného strom-
¢eka a 0zdob, a obchodnému domu Kauf-
land, ktory ndm daroval nakupné poukaz-

ky v hodnote 200 €.
Luc, Job

Novy ro¢nik Ozveny prinasa aj niekto-
ré zmeny v obsahu. Jednou z nich je
nova rubrika s romantickym nazvom Ja
aOna, nedajte sa vSak oklamat — bude
niekedy aj o velmi krutej realite. Rubri-
kou sa vam trochu netradi¢énym sp6so-
bom bude prihovarat nas ¢len Roman
Bilik, ktorého druzkou sa stala tazka
forma svalovej dystrofie.

Zdravim, som Roman

V $iestich rokoch mi diagnostikovali svalo-
vu dystrofiu. Nevedel som o ¢o ide , az ¢as
a progresia tejto mojej Zivotnej partnerky
mi ukazali, ¢o za bestiu to vlastne je. Urci-
te ju vSetci poznate, tak vynecham detaily
a posuniem sa o par rokov dalej.

Je rok 2006. Mam 19 rokov, som na stred-
nej, ktord $tudujem externe, nedavno som
skondil trojro¢né $tidium s vyuénym lis-
tom s pomocou ochotnych a ustretovych
profesorov a profesoriek. Uvazujem o nad-
stavbe s maturitou, aj ked ma $kola psy-
chicky vycerpava, som z nej v strese. Na
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skisky musim chodit na mechanickom
voziku, ktory ochotne tla¢i moja mama
a som stredobodom pozornosti. Tak uva-
Zujem, ¢i mi t4 maturita za to stoji, vSak
aky to ma zmysel, ked ma s tou mrchou
dystrofiou nikde nezamestnaji. Na dru-
hej strane vzdat sa by bolo zbabelé a to ja
nie som! Rozhodol som sa, idem do Zivo-
ta na plno. Uz ma nezaujima kto, a ako na
mna pozrie, kto ma ako bude lutovat a Ze
som stredobodom pozornosti? No a ¢o!?

Bestia s tym vSak nesuhlasila, zrevala na
miia z plnych plic tak silno az som upadol
do kémy. Prebral som sa o par dni s ¢ud-
nou trubkou v krku, pripojenou k dycha-
ciemu pristroju. Hovorim si, fajn Zijem.
Budem musiet mat na trvalo dychaci pri-
stroj. No a Co, stale Zijem.

Po mesiaci stravenom v nemocnici, kde
som lezal bez vyraznejsieho pohybu, ma
ta bestia pokojne konzumovala. Ochabol
som vyraznejsie, ale len fyzicky. Mal som
dost ¢asu premyslat nad zivotom, obratil
som sa aj na Boha, modlil som sa a napi-
nal pozitivnou energiou, ako od Boha, tak
od rodiny, ktori pri mne vzdy stoja.
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Som doma z nemocnice. Mdm plany, ako
ist Zivotom dalej. No sdm to nedokazem.
Moja mama sa 0 mna stara najlepsie, ako
sa da, zvadza boj s Gradmi, poistoviiami.
Vybavila mi prenosny dychaci pristroj, od-
savacku hlienov. Spolo¢ne sme vybojovali
elektricky vozik, na ktory sme nemali pe-
niaze. Rodi¢ia mi kapili na splatky note-
book a internet — moje teritérium, moje
spojenie so svetom.

Zacal som sa zaujimat o tvorby web stra-
nok a webovu grafiku. Zaklady som sa
naudil sam, postupne naro¢nejsie veci mi
radil a vysvetloval velmi dobry kamarat z
Ciech - Peter, ktory ma v podstate donutil
naudit sa dalsie a dalSie veci. Peter si tvor-
bou stranok snazi tiez privyrobit. Dal mi
ponuku, aby som pre neho robil flasho-
vé animacie. Hovorim o.k., no musim sa
to najprv naucit. Nau¢il som sa, vsetko je
na internete, len treba byt trpezlivy a od-
hodlany.

Tak som mal moju prvu pracu. Nezarabal
som velké peniaze, ale ten pocit, Ze aj ¢lo-
vek s bestiou, ktord ho v Zivote brzdi, do-
kaze nieco, dokdze byt osozny a nie je zby-
tocny, tento pocit je super.

Ked som mal 22 rokov, za¢ala mi chybat
priroda. Vonkajsi svet. Milujem hory a Vy-
soké Tatry. Chodievali sme tam s rodi¢mi
a so sestrou, ked sme este boli mali. Jedné-
ho dila mi sesternica Adrika aj s jej detmi
vysnivali sen a poziadali reldciu Modré z
neba, aby mi ho splnila. Ked prisiel Vilo
Rozboril bol som $okovany, a ked mi ozna-
mil, Ze ideme do Tatier, skoro ma vystre-
lo od radosti. Tatry v zime boli nddherné.
Sli sme s lanovkou na Lomnicky $tit. Bol
som ako v nebi, nad oblakmi. Uiasn)’r Z4-
zitok a dalsia davka pozitivnej energie do
mojho Zivota.

Po odvysielani reldcie sa mi ozval jeden
pan, Ze zaklada chrdnenu dielnu pre teles-
ne postihnutych a ma pre mna pracu. To
bola moja druha praca a prva normaélne
platend na plny avézok. Robil som v mo-
jom odbore, web a grafika. Tento pan mi
eSte velmi pomohlo pri ziskani velkého
auta, kam by som sa vosiel s mojim elek-
trickym vozikom. My sme na takéto auto
nemali dostatok prostriedkov, no on ndm
ponukol moznosti a prostriedky, ako sa
k autu dostat.

Zial, firma po roku skrachovala a ja som
bol bez prace. Nie vsak na dlho. Po par me-
siacoch sa mi ozval jeden advokat, ze ¢i by
som pre neho nechcel pracovat. Tento pan
sa o mne docital v ¢asopise NOTABENE,
redaktorka tohto ¢lanku mi este pomohla
vo vela veciach a som jej vda¢ny, no o tom
mozno inokedy. Tuto pracu pre pana advo-
kata vykonavam cez internet. Nie je to ni¢
narocné, len treba mat chut a odhodlanie.
Teraz mam 24 rokov, mam pracu, auto,
ludi a rodinu, ktorym na mne zalezi a som
$tastny aj napriek tomu, Ze bestia tu sta-
le je a brzdi ma, no dokdzal som, Ze aj so

zatiahnutou ru¢nou brzdou sa da ist dalej.
Roman Bilik

o nasich ¢lenoch

DystroRozhovor

Dnes vam v DystroRozhovore predsta-
vime nasich dlhoro¢nych ¢lenov a ka-
maratov — Lydiu Machalovu z Trstina
a Norberta Suchanka z Bratislavy.

Lydia Machalova:
Jejsnomjemala
domacafirma

Dobry den Lydka, mozno len malokto
vie, Ze prave Vy vyrabate osemsmerov-
ky do nasej Ozveny. Zaujimalo by nas,
ako ste sa dostali k OMD a k vytvaraniu
osemsmeroviek ...

Ako som sa dostala k OMD si uz ani ne-
pamitidm, je to ddvno. Clenkou som asi
dvadsat rokov.

Rada sa ué¢im nové veci. Skasam, kolko
dokdzem. Tak som sa dostala aj k tvoreniu
osemsmeroviek. Jednoducho som skusi-
la... a i8lo to. Okrem toho mdm rada cita-
ty a rdzne dobré myslienky, ktoré ¢loveka
poucia a vedia ho posunut dalej. V osem-
smerovkach ich nendasilnou formou mé-
zem $irit dale;j.

Prezradte nam nieco z Vasho sikromia,
¢omu sa venujete, o mate rada, vase hob-
by, plany do budicnosti...

Zdrzujem sa vaé$inou doma a tu sa aj ve-
nujem svojim koni¢kom. St to najmai ruc-
né prace rozneho druhu. Strikovanie, ha¢-
kovanie, Sitie, pletenie kosikov, servitko-
va technika, patchwork, vyroba bizuté-
rie. Rada lastim krizovky a sudoku, ¢itam
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zaujimavé a poucné knihy. Robim najma
veci, pri ktorych sa da sediet na jednom
mieste a ¢lovek sa nemusi Casto premiest-
novat a vyvijat ,,§portovi® ¢innost. V bu-
ddcnosti by som si chcela zalozit mala do-
macu firmu a venovat sa vyrobe bizutérie.

Aké tri veci Vas charakterizuju najviac?

Som skor uzavrety ¢lovek. Lepsie sa citim

v mensej spolo¢nosti s prijemnymi, uvol-
nenymi a nekonfliktnymi fudmi v atmosfé-
re jemného humoru. Co Ziadam, to dokd-
zem aj dat. Mam rada zmenu, jednotvar-
na ¢innost ma ubija.

Co je pre Vas najlepsi relax?
Najlepsim relaxom je pre mna oddych
v polohe lezmo, po dobre vykonanej praci.

Co patri medzi Vas oblubeny film, napoj,
jedlo, hudbu?

Mam rada prirodopisné filmy a doku-
menty rozneho typu. Pozeram aj niektoré
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seridly. V jedle nie som prieber¢iva, zjem
vietko, ¢o sa na tanieri nehybe (snad len
zemlovku nemusim). V hudbe som naj-
vernej$ia osemdesiatym rokom. Rada si
vypocujem aj dobré remixy piesni z tych
rokov, ale nie som ,,zakorenena“ v hudob-
nej minulosti a nie som ani zarytym fanu-
$ikom jedného spevéka, ¢i skupiny. Pocu-
vam, ¢o ma prave oslovi.

Nakoniec chcem podakovat OMD, za slo-
vo a moznost predstavit sa Vam tak ako
sa vidim ja.

Dakujeme za rozhovor a Zeldme vietko dob-
ré, vela zdravicka a slniecka.

NorbertSuchanek:
Moje hobby je moja
rodina.

Ahoj Noro, ¢o sa v Tvojom Zivote zme-
nilo za poslednych 10 rokov...

Ahoj, zmenilo sa toho v mojom Zivote vela.
V prvom rade obrovska zmena zdravia
k hor$iemu a aj ked som stale chodiaci, je
uz velmi vela veci, ktoré bez pomoci inych
nezvlddnem. Mam za sebou niekolko pé-
dov a vzletov v laske, az som sa dopraco-
val k mojej Janke, ktord mi je velkou opo-
rou a spolu s Mareckom (mojim adoptiv-
nym synom) st pre mna vietkym. Hypoté-
ka (a s ou byt nasich snov), ktora nas tra-
pi kazdy mesiac a samozrejme vela pracov-
nych aj osobnych tspechov i netispechov :)

A ¢o tvoje podnikatelské plany, prezrad
nam o tom viac, comu sa venujes...

Viac ako 8 rokov sa venujem dodavke in-
teriérov, takze som v tom uz uplne doma.
Robime interiérové dvere, vstavané skrine,

kuchynské linky a nabytok na mieru. Sa-
mozrejmostou je cenova ponuka, vizuali-
zacia a vSetok servis okolo. Tato praca ma
bavi a napla, je krasne vidiet, ked st [u-
dia naozaj spokojni a ¢lovek ma pocit, ze
na chvilu spravil niekoho $tastnym. Tiez
sa uz skoro rok venujem realitam.

Co je tvoje hobby? Hras alebo hral si aj
na nejaky hudobny nastroj?

Moje hobby je v prvom rade moja rodina,
ale ked mam cas pre seba, rad si pre¢itam
dobru knihu. Tiez hrédvam poker, biliard,
chodim rad do sauny, ob¢as kino, pozriem
dobry film, s malym rozpravky kazdy den
v podstate :-), priatelia a v lete som schop-
ny robit grilovacky aj kazdy den.

Hraval som uz velmi davno na zobcova
flautu a nedavno sa mi dokonca dostala do
ruk. Eéte stale na nu hrat viem, ale koncer-
tovat by som uz nemohol :-)

Ako a kde si predstavujes naozaj dob-
ry relax?

Viem presne ¢o by bol dokonaly relax, ale
ten je zial zatial v nedohladne. Vidim nas

niekde v Mexiku na bielom piesku, ako
pijeme nejaky miestny koktail, po¢tva-
me $um mora, Marecek si stavia pri nds
hrad z piesku a jedinou nasou povinnos-
fou je prist sa najest do hotela. Ach, to by
bol relax :-)

Co patri medzi tvoj obltibeny film, kni-

hu, napoj, jedlo hudbu?

No toho je vela :-), medzi filmy musim ur-
¢ite zaradit Posledného Mohykana, 300,
Constantina. Rozpravky - tie milujem
a v podstate vSetko sci-fi. Knihy od Do-
minika Ddna, Justin Cronin - Priechod
(izasnda kniha), kofola, vodka — redbull,
jedlo mam rad asi vietko, pretoze rad va-
rim, ale hlavne v lete steaky a Salaty. Z hud-
by je toho tiez velmi vela napr. Nightwork,
Elan, Cechomor, Nohavica, Jackson, Ma-
dona, Usher...

Dakujeme za rozhovor a Zeldme vsetko dob-
ré, vela zdravia a tspechov tebe aj tvojej

rodine.
Za OMD v SR sa pytala

Lucia Mrkvicova

Rodic¢ia rodicom

Aj v roku 2012, uz treti rok, pokracuje-
me v rozhovoroch s rodinami, kde Zije
dieta so svalovou dystrofiou. Chceme
vyzvat Citatelov Ozveny, nase rodiny,
aby tuto rubriku obohatili svojimi pri-
spevkami, pribehmi, fotkami, informa-
ciami... aby bol tento priestor vyuzity
na spoznavanie a obohacovanie sa. Ne-
vahajte, poslite nam vas pribeh!

Rodina Pecarovcov

V tomto ¢isle vam predstavujeme rodi-
nu Pecarovcov, kde Nicovi rodicia ziju
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maximalnou starostlivostou o svojho syna,
ale aj motorkami Kawasaki. Minuly rok
boli prvy krét v tabore, kde nas navstivili
ich priatelia. Samozrejme na motorkach,
na ktorych povozili snad vsetkych tcast-
nikov tabora.

1. Co by ste nagim citatelom prezradili
o svojej rodine?

Rodina Pecarovcov sa sklada z troch ¢le-
nov, a to otec Roman, syn Nicolas a matka
Blanka. Byvame u starych rodic¢ov v trojiz-
bovom byte /bytovke/, ktory sme aj pri-
sposobili nasmu problému s Nicom a aby
mal aj svoje sukromie. Takze, babka s ded-
kom obyvajti jednu izbu, my rodicia druha
a Nico md izbicku sam. K nasej rodine pat-
ria aj dvaja psikovia rasy Jack Russel Teriér
s menami Lila a Jeny. St velmi milé a Jeny
na déva Nica velky pozor, ¢i je doma ale-
bo vonku. Nico navstevuje Specialnu skolu
na Mokrohédjskej ulici v Bratislave a s tou-
to skolu sme velmi spokojni a Nico taktiez.
Velmi rad chodi do skoly, ma tam vela ka-
maratov, dokonca aj starsich, nakolko cho-
dia spolu na krazky. Navstevuje vytvar-
ny krazok, palickovanie, pocitace /infor-
matika/ a tiez mava aj predstavenia v §ko-
le, ktoré robia spolo¢ne s detickami v klu-
be. Otec Roman je zivnostnik so zamera-
nim na stavebné prace a upratovacie prace.
Ja matka som na opatrovatelskom, takze
tej prace moc nenarobim. Ale pomaham
manzelovi v podnikani, ako je hladanie
prace a dohadujem mu stretnutia a tak...

2. Aky bol vas prvy kontakt

s OMDéckom?

O OMD v SR sme sa dozvedeli od nasho
neuroldga, ktory nam dal prospekty a bro-
zarky. Po preditani sme e$te asi pol roka
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véhali, ale §li sme do toho, nakolko nas
oslovila aj Andrejka Paulinyova - teraz
Moreno, ¢i by sme $li s Nicom do detské-
ho tabora. Predtym sme navstivili aj Kon-
cert belasého motyla v Bratislave.

V tédbore som sa dozvedela vela zaujima-
vych veci, aj to, ako rodicia z inych kutov
Slovenska bojuju s touto chorobou. Ale
hlavne aspon ja za seba mozem povedat,
Ze tam bolo super a boli sme ako jedna ve-
eelikanska rodina. Boli tam super rodici,a
s ktorymi sme si rozumeli a aj s ich ratoles-
tami a taktieZ aj s na$imi suuuuuper asis-
tentmi. A doteraz sme spolu v kontakte, ¢i
telefonicky, alebo cez pocitace. A teSime sa
na stretnutie znovu v lete. ...

3. Ako vyzera klasicky den u Pecarov?
Nas den vyzera nasledovne... Ja vstivam
0 5.10 rano, vyvenc¢im hafanov, pred Sies-
tou budim Nicolaska do $koly. Nachystam
mu ranajky a desiatu a pred siedmou ho
odprevadim na $kolsky autobus.
Medzitym vstava tatino do prace. Ja pri-
dem domov, doma niec¢o porobim, a idem
k pocita¢u ohladom manzelovej prace.
Ked sa Nico vrati zo $koly, ideme sa ucit,

kym to ma v hlavicke cerstvé a potom si
ide po svojich aktivitdch alebo ide na ih-
risko za kamaratmi. Vzhladom na Nico-
vu diagnézu mame aj iné dni, nakolko 1x
tyzdenne absolvujeme rehabilitaciu v ne-
mocnici na Kramdroch a ta trva cca 3-4
hodiny. Tiez méva rehabilitaciu aj v skole.
Inokedy chodime cvicit na konikovi, ked
ndm to pocasie dovoli. Vikendy travime
spolu tak, Ze chodime s Nicom na pre-
chadzky, na kultdrne podujatia, navste-
vujeme druhych starych rodi¢ov a taktiez
rodinu mimo Bratislavy.

4. Cim Nicolas momentalne Zije?

Nica uz velmi dlho zaujimajt pocitace, a to
hlavne hry a tiez velmi rdd a dlho hrava
aj PS2. Tiez si spolu pozrieme aj dobry
film. A hlavne tatino a Nico spolu poze-
raju rozpravky.

5. Vieme o vas, Ze ste vasnivi motorkari,
ako ste sa k motorkam dostali?

Tatino sa dostal k motorkam este ako mla-
dy a jazdieval s kamaratmi. A ako roky $li,
bolo treba pracovat a na motorku nebol
¢as. Potom prisla nova prileZitost, ktorej sa
aj chytil a zacali sme Zit aj motorkarskym
Zivotom. Jazdili sme na super$portoch, na
ktorych sme sa nabazili v rychlostiach, po-
vedali sme si sta¢i a vyskisame nieco po-
mal$ie a zazivnejsie ako je rychlost. Prave
preto sme predali super$port a kupili sme
si CHOPRA. Vstupili sme aj do nového
moto-klubu s nazvom ,,Jezibabiny vnu-
ci-Pezinok®, v ktorom zdielame spolo¢né
nad$enie jazdy na motorkach. Klub ma
super ¢lenov, vSetkych vekovych katego-
rii, ktori by sa velmi radi zt¢astiiovali na
akciach s OMD v SR.

6. Aké mate plany a predsavzatia

v roku 2012?

Plany si nezvykneme robit, lebo nam nikdy
nevyjdu a pri Nicovi je to aj tak dost taz-
ké. Tak, ked mame nie¢o na mysli, tak to
aj spravime alebo uskuto¢nime.

7. Chceli by ste rodi¢om ¢itatelom
Ozveny niec¢o odkazat?

Asilen tolko... mame vSetci rovnaky prob-
1ém, ktory sa riesi velmi tazko a hlavne
pomaly. Ale my sa nevzdavame a bude-
me bojovat aj nadalej, pretoze su to nase
a len na8e krasne detdrence, ktoré nado-
vietko milujeme a budeme sa snazit spri-
jemnit im zivot ¢o najlepsie. Tak teda hlavu
hore, vela lasky a trpezlivosti a vela kras-
nych prezitych dni s rodinou vam véetkym
zelaju Pecérovci.

Dakujeme za rozhovor a celej rodine Zeldme
vela zdravia a vsetko len to dobré.

Tvorivé okienko

Pri hladani dalSich tvorivych ludi spo-
medzi radov nasich ¢lenov, sme obja-
vili Sikovni¢ku Anku Seberiovu z Bytée.
Cerstvo zasnUbend mlady Zenu. Polo-
zili sme jej za Vas par otazok.

Sikovni¢kaAnka

Ahoj Anka, prezradi$ nam nieco z tvoj-

ho stikromia?

Ahoj vsetci. Kde zac¢at? Mam 27 rokov.
Vystudovala som obchod, podnikanie

a cestovny ruch. Teraz som na invalid-
nom dochodku. Po roku byvanie v Brati-
slave, som sa opit vratila domov, do Byt-
e, uz aj so svojim budicim manzelom

Palkom. Zoznamili sme sa na tvorivom té-
bore OMD, kde bol ako asistent. Zasnubili
sme sa 8.marca 2011, ked som si prstienok
nasla v kyticke s konvalinkami. Momen-
talne st svadobné pripravy v plnom pru-
de. Nazivame si spolu s maminkou, ses-
trou Marikou, 2 fenkami, maci¢kou, 2 za-
jacmi a 2 mor¢atami :-) Rok sa venujem
hre boccia,, uz za zilinsky klub Farfalletta.
Difam, ze vysledky budu stale lepsie. Tak-
tiez rada objavujem nové veci, tvorim, va-
rim, peciem, ¢itam, no tiez rada ,,pri¢uch-
nem® aj k chlapskym veciam, mam rada
zvieratka, kvety, pokoj a pohodu...

Vieme o tebe, Ze sa venuje$ kreativnym
¢innostiam, comu konkrétne? Je to fy-
zicky naroc¢né vyrobit tieto pekné veci?
Ano, uz pér rokov sa venujem tvorivej &in-
nosti vSetkého druhu - zdobeniu roznych
predmetov najéastejsie technikou decou-
page, aranZovaniu, vyrobe réznych sezén-
nych dekoracii, ale aj $itiu...najnovsie ma
ocarili gélové nechty, momentdlne st mo-
jou srdcovkou.
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Odkial ¢erpas napady? Kde si sa naucdi-
la tato techniku? Je financ¢ne a ¢asovo
naroc¢né zohnat vSetok material, ktory
potrebujes k vyrobe?

Velkou inspiraciou je pre mna moja rodi-
na, okolity svet, proste vSetko ¢o vidim...
no i internet. Som samouk, kde tam nie-
¢o pochytim. Ked za¢nem, dokazem pri
tom stravit vela ¢asu. Zalezi od druhu vy-
robku, no skoro vsetko je finan¢ne naro¢-
ne. Kto sa nie¢comu podobnému venuje,
vie sam posudit.

Co z tychto veci, ktoré dekorujes, vy-
rabas je takou tvojou najobltibenejsou
srdcovkou? Ako dlho Ti trva, kym tuto
vec vyrobis?

Momentalne st to gélové nechty, naozaj
ma to ,,chytilo® Casovo to zdlezi od né-
ro¢nosti zdobenia. KedZe nemam zdravé
ani ruky, su to zhruba aj 3hodiny, to ma
vSak neodradilo.

Je eSte nejaka ¢innost, ktoru by si sa
chcela naucit?
Tych je este vela, no ¢o sa tyka tvorivej ¢in-
nosti technikdm embossing, scrapbooking
a na nechty one stroke painting, tomu by
som sa chcela urcite v najbliz§om case ve-
novat.
Dakujem za rozhovor Anka. DrZime pal-
ce pri dalsich tvorivych aktivitich a tiez
v osobnom Zivote.

ZaOMD v SR sa pytala

Lucia Mrkvicova

socialne okienko

Zdvihacie zariadenie

Z ankety, ktoru ste nam, nasi mili ¢leno-
via vyplnili, vyplynuli velmi zaujimavé
zistenia. Jednym z nich bolo, Zze mno-
hym z vas chyba zdvihak. Preto sme
sa rozhodli, Ze téma tohto socialneho
okienka je: zdvihacie zariadenie.

Zdvihacie zariadenia by sme mohli rozde-

lit do troch zakladnych kategorii:

1. mobilny zdvihék - konstrukcia na
kolieskach

2. stropné zdvihacie zariadenie —
upevnené v kolajnici v strope

3. zdvihak do vane.

Vsetky tri typy zdvihacich zariadeni st
v podstate dostupné ako pomdcka v systé-
me socidlnej pomoci. Na zaciatku je velmi
dolezité zistit, ktoré zdvihacie zariadenie
je pre osobu s postihnutim najvyhovuja-
cejsie. Skusme laicky charakterizovat tie-
to tri rézne zdvihacie zariadenia.

1. Mobilny zdvihak na kolieskach

Uz z nazvu vyplyva, Ze toto zariadenie sa
pohybuje na kolieskach. Na trhu je viac
druhov zdvihakov, lisia sa svojimi roz-
mermi, maximalnou védhou zdvihu, vel-
kostou rozpétia noh, vlastnou hmotnos-
tou. Niektoré druhy su aj skladacie, vhod-
né aj na prepravu.

Takyto typ zdvihaka je vhodnejsi pre va¢-
$ie bytové priestory, alebo nemocni¢né
zariadenia. Prave kvoli rozmerom sa ten-
to typ zdvihdka obtiazne pouziva v by-
toch alebo mensich priestoroch. Jeho

pouzivanie vyzaduje, aby sa nohy zdviha-
ka vmestili pod 16zko, alebo pod variu - ak
zdvihanie potrebujeme prave tu. Problém
moze byt aj samotné presiivanie v tomto
zdvihdku z jednej miestnosti do druhej
(napr. z kupelne do spalne a pod.). Po-
hyb po koberci, prah, alebo iné nerovnos-
ti, malé priestory — to véetko moze pouzi-
vanie takéhoto typu zdvihdka stazovat ale-
bo tplne znemoziovat.

V zozname zdravotnickych pomoécok sa
momentéalne nachadza 5 druhov mobil-
nych zdvihakov na kolieskach, z toho dva
plne hradené zdravotnou poistoviiou.
Sposob vybavovania: Tento typ zdviha-
ka sa vybavuje cez zdravotné poistovne,
prostrednictvom rehabilitacného lekara
a poukazu na zdravotnicku pomdcku. Vy-
zaduje sa sthlas revizneho lekédra zdravot-
nej poistovne.

2. Stropné zdvihacie zariadenie

Ako z nazvu vyplyva, zdvihacie zariadenie
sa posuva v kolajnici, ktora je upevnend
v strope. V kolajnici sa pohybuje ,,krabica’
z nej sa smerom hore alebo dolu pohybuje
rameno na ktorom je upevneny vak. Zdvi-
hék sa ovlada ovladac¢kou smerom hore
a dolu. Niektoré druhy zdvihdkov mozu
mat aj automaticky ovladany posun po ko-
lajnici, ¢im sa moZu osoby s postihnutim
premiestiiovat po kolajnici aj samé, a po-
kial zvladaju ikon umiestnenia sa do vaku,
su plne samostatné pri presunoch z vozi-
ka na 16zko a spit, do vane a spit a pod.
Umiestnenie kolajnice - jej draha - je indi-
vidudlne, zaleZi od potreby osoby s postih-
nutim, na ktorych miestach v byte potrebu-
je zdvihanie a presuny. Najcastejsie sa ko-
lajnica umiestiiuje nad 16zko, do kupelne
a WG, pripadne do inej miestnosti v byte,
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kde je potrebny presun napr. v obyvacej
izbe. S tymto typom zdvihaka sa da zabez-
pecit aj celoplo$né pokrytie miestnosti, t. j.
ze sa dd zdvih urobit v ktoromkolvek mies-
te. Tento typ zdvihaka umoznuje aj posun
po kolajnici v zdvihaku cez viaceré miest-
nosti, tzv. prevesovacim spdsobom.
Stropné zdvihacie zariadenie je vhodné
do bytov a bytovych domov, jeho montaz
je pomerne jednoduchd. Je nendro¢né na
priestor, je mozné ho namontovat a pouzi-
vat aj v malych priestoroch, kde by sa zdvi-
hék na kolieskach vobec nevmestil (napr.
kapelne, WC). Na slovenskom trhu s po-
mdckami je niekolko firiem, ktoré maju
v ponuke zdvihacie zariadenia. Kontak-
ty najdete aj v pravidelnej inzercii v na-
$ej Ozvene.

Sposob vybavovania: Tento typ zdvihdka
sa vybavuje prostrednictvom penazného
prispevku na kipu zdvihacieho zariadenia,
na Urade préce, sociélnych veci a rodiny.

3. Vanovy zdvihak

Patri medzi pomdcky ulahéujtice hygienu
a presun do vane a z vane. Je vhodny pre
osoby s postihnutim, ktoré maju problém
vstat z vane alebo sa presunit do vane. Je
to vlastne skladacie sedadielko. Niektoré
zdvihaky funguja na tlak vody, iné na ba-
térie. Ked je sedadielko vo zdvihnutej po-
lohe, tvori ako keby dosku cez celt $irku
vane, ¢im umozni, aby sa tazko chodiaca
osoba bezpecne presunula do vane, sadla
si na okraj sedadla a prelozila si nohy do
vane. Potom si sedadielko tla¢idlom spus-
ti dole, vy$ka sedadla sa znizi, cca na 10cm
od dna vane. Po vykonani hygieny sa se-
dadlo tla¢idlom dostane do vys$sej polohy
a osoba s postihnutim sa presunie z vane
prelozenim noh.
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Vanovy zdvihak sa mdze pouzivat aj spolu

so zdvihakom, vanovy zdvihak umoznuje

pohodlné sedenie vo vani. Sedenie na nom

je stabilnejsie, ak je potrebna pri umyva-
ni asistencia, asistent ma lepsi pristup, aby
osobu ktorej pomaha osusil, pripadne aj

¢iasto¢ne obliekol. Sedenie na vanovom

zdvihdku pocas hygieny je bezpeénejsie

aj pre tie osoby, ktoré maju nestabilny sed.
Zoznam zdravotnickych pomocok obsahu-
je 4 druhy vanovych zdvihékov - dva hyd-
raulické, dva elektrické. V ponuke je aj va-
nové lezadlo - detské - ktoré ulahcuje hy-
gienu pre tazko imobilné dieta (do hmot-
nosti 55 kg), lezadlo je polozené na pod-
stavci, ktory sa da zdvihat.

Sposob vybavovania: Tato pomdcka sa vy-
bavuje cez zdravotné poistovne, prostred-
nictvom rehabilitacného lekara a poukazu

na zdravotnicku pomdcku. Vyzaduje sa st-
hlas revizneho lekdra zdravotnej poistovne.
V pripade akychkolvek otdzok kontaktujte

poradcovv OMD v SR.
Mad

Agentura osobnej

asistencie

Ukoncenie
vykonavania osobnej
asistencie

Zmluva o vykonavani osobnej asistencii
obsahuje v ¢l. VII Ukoncenie zmluvného
vztahu, ktory upravuje podmienky ukon-
¢enia Zmluvy o vykone osobnej asisten-
cie. Tato skuto¢nost je povinny uzivatel

osobnej asistencie oznamit na prislusny
Urad préce, socidlnych veci a rodiny za-
slanim originalu dokumentu - Odstupe-
nie od Zmluvy o vykone osobnej asisten-
cie. Tento dokument sa vyhotovi v troch
originaloch, jeden vytlacok odovzdd uzi-
vatel osobnej asistencie na prislusny Urad
prace, socialnych veci a rodiny, jeden si
ponecha uzivatel osobnej asistencie a po-
sledny sa odovzda osobnému asistentovi.
Osobny asistent je povinny s fotokopiu
Odstupenia od Zmluvy o vykone osob-
nej asistencie sa odhlasit na prislusnom
danovom urade, kde mu nésledne zrusia
pridelené DIC - datiové identifikacné &is-
lo. Ak asistent tto povinnost nesplni, da-
novy urad ho bude stéle viest ako osobné-
ho asistenta, ktorému vyplyva nadalej po-
vinnost vykonat si kazdy rok damové pri-
znanie, bez ohladu na to, ¢i asistenciu vy-
konava alebo nie.

TaktieZ je osobny asistent povinny, bez od-
kladu, oznamit tuto skuto¢nost prislusnej
zdravotnej poistovni a Socialnej poistovni
ak je prihlaseny ako poistenec $tatu.

Sprostredkovanie
osobnejasistencie

B Hladame pre svojich ¢lenov osobnych
asistentov v tychto lokalitach: Tvrdosin,
Povazska Bystrica, Kysucké Nové Mesto,
Zilina, Poltar, Pezinok a v Spisskej Novej
Vsil Zdujemcovia o prdacu osobného asis-
tenta ozvite sa ndm na nasich kontaktoch!

M 50-ro¢nd Zena ma zaujem o pracu
osobnej asistentky v Povazskej Bystrici.
V pripade, Ze prave hladdte asistentku,
nds kontaktujte. Cislo na fiu je u nds.

L] \"4

Viete, ze...

Bl ... osobitné oznacenie vozidla prepra-
vujuceho osobu s tazkym zdravotnym po-
stihnutim, ktora je odkdzana na individu-
alnu prepravu, ktoré bolo vydané do 31.
decembra 2008 plati do 31. decembra
20122 Tyka sa to tych oznaceni, ktoré boli
vydané podla ,,starého” zdkona.

M ... potvrdenie od Socidlnej poistovne
o vyplatenych invalidnych déchodkoch,
ktoré pravidelne potrebujete vydoklado-
vat na urad préce, socidlnych veci pri tzv.
ekonomickej kontrole, mozete ziskat aj
e-mailovou Zziadostou na podatelna@
socpoist.sk? K Ziadosti uvedte svoje meno
a priezvisko, adresu a rodné ¢islo. Potvr-
denie Vam bude zaslané postou.

Psychologicke okienko

Obmenou preslo aj Psychologické
okienko. Sfunkénent Linku dovery
najdete na novej internetovej stranke
organizacie. Na tomto mieste sa pocas
roka budeme stretavat so zaujimavymi
témami, ktoré sa dotykaju vacsiny dys-
trofikov a v praktickom Zivote suvisia
s nasim tazkym telesnym postihnutim.

OSOBNA
ASISTENCIA-CO
SNOUACOSNAMI

Vitam milych ¢itatelov, kamaratov, suput-
nikov, kolegov a rodi¢ov. Dtfam, Ze vas
dnes$nd téma nevystrasi a budem velmi
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rada, ked si ndjdete chvilku na jej preci-
tanie - moZno sa dozviete nie¢o nové, ¢o
by sa vam mohlo hodit do kazdodenné-
ho Zivota.

Prihovaram sa Iudom so zdvaznymi zdra-
votnymi obmedzeniami ale s chutou do
dalsieho Zivota. Rada by som oslovila naj-
ma tych, ktori si v§imli, Ze ich fantasticky
rodicia - ti uzasni rodidia - su tiez iba Iu-
dia, a s pribudajucim vekom im ubudaju
sily. Sami maju prirodzent potrebu osa-
mostatnenia sa, ale vidy budu potrebovat
pomocné ,,ruky a nohy*

Moje slova budu patrit mladym Iudom,
ktori sa na prahu dospelosti rozhoduj,
ako dalej po ,hnusnej“ gkole. Ci by ne-
stélo za to, predlzit si mladost o vyssie az
vysoké vzdelanie. Ti, ktori sme si takym-
to sposobom tie bezstarostné roky predI-
zili, mi mozno daju za pravdu, Ze to stalo
za to, lebo sa dozvedeli vela novych infor-
macii, spoznali sa so zaujimavymi ludmi
arozéirila sa im moznost uplatnenia v do-
spelom Zivote.

Mozno mate pocit, ze som zabudla na nasu
hlavnd tému ale opak je pravdou - sme-
rujem ku tomu lebo som sama mala moz-
nost prejst si véetkymi stupiiami vzdela-
nia spolu so zdvaznym, Zivot obmedzujui-
cim nervovo-svalovym ochorenim. Bolo
to za vydatnej pomoci mojich Uzasnych
rodic¢ov ktori sa nebali a riskli to — pustit
ma do sveta medzi cudzich Iudi. A samo-
zrejme moji dobri kamariti, fajn susedia
a znami z konickov a rézne dlhych (krat-
kych) zalub.

Pozor, teraz to pride (piSem ako moja sta-
rd mama) za mojich mladych ¢ias neexis-
tovala osobnd asistencia a preto v$etko
potrebné - ak sa ndhodou vyskytlo - za-
bezpecovali priatelia alebo neznami ludia.
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Fungovalo to, lebo som vedela jasne pove-
dat, ¢o a kedy potrebujem. Za poskytnu-
td pomoc som sa samozrejme podakova-
la, ved sa to predsa patri! Zbyto¢né vy<it-
ky typu ,,preco sa viac nesnazim?“a ,,pre¢o
sa nechavam obskakovat?“ neriesim, lebo
iba ja viem ¢o som schopna a ¢o nie, som
schopna urobit s vlastnymi silami bez tr-
valych néasledkov (myslim tym traz alebo
totélne vycerpanie). Asi to poznate — kol-
ko ludi - tolko chuti, v naSom pripad mam
na mysli nazorov.

Spolu s mojim druhym neurologickym
ochorenim prila aj k nim na Slovensko
osobna asistencia. Vdaka tejto kompenza-
cii som si mohla ponechat podstatnu ¢ast
osobnej slobody a nezavislosti.

Je pre mna prirodzené, zapajat sa do Zivo-
ta aj napriek neovplyvnitelnym obmedze-
niam - vdaka perfektnej mame som dozi-
votne nastavend na hladanie toho, ako sa
veci daju urobit namiesto trichlenia nad
tym ako sa to nedd. Vsetko sa da, ked sa
chce - kazdy z nas ma iné plany, vytyce-
né (vysnivané) ciele ale naplnenie je uz
vyhradne v nasich rukach (ak nefunguja,
tak v rukach OA).

Prax (praca s ludmi) a Zivot sim, mi pri-
niesli zopar zaujimavych pribehov: naj-
taz$ie na mna pdsobia Sikovni mladi Iudia,
ktori ani nepripustia, Ze by mohli mat aj
in moznost ako vegetovat pod ochranny-
mi kridlami staru¢kej mamicky ktora ich
obetavo tla¢i hore briezkom na mecha-
nickom voziku. Neviem si predstavit tie
viacgenera¢né témy do diskusie a kontakt
vylu¢ne s rovesnikmi svojich rodi¢ov. Ur-
¢ite sa ngjdu aj vynimoc¢né a obohacuju-
ce chvile ale ako ku nim prispeje izolova-
ny potomok?!

Osobna asistencia — ¢o s ou a ¢o s nami

Ak uz mamicka nevlddze, tak je tu sta-
rucky otecko a ten prevezme starostlivost

o imobilného, obézneho syna na mecha-
nickom voziku.

Sprostredkovane som sa dopocula o po-
vzdychnuti jednej uzivatelky OA, aké je to

hrozné, ked pridu naraz vsetci 8 asistenti!

Skoda, Ze som nemala moznost opytat sa,
kto ich naraz zavolal? Ze by samotna uzi-
vatelka? Alebo zistovali kolko sa ich zmes-
ti do mali¢kej predizby...

Castym problémom v zacati uzivania OA —
ktora bola tazko telesne postihnutému ¢lo-
veku riadne priznana - je nepredstavitel-
na navsteva cudzieho ¢loveka v intimne;

atmosfére domova. Ak sa jednd o rodinu,
v ktorej sa nepestujui bezné socialne kon-
takty, tak je pritomnost cudzieho ¢loveka

tazko predstavitelna az neziaduca. Asis-
tentov nezabezpecuje Ziadna ,,$tatna“ in-
§titdcia, neposiela ich ,,urad®. Vyhlada-
va si ich uzivatel sam alebo ma moznost
obratit sa na Agenturu OA, kde mu vedia

sprostredkovat kontakt na niekolkych OA
a samotny Ziadatel si z nich potom vyberie,
pre seba toho/tt najsympatickejsieho ale-
bo najprijemnejsieho alebo toho, kto ma

prave teraz cas.

Z vlastnej skisenosti mam odzité aj naroc-
né obdobie po odchode skiiseného asisten-
ta. Neslo o Ziadny konflikt, iba ukon¢il VS
a prax ho natolko zamestnavala, ze som si

musela najst nového asistenta. Dodnes je

prijemné sa stretnit a viem, Ze v pripade

nudze sa na neho moézem obratit — ak bude

mat ¢as tak mi pomoze.

Na zaver som pripravila zopar oficidlnych

udajov, ktoré by sa mohli hodit:

Osobna asistencia je jedna z foriem po-
moci pre osobu so zdravotnym postihnu-
tim, ktoru $tét realizuje formou penazného

Osobna asistencia — ¢o s ou a ¢o s nami

prispevku na osobnu asistenciu. O tento
prispevok poziada priamo obcan so zdra-
votnym postihnutim na Urade préce, so-
cialnych veci a rodiny (UPSVaR) podla
miesta trvalého bydliska. UPSVaR ten-
to druh kompenzacie navrhne v posudku
a prizna pocet potrebnych hodin osobnej
asistencie na cely kalendarny rok.
Najdolezitej$imi principmi osobnej asis-
tencie su nezavislost a samostatnost ¢lo-
veka s postihnutim. To neznamend, ze by
mohol Zit sam, ale prostrednictvom osob-
nej asistencie ma moznost rozhodovat sa
0 svojom Zivote a prevziat zan zodpoved-
nost. Clovek so zdravotnym postihnutim,
ktory v dosledku postihnutia nemoéze vy-
konavat niektoré ukony, napr. nevyhnut-
né zivotné ukony, tkony stuvisiace s mo-
bilitou alebo dorozumievanim, prostred-
nictvom zmluvy poveri osobného asistenta,
aby mu pomahal pri tych ¢innostiach, kto-
ré z dovodu postihnutia nemoze vykond-
vat vobec, alebo iba s pomocou inej osoby.
Clovek ktory dobrovolne, na zaklade pi-
somnej dohody déava svoju fyzicka silu
a ¢as do sluzieb ¢loveka s postihnutim na
zéklade jeho poziadaviek a potrieb. Osob-
ny asistent nemdze byt blizkym rodinnym
prislusnikom uzivatela. Na uzatvorenie
zmluvy s osobnym asistentom, ktory je
sicasne aj rodinnym prislusnikom zakon
pozna dve vynimky.

Osoba s tazkym zdravotnym postihnu-
tim si vybera a hlada osobnych asisten:
tov sama. Uzatvara zmluvy, mesa¢ne vy-
pracovava vykazy o odpracovanych hodi-
néch asistenta, vyplaca asistentovi mesa¢:
ne odmenu, ktoru mu na zaklade podpisa-
nych vykazov o odpracovanych hodinach
posiela UPSVaR.
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Utzivatel asistencie moze mat neobmedze-
ny pocet asistentov. Na to, aby niekto robil
osobného asistenta nie je potrebnd Ziad-
na $pecidlna kvalifikdcia alebo vzdelanie.
Jedinou podmienkou plynticou zo zako-
na je vek 18 rokov a spdsobilost na prav-
ne tkony. Osobna asistencia nema pracov-
no-pravny charakter a nie je ani uprave-
nd v Zakonniku prace. Uzatvara sa Zmlu-
va o vykone osobnej asistencie medzi dvo-
ma fyzickymi osobami, ktord je upravena
Ob¢ianskym zakonnikom.

Osobnu asistenciu moze vykonavat fyzic-
ka osoba, ktora moze byt sibezne zamest-
nand, dobrovolne nezamestnand, evidova-
nd na urade prace, $tudent alebo ma status
podnikatela. Prijem z osobnej asistencie je
zdanitelny, takZe sa musi vykazovat v ro¢-
nom zuctovani dane z prijmu.

S pozdravom vasa kolegynia - suputnic-
ka - psychologicka - kamardtka Gabrie-
la Svicekovd

PS: Velmi by sme privitali aj otazky od uzi-
vatelov alebo nesmelych Ziadatelov o OA.
V pokradovani o OA sa budem venovat va-
$im podnetom a skisenostiam z tdborov

pre chlapcov s DMD.
Mgr. Gabriela Svic¢ekova, PhD.
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SkuUsenost -
Aquapark Senec

Ak ste niekedy rozmyslali, ¢i navstivit
AQUAPARK SENEC a neboli ste si isti,
ako su pripraveni na navstevu vozicka-
rov, prinaSam moju skdsenost.

Pred navstevou som si preStudovala inter-
netovu stranku aquaparku, kde som nena-
$la Ziadne informdcie, &i su bezbariérové
zariadenie, ba ani pri cenniku vstupov ne-
bola uvedend ziadna zlava pre ZTP. Po pri-
chode sme vodli dnu, do vstupnej haly, za-
tial Ziadne schody, zac¢inalo to dobre. Pri
plateni nas informovali, Ze cez turniket
sa nedostaneme a kolega z bezpe¢nost-
nej sluzby nas zavedie dovnutra sluzob-
nym vchodom (cena listka pre dospelého
je 11,- €, mne uctovali 9,- €, takZe predsa
nejaka zlava?). My, vozickari si uz asi mu-
sime zvyknut, Ze nemoZeme niekde jed-
noducho prist rovnako ako zdravi ludia
a nerobit rozruch a nevyzadovat $pecial-
ne vchody a podmienky. Takze sme vosli
sluzobnym vchodom do $atni, ktoré st
spolo¢né pre muzov aj Zeny a spytali sme
sa SBS-kara, ¢i tu maju bezbariérové WC,
vraj nie. Tak sme sa napchali do jednej ka-
binky, samozrejme som sa musela postavit
a uz sme sa rozhorc¢ovali, ako mézu sko-
laudovat takéto zariadenie bez toho, aby
tu nebolo vybudované WC. Zvladli sme
to, a ako sme prechadzali k bazénom, ¢o
sme nenasli - pekné bezbariérové WC!

Vo vnutri st $tyri bazény - jeden plavec-
ky, ktory prechadza aj von, jeden detsky

a dva s teplou vodou. Ja som vyuzila ten
s najteplej$ou vodou 36 az 38 stupriov, pri-
stup do neho je mozny iba po schodikoch.
Napriek vSetkému sme stravili trojhodi-
novy pobyt prijemne a oddychovo. Takze,
idealny navitevnik na voziku je ten, ktory
sa dokaze este postavit a ma so sebou man-
zela alebo asistenta, ktory navstevuje po-
silnoviu a dokdze vas odniest do a z vody.

Simona z Bratislavy

zvasej tvorby

Lekarovtreba
v 7 »
pocuvat

— Pén doktor, v ¢akarni sedi manzel tej

pani z dvanastky, — nakukla do ordinacie
sestricka a zavrela za sebou dvere.
No, do kelu, uz len to mi chybalo! Kolega
Pista si pokojne odide na ryby a mna tu
necha samého. Ako mu to mam povedat?
Nikdy som ni¢ také nerobil, na zdrvuju-
ce diagnozy bol urceny on. Kolega Pistik,
hoci mlady, to vedel vidy zaonacit tak, aby
povedal vSetko potrebné a pritom neobral
pribuzného o nddej. Ale ja? Viem vychr-
lit vzdy iba holé fakty a to nestaci, budem
tam asi musiet vlozit trochu citu, povzbu-
denia, snad’i dobru radu.

— Nech sa paci, sadnite si.

— Tak, ako dopadla operdcia, pan dok-
tor? — spytal sa manzel, ked sa pohniez-
dil na stolicke.

— Operacia samotna, povedal by som, do-
padla veelku uspokojivo, hm... ako by som
vam to... Ale vysledok, ten bohuzial nie je
najpriaznivej$i, — hladal som slova.

— Nerozumiem, — nechdpavo pokrutil
hlavou navstevnik.
A uz je to tu. Ak toto zvlddnem, tak uz sa
potom nebojim ni¢oho. Spopod kecky sa
mi rinul pramienok potu, srdce som citil
az kdesi v kr¢nej oblasti a zuifalo skakalo
ako pri paroxymalnej tachykardii. Snazil
som sa neprijemnej povinnosti ¢o najskor
zbavit, a tak som jednym dychom vychrlil:
— Vlastne sme previedli iba reviziu brusnej
dutiny, viac sa robit nedalo. Ostava jej tak
mozno tyzden Zivota, — povedal som asi
prirychlo, ale kone¢ne to bolo von a mne
sa ulavilo. Manzel v§ak mlcal a stéle ako-
by na nie¢o ¢akal. Co nie¢o nepovie? Ja uz
nemdm ¢o, teraz je rad na nom. Nech kri-
¢1, zuri, place, nech ma trebars chyti pod
krk, vyfackuje, len nech uz preboha nemlei.
— A ¢o teraz? — konecne prehovoril a na-
prazdno preglgol.
No, to je otazka! Viem ja snad, ¢o s tym
urobi$? My ti ju pekne odovzdame a je na
tebe, ako to s nou doma zvladnes. Ach,
nie, nemdzem byt predsa taky cynik, mu-
sim mu poradit ako fundovany odbornik.
— Najlepsie bude, ak nebudete menit spo-
sob zivota, jednajte s fiou ako doposial,
nemala by sa dozvediet, Ze je tak vazne
chora. V kazdom pripade jej neberte na-
dej, — povedal som a snazil som sa, aby
moje slova vyzneli s ucastou. Nastala dlha
pauza a ja som citil, Ze pramienkov potu
pribuda, jeden mi stekal za koselu a Stek-
lil ma po chrbte. Co sa uz nezodvihne? Ja
som uz skon¢il. Musim to posunut dalej.
— Chcete ju ist pozriet? — spytal som sa.
— A moZem?
— Ale, pravdaze, len nebudte dlho, una-
vilo by ju to.

z vasej trorby 11

Muz sa tazko zodvihol zo stolicky a pobral
sa na dvanastku. Az do ordinac¢ky som po-
¢ul jeho krik:

— Tylemra jedna lenivé, dokedy sa tu chces
vyvalovat, ha? Ty si mysli3, Ze ja budem
za teba doma robit, ¢o? Deti plact, doby-
tok chce svoje, — ozyvalo sa celou chod-
bou. A e$te mnozstvo vycitiek a nadavky.
Bol som Sokovany. Ked muz so sklonenou
hlavou prechadzal popri mne chodbou
k vytahu, nedalo mi, aby som sa neozval:

— To ste museli s nou takto?

— Ved ste povedali, Ze mam s nou jednat
ako doposial... — a srdcervico sa roz-
plakal.

Emilia Mol¢aniova

Vychovazdravotnictvi
vCechach

Navstévy lékare nejsou vzdy prijemné.
Avsak jsou to momenty, kdy se ndm ma
dostat tlevy od néjakého zdravotniho ne-
duhu. Ja v ordinacich obcas zazivim mo-
menty, které vyluzuji tsmév na rtech.

Clovék by si fekl, ze ve zdravotnickych za-
Fizenich jsou nejlépe ptipraveni na lidi na
voziku. Opak je pravdou. Velmi casto se
stane, Ze persondl s vami vilbec neumi za-
chazet, poskytnout vam potiebnou pomoc,
ba ani komunikovat. S velkym povdékem
jsem prijal moznost fici néco o svych za-
zitcich u lékare medikiim, ktefi absolvo-
vali vyuku etiky v Jedlickové ustavu. Ne-
myslim, ze by 1ékari délali chyby v komu-
nikaci se zlym umyslem, ale vét§inou raz-
né nepfijemné situace vyplyvaji z jejich ne-
védomosti. Proto je dobfe, Ze mladi me-
dici se s lidmi s postizenim mohou setkat
jiz béhem studia, aby se pti vykonu svého
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budouciho povolani vyvarovali chyb svych
predchtidcu.

Pro konkrétni ptiklad jsem vybral priho-
du, jez se mi stala nedavno v jedné nejme-
nované poliklinice. Vydal jsem se na vyn-
dani steh. Jelikoz mé bylo potreba presu-
nout na lehatko, vzal jsem si s sebou osob-
niho asistenta a manzelku. Po hodiné a pul
¢ekani jsme byli kone¢né vpusténi do or-
dinace, kde se odehral nasledujici dialog:
Lékarka (koukajic na manzelku): Dobry
den, co vas k ndm privadi?

Ja: Dobry den, prisel jsem na vyndani
stehil.

Lékarka: Dobte, muzete se pfesunout na
lehatko?

Ja: Ano, mam s sebou pomocniky.
Lékarka (k asistentovi): A vy jste kdo?
Asistent: J4 jsem osobni asistent.

Lékarka: A to je co?

Asistent (s usmévem): Ja tady panovi po-
maham.

Lékarka: A vy ho teda prendate?

Asistent: Proto jsem tady.

Lékarka (k manzelce): A vy jste kdo?
Manzelka: Ja jsem manzelka.

Lékarka: Toho asistenta?

Manzelka (s vytfestényma oc¢ima): Ne,
tady pana (ukazuje na mé).

Lékarka (s vaznou tvari): No to si déla-

te legraci!

Tento vyrok uz nesel komentovat, takze
mé asistent s zenou prendali na stil, 1é-
karka provedla zdkrok a ja byl opét vra-
cen do voziku. Dalsi rozhovor probihal
takto:

Sestra (k manzelce): Ale ted vazné, ¢&i jste
teda manzelka?

Manzelka nevéticné krouti hlavou a po-
zvedd ramena.

Lékarka (snazic se trochu zachrdnit situ-
aci): No vzdyt fikala, Ze pana (soustrast-
ny pohled k Zené).
Sestra: No to snad neni mozny.
Lékarka (koukaje do pocitace): Tak, pani
Pragerova je to v poradku.
Nato manzelka s asistentem opousti or-
dinaci, aby donutili doktorku mluvit se
mnou.
Tato prihoda odrazi sou¢asnou nedobrou
praxi. Velice ¢asto se stava, ze 1ékari maji
tendenci komunikovat s mym doprovo-
dem, a ne se mnou. Myslim, Ze mezi soci-
alni a zdravotnickou sférou tu vznikla jis-
ta propast a ja jsem rad, Ze jsem mél moz-
nost ji o malickaty kousek zmensit.
Michal Prager
Zpravodaj 2010, vydava
Asociacia muskularnich dystrofikov v CR
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Medicinsky verzus
socialny model
zdravotného
postihnutia

Kazdy z nas bol niekedy v Zivote kon-
frontovani s reakciou okolia na jeho
zdravotné postihnutie. Kazdy z nas
sa aspon raz zamyslel nad vnimanim
seba ako osoby na voziku zo strany spo-
locnosti. Vo svete existuju rozne teo-
rie, ktoré chapu zdravotné postihnu-
tie zrozdielnych uhlov pohladu. V tom-
to ¢lanku sa vam ich pokusime struc-
ne priblizit.

Medicinsky verzus socialny model ZP

Medicinsky model oznacovany aj ako in-
dividudlny model

Priklad: Osoba na vozi¢ku nemdze nastud-
pit do vlaku. Podla medicinskeho, lekar-
skeho pristupu je to sposobené neschop-
nostou chodit. Podla socidlneho modelu

ide o znevyhodnenie sposobené tym, Ze

vlak ma vysoké schody a je navrhnuty len

pre chodiacich.

Medicinsky model vysvetluje pri¢iny zdra-
votného postihnutia len z pohladu teles-
nej, mentalnej, zmyslovej alebo inej ,,0d-
chylky“ od toho, ¢o povazuje za ,,normal-
ne“. Napriklad hluchota je povazovana za

odchylku od schopnosti pocut, pretoze po-
¢utie je ,,bezny“ $tandard.

Medicinsky model hladi na zdravotné po-
stihnutie ako na problém osoby, priamo

zapricineny chorobou, Grazom alebo iny-
mi zdravotnymi podmienkami, ktoré vy-
zaduji odbornu starostlivost lekarov, $pe-
cialistov a inych profesionalov. Manazment
zdravotného postihnutia je zamerany na
lie¢bu stavu jednotlivca a zmien spréavania
sa. Osoba s postihnutim je vnimana ako

pasivny prijimatel sluzieb starostlivosti.
Medicinsky pristup je zaloZeny na ,nega-
tivnom" pohlade na zdravotné postihnutie.
Socialny model predstavuje tzv. univer-
zdlny model

Priklad: Osoba na voziku si chce kupit lis-
tok na autobus, ktory sa da kupit len z au-
tomatu stlacenim tlac¢idla. Nemoze, lebo

automat je navrhnuty len pre stojacich.
Socialny model hovori, Ze pri kape list-
ka osobe nebrani jej zdravotné postihnu-
tie, ale nevhodne navrhnuty automat ale-
bo mal byt zabezpeceny iny sposob preda-
ja listkov (za prie¢inkom).

Socialny model zdoraznuje, Ze zdravot-
né postihnutie je spdsobené prevazne
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socialnymi, kultdrnymi faktormi a fak-
tormi prostredia (enviromentdlnymi fak-
tormi). Tzn. Ze sama spolo¢nost vytvara
zdravotné postihnutie prostrednictvom
predsudkov, znevyhodneni, a tym, Ze za
vychodisko - §tandard povazuje ,,normal-
nu“ osobu. Socialny model mé pozitivny
pristup k zdravotnému postihnutiu. Nie
zdravotné postihnutie, ale $truktira vo
vnutri spolo¢nosti je problémom. Ludia
s postihnutim tu vystupuja ako aktivni
bojovnici za rovnopravnost v spolupra-
ci a partnerstve s okolim. Socidlny model
zdoraznuje kolektivnu zodpovednost spo-
lo¢nosti, ktord mé zabezpecit také tpravy
prostredia, aby zabezpecili plnu integra-
ciu ¢loveka s postihnutim.

Priklad: Clovek na elektrickom voziku ne-
moze pouzit hlavny vchod do hotela, lebo
st tam schody. Hotel teda vycleni zadny
vchod, inak ur¢eny pre technicku prevadz-
ku a zasobovanie hotela, ako bezbariérovy
vchod. Hlavny, nepristupny vchod ostéava.
To je priklad individualnej Gpravy. Avsak,
ak by sa budova stavala alebo rekonstru-
ovala, architekt modze naprojektovat vset-
ky vchody aj priestory hotela tak, aby boli
pristupné nielen chodiacim, ale aj ludom
na voziku ¢i nevidiacim. V tomto pripa-
de hovorime, Ze ide o univerzalny model
alebo univerzalny dizajn.

Existuje aj treti pohlad. Bio - psycho - so-
cidlny model odportca Svetova zdravot-
nicka organizacia (WHO), ktora vypraco-
vala Medzinarodnu klasifikaciu zdravot-
ného postihnutia zaloZenu na integracii
tychto dvoch, na prvy pohlad opozi¢nych
modelov. Snazi sa 0 komplexny pohlad na
rozne perspektivy zdravia z biologického,
psychologického, aj socidlneho hladiska.

Ale to uz je téma na dalsi ¢lanok.
Maria Duracinska
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Sach
OMD Ope-Net 2012

V mesiacoch janudr azZ marec 2012 sa odo-
hral uz 3. ro¢nik internetového turnaja, pre
svalovych dystrofikov a inak telesne po-
stihnutych $achistov. Dvadsatdva hracov
¢akalo devit kol, ktoré $vaj¢iarskym systé-
mom odohrali na $achovom serveri www.
playok.com. V pondelok dostali hra¢i od
rozhodcu vylosovanie a do nedele mali
povinnost, svoju hru odohrat. Ob¢as sa
z réznych pricin vyskytli dohravky jed-
notlivych zapasov aj po termine. Turnaj sa
pod dohladom rozhodcu turnaja Martina
Gombosa odohraval v priatelskom ovzdusi.
Svoje prvenstvo z minulého roku obha-
jil hra¢ z Ceska Mikulenéak Jan (7,5 b.).
Druhé miesto ziskal prekvapujico Bizon
Martin (7 b.) a tretie skiseny Kuchyna
Stanislav (6,0 b.)

Dalsie poradie: 4. Konkolova Nikola,

5. Kalapos$ Karol (po 6,0 b.),

6. Britan Erik (5,5 b.),

7.Janda Zdenék, 8. Kraj¢ Viliam,

9. Fabry FrantiSek, 10. Dirnbach Marcel
(v8etci po 5b.), 11. Blazek Jozef (4,5 b.),
12. Hricoviny Matus,

13. Mikulen¢dkova Jana, 14. Zilka Peter,
15. Perni$ Viliam, 16. Bodzar Jan,

17. Klim¢o Marian, 18. Uporsky Rdbert
(vSetcipo 4 b.),

19. Durkovi¢ Rébert (3,5 b.),

20. Fridrichova Monika (2 b.),

21. Burianek Adam,

22. Rybarédk Martin (po 1,5 b.)

Cena fair-play bola udelena Zdenkovi Jan-
dovi z Ciech. N4vrh prigiel od jedného hré-
¢aatusijehoslova:, ... pocas 5. kola sme
mali v rodine dost neprijemnu udalost ...
ana mna to tak dolahlo, Ze som chcel upl-
ne vzdat turnaj. Dva krat som nenastupil
na partiu s p. Jandom a informoval som
ho, ze vzdavam. Ku koncu tyzdna sa situ-
acia v rodine vylepéila a ja som skusil na-
pisat p. Jandovi. Ten suhlasil s partiou na
poslednu chvilu v nedelu vecer. Vyhral
som a on stratil isty bod. Asi tam sa zaca-
la moja cesta tak vysoko. Som mu vda¢ny.*
Tu by sa hodil hlavny motiv z plagatu ....
Graficky navrh propaga¢nych materia-
lov: Veve.

Podakovanie v§etkym hra¢om, rozhodcovi
turnaja, organizdtorom a sponzorom cien:
Internetové knihkupectvo Martinus —
www.martinus.sk

Obchodna siet s parfumériou Glamour —
www.glamour-co.sk

Tradi¢né slovenské suveniry —
www.slovenske-suveniry.sk
Vydavatelstvo basnickej zbierky Ondreja
Bastdka — Duréna - www.bashto.sk

Boccia

Novy rok znamend pre boccistov aj novi
sezénu. Tento rok bude mat navyse
privlastok ,,paralympijsky!“ Do Londyna
sa chystaju aj nasi ¢lenovia Martin Stre-
hérsky, Robert Durkovi¢ a Rébert Mezik,
vietci hrajtci vo farbach SK Altius Brati-
slava. Do Londyna okrem nich odlieta aj
Tomas Kral a Jakub Nagy. STK na svojom
janudrovom zasadnuti schvélila terminy
ligovych a vyberovych celoslovenskych
turnajov. Tiez zobrala na vedomie termi-
ny medzinarodnych turnajov.

Turnaje vsetkych
kategoriina
Slovensku vroku
2012

® 12. 5. - Zvolen cup, 8. ro¢nik, jed-
notlivci, organizator: SKTP Apollén
Zvolen

@ 16. 6. - Turnaj belasého motyla, 2.
ro¢nik, jednotlivci, organizator: OMD
v SR, miesto: SOS Na Pantoch 9, Bra-
tislava

@ 6. 10. - Majstrovstva SR, 12. roc¢-
nik, jednotlivci, organizator: SK Altius,
miesto: MSH Dubnica

@ 4. 11. - Boccia Masters, 10. ro¢nik,
jednotlivci, organizétor: SK Altius,
miesto: MSH Nitra

@ 17. 11. - Turnaj Nezavislého Zivota,
4. ro¢nik, jednotlivci, organizator:
SK OMD Boccian, miesto: SOS Na
Pantoch 9, Bratislava

Medzinarodné
turnajenarok2012

@ 26. - 29.4. Déf sportif Boccia
competition / Montreal - Kanada

@ 20. 5. Prometeus Cup 2012 / Polsko

@ 26. - 27.5. Open Czech Boccia
Championships / Praha - CR

@ 01. - 03.6. 3rd INTERNATIONAL
BOCCIA TROPHY “Roser Pecanins” /
/ Barcelona

@ 07. - 10.6. Boccia Masters /
/ Portugalsko
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@ 22. - 24.6. Cheshire Building Society
International Boccia Championships -
Anglicko

@ 29. 8. - 09.9. XIV. Paralympijské hry /
/ Londyn - Velka Britania

Turnajnezavislého
zivota, 26.11.2011

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR zorganizovala na SOS Na Pantoch
9 v Bratislave 3. ro¢nik celoslovenského
$portového podujatia v hre boccia, ktorého
sa zucastnilo 45 Sportovcov zo siedmych
slovenskych klubov. Hlavnym rozhodcom
turnaja bol Pavel Kral. Dali rozhodcovia:
Matej Kendera, Veronika Sramelov4, Anna
Kubinovd, Stanislav Svinciak, Milan Stecik,
Katarina Hakdcova a Martin Kopacik. Na
$iestich kurtoch sa striedali tito casome-
raci - dobrovolnici: §tudenti FTVS: Bibia-
na Vaska, Stanislav Opavsky, Lenka Sabo-
va, 6smi zahrani¢ni staZisti zo Spanielska
a Portugalska: Daniel Vera Maroto, Alfon-
so Cuevas Gomez, Miguel Gabriel Medina,
Jessica E.Carranza, Marina Rodero Prada,
Maria Jono V.Negrico Sila, Joane Rita Ri-
beiro da Silva Singado, Cristobal Del Bar-
lo Martinez. Studentov, ktorych priviedla
ich ucitelka Dagmar Nemcek doplnila nasa
tradi¢na dobrovolni¢ka Veronika Vasino-
va. O chod turnaja sa starali Karol ,,Char-
lie“ Zittiansky, Milo§ O¢ends, Andrea Mo-
reno, Martin Kopacik, Jozef Blazek a za-
mestnanec $koly, ulitel telesnej vychovy
Michal Gonda.

Kategoria BC 1:

Findle: Jakub Nagy — Lukas Baldzi 3 : 3
(0:1, 1:0, 0:2, 2:0)




SKY
avember 2011 CELOSLOVEN
:gs:na péntoch 9 TURNAJ vhre BOCCIA

3. rodnik
Bratisiava vategérie jednotliveoy:

TURNAJ BC1/ BC2 BC3/BCYH

belasého
motyla

o0 3. miesto: Michal Machara -

Martin Bencat 3 : 1 (1:0,1:0,1:0,0:1)
Kategoria BC 2:

Findle: Tomas Kral - Robert Mezik 3 : 2
(1:0, 1:0, 0:2, 1:0)

0 3. miesto: Peter Hudecek -

Tomas$ Danco 6 : 3 (5:0, 0:2, 0:1, 1:0)
Kategoria BC 3:

Findle: Adam Burianek —

Maria Smolkova 5 : 4 (0:1, 4:0, 1:0, 0:3)
0 3. miesto: Franti$ek Fabry -

Monika Fridrichova 3 : 3 (1:0, 2:0, 0:1,
0:2), tiebreak: 1:0

Kategodria BC 4:

Findle: Martin Streharsky -

Martin Uncovsky 4 : 1 (1:0, 1:0, 2:0, 0:1)
0 3. miesto:Martin Burian -

Roébert Durkovi¢ 4:3 (3:0, 0:2, 1:0, 0:1)

Turnaj podporili:

COPY OFFICE, spol. s r. o. m DOUBLE
P, spol. s r. 0. m Coca-Cola HBC Czech
Republic, s.r.o. m I.D.C. Holding a.s.

m IBM Slovakia m Agens reklama, s. 1. 0.
m Schuller Eh ‘Kklar, s. r. 0. m Kaufland
Slovensko m Bratislavsky samospravny
kraj m SOS Na pantoch 9, Bratislava

m Otto Bock Slovakia, spol. sr. 0. m
Thuasne SK, s. 1. 0., Ares s. r. 0. m LetMo,
s. . 0. m Servis INVO, s. 1. 0.

. ’ .
Ligoveturnaje

Uz treti rok sa na slovenskych kurtoch roz-
behli Ligové turnaje. Povinnostou kazdého

klubu na Slovensku je zorganizovat aspon

jeden takyto turnaj. Na turnaji organiza-
tor nemusi zaobstarat obcerstvenie, ¢aso-
mieru a sta¢i jeden akreditovany rozhodca.
Prendjom telocvi¢ne hradi SZTPS.

Na ozivenie portal www.boccian.sk vyhla-
sil sutaz ,,Hatrick boccia liga 2012 kto-
rd sa vyhodnocuje len na zéklade vysled-
kov dosiahnutych na tohtoroénych ligo-
vych turnajoch.

KategdriaBCa:

1. kolo:

3. 3. - organizator: SK Altius,
miesto: Mokrohéjska BA (7 hracov)
1. Jakub Nagy, 2. Lukds$ BaldZi,

3. Martin Bencat, 4. Michal Machara,
5. Peter Osvald

Hlavny rozhodca: Martin Paga¢

2. kolo:

24. 3. - organizator: SK Altius,
miesto: Mokrohdjska BA

1. Jakub Nagy, 2. Lukds Baldzi,
3. Jozef Griac, 4. Martin Bencat
Hlavny rozhodca: Martin Paga¢

3. kolo:

31. 3. - organizator: Victdria BB,

miesto: ZS Tatranskd 10, Banské Bystrica
1. Jakub Nagy, 2. Martin Bencat,

3. Lukds Baldzi, 4. Michal Machara

KategoriaBC2:

1. kolo:

25.2. - organizitor: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Pantoch 9, BA

(18 hracov).

Turnaj sa konal subezne aj pre kategé-
riu BC 3.

Findle: Rébert Mezik -

Peter Hudecek 8 : 4 (1:0, 2:0, 5:0, 0:3)

O 3. miesto: Tomas Danco -

Peter Novota 14 : 0 (1:0, 4:0, 4:0, 5:0)
Hlavny rozhodca: Pavel Kral. Zapasy roz-
hodovali akreditovani rozhodcovia Robert
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Uporsky, Robert Durkovi, Stanislav Svin-
¢iak, Martin Gombos, Juraj Vyskodil
a Lubo Kondela. Velkou mierou k vyda-
renému turnaju prispeli aj ucastnici roz-
hodcovského kurzu, ktorych mala pod
palcom nasa medzinarodna rozhodkyna
Martina Kinc¢e$ova. Tu st ich mena: Lu-
kas Henel, Lubo Suchanek, Vojtech Német,
Lenka Gajdosikova, Uhlar.

Casomieru obsluhovali tito dobrovolnici:
Veronika Va$inovd, Diana Horinkov4, Ras-
tislav Terek, Lubo Kondela, Luka$ Henel,
Svetlana Petrusenko a Peter Lichy.
Sponzori a partneri turnaja:

W Slovensky zviz telesne postihnutych
$portovcov B Velcon B Thuasne SK - fi-
nancna a materialna podpora turnaja

B IBM Slovensko - ceny do turnaja a za-
pozi¢anie notebookov B DELL - za-
mestnanci firmy Michal Babej, Michal
Volek, Peter Cimra, Frantiska Navarkova,
Ozban Micoogullari ako dobrovolnici na
vylepovane kurtov a Svetlana Petrusenko
a Peter Lichy.ako dobrovolnici pri ¢a-
somiere @ SOS Na Pantoch 9 - vhod-

né podmienky na turnaj, hlavne zaslu-
hou ucitela Michala Gondu B Veve /
Veronika Melicherové/ - graficky dizajn
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W Lydia Lazova - ceny do turnaja — ple-
tené ¢iapky

2. kolo:

3. 3. - organizator: SKTP Apollén,
miesto: V1. ZS M.R4zusa 3, Zvolen
(15 hracov)

Hlavny rozhodca: Pavel Kral

1. Robert Mezik, 2. Tomd$ Krdl,

3. Peter Hudecek, 4. Tomds Zigmund
3. kolo:

28. 4. - organizitor: SK Altius,
miesto: Mokrohdjska Bratislava

KategodriaBC3:

1. kolo:

25. 2. - organizator: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Pantoch 9 (7 hracov)
Turnaj sa konal subezne z kategériou BC 2.
Hlavny rozhodca: Pavel Kral

Findle: Matej Svaria — Frantisek Fdbry 4: 1
(1.0, 2:0, 1:0, 0:1)

O 3. miesto: Mdria Smolkovd — Monika
Fridrichovd 3 : 1 (1:0, 1:0, 1:0, 0:1)

2. kolo:

10. 3. - organizator: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Péntoch 9 (10 hracov)
Turnaj sa konal stibezne z kategériou BC 4.
Hlavnd rozhodkyria: Martina KinceSova.
Double Svaiiu a premiéra Stana Minarika
v kategorii ,,ruristov! Pocas turnaja bola
k dispozicii aj volebna urna, do ktorej dalo
svoj volebny hlas 26 ti¢astnikov turnaja!
Findle: Matej Svaria — Mdria Smolkovd 5:4
(4:0, 0:1, 1:0, 0:3)

O 3.miesto: Adam Burianek - Stanislav Mi-
ndrik 6:1 (3:0, 2:0, 1:0, 0:1)

Sponzori a partneri turnaja:

W Slovensky zviz telesne postihnutych
$portovcov B poslanec Eurépskeho par-
lamentu MUDr. Miroslav Mikolasik

B Velcon B Thuasne SK B Otto Bock
Slovakia - finan¢nd a materialna pod-
pora turnaja M IBM Slovensko - ceny

do turnaja a zapozicanie notebookov

B DELL - zamestnanci firmy - dobro-
volnici na vylepovane kurtov a obslu-
hovanie ¢asomiery: Baginové Katarina,
Jurinakova Silvia, Ivancik Peter, Kirchner
Peter, Gandzalové Katarina, Navarkova
Franti$ka, Cimra Peter W 1. Slovak pub -
Alojz Hlina - bagety pre ucastnikov tur-
naja @ SOS Na Péntoch 9 - optimalne
podmienky, hlavne zasluhou ucitela $ko-
ly Michala Gondu W Miestny trad Raca -
zaobstaranie volebnej urny na turnaji

W Veve /Veronika Melicherova/ - grafic-
ky dizajn plagatu a diplomov B Schuller
EhKlar, s. 1. 0. - lepiace pasky na vyzna-
¢enie kurtov @ Double P - tla¢ plagatov
k turnaju

3. kolo:
21. 4. - organizator: Klub OMD Farfalletta,
miesto: ZS Turie, Zilina

KategdriaBC4:

1. kolo:

18. 2. - organizator: SK Altius,

miesto: Mokrohajska Bratislava

(11 hracov)

Hlavny rozhodca: Martin Pagac

1. Martin Rybarédk, 2. Rébert Durkovic,
3. Martin Strehdrsky, 4. Anna Sebetiovd

2. kolo:

10. 3. - organizator: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Pantoch 9 (13 hracov)
Turnaj sa konal stibezne z kategériou BC 3.
Turnaja sa zucastnil aj ¢esky reprezen-
tant Radek Prochdzka z T] Lécebna Ko-
$umberk, ktory turnaj suverénne aj vyhral.
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Sttazil vsak mimo hodnotenia slovenské-
ho rankingu a preto si 40 bodov za vitaz-
stvo v turnaji pripisuje Samuel Andrejcik.
Findle: Radek Prochdzka - Samuel Andrej-
¢ik 9:0 ( 2:0, 1:0, 3:0, 3:0)

O 3. miesto: Rébert Durkovi¢ ~ Silvia Pet-
ruchovd 10:0 ( 2:0, 4:0, 1:0 3:0 )

3. kolo:
14. 4. - organizator: SK Altius,
miesto: Mokrohéjska Bratislava

AR

une



Valentin Cup 2012
vZiline

Klub OMD PFarfalletta zorganizoval v so-
botu 18. februara 2012 $tvrty ro¢nik pria-
telského turnaja v hre boccia pod na-
zvom Valentin Cup 2012. Turnaj sa konal
v priestoroch telocvi¢ne ZS Turie.
Sttaziace pary (vozickar + asistent) sa vy-
tvorili losovanim. Zapasy boli odohrané
v $portovom a priatelskom duchu, atmo-
sféra bola napinava do poslednej chvile.
Prvé miesto vybojovali nase ,valentin-
ske“ jednotky Mirka Bilkova + Matus P13,
druhé miesto obsadila Maria Smolko-
va + Martina Peckovd a na trefom mies-
te skondil Tubo$ Indi Kondela + Jarosla-
va Bodorikova.

Po odovzdani diplomov a cien vitazom,
bolo stretnutie ukonéené sladkou bodkou
v podobe valentinskej torty.

Akcia by sa nezaobisla bez pomoci sponzo-
rov. Vdaka za to patri spolo¢nostiam KIA
Motors Slovakia s.r.o., GEOstati, a. s. Zili-
na, zamestnancom ZS v Turi, taktieZ pani
Figurovej za chutnu tortu, pani KasSovi-
covej za vecné ceny pre Gcastnikov turnaja

a rovnako aj nasim asistentom a dobro-
voInikom za pomoc a hladky priebeh ce-
1ého podujatia. Este raz vetkym srdec¢ne
dakujeme!

KIA podporuje hracov

bocciavZiline

Klub OMD Farfalletta Zilina mohol v rdm-
ci doterajsej ¢innosti Uspe$ne rozvijat ak-
tivne $portovanie svojich ¢lenov predo-
vSetkym vdaka tym, ktori porozumeli
zmyslu nasej ¢innosti.

Patri k nim aj spolo¢nost KIA Motors Slo-
vakia s.r.0., ktord vybrala nas klub a roz-
hodla sa venovat mu finan¢ny dar vo vys-
ke 2.042,- €. Tato suma predstavuje vyta-
zok z predaja tombolovych listkov na re-
prezentacnom plese spolo¢nosti Kia Mo-
tors Slovakia.

Stretnutie so zdstupcami a zamestnanca-
mi KIA Motors sa uskuto¢nilo 7. februa-
ra 2012 v Tepli¢ke nad Vahom. Zivo sa za-
ujimali o nase aktivity, spechy a potreby;,
pricom odznelo aj niekolko novych a vza-
jomnych podnetov do buducnosti.

Udialo sa to v8etko aj na zdklade nasej spo-
luprace z predchddzajucich rokov, kedy
sme s ich podporou mohli Gspe$ne reali-
zovat dva projekty (pocas prvého r. 2009
sme zakupili napr. §portové potreby - ZIté
rampy a pocas druhého projektu r. 2010
nds na tréningy a turnaje prepravovala
sluzba SAMARITAN z Martina).

@D

KIA MOTORS
The Power to Surprise

Klub OMD Farfalletta touto cestou vyjad-
ruje spolocnosti KIA Motors Slovakia s.r.o.
uprimné podakovanie za viacndsobnii pod-
poru. VdZime si tiito priazen a prejav zduj-
mu o nase $portové aktivity, ako aj ochotu
pomdhat ndm handicapovanym $portovcom.

Podakovanie Prvej
stavebnejsporitelni

Reprezentant Slovenska Martin Rybarc¢ak,
hrajtici na Slovensku v SK OMD Boccian
Bratislava dakuje Prvej stavebnej sporitel-
ni za poskytnutie finan¢ného daru 2.000 €.
Financie boli pouzité na ulast boccistu
Martina Rybarc¢aka na medzindrodnom
turnaji . Turnaja pod nazvom Europa Boc-
cia Cup v ndrskom Hamare sa zuc¢astnil na

jesent minulého roku.

PRVA STAVEBNA
SPORITELNA

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

Sportové okienko socialna pomoc 51

socialna pomoc

Zoznam nadacii
aorganizacii,

ktoré prispievaju
nakompenzacné
pomocky alebo
poskytujufinancnu
podporu

Ak potrebujete ziskat financné
prostriedky na doplatenie kompen-
zacnych pomocok, uvadzame adresy
na nadacie, ktoré vam mo6zu na zakla-
de pisomnej ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

« organizaciu oslovujte vZdy pisomnou
ziadostou , v ktorej stru¢ne opisete svoj
problém,

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
spravy od lekara o diagnéze, kopie po-
sudku z tradu prace, socialnych veci
a rodiny, kdpie rozhodnuti, képie pred-
faktur (ak ziadate o pomocky),

« dokladujte svoju prijmovu situaciu,

« ak ste oslovili aj iné naddcie, ktoré pri-
slabili ¢iastoént pomoc, napiste to do
ziadosti gj s prislibenymi sumami,

« ak potrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je
lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov - od viacerych naddcii.



52 socialna pomoc

Predetido 26 rokov:

B DOBRY ANJEL, N.O.

Tento systém pomdha rodindm s nezao-
patrenymi detmi, kde je niekto chory na
rakovinu alebo dieta trpi na int zavaznu
chorobu ako napr. svalovt dystrofiu typu
Duchenne, spinalnu muskulédrnu atrofiu 1.
a 2. typu, detski mozgovu obrnu, cysticku
fibrézu, chronické zlyhanie oblic¢iek alebo
Downov syndrém, a kde tato choroba do-
stala rodinu do finan¢nej tiesne. Posiela-
ju pravidelny mesa¢ny prispevok vo vys-
ke 90 - 100 €. Vyplacanie prispevku kon-
¢, ak v rodine uZ nie je nezaopatrené dieta,
ak rodina sama o to poziada, ¢i pri Gmrti.
Viac informacii najdete na www.dobryan-
jel.sk alebo sa ozvite priamo do OMD v SR.

B DETSKY FOND SR -

KONTO BARIERY,
Radni¢né ndm. 1, 821 05 Bratislava
Tel: 02/43 63 43 54, 02/43 42 26 34,
e-mail: dfsr@dfsr.sk

B KONTO NADEJE, SLOVENSKA
TELEVIZIA

Mlynské dolina, 845 45 Bratislava,

tel.: 02/6061 2492

B NADACIA ZELAJ SI

Zahradnicka 18, 900 28 Ivanka pri Dunaji,
0907 841 453,

zelajsi@zelajsi.sk,

www.zelajsi.sk

B NADACIA MIROSLAVA SATANA
Brezova 7, 956 21 Jacovce

Tel.: +421 38 / 530 10 21.

E-mail: admin@mirosatan.sk

B NADACIA PROVIDA

Penlazna pomoc organizacidm aj jednot-
livcom. Pri podpore rodin s detmi s viac-
nasobnym postihnutim pravidelné mesac-
né davky. Pri podpore aktivit hendikepo-
vanych o0sob ide o jednorazovd podporu.
Pomoc za¢nu opit poskytovat priblizne
v aprili 2012, v su¢asnosti maju prostried-
ky vy¢erpané.

Strazna 11, 831 01 Bratislava
info@pro-vida.sk,
www.nadaciaprovida.sk

Pre detiaj dospelych:

B NADACIA J&T

Lamacdska cesta 3, 841 04 Bratislava,
Tel.: 02/5941 8416
nadaciajt@nadaciajt.sk,
www.nadaciajt.sk

B ASOCIACIA ORGANIZACII
ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH
0SOB (AOZPO) - SLOVENSKO BEZ
BARIER

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava

(pri Slovenskom rozhlase)

Tel./fax: 02/5244 4119,

aozpooz@gmail.com,

www.aozpo.sk

B NADACIA ORANGE

Ak potrebujete podporu pre seba alebo
svojho dietata, napriklad z dévodu po-
stihnutia, treba podat individualnu ziadost.
Nadécia Orange,

Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava
info@nadaciaorange.sk,
www.nadaciaorange.sk

B NADACIA MARKIZA
Bratislavska 1/A, 841 06 Bratislava,
Tel.: 02/6827 4111

B EXIMBANKA
Grosslingova 1, 813 50 Bratislava

B NADACIA OTVORENYCH OCi
Pribinova 25, 811 09 Bratislava,
02/20 90 48 88,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

B NADACIA MONDI BUSINESS
PAPER SCP

Bystricka cesta 13, 034 01 Ruzomberok

(pre region Liptova)

B PORTAL LUDIA LUDOM

Internetova stranka ludialudom.sk je pro-
jektom neziskovej organizacie 4people, n.o.
Ide o prvy univerzalny online systém dar-
covstva na Slovensku bez poplatkov za
sprostredkovanie, a tiez bez obmedzeni
mnozstva a zamerania zverejnenych vyziev.
4People, n. 0.,

Borska 6, 841 04 Bratislava,

02/35 000 567

www.ludialudom.sk,

info@ludialudom.sk

B SLOVENSKA KATOLICKA CHARITA
Jednorazovou pomocou podporuju aj jed-
notlivcov, av$ak len vo vynimo¢nych pri-
padoch, hodnych osobitného zretela. Tre-
ba predlozit pisomnu ziadost s vyjadrenim
miestneho farara a starostu obce.
www.caritas.sk
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Vitame novych ¢lenov

Antonyovu Martinu za syna Mataska
zo Spisskej Novej Vsi,

Hudékovu Alicu za syna Davidka

z Vranova nad Toplou,

Ing. Herckovi Leu za dcéru Nelku

z Rimavskej Soboty,

Alexandru Karnaiovi za dcéru Alexu
Eszter z Kralovského Chlmca,
Stankovi¢ovi Moniku z Velkého Sariga,
Caboczkeho Zoltana z TrebiSova,
Lakato$ova Helenu zo Sale.

Blahozelame jubilantom

Od aprila do jina 2012 oslévia okruhle
zivotné jubileum tito nasi ¢lenovia:
k 30. vyrociu blahozZeldme:
Henriete Horvathovej z Bajca,
Andrei Moreno z Rajca
k 40. vyrociu blahoZeldme:
Jurajovi Vrzgulovi z Lucok,
Marianovi Bezakovi z Bolesova
k 50. vyrociu blahoZeldme:
Alici Hudakovej z Vranova nad
Toplou,
Darine Spilkovej z Piestan,
Ludmile Palkovicovej z Pezinka,
Jane Nigutovej z Kosic,
Miroslavovi Prasilovi z Bratislavy,
Petrovi Kapustovi zo Zvolena,
k 60. vyrociu blahoZeldme:
Marii Kottovej z Hornej Potone,
Anne Stachovej z Banskej Bystrice,
Emilii Mol¢aniovej z Predajnej
k 70. vyrociu blahoZeldme:
Ondrejovi Porgeszovi
zo Sladkovicova,
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k 70. vyrociu blahozeldme:
Alibete (")sziovej z Kollarova,
k 80. vyrociu blahozeldme:
Rudolfovi Filipovi so Skalice.

Opustilinas

Vladimir Filip zo Skalice,

Salim Ismail z Rimavskej Soboty,
Mikulas Dopiriak z Malého Lipnika,
Radko Cizmar z Bratislavy,

Miroslav Holub¢ik z Oravského Pod-
zamku,

Maros$ Kertis zo Stropkova.

Odisli ste, ako si osud prial. Navzdy zosta-
nete v nasich srdciach a spomienkach.

Informacia
ovysledku
hlasovania perrollam
clenovOMDVSR

oplaneinnostinarok2012
aplanehospodarenianarok2012

Dna 26. 1. 2012 boli zaslané ¢lenom Or-
ganizacie muskuldrnych dystrofikov v SR
materialy na hlasovanie formou per rollam.
Clenovia mali hlasovat o: Plane ¢innosti
na rok 2012 a Plane hospodarenia na rok
2012. Informacie o hlasovani dostali v in-
$truktdZznom liste. Prilohou listu boli: na-
vrh planu ¢innosti, navrh planu hospoda-
renia, hlasovacie listky a obélka so spiato¢-
nou adresou. Termin, do ktorého mali ¢le-
novia hlasovanie poslat spit bol v liste ur-

Ceny: 15. 2. 2012. Srde¢ne vam dakujeme
za ich zaslanie.
Dna 17. 2. 2012 sa uskutoc¢nilo spocita-
nie zaslanych hlasovacich listkov. Vysle-
dok hlasovania:
B Plan ¢innosti na rok 2012:

Schvaluje: 190

Neschvaluje: 0

Zdrziava sa: 1

Neplatné hlasovacie listky: 3
B Plian hospodarenia na rok 2012:

Schvaluje: 189

Neschvaluje: 0

Zdrziava sa: 1

Neplatné hlasovacie listky: 2
Plan c¢innosti a plan hospodarenia na
rok 2012 boli ¢lenmi odhlasované.

Délezitainformadciapre clenov:

Kazdy poradcama
svoje telefonne
Cislo, kde homozete

L r

zastihnut.

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejakd otdzku, ¢i cheete prispevok
z konta Dna belasého motyla mdzete vo-
lat nasich poradcov aj priamo. Urobit tak
mozete v diioch pondelok az $tvrtok, me-
dzi 9.00 - 15.00 na tieto ¢isla mobilov v sie-
ti Telefénica O2. Pripajame aj ich priame
mailové adresy a aj zameranie:

B Mgr. Tibor K6b6l, komplexné
$pecializované socidlne poradenstvo,
0948 046 672, kobol@omdyvsr.sk

M Bc. Alena Hradnanska, penazné
prispevky, osobnd asistencia,
danové priznania,
0948 046 673, hradnanska@omdyvst.sk.

B Mgr. Andrea Moreno, novi detski
¢lenovia a rodiny s dietatom s NSO,
0948 046 674, moreno@omdvsr.sk

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spolupracu s pani advokatkou,
ktora je ochotnd bezplatne poskytnut prav-
nu pomoc tym z Vas, ktori potrebuju pora-
dit v réznych pravnych zélezitostiach. Ide
o také problémy, ktoré nie sme schopni
riesit v rdmci poradenstva, ktoré v OMD
poskytujeme.
Ziadosti o poradenstvo budt pani ad-
vokétke sprostredkované cez kanceldriu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomoct, mozete opisat v e-ma-
ily, v liste alebo ho sprostredkovat telefo-
nicky. Problém bude zapisany a timoceny
pani advokatke, ktora sa rozhodne, ktoré-
mu pripadu sa bude venovat, vzhladom na
jej pracovné vytazenie.
Toto poradenstvo budeme sprostredkiivat
vylucne clenom OMD.
Kontakt:
omd@omdvsr.sk - do predmetu napiste:
bezplatné pravne poradenstvo.
Tel.: 02/4341 1686, 02/4341 0474,
0907 262 293, 0911 268 688.
Adresa: OMD v SR, Vrttocka 8,

821 04 Bratislava
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Inzercia

M Lacno predam novu gélovu sedacku.
Telefon: 0905 333 744

B Ponukame na staciastky ELEKTRO-
ROLLSTHULL ALL Round serie 950.
B Darujeme starsi elektricky vozik zn.
Primus.
Kontakty sii v organizdcii.

na volny cas

Klikni-
Zaujimave linky

Internetové stranky, ktoré pontikaju pracu:
www.uplatnisa.sk

www.chcempracu.sk
www.pracapreseniorov.sk

DystroLotéria

Zial, v DystroLotérii z minulého ¢&isla sa
nam nikto neprihlasil. Nepovolime, lo-
sujeme dalej!

Nové cisla DystroLotérie:

101, 338, 26, 1045, 407

Pravidla sutaze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma ¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky pre-
ukaz md svoje ¢islo. A prave z tychto cisel
zrebujeme pit vyhernych ¢isel. Len tomu,
kto sa nam prihlasi, posleme s nasledu-
jucou Ozvenou zreby v hodnote 3 €!. Ak
nemozete najst svoj ¢lensky preukaz a nie
ste si isty svojim ¢islo, informujte sa u nas.
Na Vage prihlésenia sa ¢akame mimoriad-
ne len do 23. 4. 2012!
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Suhrn projektov Organizacie muskularnych

dystrofikov v SR za rok 2011

PROJEKT

Vydavanie ¢asopisu
Ozvena

Rekondicny pobyt -
stretnutie ¢lenov

Rekondicny pobyt —
tabor pre deti,
novych ¢lenov

Clensky poplatok
v medzinarodnej
organizacii EAMDA

Dystro Chess Cup
Slovakia -
Medznarodny
sachovy turnaj

Tabor pre starsie deti,
rodicov a osobnych
asistentov

Nakup Sportového
vybavenia
SK OMD Boccian

Turnaj belasého
motyla

Darcovska SMS
Na podporu Dna
belasého motyla

PODPORO-
VATEL

Ministerstvo
prace,
socialnych veci
arodiny SR

MPSVaR

MPSVaR

MPSVaR

Vysehradsky
fond

Juvamen, o. z.

Dovera

Komunitna
nadacia
Bratislava—Y4BA

Forum donorov

LOGO SUMA

e 7300,00 €

e 5200,00 €

E 2500,00 €

E 1 000,00 €

Visegrad Fund 3475,78 €

1000,00 €

DOVERA+ 600,00 €
ZDRAVOTHA POISTOVNA

\KI‘“\{)
16\00"“'A nadicia B"“&-’,. 275,00 €
DMS 3789,12€

Dar na ucet Dia
belasého motyla

a podpora verejnej
zbierky

[/ TIPOS |

TIPOS

SPOLU:

Iné zdroje financovania ziskané za rok 2011

PODUJATIE/ PODPORO-

POUZITIE VATEL LOGO
Vianocna drazba 2010 TNT m
Nakup Sportovych Medicina Nové S~ 7
dresov Zamk (—_meoicina _
SK OMD Boccian y e
Slovinska
Nakup cien na Organizacia 0 MUSCULAR
Dystro Chess Cup muskularnych ﬂm A SOCIATION
OF SLOVENIA
dystrofikov
Slovinska
Nakup fotoaparatu Organizacia 0 MrSmEas
P P muskularnych ﬂa EEE%E@E-E&:
dystrofikov
Podpora detského Nadacia
tabora Vladimira Bajana
Barokové Vianoce T
2o:|.:|.—3/y’tazok z Thuasne J%THUASNE
beneficného koncertu E A —
Majstrovsky prebor
OMD v SR - 3achovy Copy Office CUPY<> OFFICE
pobyt
Podpora klubu OMD ( = = “;
Farfalletta Zilina GEOSTATIK GEO statik
Zasadnutie
Vykonného vyboru EAMDA

EAMDA v Bratislave

5000,00 €

30139,90 €

SUMA

375,05 €

400,00 €

200,00 €

289,00 €

400,00 €

887,35 €

480,00 €

250,00 €

2703,46 €
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Slovensky ;
Turn:'aji belasého zvaz. teles’ne Efg 744,77 €
motyla postihnutych P

$portovcov SNADACIA
SPOLU: 6729,63 €

Ostatneé dary

Neviazany ucel PS-INFSYS 300,00 €
Neviazany Ucel STUDIAL 4. STUDIAL 150,00 €
Neviazany ucel TECHNACO SLS-TECHNACO 460,00 €
SPOLU: 910,00 €

Nefinancna ,,personalna™ podpora OMD v SR pocas r. 2011

PODPO-
PROGRAM ROVATEL
NGO
Development
Initiative — rozvoj AIESEC,

IT infrakstruktur Microsoft
neziskovych Pontis, n. o.
organizacii
Na Slovensku
Pro bono pravna Nadacia
pomoc Pontis

. Nadacia
Nase mesto .

Pontis

OBLAST LOGO

Student z Ciny Cao
Mingxuan pomahal

v OMD pocas 6 —
tyzdnovej dobrovolnickej
staze s vytvorenim
databazovych systémov,
februdr—marec 2011

AIESEC " 3e1)
Micresoft
7\ pontis

Bezplatné poskytnutie
konzultacii od pravnic-
ky vo veci podnikania ob-
Cianskych zdruzeni, po-
moc pri tvorbe a registro-
vani stanov, skoro pocas
celého roka 2011

7\ pontis

Firemni dobrovolnici

(5 0s6b) pomahali pocas
Turnaja belasého motyla,
jun 2011

7\ pontis

Fakulta
telovychovy
a Sportu
Univerzity
Komenského
v Bratislave

Studentska staz

59

Studenti zo zahranicia

(7 0s6b) pomahali pocas
boccia tréningov, Turnaja
nezavislého zivota a inak
pocas cca 2 — mesacnej
staze vOMD, novem-
ber —december 2011

PredloZzené a nepodporené projekty OMD v SR za rok 2011

DONOR

Nadacie ERSTE

Nadacie ERSTE

Nadacie ERSTE

Cena Nadacie Orange
za rok 2010 —socidlna

Nadacia Orange

PROGRAM

Cena Nadacie ERSTE

Cena Nadacie ERSTE

Cena Nadacie ERSTE

PROJEKT

Podpora rodin, kde Zije dieta
so zivot limitujucim svalovym
ochorenim, Nadacny fond
CSOB, a.s. v Nadacii Pontis

PocitaCovy tabor pre mla-
dych chlapcov so svalovou
dystrofiou Duchenne, Nadac-
ny fond Slovak Telecom

Konto osobnej asistencie,
Nadacia Danubiana

Agentura osobnej asistencie,
10. vyrocie

integracia

Slovenske
elektrarne/ENEL

Nadacia SPP

Nadacia Orange

Nadacia otvorenej
spoloc¢nosti —
Open Society
Fund

Nadacia Vladimira Bajana

program Partnerstva

Prekro¢me spolu bariéry

Early Childhood
Programme

Rekondicny pobyt ludi s ner-

vovosvalovymi ochoreniami

zamerany na podporu ich sa-
mostatnosti

Letné tabory pre ludi so sva-
lovou dystrofiou

Podpora rodin s dietatom
so svalovou dystrofiou

Projektovy zamer rannej
intervencie u deti s NSO
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Spoj jednym tahom

OZVENKA pre malé aj velke deti
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Na dobrunaladu

Slon sa kupe vo vode.
Pride mravec a presvied¢a
ho, aby vysiel von.
Nakoniec slon vyjde

a mravec hovori: ,Dobre,
len som chcel vediet, ¢i
nemas$ moje plavky.”

Pani ucitelka skusa Janka:
»Pre¢o vyhynuli mamuty?“
»Lebo v dobe kamennej

este neboli spolky na

ochranu zvierat.”

Najdi
10
rozdielov

Néjdené rozdiely
nam spis a posli
do organizacie.
Kontakt

néjdes v tirdzi.
Odmenime ta
poukdzkou na
nékup tvojej
obliibenej knihy.

@ martinus.sk

Pride Janko do $koly
s velkou hréou na hlave
a uditelka sa pyta:
»Pre¢o mas taka velka
hréu??ee
»Chcela ma ustipnuat osa.“
»Nestihla to?“
»Ale ocino ju zabil lopatou.”
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[ SERVIS INVO -

Celopolohovatel'ny vozik Solero model 9072

Plne hradeny 2P, kéad L88011

* Multifunkény celopolohovatel'ny vozik vhodny na pouZitie pre geriatrickych pacientoy,
v domovoch déchodcoy, v opatrovatel'skych centrach, ale aj na doma

* Pri poruchach funkcie tela zabezpecuje podpornu
sedaciu poziciu

* Nosnost 160 kg

opierka chrbta ergonomicka, opierka hlavy vyskovo-
vyskovo nastavitel'na od 53 do 56 cm hibkovo a uhlovo nastavit.
:
* -

opierky lakta vyskovo a Sirkovo

fpian : ) bubnové brzdy
nastavitel'né, odnimatel'né

nastavenie hibky sedu od 42 do 48 cm ) pre:doprovad

nastavenie uhla sedu od -2° do +25°

extra siroké .
opierky lytok

; peloty - podpazne opierky
stupacky vyskovo nastavitel'né . sirkovo, hibkovko a uhlovo nastavitel'né
otocné, odnimatel'né vyska sedu

od 49,5 do 52 cm

.
pevné brzdy

Servis INVO s.r.o., Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
Tel.: 048/4143288 Fax: 048/4146690 E-mail: info@servisinvo.sk

www.servisinvo.sk
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Majsilneji elektricky vozik, ktory pomika
vietko to, €0 Vam ostatni poniiknu za priplatky.

Struény prehlad:

Najsilnejie motory 2x450W
Gélové batérie 2x60Ah

Elektricky ovlddany sklon sedadla
Elektricky ovlddand vyska sedadla
WNezivislé pruZenie vietkych kolies
Eychlost 10 kinvh

Osvetlenie LED

Odklopné riadenie

Opierka hlavy

Radi Vam vozik predvedieme aju Vas doma,
atadi zavolat.

Novy AUTONOMY - najlepsie vybaveny elektricky vozik.
Hradeny UPSVAR SR. Doplatok len 462 EUR.

REHA Slovakia s.r.o., Brnianska 40, 81104 Bratislava
tel: 02/54654318 email: reha@reha.sk
www.reha.sk



