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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddava ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind%ame informécie
o organizacnych zileZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zdkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, Casto spreva-
dzany zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako o mus-
kuldrnych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalo-
vé ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Idrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
pbsobnostou. V rdmci svojich moZnosti presadzu-
je Specifické potreby obcanov s veimi tazkym te-
lesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurépskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domdcej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finan¢ne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame cislo Gctu

OMDV SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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Stante sa nasimi
priatelmiabudte
snamiveste
uzsom kontakte!

OeMDecko neustale aktualizuje
svoj profil na Facebook-u.

Ndjdete tam fotografie, Cerstvé
novinky zo Zivota organizacie

a centrdly, ako aj dalSie vselico,
ktoré moze zaujimat cloveka
so zdravotnym postihnutim.
Tak viac necakajte a ,lajkujte

"y

ZapiSmesi dokalendara 2013

28. februar 2013 2013

DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB

Svalové dystrofie a dalSie
nervovosvalové ochorenia
patria medzi zriedkavé choroby,
¢o znameng, Ze ich vyskyt

v populacii je v porovnani

s inymi ochoreniami (diabetes,
kardiologické ¢i onkologické
ochorenia a pod.) vzacny,
ojedinely. Slogan na t. 2013 znie
JZriedkavé choroby bez hranic!”

ZRIEDKAVE CHOROBY
NASLOVENSKU -

FORUM ODBORNIKOV
28.2.2013

Austria Trend Hotel, Bratislava
Cielom konferencie jeinformovat
Sirokd odbornuverejnost
onovinkachv starostlivosti
ozriedkavé choroby, vytvorit siet
odbornikova priestor na diskusiu
aj pre zdstupcov pacientskych
organizacii

DtSEAsgxy‘

www.rarediseaseday.org

?J%nwz;;

20. jiin 2013

KONCERT BELASEHO MOTYLA

ZMENA CLENSKEHO
NAROK 2013

Dovolujeme si upozornit

¢lenov organizacie, Zze Vykonny
vybor OMD v SR rozhodol

o zjednoduseni administrativy

a ¢lensky poplatok zvysil na
jednotnd sumu pre kazdého clena
10 € na rok 2013 (predtym 9 €
na rok pre dlhodobych ¢lenov,

9 € clenské + 1€ zapisné novi
¢lenovia). Vznikom ¢lenstva

v organizacii automaticky
kazdému clenovi vznika aj
vyhoda, Ze mu postou zasielame
¢asopis OZVENA, t. |. ¢len za
casopis neplati osobitne.
Upozornujeme, Ze clensky
poplatok je treba uhradit do

31. 3. 2013 na priloZenej postovej
poukazke a do poznamky napisat:
&lenské 2013/priezvisko. Clenské
mozete uhradit aj prevodom na
ucet Cislo: 2624340950/1100,
nezabudnite do pozndmky
napisat tiez: ¢lenské 2013

a priezvisko, aby sme vedeli
platbu identifikovat.

14. jin 2013

BELASYMOTYL
Defni ludiso svalovou dystrofiou



4

ANKETA

ANKETA

ANKETA 2012

V jednotlivych cislach Ozveny sme
vam postupne priniesli vyhodnote-
nie dotaznikov, ktoré sme zaciatkom
tohto roka rozposlali vsetkym cle-
nom organizacie. Priestor sme dali
nielen pochvalam, zaoberali sme sa
aj problémami, ktoré nasi ¢lenovia
chci riesit a zlepsit. Prinasame po-
slednii ¢ast vyhodnotenia ankety.
NAPISALI O ORGANIZACII

MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOVV SR

M, Clenstvo v Organizdcii muskuldrnych
dystrofikovv SR ma obohacuje, véZim si
prdcu ludi organizujicich Cinnost, obdi-
vujem Clenov, ktori sa napriek tazkému
postihnutiu snaZia samostatne Zit a sve-
tu okolo ddvaji najavo radost zo Zivota.”

Kvetoslava Bordkovd

M ,Tesi ma stretnutie s clenmi OMD
v Piestanoch, ktoré nemd chybu, ak
by sa hodnotilo na body, tak md
plngch 100 bodov.”

Jana TiZovd

M ,Tesi ma, Ze sa eSte méZem stretndit
s ¢lenmi OMD v Piestanoch. Trdpi ma,
Ze sa nemézem zucastnit ingch akcii.”

Pavel Rajecky

M ,Tesi ma, Ze sa méZem s Vami zicast-
fiovat na konferencidch a rekondic-
nych pobytoch. A tieZ sa tesim kaZdé-
mu novému Cislu ¢asopisu Ozvena.”

Anna Kosibovd

B ,Rdd si precitam Ozvenu, v ktorej je

vela uZito¢nych informdcii a rdd.”
Peter Kapusta

M ,Tesi ma, Ze OMD je!”
Jana Theberyovd
B ,Tesi ma vSetko, Co pre nds clenov
robite. Som rada, Ze sa zucastriujem
na vasich aktivitdch, aj ked to mdm
daleko z Pichova. Rada som medzi
Vami! Som Stastnd a nie som sama.
A vselico sa naucime.”

Lydia Lazovd
PODNETY OD CLENOV, KTORYCH
TRAPIAJNEDOSTATOK
PRACOVNYCH PRILEZITOSTI PRE
LUDi S POSTIHNUTIM, BARIERY
ANEPRISTUPNOST CESTOVANIA

B ,Chyba mi prdca - aktivity k ziskaniu
prdce - ponuky pre osoby s TZP a pod.”
Richard V.
M ,Trdpi ma nezamestnanost.”
BlaZena L.
W, Ndjst prdcu, ktord by mi casovo paso-
vala kvéli detom, lebo rdno ich treba
vychystat a poobede sa s nimi ucit.”
Katarina Z.
B, Potrebovala by som pomoc pri hla-
dani prdce a pri hladani byvania, lebo
sa chcem osamostatnit.”
Daniela L.
M ,Bola by som rada, keby v nasej obci
bola vykonand kanalizdcia a po nej
novd prava ciest, viem, Ze to trdpi
viacerych. V Prievidzi je dost miest,
kde by sa dalo este upravit cesty
a hodniky - vstupy a vystupy.”
Gabriela B.
B,V ankete uvaZovala akgm spésobom
dosiahnut zmenu stavu s cestovanim
vlakom, vycitka na nepristupnost sa
tyka Zeleznicnej spolocnosti Sloven-
sko, a.s.”
Jarmila G.

AKTUALITY

Dve percenta
pre Organizaciu
muskularnych
dystrofikovv SR

Ratajte s nami!

Uz niekol'ko rokov m6zu ob¢ania aj
firmy rozhodniit o casti svojej za-
platenej dane, ktorej sa stat vzda-
va v prospech verejnoprospesnej ¢in-
nosti tretieho, neziskového sektora.
Je to vyznamna pravomoc, ktorou je
mozné priamo ovplyviiovat pouzitie
pefazi, v podstate (inak) stitneho
rozpoctu. Nie je bezna ani v rozvinu-
tejSich statoch Eurdpy.

VyuZite Sancu darovat 2% z vasej

zaplatenej dane a ratajte pri tom

s Organizaciou muskularnych

dystrofikov v SR!

Prijem ziskany z poukazanych 2 per-
cent je pre OMD v SR najvyznamnejsi
z hladiska, Ze nie je striktne Gcelovo
viazany na konkrétny projekt. Je moz-
né ho vyuzit aj na aktivity, ktoré nie su
Llibivé” pre donorov (Sachové turnaje
a prebory dystrofikov, zahranicné ak-
tivity, G¢ast na konferencii). Dalej sld-
Zia na dofinancovanie integracnych

pobytov, nakolko dotécie od minis-
terstiev dostdvame vZdy len na cast
nakladov (stretnutie ¢lenov, letné ta-
bory pre deti, mladeZ a dospelych so
svalovou dystrofiou). Vdaka nim mo-
Zeme financovat aj cast prevadzko-
vych nakladov, ktoré prirodzene vzni-
kaju pri socialnej praci aj terénnou for-
mou, ked klientom s tazkym postihnu-
tim radime o pomockach, bezbarié-
rovych Gpravach, podpore zo strany
$tatu a pod. (telefény, ndjom a sluzby,
prevadzka sluzobného auta). Z dvoch
percent podporujeme aj ¢innost klu-
bov OMD, vzdeldvanie zamestnan-
cov a odbornikov, ktori sa venuju cle-
nom (fyzioterapeuti). Z tychto zdrojov
hradime aj ¢lenské v medzinarodnych
stresnych organizacidch (EURORDIS,
TREAT-NMD). V chrdnenom pracovisku
mozeme zamestnavat obcanov s vel-
mi tazkym zdravotnym postihnutim,
na vozikoch (¢ast ndkladov na mzdy)
a pracovnych asistentov (Cast néakla-
dov na mzdy). Je mimoriadne limito-
vané a obtiazne ziskat dotéciu alebo
grant na tieto druhy nakladov.

Dve percentda ndm umoziuju robit

nase aktivity v plnom a potrebnom,

100-percentnom rozsahu, bez

nutnosti éinnost timit alebo rusit.




6 AKTUALITY 2% PRE OMD VSR

PODIELZO ZAPLATENEJ DANE
ZAROK2012JEMOZNE
POUKAZATVROZNEJ VYSKE:

2 % fyzicka osoba -

zamestnanec alebo ten, ktory si po-
dava danové priznanie sam, a pocas
roka neodpracoval 40 hodin dobro-
volnickej ¢innosti.
3 % dobrovolnik -

zamestnanec alebo fyzicka osoba, kto-
ra si podava danové priznanie a pocas
r. 2012 odpracoval najmenej 40 ho-
din DOBROVOLNICKEJ &innosti. Or-
ganizdcia o tom vyda dobrovolniko-
vi potvrdenie, ktoré predlozi ako pri-
lohu s dafiovym priznanim. Spolu 40
hodin je mozné ,poskladat” si u via-
cerych organizacii, ak ob¢an pomaha
na ,réznych frontoch”, pricom mu kaz-
da o tom vyda potvrdenie, ktoré budu
tvorit prilohou dafiového priznania.

1,5 % pravnicka osoba -
firma, ktora pocas roku 2012 az do
31.3.20713 NEDAROVALA financie vo
vySke minimalne 0,5% z dane na verej-
noprospesny tcel (nemusi byt iba pre
OMD v SR, ale aj pre ind organizaciu).
V dafiovom priznani vyznaci, Ze pou-
kazuje iba 1,5% z dane - VYPLNI v &as-
ti IV. koldnku 3.

2 % pravnicka osoba -
firma, ktord pocas roku 2012 aZz do
31.3.2013 DAROVALA financie vo
vyske minimalne 0,5% z dane na verej-
noprospesny Gcel (pre OMDv SR alebo
aj pre ind organizaciu). V dafiovom
priznani oznaci, Ze poukazuje 2% z
dane - VYPLNI v €asti IV. kolénky 1a 2.

Dolezité datumy:

H 31. marec 2013 - posledny termin
na podanie dafového priznania
pre fyzické osoby, ktoré si podava-
ji danové priznanie a pre pravnické
osoby. Ak chce firma poukazat 2% z
dane, termin na podanie dafiového
priznania je zaroven aj poslednym
terminom na darovanie financii vo
vySke 0,5 %.

M 30. april 2013 - posledny termin
pre zamestnancov na podanie
vyhldsenia o poukazani 2% (3 %)
z dane spolu s potvrdenim o zapla-
teni dane.

NAJDOLEZITEJSi UDAJ:

nazov: Organizdcia muskuldrnych
dystrofikov v SR
sidlo: Vritocka 8,
821 04 Bratislava
forma: obcianske zdruZenie
1C0: 00624802

Podrobné instrukcie a formulare
najdete na stiahnutie na
www.omdvstr.sk

Aj vase percentd pomozu
Organizacii muskuldrnych
dystrofikov v SR znasobit svoju
pomoc pre deti a dospelych

so svalovou dystrofiou.
Dakujeme!

Podakovaniezadar

o
i A

___le )
4 n Y
W ©rganizicia
muskularnych
dystrofikov

v5SR

Velmi si vazime stalu podporu firmy
Technaco, po novom uZ s ndzvom SLS
TECHNACO. Nase zdruzenie firma
podporuje uz od roku 2004 - z promo
akcie, ktora prezentoval Juraj Barba-
ri¢, nam zaslala na et vyzbierané pe-
niazky. Odvtedy nas podporili dalsimi
sp6sobmi, ako darmi na Koncert bela-
sého motyla, poukazanim 2% a uz tra-
di¢ne vytazkom z tomboly v prospech
OMDecka z ich koncoro¢nej kapustni-
ce. Tak tomu bolo aj na kapustnici ku
koncu roka 2012 s témou ,Ostrov pi-
ratov” - vytazok v nas prospech inil
461 €! Touto formou si dovolujeme
Gprimne podakovat vSetkym zamest-
nancom SLS Technaco, tieZ predsta-
vitelom firmy p. Ing. Kamenarovi a p.
Milke Brezaniovej, ktora sa stdla pri
zrode nasej spoluprace.

Podporteletnytabor

FUTBALISTA PODPORTE
NA VOZiKu? LETNY TABOR
PRE DET]
S0 SVALOVOU
DYSTROFI0U!

PROSTREDNICTYOM
DARCOVSKEHD
PORTALU
LUDIALUDDM.SK

pre detiso svalovou
dystrofiou

Mili nasi priaznivci a podporovatelia,

“Mami, zostaneme tu uz navzdy?",
spytal sa 12-ro¢ny Tomas svojej
mamy pocas letného tdbora.
Tomadas ma Duchennovu svalovi
dystrofiu, jedno z najvaznejsich
svalovych ochoreni. Elektricky
vozik mu nahradza nefunkcné svaly.

Ochorenie jemu aj jeho rodine prindsa
vela obmedzenia problémov. Na vset-
ky moZzu asponi na chvilu zabudnt po-
Cas letného tabora pre deti so svalo-
vou dystrofiou, ich rodicov a osobnych
asistentov, preto sa tesivelkej oblube.

= PRIHRAAAJ

BUDE NADZA)
VSETKD
MOINE !



8 AKTUALITY

S Vasou podporou ho budeme méct
znova zorganizovat aj pocas prazdnin
v roku 2013.

Potrebujeme preto vyzbierat
1200€. Jednoducho a rychlo

je mozné prispiet financnym darom
na tabor pre deti so svalovou
dystrofiou prostrednictvom
internetovej stranky
www.ludialudom.sk/omd

Prihrdddj! Futbalista na vozika? Ked chcd,
mozu sa stat aj futbalistami. Vozik nie je
na prekdzku, na tdbore sa vsetko dd.
Aj vdaka Vdm a Vdsmu daru bude naozaj
vSetko mozné!

ORGANIZACIA MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR

Poistenci statu, ktori
pracujdajnadohody,
samusia odhlasit zo
Socialnej poistovne

Skutoénost, Ze sa od nového roka
z dohdd mimo pracovného pomeru
platia odvody, priniesla dalSie (ne-
ocakdvané) zmeny. Poistenci $ta-
tu, ktori pracuji aj na dohody, sa
museli odhlasit z dochodkového
poistenia v Socidlnej poistovni do
9. JANUARA 2013!

Tato povinnost sa tyka poberatelov
rodicovského prispevku, osobnych
asistentov, ktori odpracuji mesac-
ne min. 140 hodin a poberatelov pri-
spevku na opatrovanie.Informovala
o tom len tesne pred koncom roka
Socidlna poistovia.

Poistenci Statu, ktori pracuji na doho-
du, uZ od 1. janudra 2013 nebudii spli-
nat jednu z podmienok byt poisten-
com Statu, pretoze budi déchodko-
vo poisteni ako zamestnanci z tohto
pravneho vztahu (z dohody). Ide o po-
istencov, za ktorych poistné na do-
chodkové poistenie plati stat z do-
vodu:
— starostlivosti o dieta (poberatelia
rodicovského prispevku)
—vykonavania osobnej asistencie
vrozsahu minimalne 140 hodin me-
safne
— poberania prispevku na opatrovanie.

To znamen3, Ze ak takéto osoby v mi-
nulosti podali prihlasku na déchod-
kové poistenie, st povinné podat od-
hlasku zdéchodkového poistenia naj-
neskor do 9. januara 2013. Déchodko-
vé poistenie im zanikne 371. decembra
20712. Odhlasia sa v pobocke Social-
nej poistovne prislusnej podla mies-
ta trvalého pobytu. Poistencom Sta-
tu nadalej mozZe byt len fyzickad oso-
ba, ktora nie je déchodkovo poiste-
na ako zamestnanec alebo ako po-
vinne poistena samostatne zarobko-
vo ¢innd osoba.

Informaciu sme Cerpali zo zdrojov
Socialnej poistovne: http://www.soc-
poist.sk/aktuality-matky---dohodarky-
sa-musia-odhlasit-z-dochodkoveho-pois-
tenia/484171s54656¢

Zmenyvzakone
odanizprijmovsa
dotknu ajosobnych
asistentov

Pausalne vydavky vo vyske 40 % zo
zdanitelnych prijmov, ktoré si mohli
v dafiovom priznani uplatnit aj oso-
by majlice prijem z osobnej asisten-
cie, budd mat podla prijatej novely li-
mit vo vyske 420 eur mesacne, to je
5040 eur za rok.

Danové priznania za rok 2012, ktoré
budi podané v novom roku, idi este
podla starej platnej pravnej tipravy,
teda pausalne vydavky za rok 2012
sa uplatnia bez limitu.

Pocas nového roka by si mala kazda
SzCO zvazit, & sa mu neoplati vyka-
zovat redlne vydavky. Hoci by to zna-
menalo viac administrativy.
Novy limit pausalnych vydavkov sa
uplatni az v dafnovom priznani za rok
2013 podavané v roku 20714.
Zavedenie maximdlnej hranice pau-
salnych vydavkov by sa malo negativ-
ne dotkn(t dafiovnikov, ktorych ro¢né
prijmy presiahnu 12 600 eut.
SPRACOVALA OMD V SR

MIMORIADNA TEMA 9

MIMORIADNA TEMA

Novelazakona
osluzbach
zamestnanosti:

PRIPOMIENKY CIASTOCNE
AKCEPTOVANE,
NOVELA BUDE MIERNEJSIA

Ministerstvo prace, socialnych veci
a rodiny SR (MPSVR) akceptovalo
niektoré zasadné pripomienky k na-
vrhu novely zdkona ¢. 5/2004 Z. z.
o sluzbach zamestnanosti. Organi-
zacia muskularnych dystrofikov v SR
ocefiuje, Ze MPSVR sa predloZenymi
argumentmi zaoberalo a v otazkach,
ktoré najviac ohrozovali dalSiu exis-
tenciu chranenych dielni, pristupilo
na kompromis.

Zastupcovia Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR (Tibor K6bol, An-
drea Madunova) sa spolu so Zuzanou
KKusou (Siet proti chudobe), Branisla-
vom Mamojkom (NROZP), Milanom
Méchurom (UNSS), Vierou Zahorco-
vou (APZ), Helenou Wolekovovou (Na-
déacia pre podporu socidlnych zmien)
a Romanom Martinovi¢om (Stopka,
n.o.) zacastnili dna 22.11.2012 roz-
porového konania na ministerstve vo
veci predloZenych pripomienok.

Vysledkom je, Ze ministerstvo upus-
tilo od ustanovenia o kumuldcii, kto-
rym by sa jednotlivé prispevky po-
skytnuté chranenej dielni scitavali
a po dosiahnuti nizko nastaveného
limitu uz nemohli poskytnuit. Naopak,
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ministerstvo umoznilo, aby sa mohol
prispevok na mzdy obc¢anov so zdra-
votnym postihnutim poskytovat aj na-
dalej, a to cez prispevok na thradu
prevadzkovych nakladov (§ 60). Ne-
bude to vSak uz dalej mozné cez pri-
spevok na udrzanie obc¢ana so zdra-
votnym postihnutim v zamestnani (§
56a) - cez tento paragraf budi moct
len urcité subjekty hradit naklady spo-
jené len s odvodmi zo mzdy. Minister-
stvo neustdpilo pri prispevku na ¢in-
nost pracovného asistenta (§ 59), po
novom sa prispevok na mzdové nakla-
dy zniZuje z povodnych max. 90 % na
max. 70 %. V platnosti ostava, Ze no-
vela zavadza fakultativnost poskyto-
vania prispevkov na chranené dielne
a rozhodovanie o nich vklada do rik
vyborom, ktoré budu zriadené pri tra-
doch, préce, socidlnych veci a rodiny.
Takisto ministerstvo oficidlne zverej-
nilo, Ze celkova finan¢na podpora na
aktivnu politiku zamestnanosti obca-
nov so zdravotnym postihnutim bude
kratena. Tieto fakty vzbudzuji mno-
hé obavy a otazniky, az nasledna prax
ukaze nakolko opodstatnené.

V stcasnosti je navrh novely schva-
leny Vlddou SR a bude prerokovany
na janudrovej schédzi Narodnej rady
SR (NR SR). Vzhladom na peticiu pro-
ti navrhovanej novele, ktord bola dna
17.1.2013 predloZenda na podatel-
nu parlamentu, by mala byt peticia
( a teda aj navrh novely) prerokova-
ny vo VVybore NR SR pre socidlne veci.
Peticia bola vyhlasend dna
22.710.2012 registrom chranenych
dielni (Mgr. Zdenko Smondrk). Orga-
nizdcia muskularnych dystrofikov v SR

VYSKUM A STAROSTLIVOST

peticiu aktivne podporila a ziskali sme
cca 530 podpisov. Peticia bola ukon-
¢end dna 15. 1. 2013 a spolu sa inici-
atorovi podarilo vyzbierat priblizne
6500 podpisov na 418 harkoch.
OMD v SR dakuje svojim ¢lenom, klien-
tom a priaznivcom za podporu peticie,
osobitne tym, ktori boli ndpomocni aj
aktivnym zbieranim podpisov.

DUR
VYSKUM A STAROSTLIVOST
Standardy
starostlivostio DMD

prvykratvslovencine

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR vydala prirucku pre rodiny
s nazvom ,Duchennova svalova dys-
trofia: diagnostika a liecba”, ktora vy-
$la v anglickom jazyku v ramci EU pro-
jektu ,TREAT-NMD". Brozirka bude
bezplatne rozposlana vsetkym na-
§im ¢lenom a rodindm s DMD/BMD.

Rodindm s ,Duchennom” chybajd in-
formacie o ochoreni ich syna, o tom,
¢o mozu pre neho urobit a ako sa maju
o neho starat. Pritom starostlivost via-
cerych lekdrov - $pecialistov, poskyt-
nutd vo vhodnom case, dokaze vyraz-
ne predizit a skvalitnit Zivot tychto
deti a dospelych.

Prave preto sa organizacia rozhodla
zabezpecit preklad anglického origina-
lu a prvykrat vydat standardy starost-
livosti o chlapcov s DMD na Slovensku.
Na priprave brozirky participovalo
84 medzindrodnych expertov roznych

STANDARDY STAROSTLIVOSTI O DMD VYSKUM A STAROSTLIVOST 11

Specializacii. Celkovo sa zaoberali viac
ako 70 000 moZnostami medicinskych
postupov, pricom kazdd metédu hod-
notili ako nevyhnutnd, vhodnu alebo
nevhodnd. To im umozZnilo vytvorit
metodické pokyny, ktoré podla zhody
vacsiny odbornikov predstavuiji ,naj-
lepSiu prax” (tzv. best practice).
Brozirka sa podrobne venuje kom-
plexnej starostlivosti o deti/mladych
muzov s Duchennovou svalovou dys-
trofiou, ktora je postavena na multi-
disciplinarnom pristupe. Prirucka je
prehladne rozdelena a odporicania
sa tykajd 10 oblasti: genetiky, neurolo-
gickej starostlivosti, rehabilitacie, vy-
Zivy, ortopedicke] starostlivosti, sta-
rostlivosti o pltiica/dychanie a srdce,
psychosocidlnej pomoci a zahfia aj
Specialne odporicania v pripade ope-
racie a akidtneho stavu chlapca.
Jazykom zrozumitelnym aj osobam
bez medicinskeho vzdelania vysvetlu-
je na o treba mysliet a ¢o treba uro-
bit v jednotlivych stadiach zhorsova-
nia ochorenia DMD. Je urcena priorit-
ne rodicom. Avsak vzhladom na ne-
dostatok informacii v tejto oblasti na
Slovensku moze byt uzitocna aj pre
lekdrov a iny zdravotnicky personal.
Uprimné podakovanie a ocenenie za
dobrovolnicku pracu patri:
Darine Urbankovej za preklad a odbor-
né jazykové korektlry celej brozirky
a Filipovi Zemanovi za prvotny preklad
textu. MUDr. Andrejovi Vranovskému
dakujeme za rady a odportcania tyka-
juce sa medicinskych vyrazov.

MARIA DURACINSKA

DUCHENNOVA
SVALOVA DYSTROFIA:

Prirugéka pre rodiny

_— iy
py—— —d
eomarien nadich

Bevemsin

Prirucku pre rodiny je mozné si
stiahnut na http://www.omdvst.sk/in-
dex.php/duchennova-svalova-dystro-
fia/standardy-starostlivosti.html
alebo ju najdete v pravom menu
webstranky omdvsr.sk
"Kniznica/Vlastné publikacie"



12 VYSKUM A STAROSTLIVOST

ky tieto snahy sU vEak dbkazom toho, fe vy- |
skum a vyval v lleche nervovosvalowych |
ochoren md aktudine zelem.

Odborny clanok
o NSOv Lekarnickych
listoch

V odbornom casopise Lekarnické
listy ¢. 8/2012 bol v ¢asti venova-
nej publicistike uverejneny rozsiah-
ly ¢lanok o r6znych aspektoch ner-
vovosvalovych ochoreni. Blizsie ro-
zoberal napriklad moznosti farma-
koterapie, starostlivost o pacienta v
kontexte eurdpskej legislativy, pred-
stavil OMDVSR a ako mo6Ze nasa or-
ganizacia pomoct pacientovi, zave-
rom predstavil Der belasého moty-
l[a a osvetu o svalovej dystrofii sme-
rom k verejnosti, zverejneny bol odkaz
na DMS. Clanok vznikol v spolupréci

LEKARNICKE

LISTY

Odborne-infarmacny €asopis Slovenskey lekarnickej komory

viacerych autorov - neuroléga Prof.
MUDy. Lubomira Lisého DrSc., farma-
ceutky PharmDr. Tatiany Foltanovej,
PhD., vdaka ktorej iniciative ¢lanok
vznikol a bol zverejneny a zastupkyne
OMD Mgr. Mérii Duracinskej. Dostup-
ny je na stiahnutie na internetovej
stranke www.slek.sk

Muskulame dystrofie s skupinou viac ne7
30 genetickych ochoreni, ktoré sa prejavujd
pokracujicou slabostou a degeneraciou
priecne pruhovanych svalov zabezpecujicich
pohybovii cinnost Cloveka, Ochorenie sa
wskytuje od ranného detstva aZ do neskorej
dospelosti. Jednotlivé typy ochorenia sa

tak rozlisujd v nazvoch, ako aj v distribici
postihnutych svalov. U niektorych osoh maie
byt postihnuty aj srdcovy sval. Vyskylujd sa W
vietky zékladné formy dedicnosti. Prikladom
uvadzame najcastejsie sa vyskytujlcu svalov
dystrofiu, ktorou je Duchennov typ
{prevalpnrla 0,37/10 000 obyvatelov FL).

tai!rnstllmsl’ opacienta

Ia)a lakar musi byt realistom a po- |
skvtnutna lentovl véetky aktudine dostup- |
ne lietebne metody a pomacky. Ochorenie |

Pri nervovosvalovyeh ochoreniach dochdedza l poruchdm génu
pre dystrofin. Dystrofin tak v bunkdch nieje vibec pritomny
(Duchennova muskuldrna dystrofia) alebo je poskodeny,

menej funkény (napr. Beckerova muskuldrna dystrofia).

Gén pre dystrofin je najudcsi gén v ludskom organizme, skiadd
sa zo 79 exdnov, Exdny s krdtke sekvencie génu, ktoré

sif dolezité pre syntézu koneéného proteinu. Pri mushuldrnef
dystrofii dochddza k mutdciam alebo iiplnef delécii génu pre

svalov slvy2aduje spolupraculekaroy viace- |

rych medicinskych odboroy, ako neuroldqg,
histopatoiog, genetlk, ortoped, pneumaolog,

kardioidg arehabilit alny lekar. Je daduce, aby |
53 U jednotlivych Specialstov postupne zvy- |
Sowalnieken stupeh ich odbome) erudide pre |

o shupinu achareni, ale aj vzi jomna ko-
ordinacia ich ¢innosti. Délezite je tieZ ziska-
vanie sklisenosti 7o zahranitia

Tieto potreby podporujea) eurdnsky kon
cept starostivosti o zredkave choroby, me-

dzi ktoré patria aj nervovosvalove ochore- |
nia. Okremn legisiativnie] podpory vyskumu |
a vyvoja v spominanej oblasti (narizdenie ;
ES £ 141/2000 a nariadenie komisle BS & |

B47/2000), sprehfadnenia a podpory dizg-

nostlky a teraple nezavisie od Statnej pri- |
shinostl (it Swwworphanet/ nationaly |
. konzuitacnu dinnost, nakolko spolupracuje
nucast zastupcov pacientov. Km prilmych |
chorobach slovenski pacienti Casto nevedia ;
o vietkych svojich modnestiach, nérokoch £
alebo osamatnom achoreni, v pripade ner- |
| aktivne angaZuje aj v oblasti odstrafovania |

K-Sk Indes HCSHB A/ ), vyZzaduje aktiv-

vovosvaovych ochoreni k depsovaniu zdra-

votne) ajsociainejstarostivosti o pacientav |
velkou mierou prispéevaOraanizacia musku-
i ochoreniami. Nervovosvalove ochore-

L T T R e P P PR PSP

rganizacia muskularnych
dystrofikovy SR

OMD v SR e abfianske drufene pacien- E

tow s nervavesvalovymiochareniami, ich ro

dinnych prisiusnikov a priazniveov. Clenstvo
v nej Je dobrovolng, V siasnost] zdrutuje
520 élenov. Vidaka ho2evnate] a tvrde) pra-
¢l dokdZe dnes poskytnut sociaino-pravnu
odbormi pomos a zabezpedit zdravotnicku

s viacerymi odbornkmi. Je tak rovnocen-
niyrm par tnerom vietkyeh, kton poskytujo
zdravotni starostlivost paclentom s ne-
rvovosvalovymi ochoreniami. Organizacia sa

barier alegelativiych amien s olfadom na
prava a potreby fudi ¢ nervovesvalovymi

dystrofin, Ndsledne sa zabrdani prepisu tiplnej genetickej
informdcie a vanikd nefunkiény dystrofin.

| nia sposobuit imobilitu a odkdzanost
: i na pomoc druhej osoby skoro privset-
i kych ukonoch vratane sebacbsiuz-
; nyech.

Pre nezivisly a dostojny Zivor fudi s ne-
i rvovasvalovyml echoreniami je nesmierne
i dbleZicé. aby ddslecky taZkého zdravotne-
i ho postihnutia boll kompanzované roama-
1 nitymi zdravatnickym| a artopedickymi po-
+ méckami. Vzhiadom na daslecky rozsiahle-
+ ho telesnéhn postihnutia wyizaoud luda
i § nervovosvalovwymi ochoreniami mnoho-
| krét individudine upravend pomdcky, ide nal-
1 maomeachanicke aelek tricke vozky. System
i kategorizacie zdravotnickych pombook
i osobam s nervovosvaiovymi ochoreniami
nezabezpeduje pind dbradu vietkych po-
i trebnych pomocok 2 verejnaho zdravotne-
i ho poistenia Finanind nedestupnost po-
i mocok pre fudi s nervovosvalovymi ocho-

LErmych dystrofikov v S8,
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.V okne motgl zdpasi

a modro zlaty prdsok svieti v Spine

pavucin. Podid bliZSie... Uvdz si,

Ci uvidis niekoho viac o Zivot stdt...”

Peter Nagy - Motgle zblizka

Rozhovory
s organizatormi
Dnabelasého motyla

Trocha netradi¢ne sme sa rozhod-
li priblizit vam dovody, ktoré vedu
oslovenych ¢lenov ku kazdoroéné-
mu organizovaniu verejnej zbier-
ky vo svojom regione. Patria medzi
hlavné opory OMDecka pocas kam-
pane. Mozno prave ich slova budu
pre vas, nasich novych aj dlhodobej-
Sich ¢lenov, tou spravnou motivaciou

i rentami viedia k vZniku mySlienky vergne
: zhierkv Defi belasého motvla®

a odhodlate sa pridat k timu, velkej
rodine ¢lenov - organizatorov Dia
belasého motyla.

Kazdy je vitany! Dajte ndm osebe ve-
diet do nasej centrdly. Poskytneme
vam vSestrannu podporu pri organi-
zovani zbierky a osvety aj vo vaSom
meste ¢i dedine.

SMARIOU SMOLKOVOU

1. Kol'ko rokov organizuje$ DBM v Zi-
line a pamatas si este, preco si sa
rozhodla k organizatorom kampa-
ne pridat?

Prvy raz sme sa ku Diiu belasého mo-

tyla (dalej DBM) pripoijili v r. 2003.

Pamatam si, Ze to bolo obdobie, ked’

mi OMD-écko, vtedy este pod vede-

nim Ludmily Gricovej a potom rovna-

ko tak ¢erstvo nastipenej Andrejky




Madunovej, poskytovalo vydatné so-
cidlne poradenstvo. Napriklad pri vy-
bavovani osobnej asistencie, vhodné-
ho vozika alebo aj antidekubitnej po-
dusky, na ktord mi bol poskytnuty pri-
spevok z 2. ro¢nika motylovej zbierky.
Citila som naozaj velkd pomoc, pod-
poru a samozrejme vdacnost voci [u-
dom, ktori rozumeli mojim problé-
mom. V mojom praktickom kazdoden-
nom zivote to znamenalo nesmier-
nu tlavu a dost mi behalo v mysli, ze
vlastne Znem to, ¢o ini horlivci sadili.
Vedomie, Ze pre moj osoh sa niekto pti
zbierke namahal, vo mne vzbudzova-
lo chut akosi to opatovat, namahat sa
tiez, aby si aj ini mohli dopriat vhodnu
pomécku a okdsit tak pri svojom po-
stihnuti podobnd dlavu ako mam ja.

K mdjmu odhodlaniu pridat sa k or-
ganizdtorom kampane prispela teda
samotnda myslienka adresnej a kon-
krétnej pomoci, taktiez spravy a in-
formacie uverejnené v nasej OZVE-
NE, a v konec¢nom dosledku samotna
vyzva z hlavného sidla OMD na vte-
dajsej ,Banselke” k zapojeniu ¢lenov.
Pre mna osobne to bol skvely priestor

a jedinecna prilezitost ako sa zapojit
do akcii organizacie, ktord velmi cit-
livo vnima moje Specifické potreby,
taZkosti a usiluje o ich rieSenie. Navy-
Se som nemusela za aktivitou daleko
vycestovat, kedZe mohla prebiehat
v najblizSom meste.

Sli sme do toho spolu s Lubkou Skvar-
novou a nasimi prvymi asistentkami.
Rokmi sa postupne pridavali dalsi OM-
D-aci zo zilinského regionu, dalsi dob-
rovolnici, dalsi nasi priaznivci... Ani sa
mi nechce verit, Ze mdme za sebou uz
desatrocnd motylovd Sniru... (Gsmev)

2. Ako celkovo vnimas kampan Den
belasého motyla a nasu verejnu
zbierku? Ma zmysel dnes, ked ve-
rejné zbierky neustale pribudaju,
Zial prave tie neseriozne?

V tejto sticasnej atmosfére to veru vo-
bec nie je jednoduché... Prizndm sa, Ze
ma uz tiez ovladla akasi kriza a neis-
tota, ¢i to ma este zmysel, ked verej-
nost je vyslovene otravena z mnoz-
stva podobnych akcii a finan¢na situ-
acia je nelichotiva, ked mnohi tymto
zbierkam prestali doverovat...

ROZHOVORY S ORGANIZATORMI DBM

No odpovedou mi bola prave vlastna
a viacndsobna skisenost poskytnu-
tej pomoci, ktord mi uz nik nevezme
a nic tienisté neprekryje. Preto sa mi
pochybujlcej Casti verejnosti aj lah-
Sie pontka toto autentické a spolah-
livé svedectvo o vyuzivani financnych
prostriedkov ziskanych pocas zbierky.
Mnohym, nam ¢lenom bola socidlna
pomoc zo zbierky na kipu pomécky
poskytnut3, ziskali sme osobn skise-
nost - mame tak v rukdch skveld a hod-
novernu devizu, ktorad sa da vzdy po-
¢as osvety smerom k verejnosti dob-
re zlroCit. Pokial si chceme sami po-
moct, a zatial nie je ind moznost ako
neodkladne a pohotovo vykryt doplat-
ky na nase pomécky, tak DBM zmysel
stéle ma.

3. Co by si poradila ¢lenovi, kto-

ry zvazuje robit osvetu a verej-

nu zbierku vo svojom meste, ale

zatial sa neodhodlal prihlasit sa

oficialne do centraly OMD

v Bratislave?
Ziaden strach! MdZe prist k ndm do Zi-
liny na skusy (Gsmev). On podrzi nds
a my podrzime jeho. Naozaj je potreb-
né, aby sme si navzajom dodavali od-
vahu, aby organizator citil podporu
[udizvlastnych radov. Na zaciatok Gpl-
ne stac¢i maly ciel - ziskat k sebe jedné-
ho ¢i dvoch spojencov. Aj ked nema-
ji odvahu priamo oslovovat ludi, dpl-
ne postaci, ak pri plagate a stoliku s
pokladnickou budu sediet a rozdavat
letacCiky len tym, ktori sa sami zasta-
via, zamerat sa viac na osvetu, ako na
vySku vyzbieranej sumy. Uz len tym,
Ze sa postavia s plagatom par hodin
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naverejnom priestranstve, splnili svo-
ju misiu v kampani, lebo dali vediet
o sebe, o nds (dystrofikoch).

4. Vela clenov, co je na zaciatku aj
prirodzené, ma ostych z toho, ze
maij vyjst do ulic s pokladnicka-
mi. Maju pocit, Ze ich okolie to
mozno bude vnimat ako "dopro-
sovanie sa", "Zobranie". Aké mas
skisenosti, €i uz s reakciami oko-
lia alebo blizkych?

Iste, podobné pocity z negativnych re-

akcii sa vyskytuju aj u nads. MozZno aj

kruta Gnava, ktora sa v zavere kampa-
ne dostavi, nds moze odradzat... Ale
drzim sa svojho presvedcenia. Je to
vec pohladu. A povedzme si otvorene,
¢i potom vSetkom a uprostred toho
vsetkého, nestoji za to zaZit prave tie
prijemné momenty podpory a spolu-
patri¢nosti, i uz zo strany verejnosti,
zo strany nasich asistentov, rodinnych
prislusnikov, dobrovolnikov a osobit-
ne zo strany samotnych OMD-3akov.

Tym vSetkym zilinskym aj touto ces-

tou dakujem za aktivny pristup a za to,

Ze dokazali uvidiet a porozumiet tomu,

¢o mdézeme urobit pre seba alebo pre

svojich ,stikmenovcov”, aby sa vycer-
pany fond zbierky mohol opat naplnit
na pokracujlicu pomoc.

Mna velmi povzbudilo a nedd mi ne-

spomentit aj skutocnost, ked sa kndm

uz viackrat pridali aj vozickarky, kto-
ré nie st vobec ¢lenkami OMD a teda
si ani neuplatfiujd narok na prispe-
vok (napr. Afa Soskova, Mirka Bilko-
va alebo Vladka Martvonova, ktora
dochaddza k nam az zo vzdialenejsej
Oravy). Velmi si to vazim a oceriujem
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ich prejav solidarity a ochoty ku vza-
jomnej pomoci.

5. Velmi prakticka otazka - aky je
vas osvedceny postup krokov
v kocke, ktoré predchadzaiji sa-
motnému diiu s velkym D. Co
vsetko a v akom ¢asovom pora-
di urobite pred tym, nez druhy ju-
novy piatok vyjdete do ulic.
Zaciname o veciach uvazovat na pre-
lome marca a aprila. Prvy krok urobi
samozrejme centrdla OMD, ked spus-
ti G¢innd propagdciu, ked ndm posle
zakladné povolenia, informacie a po-
kyny k priebehu kampane. Potom sa
oslovia alebo sa nam prihldsia OM-
D-4ci z regidnu, dobrovolnici. KedZe
je nds tu viac a v rdmci Ziliny moze-
me mat viacero stanovisk, po vzdjom-
nej dohode sa urcia vedici skupiniek.
Podla poctu odhodlanych vedicich
sa urci poCet informacnych stankov a
podla toho aj objedname v nasej cen-
trale zaciatkom maja mnozstvo mate-
ridlu. Idedlne je, ked vedicim skupin-
ky mdze byt nas ¢len, ktory si zoberie
stanovisko na starost, vybavi povole-
nie na mestskom Grade alebo v urce-
nom obchodnom centre, dohodne sa
kto bude vjeho pomocnom time z ra-
dov asistentov, dobrovolnikov a dal-
Sich OMD-akov tak, aby v kazdej sku-
pinke boli zastlpeni vozi¢kari. Da-
lej prevezme a zabezpedi presun po-
kladnic¢iek a propagacného materia-
lu na svoje stanovisko. To je cca dvoj-
mesacny proces, ktory sa postupne
krystalizuje a dozrieva aZ do samot-
ného dfia D. Tym, Ze fungujeme v Zili-
ne ako klub s celkom Stedrou ¢lenskou

ROZHOVORY S ORGANIZATORMI DBM

zakladriou, m6Zeme si lGlohy podelit,
rozloZit to na viaceré ramend a v tej-
to podobe sa to zaiste [ahsie zvlada.

6. Nejaky odkaz na zaver?

Je Cas opat vzlietnut... Chceme
vyhody... Dostali sme prilezZitost...
Pocit naplnenej nadeje stoji za to!

SOZDENKOMHAVIERNIKOM

1. Kol'ko rokov organizujes DBM

a pamétas si este, preco si sa roz-

hodol k organizatorom kampane

pridat?
V Novom Meste nad Vdhom sme pra-
ve mali také malé jubileum, a to pre-
to, ze sa konal 5. ro¢nik DBM na Gzem{
nasho regiénu. Vsetko zacalo po kon-
ferencii, ktori OMD usporiadalo v sep-
tembri 2006, na ktorej som sa zlcast-
nil. Ked som odchddzal, zobral som
si sebou na ¢itanie do vlaku OZVENU.
Bola venovana ajinformaciam o zbier-
ke. Preto som sa po dohovore s man-
Zelkou rozhodol, Ze nasledujlci rok bu-
deme medzi organizatormi.

2. Ako celkovo vnimas kampan Den
belasého motyla a nasu verejnu
zbierku? Ma zmysel dnes, ked ve-
rejné zbierky neustdle pribudaju,
Zial prave tie neseriozne?

Zbierka ako taka je vnimang, a ajjaju

vnimam tak, pozitivne. Viem, Ze vset-

ko si organizujeme sami a aj financie
na propagaciu sa snazime dostat na
minimum, ale jedind vec, ktord mam,
je trocha slabsia pred zbierkova kam-
pan. Inak sklanam klobdk pred hlav-
nymi organizatormi na centrdle. Ked

vas uz ludia vidia vonku po 2-3 krat,
tak s tym nie je problém, ale je po-
trebné, aby videli aktivity aj pred a
po DBM. (Na tom pracujeme teraz aj
u nds. Chceme, aby nds bolo vidno aj
pocas roka a zdcastiiujeme sa aj akti-
vit inych organizicii.)

Je pravda, vela fudi krici, Ze je vela
zbierok a kazdy pyta peniaze, ale toto
bolo vzdy, odkedy st zbierky. Kricia
hlavne ti, ktori nechct poméct. Co sa
tyka inych zbierok - po urc¢itom Case
a niekolkych vetach vas organizato-
ri inych zbierok bud’ pozdravia a bez
natenia nechaju prejst, alebo "nese-
ridzne zbierky" sa radSej practi z cesty.
3.Co by si poradil ¢lenovi, ktory zva-
Zuje robit osvetu a verejnd zbierku vo
svojom meste, ale zatial' sa neodhod-
lal prihl3sit sa oficidlne do centrdly
OMD v Bratislave?

Zo zbierky netreba mat strach, pova-
Zujem ju za prijemné vyvrcholenie na-
Sej celoro¢nej snahy. Ako budem ho-
vorit neskér, ak ma ¢lovek aspon tro-
cha organiza¢nych schopnosti, tak
DBM zvladne aj jeden organizator.

4. Vela ¢lenoy, ¢o je na zaciat-
ku aj prirodzené, ma ostych
z toho, Ze maiju vyjst do ulic

s pokladnickami. Maju pocit, ze

ich okolie to mozno bude vni-

mat ako "doprosovanie sa",

"Zobranie". Aké mas skiisenos-

ti, €i uz s reakciami okolia alebo

blizkych?
To zalezi hlavne na tom, ako je ¢lovek
komunikativny a vie sa “predat". Po-
pripade, aky tim vie okolo seba posta-
vit. Spociatku to ide taZko, ale pred
kaZdym jednym stretnutim na ulici
alebo na pevnom stanovisku je tre-
ba zakladni vec, a to Gsmev a priveti-
vost. So zamracenou tvarou sa neda
ni¢ urobit. Stale si pri tom opakovat
"nerobim to pre seba a svoje ambicie,
ale pre deti a ludi, ktori to naozaj po-
trebuji". Potom to bude aj vase oko-
lie takto vnimat.

5. Velmi prakticka otazka - aky je
vas osvedceny postup krokov
v kocke, ktoré predchadzaji sa-
motnému diiu s velkym D. Co
vSetko a v akom ¢asovom pora-
di urobite pred tym, nez druhy jui-
novy piatok vyjdete do ulic.
Navodom ako na to, mdze byt nasa
skisenost. DBM nezacina a nekonci
v den, kedy sa zbierka organizuje, ale
u nas to je uz zaciatok aprila. Vtedy
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sa zacneme dohadovat, ¢o vsetko sa
bude cez DBM robit. Hlavne treba zor-
ganizovat pomocnikov - dobrovolni-
kov, zistit kol'ko ich bude a kolko vlast-
ne bude ¢oho treba. Ked sa ozve cen-
trdla OMD, uz vieme aké pocty ¢oho
potrebujeme, od plagétikov azZ po po-
kladnicky. Ked pride plagat, tak robim
dotla¢, pretoze so 4-5 kusmi mesto
neolepite. TakZze mame cca 30-50 ks
dalSich plagatov mensieho formatu.
Dohodnlit stoly a stolicky na pevné
stanoviska a popripade aj pitny rezim.
V tyzdni, ked bude den D, eSte malé
stretnutia s dobrovolnikmi, kde sa zo-
pakujd a vysvetlia zdkladne pojmy a
motivujd sa.V samotny def D je to uz
len o poslednych organizacnych detai-
loch a HURA na zbierku do ulic. Pred-
poslednou vecou je po zbierke spo-
¢itat pokladnicky a vypisat potrebné
tla¢iva. UpIné nakoniec si nechavam
osobné podakovanie nielen spoluor-
ganizatorom, ale aj samotnému timu
dobrovolnikov. PretoZe ak nemate ko-
munikativne schopnosti, a ste len or-
ganizator bez priameho kontaktu, ale-
bo sa venujete len jednému stanovis-
ku, sd to vlastne oni, ktori vdm naj-
viac pomahaju.

6. Nejaky odkaz na zaver?

DBM je nds den. Nie je o nahanani
a strese, kto, kolko vyzbiera a kto, kde,
ako dlho bude stat. Ale o tom, aby
sme dokazali od prezentovat, Ze aj my
sme tu a zijeme na Slovensku. Aby nas
prestala "zdravd" populacia prehliadat
a podporila nas, ¢i uz formou nosenia
motylika alebo aj financ¢ne.

ROZHOVORY S ORGANIZATORMI DBM

PS: V roku 20711 sme ako aktivitu na
zviditelnenie DBM a OMD spojili nase
Gsilie s majstrom Marianom Pavlovi-
¢om avianoc¢ny benefi¢ny koncert bol
venovany OMD v SR. V tomto duchu
pokracujeme aj tento rok a difam, Ze
aj nasledujdce roky.
V roku 2013 chceme tesne pred sa-
motnym DBM urobit este velkid pro-
pagdciu pocas festivalu PARADA, kto-
rd organizuje paraolympijsky vybor na
Gzemi nasho regiénu. ) )
ZA OMP OTAZKY K,LADLA
MARIA DURACINSKA

PODAKOVANIE OMD V SR:
Ku koncu roka sa v Novom Meste
nad Vahom po roku opat uskutocnil
Vianocny charitativny koncert.
Koncert opét organizacne
zabezpecil Maridn Pavlovic¢
v spolupraci s Rimskokatolickym
tradom, Miestnym Gradom Nové
Mesto nad Vahom a Agentirou
La Strada.

Vystlpilo na nom spevacke trio La Gi-
oia. Ich repertodr netvoria len sklad-
by svetovej scény, ale aj Gipravy sloven-
skych ¢i Ceskych hitov. La Gioia (v pre-
klade radost) tvoria spevaci Peter Du-
rovec, Peter Sevcik a Matej Vanik.
Vytazok z koncertu, cca 1.800 € si na
polovicu rozdelilo medzi nasu organi-
zaciu a Specidlnu zakladnu $kolu v No-
vom Meste nad Vahom.

Velké ,dakujeme” patri organizato-
rovi, Gcinkujdcim a vsetkym, ktori
prispeli.

Velmi zaujimavy a podnetny clanok,
ktory predstavuje osobnost Maria-
na Pavlovica, najdete na: http://kul-
tura.sme.sk/c/6025058/marian-pavlo-
vic-ked-som-skusal-jodlovat-susedia-vo-
lali-sanitku.html

Z NASEJ CINNOSTI

Stalisme saclenom
EURORDIS a Aliancie
TREAT-NMD

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR sa v priebehu druhého polroka
2012 stala ¢lenom mimovladnej eu-
répskej stresSnej organizacie s ndzvom
EURORDIS, ktord zdruZuje pacientske
organizacie a jednotlivcov aktivnych
v oblasti zriedkavych chordb, medzi
ktoré patria aj nervovosvalové ocho-
renia. www.eurordis.org

Organizacia bola prijaté za ¢lena Alian-
cie TREAT-NMD, ktord vznikla na zakla-
doch projektu s nazvom "TREAT-NMD"
financovaného v rokoch 2007 -2012
z eurdépskych fondov. Cielom projek-
tu bolo vytvorit siet vSetkych zainte-
resovanych v oblasti neuromuskular-
nych ochoreni. Aliancia nadvazuje na
projekt a spdja, jej clenmi su lekari
a odborné pracoviskd, pacienti a ich
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organizacie, vyskum (vedci) a priemy-
sel (farmaceutické spolo¢nosti). www.
treat-nmd.eu

Vyznam ¢lenstva v oboch organizaci-
ach je hlavne v Sireni informacie o cin-
nosti OMDecka do zahranicia, a na-
opak v ziskavani informacii z oblas-
ti eurdpskej legislativy, ktora sa tyka
zriedkavych chor6b a z vyskumu ner-
vovosvalovych ochoreni.

TREAT-NMD

Neuromuscular Network
-7
&
EURORDIS

Rare Diseases Europe

Pripomienkovalisme

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR predlozila pocas roka 2012
viaceré pripomienky, sticasne sa ak-
tivne podiela na tvorbe niektorych
pravnych predpisov.

V gescii Ministerstva zdravotnictva
SR sme pripomienkovali ndvrh Narod-
nej stratégie zdravotnej starostlivosti
o pacientov so zriedkavymi chorobami
a predlozili sme komplexne spracova-
né pripomienky aj s argumentmi a na-
vrhmi na zlepSenie situacie v predpi-
sovani a dostupnosti zdravotnickych
pomd&cok pre dystrofikov podla Zozna-
mu kategorizovanych zdravotnickych
pomocok a na mieru. Nasledne sme
savauguste 2012 zicastnili (Mgr. An-
drea Madunovd) osobného rokovania
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PRIPOMIENKOVALI SME

PROJEKTOVE AKTIVITY
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o problematike na p6de ministerstva,
nasli sme kompromis, v si¢asnosti je
vec stdle v Stadiu rieSenia. O pripad-
nych konkrétnych vysledkoch a zme-
ne predpisov vas budeme informovat.

V kompetencii Ministerstva vnitra
SR st prace na novom zikone o verej-
nych zbierkach. Organizacia sa pripo-
jila k iniciative dalsich zdruZenf a ne-
ziskovych organizacii (Centrum pre fi-
lantropiu, eRko - Hnutie krestanskych
spoloCenstiev deti, Forum donorov,
Liga proti rakovine SR, Nadacia Integ-
ra, Slovensky Cerveny kriz, Slovenska
katolicka charita, Slovensky vybor pre
UNICEF, Unia nevidiacich a slabozra-
kych Slovenska, WellGiving), ktoré
maju niekolkoro¢né skisenosti s or-
ganizovanim zbierok. Spoloc¢ne pre-
sadzujeme lepSiu pravnu dpravu tej-
to oblasti s cielom eliminovat orga-
nizovanie faloSnych zbierok a zneuzi-
vanie dovery verejnosti, za tymto Gce-
lom sa konalo osobné stretnutie za-
stupcov, aj za Gcasti OMD v SR (Mgr.
Andrea Madunovad). Nasa organizacia
zaroven predlozila pripomienky vycha-
dzajlce z nasej praxe pri organizovani
Dnia belasého motyla. Prace na znenfi
zakona stéle prebiehajd.

V gescii Ministerstva skolstva, vedy,
vyskumu a Sportu SR sme participo-
vali na tvorbe vyhlasky k zdkonu o vy-
sokych skolach. Na zdklade oslove-
nia PaedDr. Elenou Mendelovou, PhD.
z Univerzity Komenského v Bratisla-
ve a pod jej vedenim sa ¢lenkou pra-
covnej skupiny za OMD v SR stala
Mgr. Méria Duracinska. Ulohou bolo

1. Modely pristupu k

. zdravotnému postihnutiu
|

» ZP = zodpovednost’

+ ZP = problém kenkréinej spoloEnosti

oscby
Pri€ina ZP: odchylka od
wbeiného Standardu™

= Prigina ZP: ,spolofensky
wytvor” - Struktira
spolo€nosti (bariéry,

Riedenie: lietba ipecialistami, predsudky)

osoba so ZP prijimatel’

starastlivasti

RieEenie: partnerstvo a
aktivna Oéast l'udi so IP

* Individudlny model + Universsiny model

1.Inklozia = rovnost
. prileZitosti vo vzdelavani
|

* Viélehovanie, navrat * Vytvéranie prirodzeného

« ZP sa vnima ake edlifnost spoloéenstva bez ohl'adu

* Hladaji sa meZnesti, ake h zethdch
kompenzoval' cbmedzenia prospech pre vietkye
* Qrientuje sa na prava

» Zdérazfivje potreby Sudent
studentov

jednotlivych ftudentov
* ,Vstip, tu si clime

* W¥stip, ak sa méied . .
edlifnoshi.,”

prispasobit’.”

vypracovat ndvrh znenia vyhlasky mi-
nisterstva Skolstva, ktorou sa bude
vykondvat novelizované znenie § 100
zakona o vysokych skolach, ktory no-
vym spésobom zadefinoval Studenta
so Specifickymi potrebami (sem pat-
ri aj Student so zdravotnym postihnu-
tim) a jeho naroky voci svojej vysokej

na postihnutie, edlifnost —

Skole. Nasledne sme sa zicastnili in-
formacného semindra, ktory minis-
terstvo Skolstva pripravilo dia 28. no-
vembra 20712 v Bratislave pre prorek-
torov a koordinatorov Studentov s po-
stihnutim zo vSetkych vysokych slo-
venskych $kol. Seminar otvorila nasa
prednaska na tému ,Zdravotné po-
stihnutie a pravo na vzdelanie” (pred-
nasajlci: Duracinska, zicastneni: Ma-
dunov4, Koébal).

V pravomoci Ministerstva prace, soci-
alnych veci arodiny SR je priprava no-
vely zdkona o sluzbach zamestnanos-
ti, ktora rozprudila diskusiu a vzbudi-
la velké obavy ku koncu roka. Organi-
zacia muskuldrnych dystrofikov SR ak-
tivne upozornovala narizika a nepriaz-
nivé dopady novely na zamestnavanie
obcanov s postihnutim, predloZili sme
pripomienky, zti¢astnili sa rokovani na
ministerstve, pripojili sa k peticii a dal-
Sie. Viac najdete v Ozvene ¢. 3/2012
v rubrike Mimoriadna téma a v rovno-
mennej rubrike aj v tomto Cisle.

DUR

Projektové aktivity

M Pocas roku 2012 sme vdaka pod-
pore od obcianskeho zdruzenia
Juvamen, ktoré svoje financné
prostriedky ziskava z prostried-
kov spolo¢nosti Respect Slovakia,
s.r.0., mohlizorganizovat letng tdbor
pre starsie deti so svalovym ochorenim,
rodicov a osobnych asistentov, ktory
sa konal od 22. do 29. jdla 2012 v
Ciastocne bezbariérovom penzidne
SIniecko na Duchonke.

M Projekt OMD v SR s nazvom ,In-
tegracny pobyt deti a dospelych ludi
so svalovou dystrofiou” bol vybrany
zamestnancami auditorskej firmy
PwC v ramci zamestnaneckého
programu Pomocna ruka. Ziskany
grant ndm pomohol zorganizovat
celoslovenské stretnutie ¢lenov
v Piestanoch. Podakovanie za ini-
ciativu aj pomoc pri ziskani grantu
patri ¢lenke organizacie, Monike
Micanovej, ktord pracuje vo firme
PwC.

M Mestska cast Ruzinov - Bratislava
podporila v rdamci vyzvy zameranej
na $port a vzdeldvanie projekt SK
OMD Boccian s nazvom ,Boccia pre
Ruzinov”. Projekt prebiehal od jila
do zaciatku decembra 2012 a jeho
hlavnym cielom bolo zlepsit pod-
mienky na tréning hracov v klube,
ktory posobi v rdmci RuZinova a
propagovat Sportovi hru boccia
medzi ruzinovskou verejnostou aj
potencidlnymi novymi hracmi s
postihnutim.

RESPETC'
INSURANCE BROKER

7~ pontis

foundation
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V roku 2012 sa stala skuto¢nostou aj
niekolkoro¢na snaha OMDecka ziskat
sluzobné motorové vozidlo, ktorym
by sa mohli pohodine, bez kompliko-
vaného a nie velmi bezpec¢ného pre-
miestniovania/prenasania na sedadlo
v aute, odviezt osoby na voziku. Spo-
lu s nasimi ¢lenmisme ,ZItého tatosa”
sldvnostne privitali pocas celosloven-
ského stretnutia ¢lenov v PieStanoch
a zapriali mu Stastné kilometre. (pozn.
OMD: viac v reportdZi z Piestan.)

Po zvazeni nasich poziadaviek, ceny
a technickych parametrov padla vol-
ba na typ Peugeot Boxer, v predize-
nej verzii a s vyssou strechou, aby sme
v iom mohli prepravit sicasne mi-
nimalne Styri osoby na voziku. Bolo
potrebné, aby auto preslo aj Special-
nou tGpravou - namontovanim plosiny
a kotviacich systémov. Prisp6sobené
vozidlo chceme pouzivat na terénnu
socialnu pracu, prepravu imobilnych
klientov ¢i uZz do organizacie v ram-
ci poradenstva alebo pri sprevadzani
na tradoch, av neposlednom rade na
prepravu zamestnancov chraneného

pracoviska do a zo zamestnania. Tyka
sa to spolu 7 pracovnikov, ktorych taz-
ké telesné postihnutie pripttalo na
vozik. Vozidlo budu vyuZivat aj ¢leno-
via organizdcie, pocas aktivit, ktoré or-
ganizacia uskutocnuije, predovsetkym
pocas letnych taborov alebo stretnu-
tia ¢lenov.

Ziskanie financii na takéto vozidlo
komplikoval fakt, Ze dotacny systém
MPSVR SR poskytuje financny prispe-
vok na kidpu Specidlneho upraveného
vozidla len na Specifické tcely - pre-
pravnu sluzbu pre klientov zariade-
nia. Napriek tomu, Ze poskytujeme

-Efﬁau NASICH
INTEGRACNY POBYT 1y

e, P—

Specializované poradenstvo pre oso-
by s postihnutim, Ze zamestnavame
osoby s TZP, nespliiame podmienku
poskytovania prepravnej sluzby ako
samostatnej socidlnej sluzby.
Projektom sme oslovili viaceré spoloc-
nosti, nadacie aj Urad vlady SR, este
v obdobi premiérky Ivety RadiCove;.
VynaloZena namaha siala tspech a nie
nizku sumu sa podarilo z viacerych
zdrojov vykryt. Financne na kudpu
upraveného vozidla prispeli:
Urad vlady SR
Spolocnost Baducci Consult, a.s.
Ametrickd obchodna komora v SR
(The American Chamber of Commer-
ce in the Slovak Republic/AmCham)
Uprimne dakujeme a podporu si vazi-
me. Upravené vozidlo kazdodenne po-
uzivame a je velkou pomocou pri pre-
kondvani bariér a problémov v Zivote
ludi s tazkym postihnutim.
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Netradi¢na akcia
sVianocevlete”

Dna 23. juna v sobotu od 10. do 19.
hodiny na Namesti SNP pred Starou
trZnicou v Bratislave sa OMD posad-
ka rozlozila na svojom vymedzenom
priestore, aby sme okoloidicim pond-
kali nase propagacné materialy, vyrob-
ky nasich ¢lenov, ¢i si s nimi hrali zau-
jimavé Sachové partie. Kazda vec ale-
bo aktivita, ktoré sme pontkali, mali
svoju urcend cenu. Za ti si ju potom
od nas mohla okoloidica verejnost
kapit, pricom platila Zeténmi s na-
zvom ,LulLu”. Po skonceni podujatia
nam boli ziskané Zetony vymenené
za redlne peniaze. Pocas tohto jedné-
ho diia sa ndm podarilo ziskat 205 €!
Vsetky putovali na podporu celoslo-
venského stretnutia clenov OMDvVSR
v Piestanoch.

Originalne podujatie vymyslel a zorga-
nizoval on-line darcovsky portal
ludialudom.sk s medidlnou podporou
televizie TA3, ktora z celodennej ak-
cie zabezpecovala zivé vstupy.



24 Z NASEJ CINNOSTI

Zucastnilismesa
namaratone
horskych bicyklov

Na konto Dna belasého motyla sa

pocas akcie do na nasej

pokladnicky vyzbieralo 55 €.

Tento rok dostalo OeMDecko prilezi-
tost zlGcastnit sa najstarSieho a naj-
tazsieho maratdnu horskych bicyk-
lov na Slovensku s ndzvom ,Specia-
lized Dubnicky maratén 2012". Orga-
nizdtor Roman Holly si nas v§imol na
tohtoro¢nej Pohode a umoznil nam
formou stanku prezentovat cinnost
a aktivity OMD v SR. V sobotu 25. au-
gusta 20712 sa nasa posadka v zlozZe-
ni Veronika Melicherova, Marcel Dirn-
bach a Milos Ocends vydala novym au-
tom do Novej Dubnice, kde sme stra-
vili prijemny letny deni. V rdmci sprie-
vodného programu sme s cyklistami
a Ucastnikmi podujatia hrali Sach, roz-
pravali sme o aktivitach organizacie a
zbierali nové kontakty. Osobitne sme
propagovali moznost financ¢ne pod-
porit nasu akciu celoslovenské stret-
nutie ¢lenov prostrednictvom porta-
lu fudialudom.sk, a to aj rozddvanim
peknych letacikov. Nasa vdaka pat-
ri vSetkym, ktori sa pri nasom stanku
pristavili a samozrejme organizato-
rom vydarenej akcie za pozvanie.

ESte slova usporiadatela Romana Hol-
I[ého: ,Na budtci rok mame odvaznej-
Sie plany s maraténom. Presunieme
celé podujatie do centra mesta na na-
mestie, kde bude urcite viac ludi. A ak

nadviaZzeme na spolupracu skor, moze
byt vo vda¢som rozsahu.”

VEVE, JOB

OMD je ako Sagan.
Vytrvalé, aktivne
azatovyhralo
zelené tricko

Sutaz vyhlasena v jali portalom lu-
dialudom.sk, bola inSpirovana ,sa-
ganomaniou” a najlepsimi Sprintér-
mi na Tour de France, ktori ziskali ze-
lené tricko.

Podmienky sitaze splnilo sedem pri-
hldsenych prijemcov, ktori pocas leta
aktivne pristlpili k propagacii svojej
vyzvy zverejnenej na tomto portadli.
Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR sa do sutaZe zapoijila vyzvou na
ziskanie finan¢nej podpory na celoslo-
venské stretnutie ¢lenov. Vyzvu sme
propagovali pod ndzvom ,Neseparujte

Oceluslovenské.
stretnutie clenov
OMDVSR
v Piestanoch

Jedima stretnutie s denmi
OMD v Plelfanoch, ktord
‘nema chyba, ak by sa
hodnetila na body, tak mi
plrych 100 badey.™

B £ Spuiake) Maveg Vil

nas! Podporte zapojenie deti a dospe-
lych ludi so svalovou dystrofiou medzi
ostatnych” a prostrednictvom porta-
lu [udialudom.sk sa ndm podarilo zis-
kat podporu od individualnych darcov

www.ludialudom.sk/vyzvy/601

PODPORIT
PF ¥ JE MOZNE
VELMI JEDNODUCHO,
PROSTREDNICTVOM

DARCOVSKEHO PORTALU

PR e —

1 lCT e

DETI A DOSPELYCH
LUDI SO SVALOVOU
DYSTROFIOU MEDZI
OSTATNYCH

dakujeme

R
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vo vySke 42 € (spolu s akciou Vianoce
v lete sumu 247 €).

Porotcovia napokon zaciatkom sep-
tembra rozhodli, Ze vitazom sa stalo
prdve nase OMD. Porota ocenila ban-
nery, ktoré sme vyuzili na komunika-
ciu na svojej webovej stranke, pouzi-
vanie Facebooku, ako i viaceré druhy
informacnych e-mailov pre rézne sku-
piny adresdtov. Navyse sme vyzvu pro-
pagovali aj mimo online prostredia,
napriklad na Specialized dubnickom
maraténe 2012 ¢i rozdavanim letdkov.
0Od medialnych partnerov (radio Jem-
né meldédie a dalSie internetové stran-
ky) sme dostali ako dar medialny
priestor v hodnote 12-tisic eur, ktory
sme vyuzili na propagdaciu novej vyzvy
na podporu letného tabora pre deti so
svalovou dystrofiou (pozn. OMD: viac
o novej vijzve v Aktualitdch).

Slavnostné otvorenie
DystroCentra
spojeného s krstom
brozirky

Vo Stvrtok 18. 10. 2012 sme sa
stretli v byvalych priestoroch sidla

Organizacie muskularnych dystro-
fikov v SR na Banselovej ulici v Bra-
tislave - Trnavke, aby sme si Strngli
na zdarné fungovanie DystroCentra,
ktoré ponuka pravidelné konzultacie
s fyzioterapeutom. Tito mald a mild
oslavu sme spojili aj s krstom brozr-
ky, ktora rodinam prindsa odportca-
nia ohladne starostlivosti o ich chlap-
cov s Duchennovou svalovou dystro-
fiou (pozn. OMD: broZirku predstavujeme
v rubrike Vijskum a starostlivost).

| @
bAL ~

CELOSLOVENSKE STRETNUTIE CLENOV 2012

Na cestu k ¢lenom organizacie ju od-
faknutim pierok vyprevadil nas clen
Rébert Rubint, mlady muz s DMD. Od-
fiknutim preto, lebo prave (samostat-
ny) dych sa zhorSovanim ochorenia
stdva pre tychto chlapcov tym naj-
vzacnejsim.

Na slavnostnom otvoreni a krste sme
privitali aj Martinu Janosikovi z Komu-
nitnej nadacie Bratislava, novinarky
z TV Ruzinov, radia Lumen a portélu
registerchranenychdielni.sk

Vybavit DystroCentrum pomockami
avydat brozirku o DMD bolo mozné
aj vdaka podpore Nadaéného
fondu RWE Gas Slovensko,

v spoluprdci s Asocidciou
komunitnych nadacii Slovenska

a Komunitnou nadaciou Bratislava.

RWE

The energy to lead

Asociacia
komunitnych nadacii
Slovenska

Ty

munama nadicia Brag,
U
el
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Opatsmesa
po roku stretli!
AopatvPiestanoch

Presnejsie v piestanskom hoteli Si-
nava, kde sa uz tradicne konal re-
kondi¢no-integraény pobyt s na-
zvom ,Celoslovenské stretnutie cle-
nov OMDvVSR". Tato, u ¢lenov velmi
ocakavana udalost, sa uskutocénila
poéas prijemného jesenného predi-
zeného vikendu od 11.-14. oktob-
ra 2012. Stretli sme sa v naozaj hoj-
nom pocte.

Ked'v kalendari konecne svietil jede-
nasty oktdéber, vSetci Gcastnici vyles-
tili svojich Stvorkolesovych tatoSov
a namierili si to do ocarujiceho k-
pelného mesta na Slovensku. Kazdy
z nich sa uz velmi tesil na stretnutie so
LStarymi - dobrymi” kamaratmi a na
bohaty program zamerany na poskyt-
nutie Specifickych informdcii a pora-
denstva, na podporu samostatnosti
a nezavislosti a posilfiovanie vzajom-
nej svojpomoci. Popritom bol priestor
aj na oddych a spolocenské vecery.
Hned po tom, ako Gcastnici Stast-
livo dorazili na dohodnuté miesto,
ubytovali sa a posilnili si svoje svaly



vynikajlcou vecerou, nasledovalo ofi-
cidlne otvorenie stretnutia. Predsed-
nicka OMD v SR Mgr. Andrea Madu-
nova predniesla svoj prihovor, pocas
ktorého vsetkych ¢lenov milo privi-
tala a obozndmila ich s ¢innostou or-
ganizacie pocas roku 20712. Prijemny
a vesely veCer pokracoval v znameni
divadelnej improvizacie siboru ,Ka-
por na scéne” zo Ziliny, ktory G&ast-
nikov nesmierne pobavil origindlnym
sp6sobom.

Dalsi def sa zacal vystavou kompen-
zacnych pomocok, kde sa predstavilo
devat najvacsich firiem pdsobiacich
na Slovensku (Ares/ Erilens/ Letmo/
Otto Bock/ Reha/ Servis Invo/ Stella
Tour/ Thuasne/ Velcon). Firmy poskyt-
li svojim navstevnikom odborné pora-
denstvo spojené s predvadzanim kom-
penzacnych pomocok. Paralelne s vy-
stavou prebiehalo vdaka Mgr. Tiboro-
vi Kobolovi a Bc. Alene Hradnanskej
socidlne poradenstvo. Okrem toho
Gcastnici stretnutia uviedli do Zivo-
ta nové auto OMD. Pokrstili ho origa-
mi motylmi, ktoré siv Gvodny vecer aj
sami vytvorili.

Popoludni sa zacal odborny seminar
s nazvom ,Nervovosvalové ochore-
nia - vybrané aspekty”, kde nas svo-
jou ndvstevou poctili odbornici z ob-
lasti neuroldgie, anestézioldgie, far-
makolégie a fyzioterapie. Doc. MUDr.
Peter Spalek, PhD. z Neurologickej kli-
niky v Univerzitnej nemocnici v Brati-
slave - Ruzinove prednasal o nervo-
vosvalovych ochoreniach u dospelych,
MUDr. Karin Viestovd, z Kliniky detskej
neuroldgie Detskej fakultnej nemocni-
ci s poliklinikou v Bratislave pripravila

poucnu prezentaciu o Duchennovej
svalovej dystrofii. Kvoli ndhlej chorobe
sa musela ospravedInit, prispevok na
seminari so sthlasom doktorky preci-
tala pritomnym Mgr. Andrea Moreno.
PharmDr. Tana Foltdnova, PhD. z Far-
maceutickej fakulty Univerzity Komen-
ského v Bratislave prezentovala na
tému: Klinické skdsky a vyskum v ob-
lasti nervovosvalovych ochoreni. Da-
lej Mgr. Maria Kofinkova zo Strednej
zdravotnickej skoly v Liptovskom Mi-
kulasi priblizila spravny sed vo voziku
a Co robit, aby nevznikli prelezaniny.
Na zdver Mgr. Mdria Duracinska, pod-
predsednicka OMD v SR predstavila
projekt DystroCentrum, stéla aj za or-
ganizaciou celého seminara.
Po zaujimavych prednaskach nasle-
doval hudobno-tanecny vecer, pocas
ktorého spievali bez naroku na hono-
rar spevaci Otto Weiter a Andrea Fis-
her. Vsetkych naladili na veseld notu,
a tak si spolu s nimi zaspieval i zatan-
coval nejeden Gcastnik. Po nich nas
svojou Sikovnostou prekvapili a svoje
zonglérske kisky predviedli Zonglé-
ri z Kockoviec. Aby toho nebolo mélo,
a aby bujara nalada nemala konca, ve-
cer pokracoval do skorych rannych ho-
din za sprievodu oldies diskotéky pod
vedenim dvornych OMD DJ-ov Mirca
a Jimmyho.
Sobotny den patril Dystrolympiade -
turnaju v boccii, ldsteniu krizoviek,
osemsmeroviek, sudoku a Zolikové-
mu turnaju. Nechybal ani oblibeny
,Dystro Rapid” - Sachovy turnaj. T, kto-
ri maju Sikovné ricky a kreativne na-
pady, sa mohli zicastnit VAU - tvori-
vych aktivit. Neskor sa konala vystava




vyrobkov ¢lenov organizdcie a ako to
uz byva zvykom, aj tento rok sa stoly
prehybali pod mnoZstvom réznoro-
dych vlastnoruéne vyrobenych ume-
leckych diel.
Pocas celého pobytu mali G¢astnici
moznost zachytit udalosti svojim fo-
tografickym ockom. Zamerat sa mali
na tému osobnej asistencie. Vysledky
tohto tzv. ,fotomaraténu” boli vyhla-
sené spolu s vysledkami Dystrolympi-
ady v posledny sobotny vecer. Ten sa
Gspesne zakoncil tombolou, z ktorej
vytazok putoval na charitativne uce-
ly, konkrétne na pomoc osamelému
otcovi dvoch deti v socidlnej nidzi,
teda mimo ¢lenov organizécie. Ten-
to rozlickovy vecer si Gi¢astnici spri-
jemnovali aj veselou hudbou v kruhu
svojich kamardtov a zndmych. Smiech
adobrd nalada sa hotelom niesli aZz do
skorého rana.
Uz spominané nedelné rdano bolo
o ¢osi smutnejsie. Uastnici sa totiz
po pestrofarebnych ranajkach muse-
li so vSetkymi rozltcit a ovesany ba-
tozinou sa pobrat na dlhi cestu do-
mov. Po vricnych objatiach nasledo-
valo uz len posledné zbohom tomu
malebnému kipelnému mestecku.
Uéastnici véak odchédzali pini ener-
gie a s ismevom na tvdri. PretoZe uz
teraz sa tesia na dalSie podobné stret-
nutie opat o rok. ) o
NATALIA TURCINOVA
PREZENTACIE ZODBORNEHO
SEMINARA ,NERVOVOSVALOVE

OCHORENIA-VYBRANE ASPEKTY”

Vsetky prezentacie, ktoré odzneli po-
¢as semindara v Piestanoch, si m6zu

¢lenovia a ini zaujemcovia stiahnut
a precitat na internetovej stranke
OMDVSR.sk, menu Nervovosvalové
ochorenia, sekcia Projekty a konfe-
rencie:
http://www.omdvst.sk/index.php/pro-
jekty-a-konferencie/konferencie.html

Projekt rekondi¢ného pobytu
financne podporili:

Ministerstvo prace, socidlnych veci
arodiny SR

Nadacny fond PwC v Naddacii Pontis
Vydavatelstvo Motyl

Individualni darcovia prostrednic-
tvom portdlu www.ludialudom.sk
Partner vystavy kompenzaénych
pomocok:

Urad préce, socidlnych veci a rodiny
v PieStanoch.

Cenami do sttazi Dystrolympiady
prispeli firmy:

MegaFoto s.t. 0.,

Double P spol. st.0.,

Glamour Slovakia a.s.

10
| W
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OMD4civytazkom
ztomboly podporili
rodinuImrichaVargu

LNestratis, ak dds.

Co je viac? Zobrat? Dat?
Zisky strdt,

odpoved poznds.
Nestratis, ak dds.”

Poznate tento hit? Spieva ho Marika
Gombitova. Je odpovedou na to, pre-
¢o sme sa pred niekolkymi rokmi roz-
hodli, Ze vytaZok z tomboly organizo-
vanej pocas celoslovenskych stretnuti
¢lenov OMD v SR, vzdy venujeme nie-
komu inému, bud' zdruzeniu alebo aj
fyzickej osobe.

Aj nase zdruzenie je ¢asto obdariva-
né, a preto si myslime, Ze je dolezité,
ak je to aspon trosku mozné, aby sme
Stafetu obdarivania posivali dale;j...

Tento rok sme sa rozhodli vytazkom
z tomboly podporit jednu z vyziev,
ktoré sa nachadzaji na on-line dar-
covskom portali www.ludialudom.sk.
Na tomto portdli sme pocas roka pro-
pagovali aj nasu vlastni vyzvu, kon-
krétne prave celoslovenské stretnu-
tie v PieStanoch.

Nasli sme tri pribehy rodin, ktoré su
z nejakych dévodov v tazkej social-
nej nddzi, nemaju dostatok financ-
nych prostriedkov na zabezpecenie
zakladnych Zivotnych potrieb. Tieto
tri pribehy sme prezentovali ¢lenom
pocas stretnutia v Piestanoch a oni
sami, hlasovacimi listkami, rozhod-
li o tom, kto ziska vytaZzok z tomboly.
Najviac hlasov ziskal osamely otec
dvoch deti Imrich Varga.
Skontaktovali sme sa s nim a zistili, Ze
sa s detmi prave nachddza v krizovom
centre v Bratislave, a preto sme sa

-~

dohodli, Ze pride k nam do sidla orga-
nizdcie a vytazok si prevezme osobne.
Bola to jedine¢na prileZitost na spo-
znanie rodiny, ktord sa ¢lenovia OMD
v SR rozhodli podporit.

Rodinka Vargovcov prisla 23. oktébra
popoludniv zloZeni tata Imrich, 7-roc¢-
na Sofia a 5-ro¢ny Petko. O chvilku ich
bolo pIné ,omdécko”, hlavne Petka!
Pan Imrich bol velmi prekvapeny, Ze Iu-
dia, ktori sami potrebuji pomoc, mys-
lia na inych... je vSetkym nesmierne
vdacny. Velmi sa zaujimal o to, Co ro-
bime a premyslal, ako by mohol po-
moct on nam.

Pribeh rodiny Vargovcov sa zacal odvi-
jat pred styrmi rokmi, ked rodinu s ma-
lymi detmi opustila mama... zo dia
na den zostali ,na ulici”, niekolko tyz-
dnov Zili v krizovom centre v KoSiciach,
potom v Piestanoch a teraz sl v Bra-
tislave, ale len docasne. Otec Imrich
by chcel zostat Zit na zapadnom Slo-
vensku, nasiel si totiz pracu v Pezinku.
Chcel by si prenajat byt v Trnave. Mys-
Ii si, Ze prave dar ,oemdakov” mu po-
moze k tomu, aby tak urobil a zapla-
til ndjomné a zabezpeku a sndd uz na
Vianoce budd mat byvanie vyrieSené.
Posedeli sme v priatelskom rozhovo-
re, zatial o prvacka Sofia so zdujmom
hrala hry na pocitaci a skdlkar Petko
objavoval r6zne zakutia nasej kancela-
rie, zoznamoval sa so vSetkymi a Zasol
nad elektrickym vozikom nasho kole-
gu Jozka. Dohodli sme si dalsie stret-
nutie, srde¢ne sme sa rozltcili a ro-
dinku Vargovcov sme nalozili do taxi-
ka spolu s darcekmi.

Zeldme tatovi Imrichovi vela sily a tr-
pezlivosti pri vychove svojich dvoch
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deti, ktoré nadovsetko miluje, aby
jeho laska k detom bola hnacim mo-
torom na prekonanie tejto tazkej zi-
votnej situdcie. Verime, Ze uz bude

len lepsie!
ANDREA MADUNOVA

4
Posta pre OMD
Mili nasi OMD-dci!
Rodina SipoSovd dakuje vSetkym na-
sim pracovnikom OMD a vedicemu timu,
a vsetkgym ostatngm pracovnikom OMD,
ktori sa akgmkolvek spdsobom pricinili
o skvelé stretnutie a program na celoslo-
venskom stretnuti v Piestanoch, v hoteli
Sliiava. Vzdcni boli aj hostia, na Eele s pd-
nom Ottom Weitterom, ktori nds pekne po-
bavili. Vsetko bolo o.k.
Difame, Ze sa zdravi vSetci doZijeme aj dal-
Sich stretnuti. Prajeme vela zdravia a tspe-
chov v prdci celému timu OMD a nech ich
za to Pdn Boh v nebicku odmeni. Sami po-
moc potrebujud - a druhym radi pomdhaijd.
Srdec¢nd vdaka mili nasi.
Rodina SipoSovd z Galanty

Vianocné VAU

Vianocné sviatky symbolizujd nie len
koledy, vona ihlic¢ia a kolacikov, ale aj
vianoc¢né ozdoby. Na VAU, ktoré sa
konali 28.11.2012, sme si viano¢né
ozdoby vyrobili sami. Pomocou karté-
nu, nozniciek, lepidla, baviniek, kora-
lik, drotiku a trblietavého prasku sme
si vyrobili naozaj velmi pekné ozdoby
v podobe stromceka, anjelika i hviez-
dicky. Z kartonu sme si vystrihli mo-
tiv ozdoby, natreli sme ho lepidlom
a potom obtacali bavinkou aZ do Zia-
daného tvaru. Potom sme ho ozdobili
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drotikom, na ktory sme navliekali ko-
raliky a tiez omotdvali. Za par min(it
sa z obycajného papiera stal viano¢-
ny skvost. Stacilo mat fantaziu a tej
tu bolo naozaj dost. Tato peknd via-
no¢nl tému neodradila nase tvorivé
duse ani dialka, prisli z roznych Casti
Slovenska. Tesim sa na vas uz vo febru-
ari, budeme si vyrabat krdsne brosne

Z organze.
LUCIKA MRKVICOVA

Predstavujeme
nové posily timu
vcentrale OMD

V priebehu roka 2012 sa chrane-
né pracovisko Organizacie musku-
larnych dystrofikov v SR rozrastlo
o Martina Rybarcaka, ktory sam ma
svalovi dystrofiu a vozik je jeho ne-
postradatelny pomocnik. Na staros-
ti ma administrativne prace v ramci
¢innosti Agenttiry osobnej asistencie
a spravovanie aj aktualizaciu webo-
vych stranok organizicie.

Veronika Melicherova, s ktorou sme
uz predtym spolupracovali na grafic-
kych veciach OMDecka, od zaciatku
roka 2013 nastipila na miesto pra-
covnej asistentky po odchode Andrei
Moreno (Paulinyovej). Adke dakuje-
me za jej osobitny vklad a pracu pre
OMDecko a v dalSom Zivote prajeme
vSetko dobré a vela tispechov.

PREDSTAVUJEME NOVE POSILY TIMU V CENTRALE OMD

Spominate si na prvy kontakt s OMD?
Martin Rybaré¢ak: Moj prvy kontakt
s OMD bol uz v roku 2004, ked som za-
cal aktivne vyuzivat osobnd asistenciu.
Prvi [udia z OMD, ktorych som mal tu
Cest poznat, bol Marko Maduna a An-
drejka Madunova. Postupom casu, ked
som zacal hravat bocciu, m6j kontakt
s OMD bol este viac aktivnejsi.
Veronika Melicherova: V prvom rocni-
ku na vysokej Skole mi kamaratka z lie-
cebnej pedagogiky ukazala vas letacik
0 osobnej asistencii. Zavolali sme a vy-
brali sa na Banselovu zistit viac. Tak
som zacala s asistenciou. Potom sa
nejako roznieslo, Ze Studujem grafic-
ky dizajn a bol z toho prvy letacik ku
Diiu belasého motyla (2007).

Ak by ste sa mali predstavit troma
vetami, o by ste o sebe povedali?
M.R.: Som mlady aktivny muZz, ktory
pochddza z Humenného, ale uz dlhsiu
dobu byvam v Bratislave. Vystudoval
som technicko-ekonomického pracov-
nika a socialno-pravnu cinnost. Mo-
mentdlne ma zamestndva OMDvVSR.
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V.M.: Som zvedava osoba, a ked ma
nie¢o zaujme, tak rada vymyslam,
kreslim a realizujem tieto napady
a v tom lepSom pripade vytvory ex-
portujem do sveta. Minuly rok som
dostudovala graficky dizajn na VSVU
(vratane vizudlnej komunikacie, de-
jin a tedrie umenia a materidlnej kul-
tdry, estetiky a pedagogického mini-
ma pre vytvarni vychovu). A teraz by
som chcela zuzitkovat svoju tvorivost
a zrucnosti v prospech spolocnosti/
komunity, v ktorej sa pohybujem.

Tvorite stcast nasho timu, aké po-
city mate zatial z prace pre OMD?
Chceli by ste nieco zmenit/dosiah-
nut v ramci oblasti, ktori mate

v OMD na starosti?

M. R.: Praca v OMDc¢ku ma velmi na-
pifia, snaZim sa pracovat, ako najlep-
Sie viem a chcem sa postupne zlepso-
vat. Pracujem s velmi dobrym timom,
na ktory sa da spolahnut v kazdej ob-
lasti. Chcel by som aj ja nieco odo-
vzdat OMD, lebo ked som to potre-
boval, vzdy mi podalo pomocnd ruku.
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Nasa organizacia je velmi Specificka
v tom, Ze pontka aj ludské zazemie,
ktoré inde nendjdete.

V.M.: Ja savelmiteSim ztoho, Ze som
stic¢astou OMD. Vyhovuje mi praca
v time a tu som nasla GzZasnych ludji,
s ktorymi som si "sadla" osobne aj pra-
covne (z mdjho pohladu). Velmi mam
rada nase spolo¢né obedy a dakujem
tymto svojim kolegom, ze si dali zale-
Zat natom, aby ma "oducili" jest za po-
¢itacom (Gsmev). V organizacii je vel-
mi aktivne a zaroven [udské prostredie,
stéle prichadzajd nové vyzvy a s nimi
prilezitosti nieco tvorit, "za nieco bo-
jovat", nieCo sa ucit a realizovat sa.
V OeMDecku pomaham zamestnan-
com, Ci uz treba nieco podat pri pra-
ci so zaklada¢mi, premiestnit sa, je to
kopec veci, velakrat moZno drobnych,
ale pre pracu kolegov na vozikoch ne-
nahraditelnych.

Veve, patri§ medzi vzacny druh tvo-
rivych ludi. Preto sa teSime aj si va-
Zime tvoju pracu pre OeMDecko,
ktort v tejto oblasti vo svojom
volnom ¢ase a dobrovolne robis.
PribliZis nam ju troska?

V.M.: Aj ked sme za posledné roky vi-
zualnu podobu OMD dost vyprofilo-
vali, stdle vidim priestor na zlepse-
nie. Treti sektor sa rozrastd kvanti-
tativne aj kvalitativne. Profesionalna,
tvoriva a aktudlna vizudlna reprezen-
tacia moze organizacii pomoct v ko-
munikacii s jej cielovymi skupinami
(¢i uz s donormi, sponzormi, ¢lenmi,
verejnostou) a prispiet tak k budova-
niu dovery, "osobnosti znacky" a k Si-
reniu posolstva organizdcie. Navyse

PREDSTAVUJEME NOVE POSILY TIMU V CENTRALE OMD

stale mame malo vyuZzité niektoré ko-
munikacné kanaly, napr. YouTube. Mo-
mentdlne ma trapi kampan belasého
motyla. Je fajn, Ze verejnosti sa zaci-
navryvat do pamati, ale okrem motyla
sa jej tvar sa z roka na rok meni a sta-
le to nie je "ono".

Co povazujete za najvyraznejsi
problém(y) dystrofikov/ludi s po-
stihnutim na Slovensku? Mozno

v porovnani aj so zahranic¢im, ktoré
ste navstivili.

M.R.: Problémy st najma v preplaca-
ni zdravotnickych pomécok, kde Slo-
vensko so zahrani¢im ma este rezer-
vy. Kde vidim najvacsi problém, tak je
bezbariérovost Statnych a verejnych
budov, ako aj bezbariérové cestova-
nie vlakom. Mal som moZnost cesto-
vat v Berline, kde je bezberierovost
Gplne samozrejma od elektriciek, met-
ra, stanic a autobusov. Postupne sa
aj Slovensko ubera zapadnym tem-
pom a myslim si, Ze ideme spravnym
smerom.

V.M.: Neviem zhodnotit, ¢o je najvy-
raznejsi problém, ale s ¢im mam ja
skisenost (ako asistentka) a ¢o miia
dost Stve, je bariérovost okolité-
ho prostredia - teda deravé chodni-
ky, prechody bez néjazdov, vchody so
schodami atd. Ked som bola v Anglic-
ku a v severnom irsku - zdalo sa mi, Ze
je ovela beznejsie stretndt vonku ludi
na voziku, ¢i uz na ulici alebo v auto-
buse. Soféri hned ochotne vytahovali
rampu, ludia na vozikoch a skdtroch sa
slobodne pohybovali ulicami. Naopak,
neddvno v irsku (juznom) som mala
sama tazkosti prechadzat s kufrikom

DYSTROROZHOVOR

na kolieskach. Zaoberala som sa tym
aj vo vojej diplomovke a tak vznikla
webka roll.sk. Difam, Ze sa mi poda-
ri dotiahnut ju a ziska si svojich uzi-
vatelov.

Aké mate zaluby? Vas obltbeny film,
hudba, jedlo a farba.
M.R.: Moje zaluby st jednoznacne boc-
cia, ktord ma u? dlhiu dobu napifia.
Nepohrdnem ani dobrym jedlom ako
st napr. bryndzové halusky od babky.
V hudbe uz dlhSiu dobu pocivam naj-
me Coldplay, U2, Stereophonics a ta-
nec¢nd hudbu ako napr. Trance. Ked
vyjde Cas, tak niekedy vycestujem na
zaujimavé koncerty aj do zahranicia.
V. M.: Rada trdvim Cas so svojimi pria-
telmi, spozndvam nové miesta, posie-
lam (a dostdvam) pohladnice z vyletov,
mam rada pekné knihy a s radostou
sa spolupodielam aj na ich vyrobe (di-
zajn). Film: napr. Vecny svit neposkvr-
nenej mysle, Science of Sleep, filmy z
filmovych klubov a "nasa ceska klasi-
ka". Hudba: Zivd hudba na koncertoch
a festivaloch, klubova, pubov3, kaviar-
novd a urcite aj filmova. Jedlo: nedelny
obed s celou svojou atmosférou, vte-
dy mi chutfi aj to, ¢o by som inokedy
oftflala. A potom moje kuchynské ex-
perimenty zaloZzené na sezénnej zele-
nine, zazvore, kari a dalsSich indickych
koreninach. Farby mam rada vsetky
a vSetky ich odtiene, ked st v harmé-
nii alebo v kontraste, kazda na svojom
mieste, tak ako je to v prirode a nieke-
dy v umenf a v dizajne (Gsmev).

PYTALA SA MARIA DURACINSKA, OMD V SR
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DystroRozhovor

s piestanskymi
¢lenmi

Zdenkou Malikovou
aJanomBodzarom

V tomto vydani Ozveny predstavuje-
me nasich dalsich dlhoro¢nych cle-
nov, ktori spolocne Zijii v jednej bez-
bariérovej bytovke na okraji kipel-
ného mesta a tvoria silnd piestansku

komunitu dystrofikov, oporu OMDec-
ka. Cim Zijd alebo &o by chceli zmenit

Zdenka Malikova a Jan Bodzar?

Keby ste sa mali predstavit jednou
vetou? A osobna otazka, akym sva-
lovym ochorenim trpite?
Z.M.:Volam sa Zdenka Malikova, mam
54 rokov, som vydata a byvame v Pies-
tanoch. Od dvoch rokov mam svalo-
vu dystrofiu.

J.B.: Volam sa Jan BodZar, byvam
v Piestanoch a moja diagnéza sa na-
zyva progresivna svalova dystrofia ko-
refovy typ / VALTON II.

Odkedy byvate v bezbariérovej by-
tovke a odkial ste sem prisli?

Z.M.: Pochddzam z vychodu Sloven-
ska, zo Strazskeho, ale po skonceni
SES v Kosiciach som sa prestahovala
do Hrabyné na Morave, kde som desat
rokov pracovala vo vypoctovom stre-
disku. V roku 1989 sme sa prestaho-
vali do Piestan.
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J.B.: Pristahovali sme sa do Piestan
hned po dokonceni prvej bezbariéro-
vej bytovky na Slovensku, na jar 1978.
PriSiel som zo Secianok z juzného Slo-
venska, okres Velky Krtis.

Co ste prechodom do Piestan stra-
tili a ¢o naopak ziskali?

Z.M.: Prichodom do Piestan som stra-
tila zaujimavd a vyhovujldcu pracu, ale
ziskali sme bezbariérovy byt.

J.B.: Do Piestan som sa tesil uZ v case,
ked eSte len stavali zdklady bytovky,
dokonca som sa bol pozriet ako pokra-
Cuje vystavba. Prichodom do Piestan
som ziskal vo velkej miere sebestac-
nost, pretoZe bytovka bola prispdso-
benad pre ¢loveka na voziku. Po dlhsom
case som opat mohol zacat pracovat.
Velkym prinosom bola pre mnia zdra-
votnicka starostlivost, v bytovke sme
mali obvodného lekara, zubarku aj re-
habilitaciu. Predtym som nemal moz-
nost chodit na rehabilitacie a ani k zu-
barovi. Svoj ¢as som trdvil lenvdome
alebo na dvore, medzi ludi som sa
nedostal. Naopak, v Piestanoch je

DYSTROROZHOVOR

bohaty kultdrny Zivot. M6Zem chodit
do kina, do divadla, na festivaly a roz-
ne iné akcie. Aj ked' v Piestanoch mi
je dobre, vZdy sa rad vraciam do rodi-
covského domu v Seciankach, kde je
ticho a vela zelene...

Ako vyzera Vas bezny den, Vase za-
[uby, film, kniha ...

Z.M.: Cez den, za pomoci asistencie,
sa zaoberdm cinnostami stvisiacimi
s beznym chodom domacnosti a po-
poludni chodim na prechadzky do pri-
rody, rada si zdjdem na dobru kdvu, do
kina, na nejaky dobry koncert, muzikal,
pripadne do divadla. Tiez velmi rada
¢itam knihy z lekarskeho prostredia,
s tematikou psycholégie, ale aj best-
sellery. Dobrym liekom pre dusu je aj
pobyt v piestanskom parku.

J.B.: Po Gimrti mojej manzelky je moj
zivot dost jednotvarny, vacsinu casu
travim doma pri pocitaci. Dost vela
¢asu travim v obchodnom dome na ka-
vicke a stretdvanim znamych [udi. Cas-
to chodim do mesta, ktoré je, zmojho
pohladu, idedlne pre [udi na vozikoch

RODICIA RODICOM

a je naozaj krasne.... Medzi moje zalu-
by patri kultdra, ndvstevy kina, diva-
dla, svoj volny ¢as travim aj na poci-
taci hranim Sachu a mojej oblibenej
hry ,crime city”.

Tiez by sme sa radi dozvedeli, ¢o

pre Vs znamena OMD-¢ko? Chyba
vam niec¢o v OMD?

Z.M.: OMD-cko je pre mna uz ako dob-
ra kniha - pouci a aj zabavi. Som spo-
kojna s obsahom.

J.B.: OMD-cko je pre mnaistota, mam
dobry pocit, Ze za nds bojuje a snazi
sa zlepsit kvalitu Zivota dystrofikom.
Aj v osobnom Zivote mi viac krdt po-
mobhli, za ¢o som im velmi vdacny. Je
pre mia aj velkym zdrojom informdcii.

Co by ste zmenili, keby ste mohli
ovplyviiovat dnesné dianie v spo-
lo€nosti, State?

Z.M.: Ak by som mohla ovplyvnit dia-
nie v dnesnej spoloc¢nosti, urcite by
som sa snazila ,odburat” byrokra-
tizmus, zbytocné papierovanie, ne-
ustale preverovanie a podobne. Jed-
noducho povedané, ale tazko reali-
zovatelné, zjednodusila by som Zivot
ndm vSetkym... Srde¢ne pozdravujem
a prajem vsetko dobré.

J.B.: Dal by som menej pefazi na zbro-
jenie, aby som mohol pomahat ludom
lepsie zit. Staval by som domy s 24-ho-
dinovou pohotovostnou starostlivos-
tou, kde by kazdy mohol mat vlastny
byt a samostatny Zivot.

Dakujeme za rozhovor a Zeldme
hlavne slizZiace zdravie a este vela

radostnych chvil v Zivote.
ZA OMD V SR SA PYTALI
MARIA DURACINSKA A JOZEF BLAZEK
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Mili ¢itatelia, Stvrtykrat v tomto roku
sa vam prihovarame v rubrike Rodi-
¢ia rodicom. V kazdom ¢isle Ozve-
ny prindsame rozhovor s jednou ro-
dinou, kde Zije dieta so svalovou
dystrofiou. Zaroven nas potesi, ked'
tato rubriku aj vy, rodicia, obohati-
te o svoje pribehy, skiisenosti, fo-
tografie...

V Ozvene 4/20712 vdm predstavuje-
me rodinu Hornych. Je to velmi mila
a pohostinna rodina z Trakovic, ktora
sa z(castrovala letnych taborov, kde
nas pravidelne zdsobovala zeleninkou
z vlastnej zahradky (Gsmev).

Rodina Hornych

Predstavte nam, kto vsetko patri
do vasej rodiny?

Nasa rodina byva v obci Trakovice v ro-
dinnom dome (medzi Trnavou a Hlo-
hovcom). Do rodiny patri otec Igor,
najstarsi syn Andrej so Zenou Moni-
kou a synom Andrejkom, dcéra Hele-
na, syn Igor, najmladsi syn Janko a ja.
Jankovi pri narodent zistili zle vysled-
ky krvi, no a po mnohych vySetreniach
urcili diagnoézu ,svalova dystrofia”. To
bol pre nds obrovsky Sok, lebo sme
sa s tym v nasej rodine nikdy pred-
tym nestretli.

Pamatate si, aky bol vas prvy kon-
takt s OMDeckom?

Od kamaratky som dostala kontakt
na OMDecko, ked mal Janko len dva
roky. Vtedy mi velmi pomohlo ziste-
nie, Ze je viac deti s tymto ochorenim,



Ze nie sme sami. Ludia zOMD nam po-
mahali pri vSetkom: v skole, pri vyba-
vovani pomécok, vozikov... Pravidelne
sme sa z(castiovali letnych taborov,
kde sme spoznali vela kamaratov, ne-
smierne obetavych asistentov a zazi-
li vela krdsnych chvil. Najviac sivazim
toho, Ze viem, Ze nie sme sami v tych
tazkych situaciach, Ze mam komu za-
volat alebo sa stretndt, ked potrebu-
jem poradit a povzbudit. To si pravi
priatelia, ktorych som spoznala prave
s Jankom v tdboroch. Chcem sa tou-
to cestou vsetkym - celému kolektivu
OMD, jeho ¢lenom a asistentom - po-
dakovat.

Ako dlho je Janko ¢lenom OMD?
Noooo, je to uz niekolko rokov... mys-
[im, Ze od roku 1995.

Co pekné ste v poslednej dobe zazili?
Tento rok bol pre nas narocny. Manzel
zostal na invalidnom déchodku, tak
sme cely den spolu. Ale je nam asporn
veselSie. Janko sa tesi z malého An-
drejka, ktory vZzdy nieCo nové vymys-
Ii a ma ho velmi rad. Vela sa spolu na-
smejeme a vzdy sa vSetci teSime ked'
pridu na ndvstevu.

Ako vyzera vas klasicky den?

N3&s den sa teraz zacina podanim lie-
kov, rannd hygiena, napasujem a vy-
podlozim Janka do vhodnej polohy
na vozik. Tento rok je to uz taZsie so
sedenim... Na chvilku ideme na tera-
su, tam sa rozprdvame a pozorujeme
nasho psika Lindu a macku. Janko sa
naranajkuje a ide na pocitac, ktory je
teraz jeho najCastejsia zabava. Okolo
pocitaca sa toci cely den, medzi tym
obed, vecera, toaleta, oddych...

Co by ste odkazali rodi¢om deti so
svalovou dystrofiou?
Prajem vsetkym vela sil, zdravia
a trpezlivosti do dalSieho Zivota.
Dakujeme za rozhovor a prajeme
celej rodinke a Jankovi vela zdravia
a dévodov na radost.

ZA OMDV SR SA PYTALA A
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Fotograf
StanislavMinarik

V dalSej casti objavovania Sikovni-
kov vam predstavime nasho kamara-
ta a velmi Sikovného fotografa Sta-
nislava Minarika z PovaZskej Bystri-
ce. Niektory ho poznate asi hlavne
ako predsedu Klubu OMD Manin Po-
vazska Bystrica, Sportovca hry boc-
cia a domaceho kutila. Teraz sa ho
pokusime priblizit trochu inak, ako
vnimavého fotografa.

Ahoj Stanko, prezrad nam nieco

o sebe.

Volam sa Stano, som z Povazskej Bys-
trice, byvam sam v bezbariérovej by-
tovke pomaly 20 rokov za pomoci
osobnych asistentov, mam 471 rokov.
Svalovi dystrofiu mi diagnostikovali
v mojich 14 rokoch. Pohybujem sa na
mechanickom a elektrickom voziku.
Velkym prinosom v mojom Zivote je
moja priatelka Jarka, sme spolu uz se-
dem rokov. Mojim hobby je Sport boc-
cia, ktorej sa venujem uz 11 rokov, fo-
tografovanie spaté s turistikou, priro-
da, chov akvariovych rybiciek a mno-
ho dalsich konickov, len keby sa dalo.

Na nedavnom pobyte v Piestanoch
si nas presvedcil svojim fotografia-
mi, Ze patrisS do nasej rubriky o Si-
kovnikoch. Kedy si zistil, Ze foto-
grafovanie je to, comu sa chces ve-
novat?

UZ v 14 rokoch som mal tizbu naucit
sa fotit, moj prvy fotoaparat bol rusky,
s menom ,Lubitel”. Pomaly som za-
cal objavovat svet fotografie, ktora
ma velmi zaujala, hlavne po technic-
kej stranke. Zacal som objavovat zaku-
tia a tajomstvd kompozicie obrazkov.
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Na zhotovenie peknych fotiek po-
trebujes aj dobry fotoaparat. Bolo
pre teba naroc¢né najst taky vhodny
fotoaparat?

Bolo dost naroc¢né ndjst vhodny foto-
aparat, bolo to az niekolkoro¢né hla-
danie, aj kvéli zhorSovaniu sa méjho
zdravotného stavu, tohto hobby som
sa nechcel vzdat, tak som hladal vhod-
ny fotoaparat, ktory by mi vyhovoval.
Lubitela som potom vymenil za foto-
aparat ,zrkadlovku” zn. Praktika. No
zaostrovanie na nom bolo manudlne,
a to mi po ¢ase uz opat kvoli zdravot-
nému stavu (zoslabli mi ruky) nevy-
hovovalo. Patral som, ¢i je na trhu aj
taky fotoaparat, ktory by mal automa-
tické zaostrovanie, ktoré by mi umoz-
nilo sa fotografovaniu venovat aj na-
dalej. Kdpil som si teda zn. Canon. No
Zial, po Case, som bol zase postaveny
pred otazku, ¢i sa budem méct aj na-
dalej venovat fotografovaniu. Problé-
mom bola moja neschopnost zdvih-
nut ruku k oku. Sledoval som teda vy-
voj techniky a nasiel som fotoaparat
zn. Sony s vyklopnym displejom, ktory
mal Zivy nahlad (vidim to, ¢o fotogra-
fujem). Odpadlo dvihanie ruky k oku,
mohol som fotografovat aj z tirovne
kolien. Mozno su prave tim moje foto-
grafie trochainé, lebo st robené vset-
ky z podhladu. Momentédlne mam fo-
toaparat zn. Nikon s vyklopnym dis-
plejom do vsetkych stran.

Co je pre teba in$pirdciou a mizou
pre dobri fotku? Co najradsej foto-
grafujes?

Dany objekt ma musi nie¢im oslovit,
nejeden krat hra pri fotografovani
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dolezZitost dopad svetla, ktory je ne-
oddelitelnou sicastou dobrej fotogra-
fie. Mojou velkou inSpiraciou je priro-
da, hlavne pre nas po dlhej zime. Pat-
rim do kategérie fotografov, ktorym
sa hovorf krajinkdri (ismev). Keby mi
to zdravotny stav dovoloval, rad by
som sa venoval dokumentaristicko -
publicistickej téme, rad by som zachy-
taval akéné snimky, ktora si ale vyza-
dujd Sikovné a zdravé ruky.

Co si myslis, ze by dobrej fotke ne-
malo chybat?

Dobra fotka by mala mat podla mna
dobry ndpad, svoje caro a spravny
uhol dopadu svetla. Dobré svetlo je
totiz zakladom kazdej fotky. V kazdej
fotografii by sa malo skryvat aspon
kisok duse fotografa. Podla mna by
mala mat kazda fotografia svoj ndzov,
ktory by mal vystihovat pocit vnima-
nia objektu fotografom v okamih stla-
cenia spuste.

Kam putuju fotografie, ktoré uro-
bis? M6zZeme ich vidiet na nejakej
web stranke?

STANKOVA VITAZNA FOTKA
v SUTAZNOM FOTOMAM&N'E_
POCAS CELOSLOVENSKEH
STRETNUTIA CLENOV OMDV SR

VPIESTANOCH NATEMU
. "OSOBNAASISTENCIA"

Zatial' st moje fotografie hlavne iba
v pocitaci. Som v klube Fotoklub Fé-
nix v Povazskej Bystrici. Pokial'mi moj
zdravotny stav dovoloval, tak som sa
zlcastnoval na klubovych stretnu-
tiach fotografov a tieZ prispieval svo-
jimi fotografiami za nas klub do roz-
nych sutazi.

Nas klub ziskal ocenenie, druhé
miesto na ,Petzvalovom mapovom
okruhu fotoklubov” v roku 2004, kde
som prispel do kolekcie sitaznych fo-
tografii za klub aj svojou fotografiou .
(pozn. OMD: PMOF je kaZdorocnd celoslo-
venskd sutaZ fotoklubov, ktorej prvej roc-
nik sa konal v r. 1995. Pomenovand je po
profesorovi Jozefovi Maximilidnovi Petzva-
lovi (1807 - 189°1), ktorg sa narodil v Spis-
skej Belej. Bol matematik, fyzik, vyndlez-
ca, zakladatel modernej optiky a fotogra-
fie. Objavil zdkony, ktorymi sa optika riadi
dodnes.) V buddcnosti si planujem vy-
tvorit svoju web stranku, kde by som si
mohol rozdelit fotografie do ré6znych
kategérii. VSetkym, ktori sa venujud
fotografovaniu, by som chcel popriat
hlavne dobré svetlo a dobré napady.

Stanko dakujeme za rozhovor, Zela-

me vela zdravia, sily a svetla pri dal-

$om zachytavani peknych napadov
(tismev).

ZA OMD V SR SA PYTALA

LUCIA MRKVICOVA

SOCIALNE OKIENKO

Viete, ze...

... obéanom s tazkym zdravotnym
postihnutim (TZP) méze byt
poskytnuta zlava na dani
z nehnutelnosti?

O zlavu sa treba prihldsit na obecnom/
mestskom drade do konca januara
2013 a je potrebné predlozit preukaz
obcana s TZP. Inak za dany rok zapla-
ti dan v plnej vyske. Dan zo stavieb
alebo z bytov méZu obce znizit alebo
odpustit osobdm s TZP, ak nehnu-
telnost sldZi na trvalé byvanie Clove-
ka, ktorému sa zniZuje dan. Obcanovi
s TZP mdZu obce znizit aj daf z garaze,
akje urCena naauto, ktoré sa pouziva
na jeho prepravu. Obce a mesta zlavy
alebo odpustenie uréuji vo vseobec-
ne zadvaznom nariadenfi k jednotlivy
daniam. Zdkon ddva samospravam
moznost zlavy, je vSak na predstavi-
teloch obce, ¢i zlavu poskytnu. Preto
sa informujte sa na svojom obecnom/
mestskom drade.

Zmenenavalorizacia

dochodkov

0d roku 2013 postupne az do roku
2017 sa budi déchodky po novom va-
lorizovat pevnou sumou. Pri vypocte
sumy pevnej sumy sa zohladiuje
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priemerna vyska jednotlivych dé-
chodkov, priemerny medzirocny rast
spotrebitelskych cien a medziroc¢ny
rast priemernej mzdy na Slovensku.
Rusi sa doterajsi tzv. Svajciarsky sys-
tém valorizécie, kedy sa dochodky kaz-
doroc¢ne zvySovali ur¢itym percentom
(percento sa urcovalo spriemerova-
nim medziro¢ného rastu priemernej
mzdy a medzirocnej inflacie). V roku
2012 sa napriklad dochodky valorizo-
vali 0 3,3 percenta.

Od roku 2018 by sa mali dochodky
zvySovat o tzv. déchodkovskd infla-
ciu, ktord zistuje Statisticky Grad SR.
Na rozdiel od klasickej inflacie berie
do lvahy len tie tovary a sluzby, kto-
ré nakupujd slovenski penzisti, teda
napriklad vyvoj cien potravin, liekov
¢i energii. javi sa vyhodnejsia ako bez-
nd inflacia. napriklad za rok 2012 je
zatial celkova miera inflacie vo vyske
3,5 %, miera inflacie u dochodcov vo
vyske 3,9 %.

Ako sa budti valorizovat dochodky
od 1.januara 20130 PEVNU SUMU

Starobné déchodky 012,60 €
Predcasné dochodky 013,10 €
Invalidné déchodky 06,70 €
do70%

Invalidné déchodky 011,70 €
nad 70%

Vdovské a vdovecké 08,30€
déchodky

Sirotské dochodky 04,70 €

Priklad z praxe:

Bola som invalidnd dochodkyria, a ked som
dosiahla déchodkovy vek, Socidlna poistov-
fia mi po vpocitani starobného ddchodku
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ponechala invalidng déchodok s tym, Ze
je pre mna vijhodnejsi ako starobny. Pod-
la nového spdsobu valorizdcie penzii by in-
validni déchodcovia mali dostdvat niZsiu
sumu ako starobni. Pgtala som sa v Soci-
dlnej poistovni, ako mi bude valorizovany
dochodok, kedZe som uZ dva roky v sta-
robnom déchodku. Povedali mi, Ze som
stdle invalidnou déchodkyriou nad 70 per-
cent, a teda méj déchodok bude valorizo-
vany ako invalidny, nie starobny. Preco?
Ak poberatel invalidného déchodku
dovrsenim dochodkového veku po-
Ziada o starobny dochodok, Sociadlna
poistovia vypocita sumu starobného
déchodku a porovnd ju so sumou in-
validného dochodku. Vyplaca sa ten
dochodok, ktorého suma je vyssia, a
narok na nizsi déchodok zanika. Ked-
Ze suma vasho starobného dochodku
bola nizsia ako suma invalidného do6-
chodku, Socialna poistoviia vdm pone-
chala invalidny déchodok a narok na
starobny dochodok zanikol. Valorizu-
je sa ten dochodok, ktory je pobera-
telovi dochodku vyplacany. Z uvede-
ného dovodu vam bude valorizovany
invalidny déchodok.

Vianocny prispevok
kdochodku

M sa vyplacal vdecembri

M maximalna suma prispevku je
66,39 eur

M ndrok na max. sumu mali d6-
chodcovia, ktorych dochodok je
najviac v sume Zivotného minima
pre jednu plnoletd fyzickd osobu,
t.j. 194,58 eur

M ostatnym sa vyrdta podla vzorca:
66,39 - 0,70 x (vyska d6chodku -
Zivotné minimum).

Priklad:

Zivotné minimum je 194,58 eur. Vijska in-

validného dochodku 332,50 eur.

Dosadime do vzorca:

66,39 - 0,10 x (332,50 - 194,58) =

=66,39-0,10x 137,92 =
= 66,39 - 13,792 = 52,598

Vyska vianocného prispevku by mala

byt 52,59 eur.

Polohovacie postele
aspecidlne matrace -
akoichziskat

PohodIné 16zko je zakladnou pod-
mienku pre dobry spanok a nasledne
aj pre pohodové zvladnutie dia. Na-
sobene to plati v pripade, ked zme-
na polohy v posteli patri medzi tazko
alebo vobec nezvladnutelné situacie,
respektive ak aj ano, tak len s pomo-
cou inej osoby. Aké je rieSenie a naco
by sme mali mysliet v tomto pripa-
de? Mali by sme predovsetkym mys-
liet na zamedzenie moZnosti vzni-
ku prelezanin (antidekubitné mat-
race), zabezpeéenie ¢o najvicsej sa-
mostatnosti pocas noci (polohova-
cia postel), ale aj na ulahéenie po-
mocnikovi pri manipulacii s osobou
s postihnutim.

Potrebnost tychto pomécok treba
nou plati, Ze kde je potrebnd jedna
z tychto pomocok, tam je uz potreb-
nd aj druha.

POLOHOVACIE POSTELE A SPECIALNE MATRACE

Dodéavatelov je na Slovensku niekolko,
ale vzhladom na priemernd cenu po-
lohovacich posteli (cca 900 €) pred-
pokladame, Ze len malokto bude ich
kipu financovat z vlastnych zdrojov.
Nastastie to uz ani nie je nutné. V su-
Casnosti st tieto pomacky aj na lekar-
sky predpis - bliZSie o financovani na
konci ¢lanku.

Polohovacie postele

ESte nedavno sme sa s touto poméc-
kou stretavali iba v zdravotnickych za-
riadeniach, ajto len v niektorych, dob-
re vybavenych. V sti¢asnosti je ich po-
cet vdomacom prostredi stale vacsi
a stale viac ludi s postihnutim a ich
blizki si uvedomuiji a oceniuju, Ze ide
o velmi dobrého pomocnika.
Polohovacia postel funguje na elek-
tricky pohon a spliia viacero funk-
cii. Okrem vacsej samostatnosti pri
zmene polohy tela pre samotného
pacienta, ulahcuje pracu aj rodinnym
prislusnikom, osobnym asistentom,
osetrovatelom ¢i napriklad fyziotera-
peutom, ak navstevujd klienta v do-
macom prostredi. Pomoc je naozaj
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Gcinna iba vtedy, ak si postel zvolime
spravne a vieme, aké funkcie bude-
me potrebovat. Urcite by sme si mali
zvolit postel's elektrickym ovladacom
s predizenym kablom, aby sme si tym
zabezpecili vacsiu nezdvislost a po-
tom je uz len na nés, ¢o vsetko potre-
polohovacich posteli nds méze posa-
dit, dokadzu nadvihndit dolné konca-
tiny v Casti pod kolenami a disponu-
ju aj funkciou ako zdvih celej poste-
le, o znamen3, Ze vysku postele od
zeme si m6zete menit podla potreby.
(zide sa pri presune z rdzne vysokych
vozikov, velkd pomoc je to pre tazko
chodiaceho dystrofika pri vstavani zo
sedu, ale aj pre pomocnika Ci fyziote-
rapeuta, ktory si vysku [6zka natavi do
pre neho vhodnej polohy pri manipu-
lcii alebo rehabilitacii.) Nie je ojedi-
nelé, Ze postel' ma funkciu naklapania,
dokonca vertikalizacie (do 85°). Nakla-
panie na strany moze napomahat pri
otacani sa na I6zku. Niektoré poloho-
vacie postele maju elektricky ovlada-
né aj polohovanie dolnych koncatin
v celej ¢asti od chodidiel po kolen3, su
vsak aj elektrické polohovacie poste-
le, kde je tato Cast ovlddana len ruc-
ne, manudlne. Preto sa vZdy u distri-
bitora pomocok podrobne informujte
o funkciach, ktoré postel ponuka a vy-
berajte takd, ktora najviac zodpoveda
vasim poziadavkam.

Specidlne matrace

Zdravotné poistovne financujd a spo-
lufinancujd antidekubitné matrace tak
pre deti, ako aj pre dospelych. Okrem
tohto logického delenia st v ponuke
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eSte matrace polohovacie bez kom-
presora, s kompresorom a s tvaro-
vou pamatou. M6zu byt dodavané
v konkrétnych rozmeroch, niektoré
aj v atypickych. Dodavaju sa v klasic-
kom prevedeni, porovnatelnom ako
bezné matrace, ale aj s nepremoka-
vym potahom.

Priich vybere sa odportica vychadzat
z diagndzy a z aktudlneho zdravotné-
ho stavu budiceho pouzZivatela, ale aj
z toho, ¢i matrac mienime umiestnit
na klasickd postel alebo polohovaciu,
a teda, Ci pruznost prevedenia dovo-
[uje pravidelné polohovanie - zmenu
tvaru matrace.

Preco su dolezité antidekubitné mat-
race? Ich tvar, zloZenie a konstrukcia
umoziuije kopirovanie tela, opiera sva-
ly a chrbticu, a tym obmedzuje vznik
preleZzanin. U dlhodobo leZiacich, s ob-
medzenymi moznostami pohybu - pri
zanedbani polohovania, nespravne
zvolenom 16zku a matraci - je objave-
nie sa dekubitov takmer pravidlom. Ich
vznik je podmieneny vystavenim koze
nepretrzitému tlaku. Odbornici tvr-
dia, Ze idedlny antidekubitny matrac
dosahuje hodnoty tlaku na rizikovych
miestach pod 32 mmHg - 4,27 kPa.
Inak dochadza k nedostato¢nému

POLOHOVACIE POSTELE A SPECIALNE MATRACE

prekrveniu niektorych oblasti koze
a k uzavretiu drobnych kapilar, nasled-
kom toho vznikajui dekubity. Preto nie
menej je dolezité aj pouzivanie vhod-
nej antidekubitnej podlozky pri sede-
ni na invalidnom voziku.

Systém prevencie dekubitov moze
pracovat na principe rovhomerného
rozloZenia tlaku na matrac (napr. mat-
rac s tvarovou pamatou, ktory vie vy-
razne znizit pocity ominania a boles-
ti u leziacej imobilnej osoby, aj casté
polohovanie z tychto dévodov) a zaro-
ven aj na baze cirkulacie vzduchu me-
dzi pacientom a podlozkou. Vybornym
prikladom na predchadzanie dekubi-
tom si matrace s kompresorom. Tla-
kom kompresoru su striedavo napliio-
vané komorky matraca, v ktorych sa
v pravidelnych intervaloch menf tlak.
Dochadza tym k striedavému podpie-
raniu tela v roznych castiach. Tlak sa
pritom nastavuje podla vahy pacienta.

Podmienky naroku a financovanie
Odhliadnuc od moznosti financova-
nia kdpy z vlastnych zdrojov, poloho-
vacie postele a matrace sd na lekar-
sky predpis a st hradené z verejného
zdravotného poistenia Gplne alebo
Ciastocne s doplatkom poistenca. Po-
ukaz na zdravotnicku pomdcku, v tych-
to pripadoch, vypisuije lekar, ktory po-
skytuje zdravotnu starostlivost v od-
bore fyziatria, balneoldgia a liecebna
rehabilitacia.

Antidekubitné matrace, okrem vyssie
uvedenych odbornikov, mdze predpi-
sovat aj lekar, ktory poskytuje zdra-
votnu starostlivost v odbore neuro-
chirurgia, neurolégia, pediatricka

neurolégia, ortopédia, pediatricka
ortopédia, Urazova chirurgia. Pou-
kaz na antidekubitné matrace odbor-
ny lekdr méZe vypisat aj opakovane,
a to na matrace antidekubitné polo-
hovacie bez kompresoru kazdé dva
roky, s kompresorom kazdych pét ro-
kov a na polohovacie matrace s tva-
rovou pamatou tiez kaZdych pat ro-
kov. V tomto poslednom pripade pla-
ti indikacné obmedzenie, Ze musi ist
o odkazanost na trvalé pouZzivanie |6Z-
ka priimobilite, nesebestacnost, stav
vyzadujlcom oSetrovatelskd starost-
livost. Tdto podmienku by maliimobil-
ni pacienti s nerovosvalovymi ochore-
niami spliiat z dovodu, Ze st odkaza-
ni na neustalu pomoc druhej osoby.
Kategorizacnd komisia Ministerstva
zdravotnictva SR pravidelne Stvrtroc-
ne aktualizuje zoznam pomdcok uhra-
dzanych z verejného zdravotného po-
istenia, a tym pravidelne dochadza aj
k zmendm nielen v samotnom zozna-
me pomocok, ale aj vich cenach, res-
pektive vo vyske spolulicasti poisten-
ca - pokial pomdcka nie je plne hrade-
na. V pripade zaujmu o tieto pomoc-
ky - z dovodu tejto pravidelnej aktu-
alizacie zoznamu - odporidcame vzdy
sa informovat, ktord pomdcka je v zo-
zname, Ci je s doplatkom alebo bez.
Mal by vas o tejto skutocnosti infor-
movat aj lekar, ktory poukaz vypisuije,
ale mozete sa informovat aj u porad-
cov nasej organizacie.
Na zaver uz iba jedna dolezita infor-
macia. Na kdpu tychto pomécok nie
je moZné ziskat pefazny prispevok cez
Urady prace, sociadlnych veci a rodiny.
MGR. TIBOR KOBOL
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Cinorody november,
vyberamezdiara

13.11. 2012

DSS Prima Bratislava

Klientom zariadenia, ich rodinnym pri-
sludnikom a pracovnikom DSS Prima
sme urobili prednasku o filozofii ne-
zavislého Zivota, o osobnej asisten-
cii a dalSich moznostiach kompenza-
cie tazkého zdravotného postihnutia.
Prednasal Jozef Blazek.

14.11. 2012

Univerzita Komenského FTVS
Bratislava

Studentom 4. ro¢nika odboru 3tudij-
ného odboru Sport a zdravie sme uro-
bili prednasku o hre boccia, o ¢innos-
ti OMD v SR a SK OMD Boccian Brati-
slava. Prednasal Jozef Blazek.

22.11.2012

Institat pre pracovnd rehabilitaciu,
Mokrohajska ulica €. 1, Bratislava
Prednaska o osobnej asistencii pre
Studentov so zdravotnym postihnu-
tim réznych odborov (zlatnici, kozme-
ticky, administrativa atd.) a tiez pra-
covnikov zariadenia. Predndasala Ale-
na Hradnanska. Stretnutie sme zorga-
nizovali vdaka Mgr. RuZene Mojikovej.

27.11. 2012

Univerzita Komenského,FTVS
Bratislava

Studentom 5. roénika odboru Tré-
nerstvo a ucitelstvo telesnej vycho-
vy sme urobili prednasku o hre boccia,



o &innosti OMD v SR a SK OMD Boc-
cian Bratislava. Prednasali Jozef Bla-
Zek a Martin Rybarcak. Obe stretnutia
na FTVS sme organizovali vdaka Mgr.
Dagmar Nemcek PhD.

Sustredenie
stredoskolakov
sozdravotnym
postihnutim

v Bratislave

...zazvonil budik. Bolo presne 05:00
hodin, 25. marca 2012, nedela. D4 sa
povedat, Ze o takomto Case sa niek-
tori ludia eSte len obracaji v poste-
li na druhy bok. Mensia skupinka ludi
sa vSak s nedockavostou chystala na
bliZiace sa sustredenie stredoskola-
kov so zrakovym, sluchovym a teles-
nym postihnutim. Niektorych z nich
totiz ¢akala dlha cesta do Bratisla-
vy. Tu sa uz konalo Stvordnové slstre-
denie, ktoré organizovalo Centrum
podpory Studentov so Specifickymi

potrebami Univerzity Komenského
v Bratislave (http://www.cezap.sk/)
s podporou sponzora - Accenture
nadac¢nému fondu v Naddcii Pontis.
Studenti tretieho a Stvrtého ro¢nika
strednych Skél sa stretdvali s organi-
zatormi a hostami podujatia na pred-
naskach, ktoré mali za Glohu informo-
vat (i¢astnikov so zdravotnym postih-
nutim o moZnostiach stddia na vyso-
kej Skole so zamerom ich ¢o najlepsie
pripravit na toto stddium.

Cesta rychlo ubehla a buddci vyso-
kosSkolaci sa ani nenazdali a uz sa na-
chadzali v Studovni internatu Druzba,
kde bolo ststredenie oficidlne zahdje-
né. U&astnici sa navzajom predstavili
a oboznamili sa s programom a orga-
nizacnymi pokynmi. Neskor sa v tych
istych priestoroch konala prva pred-
naska o podmienkach stddia na vy-
sokej Skole pre zdravotne postihnu-
tych. Neskor prisli Gcastnikov navsti-
vit a so svojimi vysokoskolskymi ra-
dostami a starostami sa prisli pode-
lit aktudlni Studenti, ako i absolventi
vysokych $kol. KedZe aj oni maji roz-
ne druhy postihnuti, a teda Specific-
ké poziadavky pri stddiu, toto stret-
nutie bolo pre Gcastnikov ststredenia
velmi osozZné. Ziskali totiz mnoho rad
a usmerneni pri ich dalSom smerova-
ni od ludi, ktori maji podobné potre-
by. Po tomto stretnuti uz nasledova-
lalen vynikajica vecera v priestoroch
bufetu Druzba a potom peknd vecerna
prechadzka po nabreZi Dunaja.

Na druhy den sa po vydatnych ranaj-
kach vsetci Gc¢astnici presunuli na Fa-
kultu matematiky, fyziky a informatiky

Univerzity Komenského, kde sa za-
¢al celodenny maratén prezentacii.
Tu sa dcastnici dozvedeli o systéme
a podmienkach Stidia na vysokej Sko-
le, obozndmili sa s kreditovym systé-
mom a tiez zistili ¢o najviac informacii
o Studijnom programe, ktory by chce-
li Studovat. Po tejto Casti program po-
kracoval problematikou kompenzac-
nych pomocok a asisten¢nych techno-
l6gii. Moderné informacné a komuni-
kacné technolégie si zvlast pri Stidiu
zdravotne postihnutych Zivotne do-
lezité, st nezastupitelnym prostried-
kom pristupu k informaciam a pracu
s nimi, ako i pri komunikacii (nielen)
s akademickym "svetom". Bezich zvla-
dania a efektivneho vyuZzivania by bolo
stddium prakticky nemozné.

Neskdr sa mohli niektori stredoskola-
ci zGcastnit na prednaskach, pripadne
konzultacidch na fakultach. Po naroc-
nom dni si buddci Studenti sprijemni-
li veCer ndvstevou centra mesta, kde
mali moznost zhodnotit den a lepsie
sa spoznat.
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Treti den sa prednasky taktiez kona-
li na Fakulte matematiky, fyziky a in-
formatiky. Najskor Gcastnikov prisli
s osobnou asistenciou oboznamit
pracovnici Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR; rozoberali nie-
len tedriu osobnej asistencie, ale za-
metrali sa najma na praktické otazky.
Stredoskolakom poskytli poraden-
stvo pri podavani ziadosti o osobnii
asistenciu a informovali ich o exis-
tencii a sluzbach Agentiry osob-
nej asistencie (http://omdvst.sk/index.
php/agentura-osobnej-asistencie/), kto-
ra moze byt napomocna aj Studen-
tom vysokych $kdl s rt6znym druhom
zdravotného postihnutia. Po kratkej
prestavke sa potom Gcastnici a orga-
nizatori presunuli do Centra podpory
pre Studentov so Specifickymi potre-
bamiazoznamili sa s jeho vybavenim.
Dal$ou témou, ktord mohli budici vy-
sokoskolaci absolvovat, bola proble-
matika stddia v zahrani¢ni, mobilitné
programy, granty a projekty. O tito
tému je spravidla velky zaujem. Vy-
zva vyskusat si stddium v zahranici
ldka a skdsenosti tych, ktori takéto
Stidium uz absolvovali, st velmi mo-
tivujldce. Odvahu dodava aj fakt, ze
napriklad pri mobilitnom programe
Erasmus mozu Studenti s tazkym zdra-
votnym postihnutim ziskat dodatocny
grant, ktorym pokryji zvysené nakla-
dy na pobyt stvisiace s postihnutim
(napr. tréning mobility, spracovanie
literatiry do pristupnej formy, Speci-
alnu prepravu, timocenie pre nepocu-
jucich, zvysené naklady na Specialne
ubytovanie, diétne stravovanie, ces-
tovné naklady pre sprievodcu a pod.)



Zaujimavym bolo stretnutie so psy-
chologic¢kou PhDr. Lubicou Sladeko-
vou. Hovorilo sa o adaptdcii na vy-
sokoskolské stddium a prostredie
a o "nastrahach", ktoré na novacikov
Cakajd. Nemusia sa vSak obavat. Psy-
chologicka poradna na Univerzite Ko-
menského je pripravena pomoct pri
rieSeni individualnych problémov. Tak
ako v predosly den, aj teraz mali niek-
tori G¢astnici moZnost zlcastnit sa -
popri pracovnom programe sustre-
denia - aj na predndaskach na vybra-
nych fakultach.

Po celodennom maratdne sa Studenti
odreagovali pri ndviteve Studentské-
ho mesta L. Stira na Mlynoch, kde si
prezreli bezbariérové apartmany, na-
jedli sa v interndtnom bufete a opat
sa stretli so Studentmi Univerzity Ko-
menského so zdravotnym postihnu-
tim v priestoroch Kultirneho centra
Mlyny. ZiSla sa tu rozmanita spoloc-
nost. Zvedavé otazky striedali vtip-
né aj seriézne odpovede, spomien-
kam, zazitkom a dobre mienenym ra-
ddm nebolo konca. Studovat mate-
matiku alebo socidlnu pracu? Cudzie

jazyky alebo prirodné vedy? Special-
na pedagogika ako najvhodnejsie Stu-
dijné zameranie pre mladého ¢love-
ka so zdravotnym postihnutim - dno
alebo nie? Buddci vysokoskolaci maju
nad ¢im rozmyslat... Po tejto navste-
ve sa eSte vsetci (castnici stretli na
internate DruZba, kde boli ubytovani,
a stravili tu posledny dlhyyy spolo¢-
ny veCer v sprievode prijemnej hudby
a dobrej nalady.

Na stvrty den sa po poslednych spo-
lo¢nych ranajkach stredoskolaci zi-
Castnili poslednej ¢asti odborného
programu. Diskutovalo sa o kompati-
bilite zdravotného postihnutia a Stu-
dijného zamerania. Ti, ktori mali zau-
jem, mohli esSte absolvovat vybrané
prednasky na fakultach, na ktorych
by v budicnosti chceli Studovat. Po-
tom sa v3etci stretli a zvecnili sa na
spoloc¢nej fotografii.

Na rad prisSlo smutné licenie. VSetci
si navzdjom vymenili kontakty, objali
sa a kazdy castnik sistredenia sa vra-
cal domov plny zazitkov. Ti, ktori stret-
nutie organizovali, dodali Gc¢astnikom

odvahu ist za svojim cielom. ,Deckd”
sa dozvedeli hromadu novych uZito¢-
nych informdcifi, ktoré neskor zirocia,
ale taktiez stretli novych kamaratov
s podobnymi starostami a radosta-
mi, ako majd oni. Stretli ludi, ktori sd
im ochotni pri Stddiu pomact a po-
radit im. Co je ale hlavné, domov od-
chadzajd v prvom rade plini entuziaz-
mu, odhodlania a presvedcenia, Ze ich
sny sa mozu stat skutocnostou, a Ze
aj napriek ich postihnutiu dokazu byt
v Zivote Gspesni tak, ako ktorykolvek
zdravy clovek.

NATALIA TURCINOVA

CESTOVNA HORUCKA

Obzretiesazaletom
NASE TATRY

Belianske Tatry - Tatranskad Kotli-
na, sanatérium, od 30.06.2012 do
07.07.20712. Konecne sme tu po
300km ceste (moja cesta zacala vo
Velkych Ulanoch). Bezbariérovy pri-
stup do budovy, bezporuchové vyta-
hy, bazén so zdvihdkom a vyhrade-
nymi hodinami pre nds. Na recepcii
nam oznamili, Ze kazdy ¢len pobytu
moze vyuzivat liecebné proceddry do
vysky 30 €. Prvé dojmy su neopisatel-
né, prekrdsna okolita priroda, zelen
a vynikajdci vzduch - ved sa nacha-
dzame vo vyske Krivana, 2414 m nad
morom a nedaleko Lomnického stitu.
Hned prvy den sa mi podarilo dostat
sa (kazdy mohol svoj volny cas vyu-
Zivat po svojom) s turistami na elek-
trickom voziku az do Belianskej jasky-
ne, vstupy boli ur¢ované po skupinach
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kazdi hodinu, vozik tahal dobre, do-
konca aj po poslednom kamenistom
stlpani. Ale stdlo to za ten krasny vy-
hlad, vysokdnske stromy a chranené
vzacne rastlinstvo. Poslala som aj svo-
jej dcére, ktora Zije v Cechach, pohlad-
nicu, ak niekedy navstivi tieto miesta,
nebude verit, Ze som tam bola na vozi-
ku. Navrat spat bol naroc¢nejsi, drobné
kamienky na chodniku pod kolesami
vozika ma kizali ako na lade, ale vdaka
slovenskym a polskym turistom, kto-
ri boli mojim anjelom straznym, som
sa dostala bezpecne na rovinu, kde
bol rozlahly park s turistami, od ma-
lych deticiek az po seniorov. Pri fon-
tane, zo zadnej strany sanatéria, pri-
pravovali pre ndvstevnikov aj koncerty
so vzacnymi orchestrami, ktoré nam
zahrali [Gbivé, prijemné melddie, a to
vSetko v prostredi plnom kvetov, naj-
ma nadhernych rozkvitnutych ruzo-
vych oleandrov. Pohodovy, ozdravny
pobyt mam za sebou a teraz z vysok,
ktoré st z oboch stran lemované ho-
rami a skalami, sa vraciam do doliny,
ale vdaka vam - Tatry nase - budem

ticho snivat.
LUDMILA STUJBEROVA
UCASTNICKA OZDRAVNEHO POBYTU, KTORY PRE
CLENOV ORGANIZOVALO OMD V SR

¢IEMANY: NAVRAT KU KORENOM

Vzdy sa velmi tesim, ak mi niekto , po-
sunie” cennd informdciu o bezbarié-
rovom ubytovani. Velmi radi chodi-
me s rodinou na vylety, nase nadse-
nie vSak limituji obmedzené moznos-
ti ubytovania pre ludi na vozikoch. Za
overené informdcie o bezbariérovom
ubytovani povazujem iba tie, ktoré
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mi poskytli moji priatelia ,vozickari”,
a to iba ti, ktori konkrétne miesto vi-
deli na vlastné oci a okdsili kolesami
vlastného vozika.

Takto sa do nasej letnej destinacie do-
stali Ci¢many, horska dedinka, v ktorej
som bola ako dieta iba raz. Doma, me-
dzi starymi zazltnutymi fotkami mam
jednu, na ktorej pézujeme s mojou
sestrou v ¢icmianskych krojoch... Len
matne si pamatam tetusku, vzdialend
rodinnd znamu, ktord nas takto pekne
do krojov vychystala a uz davno nie je
medzi Zivymi.

Informacia o penziéne Dom Sv. Bys-
trika http://www.bystrikpenzion.sk/ mi
cinkla o ucho vcas, aby som tam moh-
la zorganizovat par driovy vylet pocas
tohtorocného jila.

Uz cesta do Ci¢mian je krasna, hned
ako zidete z dialnice a prejdete cez Ila-
vu, ocitnete sa v naruci krasnej priro-
dy, automaticky spomalite a vychutna-
vate si cestu cez dedinky a kochate sa
krasnymi horami a holami okolo. Je to
kraj chranenej krajinnej oblasti Stra-
zovskych vrchov, kde sa do dnesného
dna chovaju ovce, takze na kazdom

kroku sa stretnete s moznostou kipit
si vyrobky z bryndze. Ci¢many si naj-
vysSie poloZenou obcou v Zilinskom
kraji, kde sa povodni obyvatelia zZi-
li s chatarmi a radi vitaju aj turistov.
Penziéon Dom Sv. Bystrika sa nacha-
dza hned oproti kostolu. Budova pen-
ziénu bola kompletne zrekonstruo-
vana a prestavand, dnes sliZi predo-
vSetkym pre zaujemcov o duchovné
cvicenia a obnovy, lyziarske a turistic-
ké zajazdy, firemné akcie, ale aj indivi-
dualne pobyty.

V penzidne je viacero bezbariérovych
izieb, na voziku sa dostanete do kaz-
dého priestoru penziénu, Ci je to je-
dalen, kaplnka, spolo¢enskd miest-
nost s detskym kitikom alebo zimna
zahrada. Personal zariadenia je ochot-
ny splnit vam kazdu poZiadavku a stra-
va sa polahky vyrovna hotelovym stan-
dardom, hlavne, ked vam ju pripravu-
ji milé a sympatické panie kucharky,
pre ktoré nie je problém odlozit obed,
aby ste si ho ohriali neskor v kuchynke,
ktora je na kazdom poschodi.

Pocas styroch dni, ktoré sme stravi-
li vtomto penzidne, sme sa predo-
vsetkym kochali nddhernymi vyhlad-
mi na okolité lesy, prechadzali sme
sa po dedine a obdivovali ornament-
mi vyzdobené drevenice. Dolna c¢ast
obce je vyhldasena za chranenu pa-
miatkovl zénu ludovej architektdry.
Navstivili sme aj mizeum ,Radenov
dom” a okdsili miestnu pohostinnost
v blizkej Drevenici u Ondreja Grego-
ra. Zistili sme, Ze mild a sympaticka
pani predavacka v potravindch, je si-
Casne pani postarka a eSte aj spevac-
ka v miestnom ludovom sibore. Mali

sme to Stastie, Ze pocas nasho poby-
tu oslavovali Ci¢many 740. vyrocie pr-
vej pisomnej zmienky o obci, a pripra-
vili bohaty kultdrny program.

Miestni ludia st velmi mili a k turis-
tom privetivi, st zvyknuti zdravit, co
je pre nas, obyvatelov velkych miest
velmi prijemné a rychlo si osvojite ten-
to krasny zvyk.

Aj tohtoroc¢na letna olympidda v Lon-
dyne, prostrednictvom nasich sloven-
skych reprezentantov, &iri slavu Ci¢-
mian, pretoZe navrhari slovenskych

uniforiem pre Sportovcov sa nechali

inSpirovat prdve Ci¢mianskymi vysiv-
karskymi vzormi, ktoré si také typické

svojou geometrickou ornamentikou.

Ci¢many su po tohtoro€nom lete zapi-
sané v nasej ,Bielej cestovatelskej kni-
he” a tesim sa na ich dalSiu navstevu.
Nechcete sa sami presvedcit, ¢i som

v tomto ¢lanku tak trosku nepreha-

nala? (ismev)
ANDREA MADUNOVA

CESTAAKO HO UDRZAT
VDOBREJKONDICII

So slovnym spojenim financna kriza
savdnes stretdvame velmi ¢asto. Sta-
lo sa takpovediac stcastou nasich Zi-
votov. V jej désledku mnohi nas upl-
ne stratili zamestnanie, ini zasa pra-
cujl za nizsie mzdy, z coho logicky vy-
plyva, Ze pocituji Gbytok financnych
prostriedkov na chod domdacnosti, a aj
v inych oblastiach Zivota. S nasledka-
mi tejto situacie sa vyrovnava kazdy
inak. Drvivd vacsina z nich to riesi zo-
hnanim si dalSej prace, alebo formou
nejakej tej brigddy. Vsetko ma svo-
je vyhody aj nevyhody, ani v tomto

pripade tomu nie je inak. Fyzicka ci
psychicka zataz v kombinacii so stre-
som su faktory, ktoré maji negativ-
ny vplyv na nase zdravie. Kym v minu-
losti si [udia vedeli pomoct v pripade
jeho zhorsenia aj prirodnym spdso-
bom, dnes uz to tak nie je. Velké per-
cento z nds sa spolieha Cisto len na
chémiu. Ak by sme vSak mali dostatok
pohybu na vzduchu, predisli by sme
mnohym neduhom. Rozhodla som sa,
Ze pre svoje zdravie nieco urobim aj ja
spolo¢ne s mojou rodinou. Na zaklade
toho sme stanovili kritéria nasej dovo-
lenky. Ktoré miesto sme si vybrali za
ciel' oddychu sa dozviete v nasleduju-
cich riadkoch.

Ako ste si uz zvykli, pravidelne vdam
prindSam ¢lanky o dovolenkach na
Slovensku. Inak tomu nebude ani
teraz. Tento rok ciel nasej dovolen-
ky znamenal naSe najvyssie pohorie
Slovenska - Vysoké Tatry, konkrétne
obec Tatranska Strba. Vybrali sme sa
sem na tyzden. Cesta trvala 3-4 ho-
diny a vdaka sIlne¢nému pocasiu sme
si mohli zopakovat zemepisné zna-
losti o nasej vlasti, ¢im samozrejme
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ubiehala stanovena trasa ovela rych-
lejsie. Boli sme ubytovani v apart-
mdanovom dome Golem, ktory sa na-
chadza priamo v obci Tatranska Str-
ba. Apartman ma Sest poschodi, my
sme byvali na tom piatom. KedZe sa
v priestoroch budovy nachadzal vytah,
nebol problém sa tam dostat. Apart-
man bol priestorovo dost velky, no na
mensie bariéry sme narazili v kidpelni.
Vstup do nej mi spésoboval mensie
problémy. Napokon sme nasli rieSenie.
Pod umyvadlom sa nachadzali skrin-
ky, ktoré mi branili k nemu pohodlIne
sa dostat. Umyvala som sa teda z bo¢-
nej strany. Dal3ie bariéry sa v apartma-
ne nevyskytovali. Pocasie bolo pocas
dovolenky prijemné, sIne¢né s nezvy-
cajne vysokymi teplotami pre tito ob-
last, vdaka comu sme si mohli napla-
novat r6zne vylety. Prvy def doobeda
sme trdvili cestovanim na miesto urce-
nia. Po regenerdacii svojich sil sme sa
rozhodli, Ze absolvujeme prechadzku,
ktora ma viest k lepSiemu poznaniu
okolia. Pri prechadzani ulicami sme
kde tu uvideli drevenicu. Co ndm do
istej miery aj vyhovovalo. V zalidkoch
sme pocitili ndznaky hladu, preto sme
skonstatovali, Ze by to chcelo dat si
nieco dobré pod zub. Privstupe do jej
priestorov restauracie, ktora sa nacha-
dzalavjednejzdrevenic, sme stretli aj
zndmeho slovenského biatlonistu Pav-
la Hurajta. Vnltro drevenice na mfa
posobilo velmi prijemne. Dreveny na-
bytok sa vyznacoval prvkami prebra-
tymi z minulosti. Prijemné prostredie
dotvarala hudba, ktora charakterizu-
je tlto Cast Slovenska. KedZe Vysoké
Tatry majd prevazne kopcovity terén,

OBZRETIE SAZA LETOM

ktory nie velmi vhodny pre ludi na vo-
ziku pre absolvovanie dlhych trds, na
jednotlivé vylety sme prepravovali au-
tom. Pocas prestlivania sa sme mali
moznost obdivovat krasy Tatier. Na-
$im pohladom neunikla ani ich vyraz-
nd premena po nicivej katastrofe, kto-
rd ich postihla v roku 2004. Prv3 tra-
sa vyletu viedla na Strbské Pleso. Je
vyznamnym centrom turizmu a zim-
nych Sportov. V ramci prechadzky oko-
lo jazera Strbské pleso sme si poze-
rali hotely, ktoré sa nachadzaliv jeho
blizkosti. Navstivili sme aj Aredl snov,
ktorého sucastou su skokanské mos-
tiky, no v ¢ase nasej navstevy nik ne-
skdkal. Najvacsi zazitok z tohto vyle-
tu bola moznost vidiet v priamom pre-
nose premdvanie lanovky zo Strbské-
ho Plesa smerom na Solisko. Na dru-
hy den sme si to namierili do Tatran-
skej Lomnice. Prechddzali sme rozny-
mi ulickami a obdivovali krasu tohto
prekrasneho prostredia. Vdaka slnec-
nému pocasiu sa nam naskytol nad-
herny pohlad na Lomnicky Stit. Toto
by chcel zazit kazdy navstevnik Tatier,
nie vSetci maju vsak to Stastie. Nasle-
dujuci den sme sa vybrali do Smokov-
cov. Stary Smokovec je vyznamnym
dopravnym uzlov s odbockou trate
Tatranskej Zeleznice a lanovky na Hre-
bienok, odkial je vychodisko tir do
najnavstevovanejsich dolin.

Tyzden v Tatrach ubehol ako voda, na-
stal ¢as vrétit sa domov k svojim pra-
covnym povinnostiam. Krasne zazit-
ky z pobytu v nas vSak zostand urcite
az do neskorej jesene s pocitom, Ze
nie je doleZité v akom prostredi travi-
te dovolenku. Dolezité je aby ste boli

s ludmi, s ktorymi sa citite prijemne.
Zelam vam, aby ta vada dopadla podla
vasich predstdv a samozrejme v zdravi.

MIRIAM DOBROTKOVA

HUDOBNY FESTIVALV OSTRAVE
ALEBO MIESTO, KDE JE OSOBA
NAVOZIKU PLNE AKCEPTOVANA

Tento rok som si za miesto svojho dob-
rodruzstva zvolila cesky festival Co-
lours of Ostrava. Po vlanajsej kratkej
navsteve festivalu Pohoda, kde sa mi
zdalo vsetko dobre zorganizované (na
slovenské pomery aZ obdivuhodne),
sa vo mne prelomila nedévera k vel-
kym festivalom a povedala som si, Ze
si chcem nejaky festival zazit cely. Cely
rok som myslela na Pohodu, no v do-
sledku kamaratov a inych okolnosti
z toho bola nakoniec Ostrava. Ako sa
ukazalo, bola to pre vozickara vybor-
nd volba.

UZ na samotnej stranke festivalu som
nasla mnoZstvo informdcii, ¢o vSetko
pre ludi s handikepom dokazu zabez-
pecit. Od priaznivej ceny vstupenky,
cez zabezpecenie dopravy, ubytova-
nia, sprievodcov aZ po lGpravy samot-
ného aredlu tak, aby bol ¢o najpriatel-
skejsi k ludom na voziku.

A tak som to vyskisala. AZ na cestu
do Ostravy (ktora vSak nebola v rézii
ceskych susedov, ale to je celkom iny
a dlhy pribeh), vetko fungovalo. Spo-
znala som niekolko prijemnych ludi,
ktori vytvarali prostredie ,Colours bez
bariér”. Prave logo s tymto nazvom
bolo na kazdom kroku festivalu. V spo-
lupraci s nadaciou OKD boli na festiva-
le vytvorené také podmienky pre nds

vozickarov, aké nemali ani ostatni ndv-
Stevnici festivalu. Také ,zvididelno-
vanie” vozickarov som este nikdy ne-
videla. Po aredli festivalu sa po cely
Cas presuval vozik v nadZivotnej vel-
kosti, ktory tlacili "asistenti" na cho-
diloch. Ktokolvek sa na iom mohol
zviest, zmestili sa nan aj viaceri. Ne-
daleko hlavného pédia bol bar vo-
zi¢karov ,BEZBAR". Prave tam som
sa mohla obratit napr. v pripade de-
fektu (dno, aj na takéto detaily tam
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mysleli). Hned' za nimi bola velka tri-
blna, ktorej prva rada bola vyhrade-
nd vozickdrom. Zvysenad triblna pre
nas bola aj pred dalsim velkym poé-
diom. Pri niektorych pédiach mi ta-
kato mozZnost chybala. Povrch v area-
li Vitkovic, starej tovarne, kde sa festi-
val konal, bol pre voziky ndrocny, lebo
vacsinou bolo treba chodit po Strku
mensom ¢i vaésom, ale aj toto sa or-
ganizatori snazili zmiernit gumovymi
pasmi, ktoré boli v aredli poukladané.
Bolo ich véak mélo. Uto¢isko pred ne-
priaznivym pocasim sme nasli v plyno-
jeme prerobenom na velkd sélu. Ked-
Ze tato budova je novo zrekonstruo-
vand, nechybajd tam ndjazdy, vytahy,
bezbariérové toalety, miesta pre vo-
zi¢kdrov v hladisku a vdaka tomu uz
asi nechyba nic. A tu sme boli my ako
vozickari zase vo vyhode: kym ostatnfi
navstevnici ¢akali v dlhych radoch na
ten ktory koncert a do limitovaného
poctu sdly sa vobec nemuseli dostat,
my sme sa tam dostali pohodlne vyta-
hom aj pred zaciatkom koncertu vZdy.
Pri vytahu, ktory bol oznaceny ,Colo-
urs bez bariér” stal neustdle "sekuri-
tak" a nepustil navyse ani nohu. Pres-
ne takito "sekuritaci" boli aj na tribu-
nach pre vozic¢kdrov a nepustili tam
ani mamicky s kocikmi. Skveld sluzba.
Vyskisala som este jeden vytah. Do
starej budovy, ktora bola inak barié-
rova a v ktorej sa konali prevazne dis-
kusné féra a divadelné predstavenia,
sa dalo dostat stavebnym vytahom!
Ak sa chce, rieSenie sa ndjde. Aj toto
bol ,Colours bez bariér”. A dalSia vec:
Specidlna mapka s délezitymi infor-
maciami pre nas.

OBZRETIE SAZA LETOM

Na hotel z festivalu a spat nas vozil

bezbariérovy taxik. VSetky cesty ko-
ordinovala Monika, od ktorej sme do-
stdvali aj dalSie informacie a mohli

sme sa na fu kedykolvek obratit. Aj

vdaka tomu viem, Ze nebol problém

si tam pozicat vozik, ¢i zabezpecit si

sprievodcu.

VSetky tieto sluzby spolu so mnou vy-
uzivalo naozaj vela vozickarov. My sme

to odhadovali na istud stovku. Z inter-
netovych zdrojov som sa vSak dozve-
dela, Ze nas bolo mozno aj okolo tri-
sto. Ato uzje citit...

ESte jednu prihodu mam, ktord sa mi

na Slovensku nestdva. Ked sme sta-
nok Ceskej televizie upozornili na to,
Ze sa na ich program v stanku nedo-
staneme, lebo je tam schod (dost vel-
ky), zareagovali pre mna Gplne neca-
kane: do hodiny mali uroben takd na-
jazdovd rampu, o ktorej by nikto ne-
povedal, Ze tam este pred chvilou ne-
bola. Nebola vébec provizdrna, bola

spolahliva. Vyskisala som ju...

Aj vdaka takymto zazitkom som si

mohla uzivat cely program festiva-
lu. Ni¢ mi tam nechybalo. Citila som

sa tam vitand... A tak som si okrem

servisu mohla pochvalovat aj koncer-
ty ZAz, Staff Benda Bilili, Bobby Mc-
Ferrin, Portico Quartet, no pre mna

najvacsi zazitok The Creole Choir of
Cuba - vynikajlci a capella zbor s at-
mosférou v sdle, aki som na koncer-
toch este nezazila. Aby celd séla, kde
sa beZne sedi, od polovice koncertu
stala a vinila sa v rytmoch kubanskych
piesni, tak to bolo nieco fantastické!

Celé sa to konalo v GZasnych priesto-
roch byvalych ostravskych Zeleziarni.

Zostatky tovarne dotvarali velkolepu
atmosféru festivalu.

Ddfam, Ze nieco takéto budem moct
prezit aj o rok... No hlavne by som si
Zelala, aby pre takéto zazZitky nebo-
lo treba chodit do susednych krajin,
aby sme nieco podobné nasli aj u nas

doma.
SILVIA PETRUCHOVA

KRASNA MORAVA

Jedno z najkrajsSich obdobi roka - leto -
mame (uz davnejsie) za sebou. Ten-
to rok som sa opat rozhodla navstivit
moju obltibend destinaciu, Ceski re-
publiku. Tato krajina ma vzdy nie¢im
milym prekvapi.

Mala som chut na prirodu, viac stro-
mov, pokoja, preto som si vybrala na-
rodny park. ,Vygooglila” som si Narod-
ny park Podyji, pretoZe je najbliZsie od
hranic, cca 200 km od Bratislavy.
Vybrali sme si mestecko, ani nie
s 1000 obyvatelmi, Vranov nad Dyji.
Je to prekrasne malé mesto, ktoré je
zndme aj svojou priehradou, prezy-
vanou tiez ,Moravsky Jadran”. Loka-
lita ma mnoZstvo zaujimavosti: tepld
vodu, pieskovi plaz, camp s bezbarié-
rovym socidlnym zariadenim. Okrem
campu je moznost ubytovania v penzi-
6noch, vjednom vacsom hoteli a tiez
je tam vela chatiek.

My sme sa ubytovali v trojhviezdicko-
vom penzidne pri campe, ktory dis-
ponuje jednou bezbariérovou izbou.
Na parkovanie sa treba opytat na re-
cepcii penzidnu, pretoze [udia na vo-
ziku mo6Zu parkovat priamo pred vstu-
pom do izby. Vystlpite z auta a pekne
vyjdete chodnickom do izby cez vasu

stikromnd terasu. Cize vstup do izby
je mimo interiéru penziénu. Na izbe
Ziadny luxus, ale zato disto, televizor
a chladnicka su sucastou izby. Naj-
viac ma ohdrila kapeltia s WC. Rozlo-
hou bola velka asi ako polovicka izby,
sprchovaci kit bol na ,jedni¢ku” spra-
veny, bez vanicky, kvalitne vyspadova-
ny. S ubytovanim som naozaj nevide-
la Ziadny problém. Stravovanie ste si
mobhli zakdpit v ramci penziénu v pri-
l[ahlej restauracii, do ktorej vsak vie-
dol velmi prudky kopec. Co sa ndm
nechcelo prekonavat, tak sme sa stra-
vovali samostatne. Nakolko je v okoli
mnozstvo gastronomickych zariade-
ni, nezatazovalo nas to.




58 PSYCHOLOGICKE OKIENKO

Tato lokalita pontka mnozstvo pre-
chadzok a relaxu. Cesty st z vacsej Cas-
ti pristupné pre elektricky vozik. Ked-
Ze terén je dost kopcovity, odporicam
zdatného asistenta alebo plne nabity
elektricky vozik.

Tip na vylet: Navstivit hranicny prie-
chod Cizov - Hardegg. 4 kilometre ide-
te po asfaltovej ceste, na ktord maju
autd zdkaz vstup, iba vozidla s oznace-
nim vozic¢kara maji povoleny vstup az
k Hardeggskeé vyhliadke. Napokon do-
razite do ciela, najmensieho rakiske-
ho mestecka Hardegg. Kde sa nacha-
dza aj bezbariérové WC. Je to krasna
prechddzka prirodou Narodného patr-
ku Podyji.
Viac informdcii ndjdete na:
http://www.nppodyji.cz/o-turistice
http://www.vranovska-plaz.cz/
Kontakt na penzion:
http://www.penzion-m.cz/

ALENA HRADNANSKA

TIP NAZAVER RUBRIKY

Mozno viaceri uz planuji dovolenky
a vylety pocas leta 2013.

Pre vSetkych ,cestovaniachtivych”
jedno zaujimavé odporicanie na vy-
let do Moravského krasu, kde najdete
jaskyne pristupne pre ludi na voziku:

http://www.cavemk.cz/informace-pro-vo-
zickare/

PSYCHOLOGICKE OKIENKO

Zdravyvztah
k postihnutému
dietatu

NADMERNA STAROSTLIVOST
MOZEBYT OBMEDZUJUCEJSIA
AKO SAMOTNE POSTIHNUTIE
(dokonéenie)

Adaptadcia rodiny na postihnutie dieta-
ta zavisi od viacerych faktorov: stupnia
inteligencie a vzdelania rodicov a ich
socio-ekonomického postavenie. Je
zistené, Ze rodiny so silnym religidz-
nym vnimanim sveta maju schopnost
rychlejSej adaptacie na rozne krizové
situdcie, i na prichod postihnutého
dietata do rodiny.

Existuje mnoZstvo ciest, prostred-
nictvom ktorych sa rodina vyrovna-
va s faktom postihnutého potomka.

V procese adaptacie méZeme identi-
fikovat tri zakladné fazy:

« faza emocionalnej dezorganiza-
cie - tu nastdva u rodica tvrdy otras,
emocionalny Sok, sklamanie, zrite-
nie idealov, depresia, tizkost. Rodic
v tejto faze chce dostat dostatok
spolahlivych informacii a na druhej
strane nevie tito skutocnost v pl-
nej miere prijat.

faza reintegrdcie - rodicia postup-
ne vnimaju realitu ,novymi oc¢ami”
ale obranné mechanizmy u nich
pretrvévaji. Casto otcovia presu-
vaju vsetku starostlivost na matku
a oni sa venuji vyluéne svojej pra-
ci. Niekedy rodicia volia umiestne-
nie postihnutého dietata do ustav-
ne starostlivosti a za pomoci racio-
nalizacie si zddvodnia takéto riese-
nie ako ,jediné mozné”, ,pre dieta
prospesné”.

ZDRAVY VZTAH K POSTIHNUTEMU DIETATU

o faza zrelej adaptacie:

— dochdadza v nej k akceptovaniu,
Ze dieta je postihnuté

— samotné dieta je akceptované

— akceptovanie seba ako rodica
postihnutého dietata, ako aj ¢lo-
veka so vSetkymi ostatnymi Zi-
votnymi rolami, osobnostnymi
vlastnostami, postojmi atd.

Na mnohych pozorovaniach sa doka-
zalo, Ze matky mavaju tendenciu vy-
tvarat velmi tzke, aZ uzavreté vztahy
so svojimi postihnutymi detmi. Tym
ich izolujid od primeranych socidlnych
kontaktov a brania tak prirodzenym
prejavom ich nezavislosti aj v pripa-
doch, kde to postihnutie umoziiu-
je. Matky neraz pouzivaju v stvislos-
ti s ¢Cinnostou dietata alebo jeho pre-
Zivanim vyraz MY. Symbioticky vztah
s matkou ma svoj velky vyvinovy zmy-
sel, je nesmierne dolezity hlavne v Gt-
lom detstve, avsak pri dospievani,
a hlavne v dospelosti moze hendike-
povaného potomka brzdit vo vyvine.
Mnohé matky sa osamostatfovaniu
dietata vedome ¢i nevedome brania.
K tomuto postoju ich vedie tzkost,
strach o dieta a neinformovanost
o jeho skutoc¢nych potrebach a moz-
nostiach, kompenzacia vlastnych po-
citov viny a iné. Matky postihnutych
deti preZivaju svoju situaciu viac stre-
sujlco nez otcovia. Tento jav je pocho-
pitelny, lebo nesu najvacsie bremeno
starostlivosti o dieta.

Viaceri autori sa zhodujui v nazore, ze
v rodinach s postihnutym dietatom
sa Casto vyskytuje hypeprotektivny
(nadmerne ochranny) styl vychovy.
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Privelmi starostlivi rodicia niekedy ne-
vedia najst td spravnu mieru toho, ¢o
je preich dieta prospesné a o mu na-
opak skodi. Nie len, Ze ho zhfiaji nad-
mernymi prejavmi lasky a starostlivos-
ti, ale aj rozhodujd, konaju ba aj myslia
za neho, ¢im ochromuji jeho iniciativu
a rozvoj. Potomok sa potom nevyvija
ani len tolko, ako mu umoznuje jeho
hendikep. Dieta sa stdva nesamostat-
né, pasivne prima nazory druhych, ale-
bo sa nadmieru doZaduje pozornosti
a je neschopné sa prisposobit.
Vzajomné vztahy v rodine ovplyviu-
je predovsetkym udroven komunika-
cie, spésob akym sa o probléme ho-
vori, miera otvorenosti a Gprimnos-
ti vo vztahoch.

Nedostatky v tejto oblasti maju dale-
kosiahle nasledky na celd rodinu. Ro-
diny, ktoré nekomunikuji adekvat-
ne, prindsaju zbytocny stres a napa-
tie vSetkym ¢lenom. V tejto oblasti je
velky priestor pre Specialistov - psy-
cholégov a psychiatrov, ktori pomézu
uniest privelkd davku stresu a napa-
tia v rodine.

Na zaver si dovolim vSetkym poslucha-
¢om podakovat za pozornost a posie-
lam im vela sily pri vychove a starost-
livosti o svojho potomka so Special-
nymi potrebami. Dospelym postihnu-
tym - tiez detom, prajem vela odvahy
pti stavani sa na svoje vlastné ,nohy”!
) MGR. GABRIELA SV|(:E|<oyA, PH.D.
PRVY DIEL BOL ZVEREJNENY V OZVENE C 3/2012
PREDNASKA ODZNELA POCAS MEDZINARODNEJ

KONFERENCIE EAMDA,
SEPTEMBER 20711, PRAHA
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Turnaj
nezavislého
Zivota

BRATISLAVA, 4.ROCNIK

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR zorganizovala 18. novembra
2012 Stvrty ro¢nik Sportového poduja-
tia v boccii s ndzvom ,Turnaj nezavis-
Iého Zivota”. Ako tradic¢ne, v telocvicni
bratislavskej Strednej odbornej skoly
Na pantoch. Aj tento rocnik bol popri
hre zamerany na hortcu tému lGzko
spatl s filozofiou nezavislého Zivota,
ktord svojou c¢innostou Siri a podpo-
ruje Organizacia muskularnych dystro-
fikovv SRV chranenom pracovisku or-
ganizdcie pracuje 7 0s6b s tazkym po-
stihnutim, ktori pomocou dvoch pra-
covnych asistentov vykondvaju Specia-
lizované socialne poradenstvo, vedu
Agentiru osobnej asistencie, vydavaiju
¢asopis Ozvena, organizujd integracné
pobyty pre ¢lenov a r6zne iné Cinnosti

na podporu 0sdb so zdvaznym svalo-
vym ochorenim.

Aj preto Organizdcia muskularnych
dystrofikov v SR plne podporuje a po-
mahala aj na turnaji Sirit peticiu pro-
ti ndvrhu novely zékona o sluzbach
zamestnanosti. Navrh novely vazne
ohrozuje chranené pracoviska a diel-
ne zamestnavajlce osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim. Petic¢né har-
ky pocas turnaja podpisalo 52 osob.

Kategodria BC 1

1. Jakub Nagy,

2. Lukas Balazi,

3. Martin Bencat,

4. Jozef Griac
Kategdria BC 2:

1. Rébert Mezik,

2. Tomas Danco,

3. Tomas Kral,

4. Peter Minarech
Kategdria BC 3:

1. Adam Burianek,

2. Maria Smolkov3,

3. Stanislav Minarik,

4. Lucia Szolarova
Kategéria BC 4:

1. Martin Streharsky,

2. Samuel Andrejcik,

3. Martin Rybarcak,

4. Rébert Durkovi¢

Rozhodcovskd taktovku a meter dr-
zal pevne hlavny rozhodca Pavel Krdl.
Spolahnidt sa mohol na sedem roz-
hodcov: Stanislav Svinciak, Katarina
Hakacova, Lukas Herel, Pavol Palcek,
Martin Kopacik, Milan Stecik, Vojtech
Nemet.

Casomieru mali pod palcom Patrik Si-
pos, Veronika Vasinova a zahranic¢ni
staZisti FTVS pod vedenim Dagmar
Nemcek.

Stcastou turnaja bola aj vystava po-
mdcok, kde firma Thuasne SK prezen-
tovala prenosné zdvihaky, r6zne kom-
penzacné pomdcky, antidekubitné se-
dacky a firma Kury Slovakia mechanic-
ké voziky zn. Kury.

Sponzori a partneri podujatia:

Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR

SOS Na pantoch 9 Bratislava

Podporné centrum pre zrakovo
postihnutych Studentov UK
Bratislava

Slovak pub, Biofarma Stupava,

Coca-Cola HBC Czech Republic, s.t.o.

Senoble central Europe s. r. 0.

FTVS UK Bratislava,

IBM Slovensko,

Schuller Eh’klar, s. r. 0.

Fann Parfuméria -
Glamour Slovakia a.s.

Kury Slovakia,

Velcons.r.o., T

HUASNE SK s. t. 0.

DOUBLEP, s.r. 0.,

COPY OFFICE, s.r. 0.

Slovensky ranking
K1.1.2013

Prinasame poradie slovenského ran-

kingu v hre boccia za rok 2012. Sti do

neho zaratané vysledky zo vSetkych

06smych tohtorocnych turnajov. Uve-

rejiujeme z kazdej kategérie prvych

troch hracov plus hracov, ktori st bud’

¢lenmi jedného z troch klubov OMD,

alebo st ¢lenmi nasho zdruzenia OMD

v SR, ale hdja farby inych slovenskych

klubov.

Kategdria BC 1 (pocet hracov, ktori

v roku 2012 absolvovali aspon jeden

turnaj: 9)

1. Nagy Jakub,

2. BalazZi Lukas (obaja SK Altius),

3. Bencat Martin,

4. Osvald Peter,

5. Pilaréikova Zuzana (traja SK
Boccian),

6. Machara Michal (SK Altius),

8. Chudik Alexander (Farfalletta)

Kategdria BC 2 (pocet hracov, ktori

v roku 2012 absolvovali aspon jeden

turnaj: 18)

1. Mezik Rébert (SK Altius)/&len
OMDVSR/,

2. Dan¢o Tomas (SK Altius),
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3. Kral Tomas (SK TP Vicktéria),

4. Hudecek Peter (Sk Altius),

11. Ficek Filip,

14. Hlinka Richard (obaja SK Boccian)

Kategéria BC 3 (pocet hracov, ktori

v roku 20712 absolvovali aspon jeden

turnaj: 17)

1. Burianek Adam (SK Altius) /¢&len
OMD v SR/,

2. Smolkova Méria (Farfalletta),

3. Minérik Stanislav (Manin)

4. Svafia Matej (Sk Altius),

5. Skvarnové Luba (Farfalletta),

6. Lukyova Zuzana,

7. Fabry Frantidek (obaja SK Boccian),

8. Fridrichova Monika (Farfalletta),

10. Krajcir Rudolf,

11. Hradfanska Alena (obaja SK

Boccian)

Kategéria BC 4 (pocet hracov, ktori

v roku 20712 absolvovali aspon jeden

turnaj: 18)

1. Durkovi€& Rébert (Sk Altius),

2. Strehdrsky Martin (obaja SK Altius),

3. Andrejik Samuel (SK TP Victéria) /
vsetci ¢lenovia OMD v SR/

4. Rybar&dk Martin (SK Boccian),

5. Tur¢inova Natdlia,

6. Burian Martin (obaja SK Altius),

8. Petruchova Silvia (SK Boccian),

9. Pal¢ekova Anna (Farfalletta),

10. Gabco Michal (Manin),

12. Uncovsky Martin,

14. Galiovsky Michal,

15. Lackova Daniela (vietci SK

Boccian),

16. Lazova Lydia (Farfalletta),

17. Kohutek Michal (SK Boccian),

18. Bielak Miroslav (Farfalletta).

www.boccian.sk

PRAVIDELNE AKTUALIZOVANA
STRANKA O HRE BOCCIA

Pozorne sledujte weby OMD v SR, do
pozornosti viak tymto ¢lankom chce-
me dat hlavne stdnku venovant hre
boccia. Administratori tohto webu
Martin Rybarc¢dk a Jozef BlaZzek ponu-
kaju vsetko, o vds o tejto hre zaujima.
Velmi radi privitame aj vaSe podnety
na zlepsenie www.boccian.sk, i jej do-
plnenie o niektoré dalsie informacie,
ktoré by ste tam chceli mat. Radi uve-
rejnime aj vase reportdze z turnajov, Ci
vase glosy o tejto zaujimavej hre.

Novi hraci
vslovenskejboccii

Pocas oktdbrového celoslovenského
stretnutia ¢lenov OMD v SR uskutoc-
nil MUDr. Frantisek Pisarcik klasifika-
ciu novym hracom - ¢lenom nasej or-
ganizacie.

Do kategoérie BC 3 boli zaradeni:
Michal TiZzo a Maridn Kostal (obaja
budd hrat za klub Farfalletta), Jan
Havetta (klub Boccian).

Do kategoérie BC 4 boli zaradent:
Miroslav Bielak, Lydia Lazova
(Farfalletta), Daniela Lackova, Viliam
Kraj¢, Michal Kohoutek (Boccian).

Ligové turnaje 2013

BC1: 16.2, 23.3. /Altius/, 6.4./Boccian/
BC2: 2.3, 13.4./Apollon/, 16.3./Boccian/
BC 3: 16.3./Boccian/,

20.4., 4.5. /Farfalletta/
BC 4: 16.2./Boccian/, 2.3., 27.4./Altius/

DYSTRO

RAPID
TURN

SaCkOY
KLUE
DM SR

SACH
Vianocny
Dystro Rapid

PRVY ROCNIK

Sachovy klub OMD v SR zorganizoval
15. 12. 2012 prvy roc¢nik S8achového
Lrapid” turnaja. Zacastnilo ho sa ho
12 hracov s nervosvalovym ochore-
nim a inym zdravotnym postihnutim.
Celkové vitazstvo si do Banskej Bys-
trice podla ocakavania odniesol zra-
kovo postihnuty Martin Mikulec, stu-
dent a zaroven Cerstvy Zenac. Druhé
miesto patrilo Stanislavovi Kuchynovi
a tretie ndSmu Erikovi Britanovi, ktory
tak zéroven vyhral aj kategériu Dystro!
V tej druhé miesto patrilo Vilovi Kraj-
Covi a tretie Erike Kostovej.

Opét sa hralo na Sachovom webe
www.playok.com.

OMD Ope-net turnaj

V tychto chvili uz prebieha stvrty roc-
nik OMD Ope - net turnaja. M6zete ho
sledovat aj vy, ked kliknete na
www.sachomd.estranky.sk
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STATUT POMOCI
Organizacie
muskularnych
dystrofikovv SR
zverejnejzbierky
,Denbelasého
motyla”

Ndjdete ho na

http://www.belasymotyl.sk/

pomohli-sme/statut-pomoci

alebo vdm ho zasleme
na vyziadanie.

Zoznam nadacii

aorganizacii, ktoré

prispievajina
kompenzacné
pomocky alebo

poskytujafinancnd

podporu

Ak potrebujete ziskat financ¢né
prostriedky na doplatenie kompen-
zacnych pomocok, uvddzame adresy
na nadacie, ktoré vdam moZu na zakla-

de pisomnej Ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani naddcii:
M organizdaciu oslovujte vzdy pisom-
nou Ziadostou , v ktorej strucne

opisete svoj problém,

M ku Ziadosti priloZzte doklady, ktory-
mi mbZete potvrdit svoje tvrdenia,
napt.: spravy od lekara o diagndze,
képie posudku z dradu prace, soci-
alnych veci a rodiny, képie rozhod-
nuti, képie predfaktir (ak Ziadate
o pomdocky),

M dokladujte svoju prijmovd situaciu,

M ak ste oslovili aj iné nadacie, ktoré
prisltbili ¢iastocnd pomoc, napis-
te to do Ziadosti aj s prislibenymi
sumami,

B ak potrebujete ziskat vyssiu Ciastku,
je lepsie ,poskladat” pomoc z viace-
rych zdrojov - od viacerych nadacii.

W DOBRY ANJEL, N.O.

DOBRY ANJEL

Tento systém pomdha rodinam s reza
opatrenymi detmi, kde je niekto chory
na rakovinu alebo dieta trpi na ind za-
vaznui chorobu ako napr. svalovi dystro-
fiu typu Duchenne, spindlnu muskular-
nu atrofiu 1. a 2. typu, detskid mozgo-
vi obrnu, cystickd fibrézu, chronické zly-
hanie obli¢iek alebo Downov syndrém
a kde tato choroba dostala rodinu do
financ¢nej tiesne. Posielaju pravidelny
mesacny prispevok vo vyske 90 - 100 €.
Vyplacanie prispevku konci, ak v rodine
uzZ nie je nezaopatrené dieta, ak rodina
sama o to poziada, ¢i pri imrti.

Viac informacii ndjdete na
www.dobryanjel.sk alebo sa ozvite
priamo do OMD v SR.

B KONTO NADEJE, ROZHLAS
A TELEVIZIA SLOVENSKA

e\

Mytna 1, 817 55 Bratislava

tel: 02/32 50 5111 (Gstrediia)
Upozornenie: Zbierka bola ukonéena
diia 30. 04. 2011. Nové Ziadosti o pri-
spevok nebude RTVS az do odvolania
prijimat.

W DETSKY FOND SR -
KONTO BARIERY

Detsky fond
Slovenskej republiky

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

www.dfsr.sk

B NADACIA ZELAJ SI
o x T
& Zelaj si
Zahradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji
tel: 0907 841453

e-mail: zelajsi@zelajsi.sk
www.zelajsi.sk

B NADACIA MIROSLAVA SATANA

NADACIA
MIROSLAVA
SATANA
Brezova 7, 956 21 Jacovce
tel.: +42138 /53010 21
E-mail: admin@mirosatan.sk
www.mirosatan.sk

ZOZNAM NADACII SOCIALNA POMOC

B NADACIA PROVIDA
NADACIA PROVIDA

Strazna 11, 831 071 Bratislava
e-mail: info@pro-vida.sk
www.nadaciaprovida.sk

Pefiazna pomoc organizdciam aj jed-
notlivcom. Pri podpore rodin s detmi
s viacnasobnym postihnutim pravidel-
né mesacné davky. Pri podpore aktivit
hendikepovanych oséb ide o jednora-
zovl podporu. Pomoc za¢nu opat po-
skytovat priblizne v aprili 20712.

W NADACIA J&T

% NADACIA J&T

Dvorakovo nabrezie 10,
81102 Bratislava

e-mail: nadaciajt@nadaciajt.sk
tel: 02/594 18 411
www.nadaciajt.sk

W ASOCIACIA ORGANIZACIT
ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH
0S0B (AOZPO) - SLOVENSKO BEZ

BARIER
O

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel: 02/52 44 4119

e-mail: aozpooz@gmail.com
www.slovenskobezbarier.sk
www.aozpo.sk

B NADACIA ORANGE

Nadacia
Orange orange”
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Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava
e-mail: info@nadaciaorange.sk
www.nadaciaorange.sk

Ak potrebujete podporu pre seba ale-
bo svojho dietata, napriklad z dovodu
postihnutia, treba podat individudlnu
Ziadost.

W PORTAL LUDIA LUDOM

)

4People, n. o.

Borska 6, 841 04 Bratislava
Tel: 02/35 000 567

e-mail: info@ludialudom.sk
www.ludialudom.sk

Internetova stranka ludialudom.sk je
projektom neziskovej organizacie 4pe-
ople, n. 0. Ide o prvy univerzélny on-li-
ne systém darcovstva na Slovensku
bez poplatkov za sprostredkovanie

a bez obmedzeni mnoZstva a zamera-
nia zverejnenych vyziev.

Organizdcia muskularnych dystrofikov
v SR je zaregistrovand na stranke ako
overovatel Ziadosti.

B NADACIA OTVORENYCH OCi
X
Nadécia otvorenyich ofl

Pribinova 25, 8711 09 Bratislava
Tel: 02/20 90 48 88,

e-mail: info@otvoreneoci.sk
www.otvoreneoci.sk

Hl EXIMBANKA SR

&) EXIMBANKA SR

ZOZNAM NADACIT

Grosslingova 1, 813 50 Bratislava
tel: 02/59 398 111
e-mail: informacie@eximbanka.sk

B SLOVENSKA KATOLICKA CHARITA

www.caritas.sk

Jednorazovou pomocou podporuij aj
jednotlivcov, avSak len vo vynimoc-
nych pripadoch hodnych osobitného
zretela. Treba predloZit pisomnd Zia-
dost s vyjadrenim miestneho farara

a starostu obce.

INFOSERVIS

Vitame
NOVYCH CLENOV

Mariu Gavalovu za syna Marka
z Niznych Ladickoviec,

Zuzanu Masnu z Varina,

Janu Nadasskui z Nahaca,
Ludéka Zapecu zo Serede,
Jana Simu zo Zakaroviec,
Miroslavu Blaskovt za syna Jozka
z Hlohovca,

Janu Rackovti za syna Ondrejka
z Piestan,

Eduarda Mikulasika z Babu.

Blahozelame
JUBILANTOM

Od januara do marca 20713 oslavia

okrihle jubileum tito nasi ¢lenovia:

— k 30. vgrociu:
Miroslave Gatialovej z Velkej
Lehotky,
Mdrii Gavalovej z Niznych
Ladickoviec,

Olge Dudasikovej z Dolného Kubina,
Viktérii Hagarovej zo Ziaru nad
Hronom;

— k 40. vgrociu:
Zelmire Caplakovej z Velkych Loviec,

Anne Dorusincovej z Dubinného,
Rébertovi Kubovi zo Senca,
Katarine Bakovej z Kosic;

— k 60. vgrociu

Ladislavovi Janoskovi z Lietavy,
Kamile Vadaszovej z Bratislavy;

— k 70. vgrociu blahoZeldme:

Marii Uvirovej z Komjatic.

KSVADBE

K uzavretiu manzelstva srdecne
gratulujeme nasej ¢lenke Lucii
Zvedelovej a jej nastavajicemu
Lukasovi Hudackovi.
Mladomanzelom zeldme vela lasky
a Stastial
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Opustilinas

Zdenko Cizmar z Dargova,

Marek Halmo z Komarna

Viera Dohnalkova z Bratislavy,
Michal Kabat zo Serede,

Emilia Capounova z Tur&ianskych
Teplic.

Odisli ste, ako si osud prial. Navzdy zo-
stanete v nasich srdciach a spomienkach.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze
sme rozvinuli spolupracu s pani ad-
vokatkou, ktora je ochotna bezplat-
ne poskytnut prdvnu pomoc tym z vds,
ktori potrebujd poradit v réznych
pravnych zdleZitostiach. Ide o také
problémy, ktoré nie sme schopnf rie-
Sit v ramci poradenstva, ktoré v OMD
poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo bud pani ad-
vokatke sprostredkované cez kancela-
riu OMD v SR. Problém, s ktorym by ste
potrebovali pomdct, mbézete opisat
v e-maily, v liste alebo ho sprostred-
kovat telefonicky. Problém bude zapi-
sany a timoceny pani advokatke, kto-
rd sa rozhodne, ktorému pripadu sa
bude venovat, vzhladom na jej pra-
covné vytaZenie.

Toto poradenstvo budeme sprostred-
kdvat vyluéne ¢lenom OMD.

Kontakt:

omd@omdvsr.sk - do predmetu na-
piste: bezplatné pravne poradenstvo.
Tel.: 02/43471 1686, 02/4341 0474,
0907 262 293, 09711 268 688

Adresa: OMDv SR, Vritocka 8, 82104
Bratislava
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Inzercia

ELEKTRICKY ZDVIHAK -
SKORO AKO NOVY

Predam elektricky zdvihak HOP so
zavesom s nizkym operadlom velko-
st "L". Nosnost 150 kg, max. zdvih
157 ¢m, min. zdvih 39 cm, polomer
otacania 110 cm, Sirka (podvozok)
55/76 cm, dizka (podvozok) 95 cm,
max. vyska 180 cm, celkova hmot-
nost zdvihaku je 28,8 kg. Zaklpeny
22.12.2011 od firmy REHA Slovakia
s.r.0., ale malo pouZzivany.

P6vodnd cena 1181 € ateraz 850 €.

Kontakt: Emilia Sibikov3,
e-mail: emilia1040@azet.sk,
mobil: 0902056958

DARUJEM TROJKOLESOVY BICYKEL

Za odvoz darujem zdnovny trojko-
lesovy bicykel. Byvam v juhozédpad-
nom Slovensku.

Kontakt v OMD v SR.

OpravazOzveny¢islo
3/2012

Na strane 81 nam nedopatrenim chy-
bala pointa vtipu, opravujeme sa:

V zahrani¢nom hoteli:

Ona: "Ferko!!! Prebehla TU mys
On:"No a co?"

Ona: Hned'volaj na recepciu, Ze mame
mys v izbe - vies lepSie po anglicky!"
On: "Helou, recepsn?"

Recepcia: "Hellou, yes, this is re-
ception."

On: "Dd jd nou Tom end Dzery?"
Recepcia: "Ehm.. yes, | know them."
On: "Dzery is hir..."

Na strane 83 nam tlaciarensky Skria-
tok sposobil chybne vytlacenu cast
textu v reklame. Firme Thuasne sa to-
uto cestou ospravedIfiujeme.

NA VOLNY CAS

KLIKNI-ZAUJIMAVE LINKY

Dlhé zimné vecery treba vyuZit na pri-
jemné planovanie letnych vyletov!
S touto zaujimavou internetovou
strankou to bude aj velmi tvorivé:

http://www.tourcentrope.eu/

DystroLotéria
pre clenov

ESte nam z predoslej Ozveny ostalo
pat vyhernych disiel, ktoré platia aj
teraz: 98, 386, 416, 573,1063
Skontrolujte si svoje ¢isla preukazov

a ozvite sa ndm!

Pravidla sutaze: Kazdy clen
OMDVSR ma clensky preukaz a kaz-
dy ¢lensky preukaz ma pridelené Cis-
lo. A prave z nich sme vyZrebova-

li pat vyhernych cisel. Len tomu, kto
sa nam prihldsi, poSleme s nasledu-
jicou Ozvenou Zreby v hodnote 3 €!
Zatial sa nam ozvali len Zdenka Ma-
likova (217) a Erika Kostova (126).
Obom posielame Zreby a drzime pal-
ce pti ich stierani, snad uz konecne
ten milién padne!

Ak nemdzete ndjst svoj ¢lensky pre-
ukaz a nie ste si isty svojim islo, in-
formujte sa u nas.

OZVENKA

OZVENKA
pre malé ajvelké deti
NADOBRU NALADU

Cestujdci na lodi sa pyta kapitana:
,Kto je ten mavajlci clovek na ostrove?”
,Neviem, ale ked' ideme okolo, vzdy sa

takto tesi..”

OZVENKA 69

HADANKA

PRE SIKOVNU HLAVICKU
Stoji pani na streche,
roztahuje prsty

a o chyti v povetri,

do izby nam pusti.

Nem3 Stetec, ani farby,
predsa listie ZItym farbi.

Je to biela nadhera,
zaodeta do peria,
lode z dialky ¢aka,
jej meno je ...

VYFARBI SI!

Vyfarbeného anjela odfot/oskenuj
a posli na adresu Organizdcia musku-
larnych dystrofikov v SR, Vritocka 8,
8271 04 Bratislava alebo na e-mail
omd@omdvsr.sk. Vyzrebovany vy-
herca ziska poukazku do knihkupec-
tva Martinus. Omalovanka je z dielne
Eriky Kostovej z Kurova.
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KOMIKS

IRIS X1

o ultralahky vozik s pevnym rdmom

a 5o skladacou chrbtovou opierkou
* nastavovatelnd sedacka spolu s remeriovou chrbtovou opierkou
o zadné kolesd upevnené v 3pecidlnych

puzdrach umozriujlce nastavit ich sklon

InNis
y

NIKOL 1

o detsky Specidlny fahky skladaci invalidny vozik
pre uzivatela od vysky cca 110 cm

o vozik m& bohaté moznosti pridavnych vybaveni, ¢im je umoZnené
prispdsobenie parametrom behom rastu uZivatela

KURY Slovakia

Ing. Marian Hrebenar
Mesacna 2, 821 02 Bratislava, Slovenska republika

HOP2 max

o 3pecidlny nosny podvozok pre dva typy sediaceho systému
- anatomicka chrbtova opierka + antidekubitna podlozka (KURY)
- trupova ortéza
* polohovaci rdm sedenia (sedacka) so sklonom 0 — 40°
e chrbtova opierka, sklapacia so sklonom az 40°
o volitelné
- polohovacia stupacka
- opierky ruk s nastavitelnou
laktovou opierkou
e polohovanie plynovymi pruzinami
 bubnové brzdy zadnych kolies

DUCKY

o jednoduchy, mechanicky skladaci vozik lezadlového typu,
ur¢eny predovietkym na prevoz a priblizenie 0sdb so znizenou
pohyblivostou, na kratsie vzdialenosti v lahkom teréne
vonku

e idedlne vyuZitie napr. v zahrade, pri bazénoch,
na plazi na priblizenie a vstup do vody

o [ahky a jednoducho skladaci pomocou istiacich
objimok (kompletne zloZené lezadlo vo dvoch
velkych taskach)

o koliesa vo vode vozik
nadnasaju - nepotopi sa

tel.: + 421 2 3941 1762, 0903 406 333, e-mail: kury.slovakia@gmail.com
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stastia, spok
vela trpezlw,_;,_ :

ANDREA MADUNGY
predsednicka OM

Ked'ze my dystrofici saw
situaciach stavame aj paci
zazelala. by som nasmu
zdravotnictvu predovSetkym
humanizaciu, aby stredom zau
neboli len peniaze a financie,
ale aby stredom zaujmu bol

predovSetkym pacient, teda cloy

Vsetkym odbornikom prajem
kvalitne podmienky na pracu

a diafam, Ze sa to potom odrazi

aj na tej stamqthvosq b pas.

podpred

i,ld_(_@“ Dlﬂ:ﬂviﬁ

JOZEF BLAZEK,
OMDVSR

MARFED&!NSKA. it ‘ v

nasi ym, vietkym na$
priaznivcom a hlavne aby sme §
dokazali zit’ nezavisly Zivot vd’ aka
osvieteniu nasich poslancov.

TIBOR KOBOL,
socialny poradca OMDVSR

Zelam vsetku dohr&o 110\! .-!mku

Alﬁ:jte priatelia,
vsetkym uzivatelom
osohnej asistencie
zelam velmi vela
dobrych asistentov,
a vela chapajucich
uradnikov, ahy
kazdemu priklepli
osobnu asistenciu.
ALENA HRADNANSKA,

socialna pracovnicka
OMDvSR

. Nasim milym

dobrovol'nikom by

m chcela zaZelat’
vala zdravia, lasky
a sily do dalSieho roka,
aby nam mohli aj
nadalej tak pomahat’
ako doteraz. Vdaka *
ich pomoci mézeme
aj my pomahat’. =

LUCIKA MRKVICOVA,
OMDvSR
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Mili OeMDAci a vietei
clenovia OeMDecka,
belasému motylovi prajem
vela empatickych ludi;
vel'a dobrovolnikov

a dobré pocasie na
Koncerte belasého mg
MARTIN RYBARCAK, * .*
OoMBwSR '+ - - * *§

Vsetkym rodinam
OMDecka prajem
do roku 2013
hlavne vela
splnenych snov,
vela’ zazrakc}_y .
a malo progtesie.
ANDREA MORENO

Aj v novom roku vietko
najlepsie vietkym
OeMDakom praje
VLADO HRON,
ctlen reviznej komisie OMOvSR

OeMDecku zetam

v roku 2013 krasne

nové zaciatky, vel'a chuti

a sily pachat’ dobro

na tomto svete

medzi vasimi l'ud'mi.
? HANKA SUROMCOVA,

| ZDRUZENIE/UMENIE POMOCI

ruieniu_;_ 3 \
do d’alSie
3 zdravia,

EVA PROROKOVA, 0%
SK OMD Farfalletta Zilifta
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1.370 - SWING IT

NOVINKA

Ventus je novy prirastok do rodiny
mechanickych vozikov Ottobock

Ventus je novy model aktivneho
mechanického vozika s pevnym ramom.
Spolocnost Ottobock ho predstavila

na vystave RehaCare 2012 v Nemecku.

Servis INVO s.r.0., Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica

Tel: 048/4143288 Fax: 048/4146690 E-mail: info@servisinvo.sk Otto Bock Slovakia s.r.o.

Rontgenova 26, 851 01 Bratislava 5
T+421 232782070 - info@ottobock.sk

WWW;EEPUiEiHUD.EH www.ottobock.sk
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Schodolez

/ Riesenia pre vsetky typy architektonickych bariér / Bezplatné prévne poradenstvo

v/ Bezplatny navrh a konzultécia u klienta v Zaruény a pozaruény servis

Moznost ziskat
prispevok .
95 % z ceny zariadenia

= Vi, o
Zvisla plosina s kolmym zdyihom™ =TS, www.ares.s k tropny zdvihak GH1

ARES spol. s r.o0., Banselova 4, 821 04 Bratislava, SR
Tel.: +421 2 4341 4664, +421 2 4820 4511, Fax: +421 2 4820 4528, e-mail: ares@ares.sk




