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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 prind8ame informécie
o organizaénych 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 ro6znorodych 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-
ldrnou 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 eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne 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 ¢islo Gctu

OMDV SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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Dal3ie ¢&islo ¢asopisu vyjde
v marci 2014.

PF 2014

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR Zela laskyplny
novy rok 2014.

Pacisavam
Ozvena?

PAaci sa vam nasa Ozvena, nie ste
nas clen a chcete ju odoberat?
Kontaktuijte nas!

Dajme sirande
na Facebooku!

Komentujte, zdielajte, lajkujte -
budme v eSte uzSom kontakte.
Novinky, akcie a vela zaujimavych
informacii ndjdete na nasom

profile OMD v SR.
O Like



Mime za sebou...

— & —
1868
45 rolov od zaleZenia 20 rokov od zaloZenia
Kolektivu muskuliarnych samostatného OMD v SR
dystrofiliov
—e & f—
1993 2013

Z kalendara 2014

15. februdr 2014 28. februar 2014

Denizriedkavych chordb Medzinarodnyden
vparlamente SR zriedkavych chordb
do 31. marca 2014 30. april 2014
e pOtrebne uhradit Posledny termin pre zamestnancov

\cllensky napodanie "Vyhlasenia

opoukazani2%zdane".

poplatok
vOMDv SR narok2014. o
o

BocciaTURNAJ

Ve ®
BELASEHO MOTYLA Ra talte

Vystava kompenzaénych pomdcok

o
——— SNnami
30. maj 2014
L. . . 5.jun 2014
Verejnazbierka BELASY MOTYL -

Deii ludi so svalovou dystrofiou KONCERT BELASEHO MOTYLA
14. roénik Hlavné nam., Bratislava
10.roénik
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CLENSKE narok 2014
uhradte co najskor

Clensky poplatok v OMD v SR ostéva
nezmeneny, vo vyske 10 eur.

Je potrebné uhradit ho do 31. marca
2014. V tomto Cisle Ozveny

najdete vloZenu poukazku

na zaplatenie ¢lenského.

DIAR2014 -
Kuap diar, podporis
dystrofikov

Lahky, pekny a prakticky diar na rok
2014 s rozmermi 9 x 15 cm pre kazdé-
ho. Cena za jeden diar je 6 € vratane
postovného. Diadr obsahuje tyzdenny

kalendar, zalozky s mesac¢nym kalenda-
rom, pracovny kalendar, mend, sviatky,
zoznam volnych dni v susednych sta-
toch, priestor na poznamky.

Jeho kipou podporite ¢innost a aktivity
nasho zdruZenia. Vase objednavky ¢aka-
me na omd@omdvsr.sk .
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Nastenny kalendar
20714 na podporu
sportovcov navoziku

Kalendar s hra¢mi boccie vo forme pla-
gatu si mbzete zakdpit za symbolické
2 eurd. V pripade zaujmu objednavajte
na klubboccian@omduvsr.sk

Terminy do
DystroCentra

Aj v roku 20714 pokracujeme v bezplat-
nych konzultdcidch s nasou fyzioterape-
utkou na hodinové konzultécie.

14.02./28.02.
vcasoch:14.30-15.30
15.30-16.30

16.30-17.30
Objednavaijte sa na kontaktoch cen-
traly OMD v SR.

Zapojilisme sa
dovyznamného
medzinarodného
projektu

S nazvom Care-NMD, ktorého cielom
je zlepsit kvalitu starostlivosti o deti
a dospelych s Duchennovou svalovou
dystrofiou, zmensit rozdiely v pristup-
nosti k liecbe v krajindch Eurépy. Organi-
zacia musklarnych dystrofikov v SR bude
zapojena do projektu prostrednictvom
rozposielania dotaznika vybranym cle-
nom. Dotaznik bude ¢lenom - rodindm,
kde Zije chlapec s DMD, rozposlany do

AKTUALITY 5

konca januara 2014. Informacie ziskané
z dotaznika su pre naSu organizéciu aj
projekt velmi dolezité, ziskané Gdaje
moZeme pouzit ako argumenty pri ob-
hajobe potrieb dystrofikov. Prosime pre-
to oslovené rodiny o spolupracu a naj-
denie si ¢asu na vyplnenie dotaznika.
Samotny dotaznik je anonymny.

DUR

Vianocné
charitativne
koncerty HOWARD
GOSPELCHOIR pre
ludiso svalovou
dystrofiou

Uz po treti krat sa uskutocnil cha-
ritativny vianocény koncert, kde
dobrovolné vstupné bolo urcené na
podporu Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR. Je to pre nas velka
pocta! VSetkym zicastnenym patri
nase tprimné podakovanie.

Pri zrode tejto tradicie stala konatelka
firmy Thuasne SK Sofa Rerkova a oper-
ny spevak Maridn Pavlovic. Tento rok sa
uskutocnili koncerty az dva, popri tra-
di¢nom koncerte v rimsko-katolickom
kostole v Novom Meste nad Vdhom sa
o den neskdr, 16. 12., uskutocnil druhy
v Déme sv. Martina v Bratislave.

Na oboch vystlpil svetoznamy gospe-
lovy zbor Howard Gospel Choir. UZzasny
umelecky zaZitok v historickych katedra-
lach Gcastnici mohli precitit hlavne vda-
ka organizatorovi Maridnovi Pavlovicovi



a agentlram La Strada s. r. 0. a Canta-
bile, 0. z.

O par dni neskér nds navstevou v cen-
trdle poctil Marian Pavlovi¢. Napriek
tomu, Ze sme sa videli mimo koncer-
tu prvy raz, porozpravali sme sa s nim
ako so starym priatelom. Pri kavicke
a predvianocnych kolac¢ikoch sme pre-
brali organizovanie koncertov, poslanie
a ¢innosti nasej organizacie, ale aj jeho
zaujimavu profesiu operného spevaka
a bezny Zivot vobec. Devatdesiat mindt
ubehlo ako voda. Odovzdal nam vytazok

z bratislavského koncertu, ktory bol po
doplneni jeho dvadsiatimi eurami pres-
nych 1.000 €! Mimochodom, z koncertu
v Novom Meste nad Vdhom isla na nas
lcet polovica, to jest 650 €. Druha polo-
vica bola venovand miestnej Specidlnej
zakladnej skole.ESte raz velka vdaka za
pomoc a teSime sa na dalSiu spolupracu!

ESte prianie Maridna Pavlovica ndSmu -
vadmu OMD-¢ku: ,Zeldm vietkgm ¢lenom
zdruZenia poZehnané Vianoce a v Novom
roku im Zeldm, aby boli vZdy obklopeni




vnimavymi, ldskyplngmi a chdpavgmi lud-
mi, aby mali vela dévodov na radost, dsmev.
Zeldm tieZ vela trpezlivosti, aby v tijchto
krdsnych priestoroch mohli este velmi, velmi
dlho fungovat a pomdhat svojim ¢lenom.”

PREDSTAVUJEME
HOWARD GOSPEL CHOIR

Zbor bol zaloZeny v roku 1968 Melanie
Russelovou (Lee) a Rosalind Thompkin-
sovou (Lynch) a stal sa prvym univerzit-
nym zborom svojho druhu v USA.V zbo-
re spievajl sicasni studenti Howardskej
univerzity, pripadne jej byvali absolven-
ti. Vo svojom repertoari maju tradicny
gospel, cirkevné hymnusy, ¢ernoSské
spiritudly, ale aj klasicky aranZované
choraly. Zbor je vynimocny svojim oso-
bitym zvukom a hudobnym vyrazom. Je
drzitelom mnohych vyznamnych ocene-
ni. Za 40 rokov svojej existencie si zbor
vybudoval vysoky umelecky standard
a Gcinkoval pri mnohych délezitych
podujatiach. V roku 2009 spieval pri
inauguracii prezidenta Baracka Obamu
v Bielom dome, spolupracuje so zna-
mymi osobnostami, ako Stevie Wonder,
reverend James Cleveland, Patti LaBelle,

The Clark Sisters, az po Mary Mary, ktora
je momentalne najpredavanejSou umel-
kyrou vydavatelstva Columbia records.
Na Slovensku vysttpil po prvy raz v roku
2007, ked spolu s opernym spevakom
Maridnom Pavlovicom absolvoval 10
- driové turné po Slovensku. Odvtedy vy-
stdpili aj vo Svédsku, Dansku, minuly rok
v Ciernej hore, koncerty na Slovensku
boli tieZ sicastou eurépskeho turné. Na-
priek vsetkym dosiahnutym Gspechom
je hlavnou napliiou tohto vynimocného
telesa prostrednictvom hudby a piesni
sirit evanjelium.

ZDROJ: PROMO MATERIALY

Vysledkyvoliebdo
Vykonnéhovyboru
aReviznej komisie

Z dovodu tazkého telesného postihnu-
tia ¢lenov Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR v pocte 464 clenoy,
prebiehaji volby pisomne - sp6sobom
per rollam. KaZdy c¢len dostal postou: vy-
svetlovaci list k volbam, kandidatnu lis-
tinu, hlasovaci listok a obalku oznacend
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VYSLEDKY VOLIEB DO VV A RK

heslom Volby 2013. Termin, do ktorého
mali ¢lenovia posielat hlasovacie listky
bol uréeny na 4. oktéber 2013.

Do volieb bolo dorucenych 152 obélok,
ktoré za pritomnosti notédrky otvarali
Lucia Mrkvicova, Tibor Kobal a Milos
Ocends. Diktovali pocet pridelenych
hlasov kandiddtov Andrei Madunove;j.
Platnych hlasovacich listkov bolo 139
a neplatnych 13.

Vysledky volieb do Vykonného vybo-
ru OMD v SR a Reviznej komisie OMD
v SR boli zapisané v notarskej zapis-
nici & N939/2013, NZ 35067/20113,
NCRIs 35730/20713 spisanej JUDr. Ka-
tarinou Ziakovou, notérkou, so sidlom
v Bratislave.

Podla tejto zapisnice boli na obdobie
Styroch rokov 2013 - 2017:

@ do Vykonného vyboru OMD v SR
zvoleni:

1. Bc. Miroslav Bielak, TvrdoSin,
95 hlasov

2. Jozef Blazek, Bratislava, 134 hlasov

3. Mgr. Méria Duracinska, lvanka pri
Dunaji, 118 hlasov

4. Zdenék Haviernik, Nové Mesto nad
Vahom, 95 hlasov

5. Mgr. Alena Hradnanska, Bratislava,
115 hlasov

6. Mgr. Tibor K6badl, Bratislava,
1371 hlasov

7.Mgr. Andrea Madunova, Bratislava,
139 hlasov

@ do Reviznej komisie OMD v SR boli
zvoleni:

1. Simona Duriacov4, Bratislava,
128 hlasov

2. Margita Granecova, Bratislava,
98 hlasov

3. Ing. Anna Pivkov4, AlZbetin Dvor,
110 hlasov

Volby predsedu a podpredsedu Vy-
konného vyboru a predsedu Reviznej
komisie sa konali na prvej schédzi no-
vozvolenych ¢lenov VV a RK, ktora sa
uskutocnila 17.11. 2013 v Bratislave,
na tieto posty boli zvolené:
Predsednicka: Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednicka:

Mgr. Maria Duracinska

Do funkcie predsednicky Reviznej ko-
misie OMD v SR bola zvolena: Simona
Duriacova. Clenovia VV volili aj tajom-
nika organizacie, tito administrativnu
fukciu opatovne zastédva: Jozef Blazek.
0 vysledkoch volieb bolo informované
Ministerstvo vnutra SR.

Podakovanie

V mene vsetkych ¢lenov Vykonného vy-
boru a Reviznej komisie si dovolujeme
podakovat Vam, ¢lenom organizacie,
ktori ste sa aktivne zicastnili volieb
a vyjadrili ste nimi svoj hlas, svoj nazor,
dakujeme za vyslovenie dovery.
Na tomto mieste predovsetkym vyslo-
vujeme UGprimné podakovanie ¢lenom
Vykonného vyboru a Reviznej komisie,
ktori pracovali v prospech organizécie
bez naroku na honorar pocas minulého
volebného obdobia, a to Mgr. Marcele
Kondelovej z Kosic, MUDr. Andrejovi
Vranovskému z Bratislavy a Ing. Vladi-
mirovi Hronovi z Bratislavy. Dakujeme
Vam a Zelame vela zdravia a spokojnosti.
OMD V SR



TEMA
Zriedkavé choroby
nar6znych
podujatiach

28.2.2014
MEDZINARODNY DEN
ZRIEDKAVYCH CHOROB
Motto:,,SPOLOCNYMI SILAMI
ZALEPSIUSTAROSTLIVOST.”

@ Svalové dytrofie, spindlne svalové atrofie
a dalsie nervovosvalové ochorenia patria
medzi zriedkavé choroby, ¢o znamend, Ze
ich vgskyt v populdcii je nizky, vzdcny.

ZRIEDKAVE CHOROBY
VPARLAMENTE

Pri prilezitosti Dia zriedkavych chordb
2014 sa 15.2.20714 bude konat podu-
jatie spojené s osvetou o zriedkavych
chorobach na pode slovenského parla-
mentu. Podujatie v Narodnej rade SR
organizacne zabezpecuje Slovenska
aliancia zriedkavych chordb. Hlavnym
cielom podujatia je okrem zvySovania
povedomia zapracovat pojem zriedka-
vé choroby do legislativy, konkrétne
do zdravotnickych zdkonov o liekoch
a zdravotnej starostlivosti a socidlnych
zdkonov. Druhym hlavnym cielom je
dosiahnut vyclenenie financnych pro-
striedkov, aby sa mohol Narodny pléan
o starostlivosti o pacientov so zried-
kavymi chorobami realne uplatfiovat
a zavadzat do praxe.

ZRIEDKAVE OCHORENIA TEMA 9

STRETNUTIE ALIANCIE
ZRIEDKAVYCH CHOROB
ZANASEJUCASTI

ReStauracia v bratislavskom Horskom
parku bola 23.novembra 2013 dejis-
kom pracovného stretnutia Slovenskej
aliancie zriedkavych chordb (SAZCH).
Boli na nom predstavené nové clenské
organizacie, zhodnotili sa vysledky ok-
tébrového zasadnutia medzirezortnej
skupiny pre zriedkavé choroby na Minis-
terstva zdravotnictva SR, ktorej tilohou
je vypracovanie Narodného planu pre
zriedkavé choroby (ZCH).

Hlavnou témou boli navrhy na tématic-
ké spracovanie Diia ZCH, ktory sa v roku
2014 zrealizuje v parlamente SR. Na-
vrhované podnety do findlnej podoby
spracuje marketingovd agentdra.

Praktické skisenosti
v poskytovani
Specialnych
socialnych sluzieb
pre pacientov
so zriedkavymi
chorobami

Zverejiiujeme abstrakt predndasky,
ktoru autorky predniesli na podu-
jati pri prilezitosti Dna zriedkavych
chorob v roku 2013. Férum odborni-
kov sa konalo 28. 2. 2013 v Austria
Trend Hotel v Bratislave.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR) je jedina Specificka
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organizacia na Slovensku, ktora zdru-
Zuje deti a dospelych so svalovou dystro-
fiou a inym druhom nervovosvalového
ochorenia (dalej NSO) a ich rodiny. Cle-
nom s tymito zriedkavymi chorobami
poskytuje nielen [udské zazemie, ale aj
odborni pomoc.

Organizacia vznikla ako samostatné
obcianske zdruzenie v roku 1993. Kon-
tinudlne poskytuje socidlne poraden-
stvo a dalSie Specializované socidlne
sluzby pre ¢lenov a klientov. V pocia-
toc¢nych rokoch vykonavala svoju ve-
rejnoprospesnd, neziskovd ¢innost na
dobrovolnickom zdklade, dnes sa na jej
aktivitach podiela devatclenny profesi-
onalny tim - siedmi zamestnanci s taz-
kym zdravotnym postihnutim (dalej
TZP) a dvaja pracovni asistenti. K tejto
zmene mohlo prist predovsetkym vdaka
ziskaniu Statltu chrdneného pracoviska
v roku 2009.

V stlade s odporicaniami EURORDIS
organizacia zastresSuje Specializované
socialne sluzby pre pacientov so zriedka-
vymi chorobamiv 3 hlavnych oblastiach:
informacny servis (information services
and help line), rekondi¢né aktivity (the-
rapeutic recreational programmes) a od-
[ahcovacie sluzby (respite care services).
Vramciinformacného servisu poskytuje
v pracovné dni Specializované socidlne
poradenstvo pre ludi s TZP telefonic-
ky, e-mailom, osobne alebo terénnou
formou v domacnosti klienta. Organi-
zacia tiez vydava vlastny, kvalitny ¢a-
sopis Ozvena, ktory Styrikrat do roka
bezplatne distribuuje kazdému ¢lenovi
aZz domov. Na jeho tvorbe sa podielaji
samotné osoby s NSO z pozicie odborni-
kov aj pacientov. Pre mnohych ¢lenov je

to stéle jediny zdroj informacii 0 ochore-
ni a s tym sdvisiacich problémoch.
Organizacia sa venuje rekondi¢nym
pobytom. Kazdoro¢ne organizované
aktivity zahffajd letné tabory pre deti
aj dospelych s NSO a integracné celoslo-
venské stretnutie ¢lenov. Organizacia sa
Specidlne zameriava na detské tdbory
pre chlapcov s Duchennovou svalovou
dystrofiou a inym NSO, pocas ktorych
podporu poskytuje celej rodine.
Skupina odlahcovacich sluzieb zahfia
poskytovanie socialnej sluzby sprostred-
kovanie osobnej asistencie v Agentdre
osobnej asistencie, ktora bola zalozena
pod hlavickou OMD v SR. Zabezpecuje
Siroky servis pre 180 uzivatelov osobnej
asistencie v Bratislavskom kraji, pora-
denstvom vSak pokryva celé Slovensko.
Organizdcia sa dlhodobo snazi o zmenu
legislativy v niekolkych pre ludi s NSO
zasadnych otazkach.

Velké rezervy ma Slovensko v poskyto-
vani finan¢nej podpory na c¢innost pa-
cientskych organizécii zo strany Statu,
nakolko dotacny systém pre ne nie je
nastaveny vobec. Nastrojom na zme-
nu by mohol a mal byt prave nirodny
plan starostlivosti o zriedkavé choroby,
ktorého skuto¢na implementdcia ne-
nastane bez podpory pacientskych or-
ganizdcii posobiacich v oblasti vzacnych
ochoreni. Narodny plan by mal sticasne
reflektovat na fakt, Ze v siicasnosti je
liecenych menej ako 10 % pacientov so
zriedkavymi chorobami. Pre ostatnych
pacientov, pre ktorych liek este vyvinuty
nebol, je zatial potrebnou zdravotnou
starostlivostou predpisanie zdravotnic-
kych pomocok, pricom Stat by mal zvlast
zabezpedit ich finanénid dostupnost.
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V roku 20712 bola organizacia prijatd za
¢lena EURORDIS a Aliancie TREAT - NMD,
ktora spdja pacientov, lekarov, vedcov
a farmaceutické firmy na poli vyskumu

NSO.
MADUNOVA A., DURACINSKA M.
ORGANIZACIA MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV
V SR, SLOVENSKO

Predndska bola zverejnend v ACTA FACULTA-
TIS PHARMACEUTICAE UNIVERSITATIS CO-
MENIANAE, Supplementum VIII/2013 a jej
celé znenie je mozZné stiahnut z omdvsr.sk

VYSKUM A STAROSTLIVOST

Enteralnavyziva

Malnutricia/podvyZiva je redlnou
hrozbou pre pacienta s neuromus-
kuldrnym ochorenim (NMO). Prijem
vSetkych potrebnych Zivin je velmi
dolezity, kuchynska strava vsak
casto nedokaze pokryt nutricné
naroky pacienta s NMO. V takomto
pripade, jednu z moznosti pre pa-
cienta predstavuje enteralna vyziva
(EV). EV je prechodom medzi vijZivou
parenterdlnou (aplikovand infiiziou)
a prirodzenou. Na tcely EV sa vyuZzi-
vaji tzv. dietetické potraviny (DP),
najcastejsie vo forme roztoku alebo
vo forme prasku, ktory sa na roztok
upravi rozpustenim v studenejalebo
teplej vode.

EV sa podava najcastejsie perordlne
formou ,,sipping-u” (pomalé popijanie)
alebo sondou (nazogastrickd, nazoje-
jundlna) alebo katétrom (pekutanna
endoskopicka gatrostomia - PEG ale-
bo jejunostémia - PEJ) (Volekovd, Satnik;
2007).

Diéty a na to urcené DP moZno roz-
delit do 2 velkych skupin: standardné
a Specialne.

STANDARDNEDIETY:

Obsahuji vsetky ziviny zastlipené v roz-
nom pomere, pricom mozu byt poly-
mérne, oligomérne alebo elementarne.
Smerom k elementarnym sa zvysSuje stu-
peri ich hydrolyzy (rozstiepenia na jed-
noduchsie stavebné jednotky, z ktorych
st zlozené). Preto, ¢im si viac hydroly-
zované, tym menej sa vyZaduje sprav-
na funkcia traviacej stistavy u pacienta
(Katsilambros, 20710).

H Polymérne diéty

Proteiny nie st rozstiepené (proteiny
séje, albuminy, a pod.). V niektorych DP
preto mozu byt pritomné i alergizujlce
pSenicné proteiny, ktorym by sa mali
celiatici vyhybat. Sacharidy su vo for-
me polysacharidov (Skrob); stretdvame
sa aj s dextrinom, ale aj jednoduchsimi
di- a monosacharidmi. Tukovi zlozku
predstavuiju rastlinné oleje (olivovy, sl-
necnicovy, a pod.) alebo potom rych-
lo hydrolyzovatelné triacylglyceroly
s mastnymi kyselinami so stredne dlhym
retazcom. Vdaka dizke retazca nevyza-
dujd uvolfiovanie pankreatickej Stavy
aZl¢e, st hned absorbované cez sliznicu
tenkého creva do krvného obehu (Trojan,
2003).

Vitaminy a mineraly su taktiez zastu-
pené. Priklad DP: Fresubin Original
Drink® (Fressenius Kabi), Osmeral SN®
(Humana).

Energetickd hodnota 1ml roztoku
predstavuje 1kcal. Pre pacientov, ktori
vzhladom k svojmu zdravotnému stavu
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vyZaduijl viac energie, sa vyuZivaju poly-
mérne diéty s vysokym obsahom protei-
nov a energie, kde 1ml roztoku predsta-
vuje 1,5kcal. Dané, koncetrovanejsie DP
st vhodné i v pripadoch, kedy je nezia-
duci prijem velkého objemu tekutin (pri
Tkcal v 1ml je niekedy nevyhnutné prijat
2l roztoku/defi!). (Volekovd, Satnik; 2007).
Priklad DP: Nutridrink® (N.V. Nutricia),
Ensure Plus® (Abbott), Fresubin Ener-
gy® (Fresenius Kabi); Fresubin 2,0 kcal
/ml Drink® (Fresenius Kabi); Nutridrink
Compact® (N.V. Nutricia).

Na dcely dlhodobej terapie je vhodné
vyuzivat DP s pridanym mnoZstvom
vlakniny (Satnik, 2012). Priklad DP: Cli-
nutren Fibre® (Nestlé); Fresubin Origi-
nal Fibre® (Fresenius Kabi); Ensure Plus
Fiber® (Abbott), Nutridrink Multifibre®
(N.V. Nutricia), Fresubin Energy Fibre
Drink® (Fresenius Kabi), Resource 2,0+
Fibre® (Nestlé).

M Oligomérne diéty

Proteiny su Stiepené na oligopeptidy
rdznej dizky, pricom dipeptidy [zloZe-
né z 2 aminokyselin (AMK)] a tripepti-
dy (zloZzené z 3 AMK) maju svoj vlastny
prendsac na Urovni buniek ¢reva, preto
jeich prechod do krvi cez sliznicu ¢reva
efektivnejsi. Tohto sa vyuZziva najma pri
pacientoch s poruchami travenia a/ale-
bo poruchamivstrebavania Zivin z ¢reva
do krvi (pankreatickd nedostatocnost,
zapalové procesy) (Makola, 2005).
KedZe tieto DP obsahuju Stiepené pro-
teiny, mozu byt doporucené i pacien-
tom s alergiou na mlie¢ne proteiny.
Sacharidy st vo forme dextrinu alebo
jednoduchsich di- a monosacharidov.
Tuky, ako v pripade polymérnej diéty.

Vitaminy a mineraly su taktieZ zastui-
pené. Oligomérne diéty vzhladom k fi-
nanc¢ne narocnejSej priprave majd vys-
Siu cenu ako polymérne (Makola, 2005)
avyznacuiji sa neprijemnou chutou, ¢o
vzhladom ku dodrziavaniu terapie pa-
cientom ich robi vhodnymi najma pre
aplikaciu sondou. Priklad DP: Nutrison
Advanced Peptisorb® (N.V. Nutricia),
Peptamen Vanilla® (Nestlé).

M Elementarne diéty

Elementarne diéty neobsahujd proteiny,
iba jednotlivé AMK. AMK s v3ak nosi-
telmi ndboja, viaZu preto na seba viac
molekdl vody. V d6sledku toho sa s nimi
spdja vyssie riziko vzniku hnaciek (Svaci-
na, 2010). Tuky su zastlpené najma ako
v pripade polymérnej diéty. Sacharidy
zastlpené ako pri oligomérnej diéte;
vitaminy, mineraly taktiez.

Tieto DP st vhodné pre pacientov s vel-
mi tazkym poskodenim traviaceho trak-
tu (Crohnova choroba, syndrém kratke-
ho ¢reva, potravinové alergie, a pod.).
Rovnako ako oligomérne, sa vyznacuju
vys$Sou cenou a horSou chutou. Priklad
DP: Elemental 028 Extra® (N.V. Nutricia).

SPECIALNEDIETY

Svojim zloZzenim zohladnuju Specifické
patologické stavy, akymi st napr. diabe-
tes mellitus, respiracnd, rendlna insufi-
ciencia, imunodeficientné stavy, a pod.
(Katsilambros, 20710).

Niektoré DP sa m6zu predpisovat pa-
cientom pri chronickych ochoreniach
pltc, ale i pri akdtnych, vyZadujicich
umeld ventilaciu. V tomto pripade je
malnutricia zvlast nebezpecna: je Casto
pric¢inou redukcie svalov podielajicich
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sa na dychani, ¢o sp6sobuje problémy
pti moZnom odvykani od ventilacie (Sva-
¢ina et al., 20710).

Prijaté Ziviny sa v organizme za pritom-
nosti kyslika metabolizujd, bunka ziska-
va energiu na svoju pracu, pricom vzni-
ka oxid uhlicity (CO2) a voda. MnoZstvo
produkovaného CO2 je vSak rdzny pre
jednotlivé Ziviny vzhladom k spotrebo-
vanému kysliku. Respiracny koeficient
(RQ) predstavuje pomer spotrebované-
ho kyslika k vytvorenému CO2; RQ(tuky)
=0,7; RQ(proteiny) = 0,82; RQ(sacharidy)
= 1,00 (Katsilambros, 20710). Teda plati,
¢im vy$si RQ, tym viac produkovaného
CO2, tym vysSie naroky na pacientovo
dychanie. Preto je v rdmci vyzivy ako
zdroj energie vhodné vyuzivat viac tuky
a znizit mnozstvo prijatych sacharidov
(Skipper, 1998). Priklad DP: Pulmocare®
(Abbott).

Pri chronickej obstrukénej chorobe plic
sa RQ zivin rovnako zohladnuje. Priklad
DP: Respifor® (N. V. Nutricia).

U malnutri¢nych [udi sa ¢asto stretava-
me s tzv. podmienene esencialnymi AMK
(zdravy organizmus si ich vie vytvorit
sam, naopak podvyziveny s produkciou
ich dostato¢ného mnoZstva ma prob-
[émy). Tyka sa to najma AMK arginin
a glutamin (Voet, Voet; 2008).

Vyse 40 stldif preukazatelne dokazalo
zniZenie rizika vzniku infekcie i v poo-
peracnych stavoch pri diéte s obsahom
argininu. Arginin napr. zvysuje citlivost
T-lymfocytov, buniek imunitného sys-
tému. Nadbytok glutaminu zasa pod-
poruje rast bielych krviniek a buniek
¢revnej sliznice, ¢im sa sliznica creva
stdva opat plnohodnotnou bariérou pre

mikroorganizmy (organizmus sa teda
stava odolnejsivoci pévodcom roznych
infekcii). Treba vSak poukazat na kontra-
indikaciu glutaminu pri celiakii (Satnik
20712).

Vybrané DP na imunomodulaéni diétu
obsahuiju o. i. zvySené mnoZstvo spo-
minanych AMK. Priklad DP: FortiCare®
(Nutricia), Supportan® (Fressenius Kabi).

Pre imunomodulacné diéty slizia i DP
s hydroxymetylbutyrdtom (HMB) a vys-
$im obsahom vitaminu D3. HMB pritom
zasahuje do viacerych dejov v bunke,
sldZi bunke na syntézu cholesterolu de
novo (toho poskodené svalové bunky
nie st schopné) (Fitschen et al., 2000).
Taktiez znizuje aktivitu enzymov, ktoré
sti zodpovedné za prirodzenud smrt bun-
ky (ich aktivita je zvySend najma vtedy,
ked malnutricia dondti organizmus ne-
dostatok zivin kompenzovat prave tym-
to mechanizmom). Priklad DP: Ensure
Plus Advance® (Abbott).

DP si vie pacient zaobstarat i sdm bez
predchadzajlcej navstevy lekara, pre-
toZe ich vydaj v lekarni nie je viazany na
lekarsky predpis. Napriek tomu vsak nie
je vhodné, aby si pacient/jeho rodina
sam volil klinickd vyzivu bez odbornej
konzultacie s lekdrom, ktory jediny vie
posudit vhodnost tej-danej DP vzhla-
dom k momentdlnemu zdravotnému
stavu jedinca. Navyse, uvedené DP si
zaradené do Zoznamu kategorizovanych
DP (obdobne ako lieky alebo zdravotnic-
ke pomécky aich prislusné zoznamy). Po
predpisani DP pacientovi lekdrom (za
splnenia prislusnych indikacnych a pre-
skripénych obmedzeni) sa naich Ghrade
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preto potom moZe podielat i zdravotna
poistovia.

MICHAELA KORCEKOVA

FARMACEUTICKA FAKULTA, UNIVERZITA

KOMENSKEHO V BRATISLAVE

Clanok je krateny. V plnom zneni ho
najdete na www.omdvsr.sk

OMD v SR dakuje autorke za odborny
¢lanok, na ktorom pre potreby
organizacie pracovala bez naroku
na honordr.

Z NASEJ WEBKY

M Cely ¢lanok o vyZive a hrozbe podvy-
Zivy u dystrofikov ndjdete na www.
omdvsr.sk v menu Nervovosvalové
ochorenia/Starostlivost a vyskum/
Starostlivost:

http://www.omdvsr.sk/index.php/starostli-

vost-a-vyskum/starostlivost.html

- i

Z NASEJ CINNOSTI

Z NASEJ CINNOSTI
Rezignacianapost
vo Vykonnomvybore
EAMDA

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR mala od roku 2006, prvy krat odke-
dy (1993) je plnohodnotnym ¢lenom eu-
ropskej stresnej organizacie dystrofikov
EAMDA, svoju zastupkynu v jej riadia-
com orgéne. Clenkou Vykonného vyboru
bola podpredsednicka Maria Duracinska.
Post vykonavala po zvoleniv roku 2006
pocas Vyro¢ného valného zhromaZdenia
EAMDA v Bratislave a opatovne bola do
Vykonného vyboru zvolend v roku 2009
na zasadnuti EAMDA v Belehrade.

Z dévodu nesthlasu s postupmi pri pri-
jimani niektorych rozhodnuti v ramci
EAMDA sa Maria Duracinska rozhodla

Foto: Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR obnovila svoju kaZdoro¢n( aktivnu tcast na podujatiach

EAMDA od t. 2003. V tomto roku sa vyrocné stretnutie ¢lenskych stdtov EAMDA konalo na Malte. OMD v
SR zacala zastupovat Mgr. Mdria Duracinska, Stvrtd sprava. Prezident EAMDA Boris Sustarsic, Slovinsko
a generalny tajomnik Tomislav Goll,Chorvatsko, druhy a treti zlava.
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rezignovat na post ¢lenky Vykonného
vyboru. Rezigndcii predchadzalo jej
pisomné informovanie ¢lenov Vykon-
ného vyboru EAMDA o postupe, ktory
nie je v stlade so stanovami EAMDA.
Nasledovalo osobné stretnutie s prezi-
dentom EAMDA Borisom Sustargicom
v Bratislave v aprili 2013, ktoré prehibilo
nazorové rozdiely na rieSenie zaleZitosti
v EAMDA. Této okolnost viedla k prijatiu
nie lahkého rozhodnutia a Maria Dura-
¢inska oficidlne rezignovala na svoju
poziciu vo Vykonnom vybore.
Pocas svojho pdsobenia vo Vykonnom
vybore EAMDA Mdria Duracinska aktivne
pristupovala k plneniu svojich povinnos-
ti, predndsala o osobnej asistencii Ci
¢innosti OMD v SR a odstrarfiovani bariér
na dalSich konferencidch EAMDA (2009
Belehrad, 2010 Mildno), zorganizovala
pracovné stretnutie ¢lenov Vykonného
vyboru EAMDA v Bratislave za Gcasti
hosti z Ceskej a madarskej organizécie
dystrofikov (mdj 2011), bola kontakt-
nou osobou pre ceskych a madarskych
kolegov pri priprave konferenciiv Prahe
a Budapesti (2011, 2012).
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR chce touto cestou vyjadrit podako-
vanie Mdrii Duracinskej za pracu v pro-
spech EAMDA aj d6stojnt reprezentaciu
nasej organizacie a Slovenska na me-
dzindrodnych podujatiach. Nasa orga-
nizacia je nadalej otvorend spolupraci
s EAMDA a v ramci svojich moZnosti,
hlavne financnych, ochotnd zapojit sa
do jej aktivit.

OMDV SR

Skoruja pomahaij!
Tsunami Score
and Help!

Nadviazali sme inSpirtivnu spolupra-
cu so Sportovym klubom florbalu. Za

kazdy gol, ktory jeho hraci strelia po-
Cas zapasov v tohtorocnej sezéne,
venuje klub 50 centov OeMDecku.
Moze ist aj o niekol'ko stoviek gélov...
Hargaska do toho! Dakujeme.

,Je cas posunit sa niekam dalej. V nasom
Sportovom klube SK HARGASOVA ZAHOR-
SKA BYSTRICA si nemyslime, Ze florbal, $port
ktorému sa venujeme prioritne, md mat len
Sportov strdnku. To, o Co sa méZeme so
svojimi fanusikmi podelit, nemusi byt len
radost z hry,” hovori Juraj Hvozdik, pre-
zident klubu.

Aj preto sa v SK HARGASOVA rozhodli
na jar tohto roku nadviazat spolupracu
s Organizaciou muskularnych dystrofi-
kov v SR, celoslovenskym obcianskym
zdruzenim zdruZujicim ludi s r6znymi
druhmi nervosvalovych ochoreni, ktoré
spbsobuiji odkdzanost na pohyb pomo-
cou vozikov, ¢i na pouzivanie dychacich
ako sa nevzddvaju a neprestdvaju na sebe
pracovat,” doplia Juraj Hvozdik.

A kedZe slova maju len taky vyznam, aky
im ddme, mo6Zu nielen nieco opisovat,
ale aj upozornit na vela pozitivnych veci,
od tejto sezény 2013/20714 pod ndzvom
,Skéruj a pomahaj! Tsunami score and
help!”, poukaze SK HARGASOVA na
ucet OMD v SR 50 centov za kazdy gol
v stiperovej sieti v ligovej sttazi Sloven-
ského zvazu florbalu.
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Seont WoNEL

Pri desiatkach zapasov p6jde o zauji-
mavl sumu. A ¢asom mozno neostane
len pri finanénom prispevku. Aj nada-
lej bude SK HARGASOVA v spolupréci
s OMDV SR, s Andreou Madunovou a Ma-
riou Duracinskou, ¢lenkami Vykonného
vyboru organizacie, hladat prilezZitosti
ako prispiet florbalovou ,troskou do
mlyna”.

www.floorball.org, www.tibk.nu,
www.szfb.sk

Celoslovenské
stretnutie clenov
OMDVSR

JESENNE ROZHOVORY
VPIESTANOCH

Padajtce listie a sychravejsSie pocasie
znamenaju kazdy rok predzvest niecoho,
na ¢o sa tesime dlhé mesiace. Akoby to
bolo len véera, ked sme sa licili a pria-
li si vSetko dobré. Rok opat uletel ako
voda a my sme sa znova stretli v piestan-
skom hoteli Siiava na celoslovenskom
stretnuti ¢lenov Organizacie musku-
[arnych dystrofikov v SR. Stretnutie sa
uskutocnilo pocas peknych jesennych
dniod 17. - 20. oktébra 2013.

Vo Stvrtok podvecer 130 tcastnikov
nedockavo zvieralo v rukach program
stretnutia. VSetci sa tesili na najblizsich
par dni stravenych s prijemnymi znamy-
mi a kamaratmi, s ktorymi sa podelia
o svoje radosti a starosti.




Kazdému po dlhej ceste dobre padla
vydatnd vecera. Ked uz boli bruska plné,
mohli sme sa horlivo pustit do vecer-
ného programu, ktory sa niesol v zna-
meni prihovoru predsedni¢ky OMD v SR
Andrey Madunovej. Po milom privitani
sme sa od nej dozvedeli vietky praktic-
ké a organizacné informécie o pobyte.
Predstavila ndm tieZ bilanciu aktivit
OMD v SR v roku 2013 a potom sa uz
unavena vacsina z nas pobrala do svo-
jich izieb nabrat energiu do dalsich dni.
DoruZova vyspati sme piatkové rano za-
calivystavou kompenzacénych pomdécok.

Zdvihdky, polohovacie postele, voziky,
schodolezy ainé pomdcky ndm predsta-
vili firmy Erilens, Servis invo, Otto Bock,
Letmo SK, Stella tour - Jozef Hankédcy,
Ares, Thuasne SK, Velcon, Reha, Revo-
-Mat, Opel-Handycars a Newton. Firmy
ndm poskytli odborné poradenstvo spo-
jené s predvadzanim pomaocok. Sti¢asne
s vystavou prebiehalo socidlne poraden-
stvo s Alenou Hradnanskou a Tiborom
Kobolom.

Poobede sa zacal tvorivy workshop
o osobnej asistencii. Z praktickej pred-
nasky sme sa dozvedeli vSetko o osobnej




asistencii, o tom, ako funguije, ¢o prina-
$a a na ¢o nemame zabudat. VSetky dob-
ré rady sme dostali od Specializovanych
poradcov OMD v SR - Andrey Madunove;j
a Aleny Hradnanske;j.
Program pokracoval ajvo vecernych ho-
dindch. Zébava to v3ak bola uz z iného
stidka. Na ludovi n6tu ndm prisla zahrat
#2iva"” kapela Ferkovci. Spievali i brnka-
li na svoje hudobné nastroje ostosest.
Dokonca sa im podarilo roztancovat ne-
jednu neposedni n6zku a rozkrdtit vela
koliesok. Dobra zabava a tanecné kroky
pokracovali aj pocas diskotéky s Mircom
a Jimmym. Dvorni DJ-ovia OMD v SR ne-
nechajd nikoho chladnym a vyberom
tych najlepsich hitov prildkajd do svetla
reflektorov mnoho parketovych levov.
Prdve spominanym parketovym levom
sa v sobotu rano vstavalo o Cosi tazsie.
Nikto z nich si vSak nenechal ujst zau-
jimavy program, ktory zacal hned po
ranajkach. Bocciovy turnaj timov bol
stcastou DystrOlympiddy spolu so Zo-
lilkom, lGStenim kriZzoviek, osemsmero-
viek a sudoku. U&astnici si zmeralisily aj
v zolikovom a biliardovom turnaiji.
Ti, ktori maju Sikovné prsty a kreativne
napady sa mohli zticastnit VAU - tvori-
vych aktivit. Neskor sa konal ,,oemd3ac-
ky blsak” a prodajna vystava vyrobkov
¢lenov organizacie a, ako to uz byva
zvykom, stoly sa prehybali pod mnoz-
stvom nadhernych umeleckych vytvorov.
Sobotny vecer zacal divadelnou klasikou
,Roémeo a Jdlia” v netradi¢cnom preve-
deni vdaka divadelno-improvizacnému
stiboru ,Kapor Na Scéne” zo Ziliny.
Pocas celého pobytu mali Gcastnici
moznost zachytit udalosti svojim fo-
tografickym ockom. Zameriavali sa
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na tému osobnej asistencie. Vysledky
tohto tzv. fotomaraténu boli vyhlasené
spolu s vysledkami DystrOlympiddy na
zaver sobotného velera. Uspedne sme
ho zakon¢ili tombolou, ktorej vytazok
putoval na charitativne tcely, konkrétne
na pomoc [udom v nddzi mimo ¢lenov
organizacie. Rozllickovy vecer pokra-
Coval az do skorého rana v Gprimnych
rozhovoroch pri kofole ¢i pivku.

V posledné nedelné rano sme sa posilnili
ranajkami. Vystrojeni batoZinou, pekny-
mi cenami a skvelymi zaZitkami sme sa
rozl(icili a vydali sa na dlhid cestu domov,
ktora Cakala viacerych z nas. Licili sme
sa preto, aby sme sa mohli opat o rok
zist na dalSom prijemnom stretnuti.

NATALIA TURCINOVA

Obr. dole: Z workshopu a diskusie na tému
"Zivot s osobnou asistenciu a Zivot bez nej"

Stretnutie ¢lenov finan¢ne podporili:

« Ministerstvo prace, socialnych veci
arodiny SR

« Slovenska katolicka charita,

e Respect Slovakia s.r. 0.,

« Copy Office s.t. 0.

« Nepokryté ndklady sme uhradili zo ziska-
nych 2% z dani fyzickgch a prdvnickgch
o0s6b.

Bez naroku na honorar vystupili:

e [Kapor na scéne

o Ferkovci

Cenami do sutazi Dystrolympiady

prispeli firmy:

« VVinne pivnice Svaty jur, Krajcirovic -
Chowanieg, s. r. 0.,

*RBV,s.r. 0.,

e Glamour Slovakia, a. s.,

« Henkel Slovensko, s. t. 0.,

« Vydavatelstvo Slovart, a. s.,

« Café Luxor,

¢ TIMED, s. . 0.

e a ¢lenovia OMD v SR
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Vytazokztomboly
venovali dystrofici
starejmameajej
dvomvnicatam!

Ako sa uZ stalo pravidlom, vytazok
z tomboly uskutoc¢nenej na celosloven-
skom stretnuti ¢lenov OMD v SR venu-
jeme niekomu inému, bud’ zdruZeniu
alebo aj fyzickej osobe. Nebolo tomu
inak ani tento rok. Opat sme siahli po
vyzvach, ktoré sa nachadzali na on-line
darcovskom portali www.ludialudom.sk.
Vybrali sme Styri pribehy, za ktoré mohli
hlasovat Gc¢astnici ndsho pobytu. Zvita-
zil emotivny pribeh pani Emilidne, ktord
sa stard o svoje dve vnucatka napriek
svojim velmi tazkym a vaznym zdravot-
nym tazkostiam a napriek slabej socidl-
nej situdcii. Napriek tomuto vsetkému
im nahrddza matku aj otca a vytvara
krasne rodinné prostredie, plné lasky
a porozumenia. V tomto jej snaZeni ju
podporuje aj jej syn, ktory s nimi Zije
v spolo¢nej domacnosti.

Pani Milke, sme najskor zatelefonovali,
vytazok z tomboly vo vyske 364,30 €
sme jej poslali na ucet, symbolicky Sek
sme jej odovzdali osobne. Prisla nas to-
tiz navstivit az do Bratislavy a prekvapila
nds krdsnou a vynikajicou tortou v tvare
loga nasej organizacie.

Pani Milka je napriek vsetkému, ¢o ju po-
stretlo velmi pozitivny ¢lovek, Zena plna
lasky a energie, velmi sme si porozumeli.
Stravili sme v prijemnom rozhovore Cast
dna a presvedcili sme sa, Ze davat je
naozaj krasny pocit. Dakujeme vietkym,
ktori prispeli a odovzddvame pozdravy

a podakovania od pani Milky a jej dvoch
vnucéeniec.
MAD.
AKOTO VIDi PANI MILKA?
NASE STRETNUTIE OPISALA
VBLOGU:
"OPAT PRIJEMNY TELEFONAT"

Preco ,opat”? Nuz preto, lebo v maji
t.r. som o nieCom podobnom pisala
v tomto ¢lanku https://blog.ludialudom.
sk/zdalo-sa-mi-ze-sa-mi-sniva/

Poznate to? Zavola Vam pani a milym
hlasom sa Vam prihovori. Asi takto:
Som Anicka Mrkvickova zo spoloc¢nos-
ti... a prave Vy vyhrdvate od nas darcek...
Dalej uZ to pozndte. Nazov tej spoloé-
nosti mi vSak ni¢ nehovori, preto hned
odpoviem, Ze nemam o ,vyhru” zaujem.
Mohla by som telefén hned zlozit, ale
divam sa nato aj zinej stranky. Tie damy
si tieZ len robia svoju pracu. Musia z nie-
¢oho Zit. A preto telefonat neprerusim,
a slusne sa ospravedInim, Ze tovar, ktory
som vyhrala, nepotrebujem. A pre nedo-
statok ¢asu ani nemienim organizovat
doma Ziadne akcie....

Zrejme ich ,vyhercovia” ani nepustia
k slovu a telefonat preruSia. Asi preto sa
mi uZ stalo, Ze sa predstavili ako spoloc¢-
nost Orange. Asi to znie doveryhodnej-
Sie. Ze prebieha taka a takd akcia .....A Vy
ste vyhrali.... Po skonceni telefonatu
som zavolala do Orangeu (neviem, Ci
som ten vyraz spravne napisala, my sme
sa udili len rustinu) a tam mi povedali, Ze
o Ziadnej takej akcii nevedia.

Asi pred 2 tyzdiniami mi zavolala pani
a milym hlasom sa mi predstavila. Jasné,
Ze meno som si nezapamatala, neprikla-
dala som tomu Ziadny vyznam. No po
chvili som spozornela, ked som zacula




slova: ,som z organizacie muskularnych
dystrofikov...” Vobec neviem, ¢o mi prvé
prebehlo myslou. Ale viem isto, Ze mi
toho prebehlo v krdtkom case velmi vela.
Par dni pred tymto telefondtom som
dostala zésielku viano¢nych pohladnic
z Nakladatelstva umelcov malujicich
Gstami a nohami s prilozenym Sekom.
Pozadovani sumu som zaplatila a tym
som ich podporila.

Neviem, o mi skor zi§lo na um. Ci to, Ze
sa niekto schovava za nazov ich organi-
zacie, alebo to, Ze aj tato organizacia
sa chce pripomenit a oslovuje ludi so
Ziadostou o pomoc. No po chvili mi na-
behla husia koza.

Urcite som nepocula vsetky jej slova.
LepSie povedané, pocula, ale dostatoc-
ne nevnimala. Lebo dd sa vSetko vnimat,
ked Vam v hlave beha tisic inych myslie-
nok? Ale ani jedna z tych moznosti, ktoré
mi napadli, to nebola. Ani sa nikto cudzi
nepredstavil v mene tej organizacie, ani
peniaze nepytali. T4 mila pani (Andrejka
Madunova - predsednicka OZ) pokra-
Covala: ,Rozhodli sme sa prispiet Vam
a Vasej rodine vytazkom z tomboly na
celoslovenskom stretnuti dystrofikov

v Piestanoch. Zo 4 vyziev z portélu Lu-
dialudom, za ktoré sme hlasovali, Vasa
dostala najviac hlasov. MoZno sa pytate,
prec¢o neddme nasim ¢lenom. Ale aj ndm
pomahaji cudzi ludia, preco by sme ne-
pomohli aj my.” Asi tolko.

To uz moje myslienky boli ukludnené
a mohli sme sa dohodnit na spésobe
i Case odovzdania daru. Dohodli sme sa
na 20.771 20713. Netrvalo mi velmi dlho,
aby som sa rozhodla ¢o tymto dobrym
[udom ako pozornost priniest. Jasné, Ze
som si o ich organizacii nieco precitala
a po zisteni, Ze v sidle organizacie maju
aj chranend dielfiu s asi 10 pracovnikmi,
upiekla som im tortu.

Bola som velmi milo privitand a pohos-
tend. Rozpravali mi o svojej ¢innosti,
radostiach i starostiach. V ten den sa
chystali na oslavu polro¢ného ,vyrocia”
otvorenia chraneného pracoviska Café
Luxor, na ktord boli pozvani. Pozvali aj
mna. S radostou som pozvanie prijala.
Aj kvoli tomu, Ze ako host bol na tejto
akcii Milan Lasica. Moderovala Katari-
na Brychtovd. No nechaijte si ujst takd
prileZitost!
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ESte musim dodat, Ze okrem sumy
z tomboly, som dostala pefiazny dar
v obdlke od darcu, ktory si prial ostat
v anonymite.

Dakujem Vam, dystrofici.
EMILIANA BENOVA
HTTP://BLOG.LUDIALUDOM.SK/
OPAT-PRIJEMNY-TELEFONAT/

Vianoc¢na kapustnica

OeMD4écke podakovanie dobrovolnikom
a podporovatelom Vianoc¢na ,0eMDdéc-
ka"” kapustnica je nasim symbolickym
podakovanim asistentom, dobrovolni-
kom a priaznivcom, ktori nasmu zdru-
Zeniu neustale pomahaju.

Vazime si, Ze pocas celého roka ndm
pomahaiju pri réznych nasich aktivitach,
¢i uz pri organizovani kampane Belasé-
ho motyla, Koncertu belasého motyla,
pri letnych taboroch, pri Sporte boccia
a Sach, pri tvorivych aktivitach s ndzvom
VAU alebo pomocnych kancelarskych
pracach v samotnej centréle.

VIANOCNA KAPISTNICA

Nase podakovanie patri aj nasim spon-
zorom, donorom, partnerskym zdruze-
niam a tiez institdciam, s ktorymi pri-
chddzame do styku ¢i uz pri financovani
nasho zdruZenia alebo presadzovani le-
gislativy v prospech ludi so svalovou dys-
trofiou, ¢i inym zdravotnym postihnutim.
Tradiciu koncoro¢nej viano¢nej OeMD-
-ackej kapustnice sme zalozili v decem-
bri 2004. S pribddajdcimi aktivitami
a ¢innostou sa zvySovali aj naroky na
priestory, kde by sa nasa kapustnica
mohla konat. Po tvodnych rokoch na
Banselovej, sme sa na par rokov pre-
stahovali do telocvi¢ne Zakladnej Skoly
na Vihorlatskej, aby sme zakotvili uZ po
treti krat v krdsnych priestoroch Voda-
renského muzea.

Tohtoro¢na kapustnica bola z kuchyne
chyrneho kucharskeho majstra Jarosla-
va Zideka. Jeho 40 litrov este podporili
20-timi litrami svojej kapustnice man-
Zelia Martina a Alojz Hlinovci, a tradicne
svoju vegetaridnsku kapustnicu varila aj
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nasa Alenka Hradnanska. Kolace a pe-
¢ivo nam dodala pekaren Czucz zo
Samorina. Kola&mi tieZ prispeli mnohi
hostia a manzelia Hlinovci, ktori navyse
zapozicali potrebny riad. Toto vSetko
bolo dodané sponzorsky, za ¢o prevelmi
dakujeme. Poukdzkamiv hodnote 100€
prispel tiez riaditel Jednota COOP Jozef
Horecny.
Vdaka patti aj ludovej hudbe Ferkovci,
ktori nasim hostom zahrali do uska bez
naroku na honorar. Svojimi krasnymi
pesni¢kami prispeli k tomu, aby sa vyse
150 ludi citilo pohodovo a vianocne.
K uvolnenej atmosfére prispelo aj vinko
znacky Krajcirovi¢ & Chowaniec od na-
Sich spriaznenych Vinnych pivnic Sv. Jur
S.t.0.
Podakovanie patri aj vsetkym dobrovol-
nikom, ktori sa starali o obsluhu a cely
chod nasej akcie.
Samozrejme, nedalo sa nam pozvat
vSetkych, lebo aj kapacity Vodarenské-
ho mizea si obmedzené. Snazili sme
sa vsak vSetkym ostatnym ako podako-
vanie poslat nds OMD-acky didr na rok
20714, ktorym sme obdarovali aj nasich

hosti. Verime, Ze ich bude sprevadzat

pocas celého roka. Tak o rok priatelia!
JoB




Kapustnica ¢lenov
Klubu OMD Ondava

Ahojte OMD-4ci v Bratislave,

kedZe pre nas, vychodniarov, je do Bra-
tislavy na kapustnicu trocha daleko,
tak sme sa my, ¢lenovia i rodinni pris-
lusnici klubu Ondava, stretli v peknom
bezbariérovom prostredi v Hlinnom na
vychodniarskej kapustnici.

Celé to vsetko, ako kazdy rok, zabezpedi-
la a zorganizovala nasa Vierka Maludyo-
va a jej pomocnici Stano Vavrek a Maros
Klim¢&o. Musim povedat, Ze ndm vtomto
predviano¢nom c¢ase, ked ludia maju
k sebe o ¢osi blizsie, bolo spolu velmi,
velmi dobre. Som velmi rada, Ze kazdy
rok k ndm pribudne aj niekto novy, kto
s nami eSte nebol. Tento rok to boli Kon-
delovci, Marcela a Filip, ktorych urcite
vSetci dobre poznate.

Trodku ndm chybali Adrian, Stevka a Ma-
rek, ktori tento rok, naopak, nemohli
prist.

Néalada bola skveld, chlapci sa usmievali,
dostali sponzorské mikuldsske sladké

1w

balicky, USB klice a deky, hrali velké
,,Cloveée, nehnevaj sa”. Chlapi si zahra-
li karty a my, Zeny, poklebetili. Mdme
takd tradiciu, Ze kazdy donesie nejakd
pozornost, a td je potom predmetom
losovania. Nahodne sa tak jeden dar-
¢ek dostane k niekomu druhému, a tak
mame malé Vianoce aj my, dospeli.
Samozrejme, nechybali ani dobré vtipy
od Juraja Vasila a tohto roku sme mali
aj kultdrnu vloZzku v podobe muZskej
spevackej folklérnej skupiny z Caklova.
Prisli ndm zaspievat ludové piesne aich
hlboké zvuéné hlasy este zlepsili nasu aj
tak vybornd naladu.
Posielam aj zopar momentiek z kapust-
nice a Zeldm Vam vsetkym pokojné pre-
Zitie viano¢nych sviatkov v kruhu svojich
najblizsich a v novom roku vsetci z vy-
chodu prajeme len mnoho krasnych dni
s ismevom na tvari.

JARKA VASILOVA A CELY OMD KLUB ONDAVA



Nase dobrovolnicky
vdivadle

Pri prilezitosti Medzindrodného dna
dobrovolnikov/€ok Bratislavské dobro-
volnicke centrum zorganizovalo poda-
kovanie za pracu, ktort dobrovolnici/
¢ky v Bratislave a okoli robia. Tento den
oslavii spolu s vyse 200 dobrovolnikmi
na divadelnom predstaven{ ,Cudné po-
poludnie dr. Zvonka Burkeho” v divadle
Astorka. V divadelnom predstaveni
vystlpil aj Lukas Latindk, ambasador
dobrovolnictva. My sme vyslali tri nase
dobrovolnicky, Majku, Hanku a Moniku.
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Vianoché VAU
AKO ZMENIT SISKU
NAVIANOCNY STROMCEK

Rozmyslala som nad nejakym vianoc-
nym motivom na nase VAU a nasla som

Sisku na vianocny stromcek je jednodu-
ché, a tak sme sa na VAU do toho pustili.
Prislo par Sikovnych rik, usmievavych

tvéri z blizka i z daleka. V prijemnej at-
mosfére s vonavym ¢ajom a vianocnymi

koledami sa ndm vyborne tvorilo.

Na tdto premenu sme potrebovali Sisku

z borovice, akrylové farby, lepidlo, trb-
lietky, koraliky, ruli¢ku z toaletného pa-
piera a vianoc¢ny papier.

Sigku sme namalovali akrylovou zelenou

farbou, ked vyschla, tak sme konceky
Sisiek namalovali este bielou farbou pre

imitaciu snehu. Na jednotlivé lupienky
sme potom nalepovali kordliky strednej
velkosti. Z rulicky sme pouzili asi polovi-
cu, obalili sme ju viano¢nym papierom

a urobili sme si z nej stojan na Sisku,
teda stromcek. Silnejsim lepidlom sme
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okraj rulicky oblepili a priloZili uz nama-
[ovand Sisku. Cely hotovy stromcek sme
posypali trblietkami a krdsna ozdoba
bola hotova. Je to velmi rychle, pekné
a aj eko. Prijemné tvorenie.

LU.
NASA OSOBNOST
Stefano Borgonovo,
azdokonca

Boj byvalého futbalistu, ktory zomrel
na nasledky amyotrofickej lateradlnej
sklerézy (ALS), je Zivotodarnou silou
pre ludi postihnutych velmi tazkymi
degenerativnymi ochoreniami, ktori
chci vykricat do sveta, Ze existuju.

,Stefano Borgonovo, azdo konca” - v tej-
to vete sa mdze skryvat zmysel Zivota
pre Stefana a pre mnohych dalsich ako
on. Borgonovo bol prikladom lipnutia
na zivote, ponimaného ako vzacny dar,
ktory treba chranit. Tento vynimocny
¢lovek sa najskor preslavil ako ispesny
futbalista a nasledne zapasom, ktory
viedol proti svojmu ochoreniu ALS a kto-
ry, napriek velkému dsiliu, prehral.

Stefano predsa tak rad déval gély, a ak
ich nedokazal davat vtomto zapase, ur-
Cite dokazal urobit Gzasny ,assist” v Sty-
le Roberta Baggia (pozn. OMD - zndmy
talianky futbalista v 90. rokoch). Aby
sme si rozumeli, ,assist” - podpora a po-
moc, ktoré maji cenu Zivota pre mno-
hych ludi v podobnych podmienkach,
v akych sa ocitol on sam. Usilie, s akym
kaZdy der preukazoval Zivotného ducha,
je prikladom toho, Ze Zivot pre neho
nebolo iba prevziat loptu alebo bezat

@ -"l*\- #i-

rychlejSie ako protihrac; Zivot nuti ist
dalej, pobdada milovat to, ¢o m6zeme
ato, o mame.

Tohto Stefanovho ducha som objavil
v mnohych dalsich ludoch s degene-
rativnym ochorenim, najméa u oséb so
svalovou dystrofiou, ,sestrou” tej, ktord
Stefano nazyval ... (neuverejiiujeme, ide
o hanlivy vyraz, pozn. prekl.).

Vsetci ti, o ktorych hovorim, nemaji
chut spat pridlho alebo navzdy, chcd,
aby novy den prisSiel skoro, pretoze bu-
dik Zivota zvoni, Ze je Cas zakricat do
sveta, Ze sU tu. Zapas, ktory Stefano
viedol az do konca, je pre tychto ludi
pre mnohych, mnohych, bohuzial, este
neznamy, predovsetkym vo vedeckom
vyskume.

Sam v tomto svete pracujem, je tazky,
namahavy, vyZaduje trpezlivost, vni-
mavost; svet, v ktorom davat a mat su
kazdy den darom neporovnatelného
uspokojenia. Neviem, ¢iv tychto ludoch
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niekedy skrsla myslienka na smrt, ako
sa to mbze stat tym, ktori si myslia, Ze
Zivot v istej situacii tohto druhu nema
zmysel a Ze je azda lepsie zomriet nez
zit. Toto je téma s vaznymi a niekedy
bolestivymi otaznikmi, kedZe Celi zdsad-
nym problémom, ktoré nds nenechavaju
[ahostajnymi.

Volba Zit alebo zomriet zostdva pone-
chand na kazdom z nds, pretoZe, ak je
Zivot interpretovany ako pravo, je sprav-
ne, aby aj smrt bola pravom a ako také
vymahatelna. Ale ked' je Zivot interpre-
tovany ako dar, ¢o povazujem za spravne
a teda najcennejsie dobro, perspektiva
sa velmi meni, pretoze nadobilda neo-
cenitelnd hodnotu a nie je Ziadne pravo
znicit ho.

V ludoch, ako bol Stefano, je prvorada
chut Zit a malo zavazZi, Ci je to pravo ale-
bo dar, je to jednoducho nezadrzatelnd
vasen Zzit, nakolko tito moznost mame
iba jediny raz a nesmie byt premrhana.
Ked myslim na tychto ludi, nemdzem

nemysliet na tych, ktori st s nimi v (z-
kom kontakte defi za diiom, v spolo¢nej
posteli, v kdipelni, prijedeni a v prezivani
kaZdodennosti. Laska a snaha pomdhat
im pri kazdom dkone ma nuitia k zamys-
leniu, ako malo v Zivote staci, aby sme
boli Stastni a ¢o vSetko sme ochotni
urobit z lasky; aj toto je zmysel Zivota.
No najvacsim dobrom je darovat celd
svoju existenciu druhému Zivotu.

Na druhej strane ,Zivot je akt viery” a na
jeho prezivanie musis mat vieru alebo
verit v nie¢o ako Boh alebo Laska, na
tom nezaleZi, na com ale zaleZi je mat
horizont, ku ktorému smerujeme. Vda-
ka tymto ludom som sa naucil, Ze nic
nie je lepSie a dolezitejSie ako sa rdno
zobudit, pocitit, Ze si tu a zavolat sve-
tu ,dobré rano!”, ale aj to, zZe skutocna
samovrazda by znamenala odmietnut
kazdu srdecnost, kazdi lasku, kazda dte-
chu, ktora je pontkana do Zivota, sice
trpiaceho, ale este Zivého Cloveka.

Az do konca ako Stefano Borgonovo.

ALESSANDRO PECORI
DISTROFIA MUSCOLARE, JUL 2013
PREKLAD LYDIA LAZORIKOVA

H Stefano Borgonovo
(17.3.1964 - 27.6.2013)
Taliansky futbalista - Gtoc¢nik, najvacsie
Uspechy dosiahol v klube AC Fiorentina,
kde bol jeho spoluhrd¢om Roberto Bag-
gio. Sportovi kariéru kvdli zhordujice-
mu zdraviu ukoncil v roku 2005 a v 2008
mu potvrdili ALS. ZaloZil vlastni naddaciu,
ktorej cielom bolo zvysit povedomie
o tomto ochoreni. Napisal autobiografiu
JAttacante nato” (Zrodeny ako dtoc¢nik),
pricom pri jej pisani uZ ovladal pocitac
len o¢ami. S manZelkou Chantal majd
Styri deti.
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O NASICH CLENOCH

Dodatok

Pri prekladani ¢lanku, ktory ma oslovil,
mi prisli na mysel dvaja ludia postihnutf
amyotrofickou lateralnou sklerézou.
Jeden z Ciech, byvaly horsky zachranar,
dnes uz nainvalidnom voziku, ktory, po-
znajuc tazkd prognoézu svojho ochore-
nia, si Setri na eutanaziu v zahranici, aby
sa vyhol tazkému stavu zhorsujlcej sa
choroby. Mozno nepomyslel na to, Ze by
mohol nepreZit chripku uzZ nasledujicej
zimy Ci infarkt zo stresu.

Druhym postihnutym je Talian Mario
Melazzini, lekar, ktorého tiez vystrasi-
la diagndéza a pomyslal na asistovand
samovrazdu, ale po jednej hlbokej au-
toreflexii v samote sa rozhodol darovat
vsetky svoje zvysné sily druhym. Pred-
tym pracoval v nemocnici ako primar
oddelenia. Neskor, ako imobilny, robil
pacientom ,psycholéga”, sedel pri 16z-
kach tych, ktori potrebovali rozhovor.
Stal sa prezidentom asociacie os6b
s tymto ochorenim, piSe knihy, rozda-
va sa. Nedavno som ho zazrela v jednej
talianskej televizii hovorit o vztahoch
¢loveka k inym a moderatorka o rnom
povedala, Ze je ,muZom nadeje”.

Treba este niec¢o dodat?

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovory
so surodencami
Lackovcami

V doterajsich dystrorozhovoroch sme
vam predstavili niekolko zaujimavych
[udi. Tento raz by sme vam radi pribliZili
nasich milych ¢lenov z Velkej Lomnice,

rodinu Lackovcov. Tvoria ju Siesti stro-
denci a Styria z nich majd ochorenie sva-
lova dystrofia. Napriek tomu su vsetci
vzdy pozitivne naladentf, ich pozndvacim
znamenim je velky Gsmev na tvari. Viac
sa o nich dozvieme prave teraz.

Ako prvii sme si zobrali na rozhovor
Danku. Bola prva z rodiny, ktora pris-
la na letny tabor vtedy este do Belus-
skych Slatin, a tym otvorila dvere do
OMD-cka pre dalsich sirodencov. Tiez
bola prv3, ktora zacala hrat sitazne
bocciu a zicastiuje sa slovenskych
turnajov.

Vieme, Ze Vasa rodina je velka, kto
vsetko ju tvori, predstavis nam ich?
Nasu rodinu tvori ocko Vojtech, mami-
na Elena, sirodenci - Roman, Marienka,
BlaZenka, Vojtech a Helena.

Co by si ndm o sebe mohla prezradit?
Mam 44 rokov, byvam vo Velkej Lomnici
s rodi¢mi a sirodencami.
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Ako si spominas na detstvo, co si

rada robievala?

Na detstvo mam krdasne spomienky,
chodievala som do pionierskeho tébo-
ra, skdkala som na Svihadle a hrala sa
s kamoskami.

Keby si mohla trochu porovnat Zivot
predtym a Zivot na voziku, citis velky
rozdiel? Pytam sa hlavne preto, lebo

s Tvojim synovcom Vojtikom si nene-
chate ujst Ziadnu prilezitost v cesto-
vani za dobrodruzstvom.

Tak samozrejme, Ze je to velky rozdiel,
ked som eSte mohla chodit a bola som
samostatnd.

Skdasala si podnikat. V ¢om a ako Ti
toislo?

Ano, vyskisala som si aj podnikanie,
podnikala som s obchodom so Satstvom.
Len sa mi moc nedarilo, ale Zivot ide
dalej.

Kraluje nam tu uz sice pani zima, ale
je prijemné si trochu zaspominat na
leto. Vieme, Ze ste boli s Marienkou
spolu na dovolenke v Taliansku. Ako
sa Vam pacilo? Z coho ste mali naj-
krajsi zazitok?

Moc sme sa tesili Ze ideme na dovolenku
do Bibione, bolo tam nadherne. Kras-
ny zézitok bol, ked som plavala v mori
a fotili sme sa. Videli sme velku vyletnd
lod' v Benatkach, ludia nam z nej kyvali.
Pacil sa miich nocny Zivot.

Mame tu dalSiu prijemnu sle¢nu, Dan-
kinu sestru Mariu. Majku pozname
iba z rozpravania od Danky. Vieme,
Ze sa kazdy rok zapdja do kampane

Belasy motyl a nasej verejnej zbierky
Dei ludi so svalovou dystrofiou.
Aby sme Ta viac spoznali, €o by si

nam o sebe chcela prezradit?

Mam 46 rokov, byvam vo Velkej Lomnici,
som takej tichej povahy, malo rozpra-
vam, ale rada sa smejem, chodim von
na prechadzky, rada nakupujem, hlavne
tricka.

Ako si spominas na svoj Zivot pred-
tym, neZ si musela zacat pouzivat
vozik? Je to velky rozdiel?

Tak je to velky rozdiel. Od 15 rokov som
pracovala v Tatrach ako chyzna a po-
mocnicka v kuchyni, ¢i cukrarni. A po-
tom, ked'sa mi zhorsil stav, tak som bola
len doma. Sice eSte po izbach doma
prejdem, aj sa sama osprchujem. Vozik
pouZzivam len na vonku.

Comu sa rada venujes?
Rada doma upratujem a pozeram telku.
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Mame tu vianocny cas, ako travite
Vianoce vo vasej vel'kej rodine? Kto
sa stara o vianocnu veceru?

Vianoce travime v kruhu rodiny a o ve-
Ceru sa stard mama.

Co by si popriala nasim ¢lenom a ka-
maratom do Nového roka?

Clenom a kamaratom prajem v novom
roku hlavne zdravie a vela tspechov.

Do velkej rodiny Lackovcov patri aj dal-
Sia sestra BlaZzenka. Ako jedina byva
mimo Velkej Lomnice, prestahovala sa
do bezbariérového bytu v Poprade. Je
skvelé, Ze aj napriek svojmu ochoreniu
svalova dystrofia sa rozhodla osamo-
statnit sa.

Co vnimas ako najtazsiu vec pri pre-
stahovani sa do Popradu?

Tak najtazsie bolo, Ze som si musela
zvykn(t sama na seba a na asistentov,
vSetko si dokladné premysliet, a vSetko
napldnovat tak, aby to fungovalo.

Co by si ndm o sebe prezradila ty?
Mam 571 rokov, byvam s dcérkou, Studo-
vala som SOU odbor tkacka, ktord som
aj skoncila. Avsak kvéli zdravotnému
stavu som nemohla pracovat v odbore,
¢o som sa vyucila. Vo volnom case Stri-
kujem a hackujem.

Aka si gazdinka, rada varis? Ak ano
tak co je tvoje obltibené jedlo?

Ano rada varim. Moje oblibené jedlo
st pirohy.

Mas nejaky sen, ktory by si si chcela
splnit?

Mojim snom je robit pracu, ktord by
bola prospesnd pre ludi so zdravotnym
postihnutim.

Dalsi ¢len rodiny so svalovou dystro-
fiou je Roman, prijemny mlady muz. Je
takym pocitacovym ,guru” celej rodiny.
Ako zvladas byvanie s tolkymi Zenami
v domdacnosti? Si skér obmedzovany
alebo hyckany?

Viac hyckany.

Co ndm o sebe prezradis ty?

Mam 42 rokov, mam krasny vztah. Mo-
jim snom je byt so svojou priatelkou
a spolu zit.

Comu sa rad venujes?
Venujem sa hlavne praci na pocitaci.

Aké mas plany do budicnosti?
Osamostatnit sa a mat rodinku.

Ak by si si mohol vybrat dovolenku,
kde by to bolo a preco prave tam?

Bol by to Jeruzalem. A pre¢o tam? Lebo
ma fascinuji miesta, kde chodil Pan
Jezis.
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Mas nejaky prijemny zazitok, ktory si
zazil v roku 2013?

Prezil som najkrajsi Silvester v Tatrach,
s mojou priatelkou.

Co by si poprial do nového roka prave
sebe?
Hlavne zdravie!

Dakujeme za rozhovory a Zeldme viet-
kym hlavne vela zdravia.
ZA OMD V SR SA PYTALA LUC.

Rodiciarodicom:
Rodina Klabnikovcov

Opat vam priblizime rodinu, v kto-
rej Zije dieta so svalovou dystrofiou.
V tejto rubrike je miesto prave pre
rodiny a rodicov deti so svalovym
ochorenim. Nevahajte, napiste nam
nieco o svojom Zivote, o sebe, nech
salepsie spozname, ved OMD v SR je
predsa jedna velka rodina!

Tentoraz sme sa porozpravali s rodi-
nou, ktora sa stala nasim ¢lenom len
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nedavno, ale uz toho ,postihala” vela.
Zorganizovat zbierku v Trencine, Ilave
a v Dubnici a tieZ nds navstivit v Piesta-
noch pocas celoslovenského stretnutia.
O odpovede na otdzky sme poprosili
mamu Benjamina, pani Alenku.

Co by ste ndm o svojej rodine prezradili?
Nasa rodina je velka, Benjamin md brata
a sestru, vlastne uz dospelych. Ma ses-
trenicu Grétku, ktora je stcasne jeho
mald sestra a najlepsia ,kamoska”.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?
Hladali sme kontakty v mieste bydliska,
v Trencine, kde sme ale nikoho nenasili,
a tak sme sa zdcastnili prvykrat stretnu-
tia v Piestanoch a stali sme sa ¢lenmi.

Ako u vas vyzera taky klasicky dei?
Cez pracovny tyZzden rano vstdvame, to
je vzdy frmol: hygiena, ranajky, ,itek”
do skoly, vyucovanie - spoluZiaci a spo-
luZiacky su fajn, navrat domov s tetou -
asistentkou, obed, chvilu odpocinok,
potom priprava do Skoly - Glohy, ¢ita-
nie. A potom najlepsia ¢ast odpoludnia -
Benkove obltibené hry na PC. Vracia sa
mama z prace a kontroluje, ¢o sa stihlo
a Co este treba dokoncit. Spoloc¢ne nie-
¢o robime, chystame veceru a hrdme sa.
Vecer chvilu pozerdme TV a potom do
»hajan”. Cez vikend ideme na vylety, na
plavanie, navoziku do okolia a snazime
sa spoluisostatnymi ¢lenmirodiny nie-
¢o pekné zazit.

Co vas naposledy najviac rozosmialo?
Smejeme sa kazdy den na nasich vtip-
nych prihodach.



Aké ma Benjamin zaluby? Vieme, Ze
napriklad dobre hra sach.

Benjamin velmi rad kresli a pekné ob-
rdzky rozddva celej rodine, s dedkom
rdd hrd spominany Sach a s Grétkou sa
hraji a stavaji stavby z lega. Rad ,behd”
na voziku a hrd sa s detmi z domu na
vojakov. Tiez rdd hrd na PC preteky dut
alegové hry.

Je tu novy rok, ¢as priani a Zelani.
Aké mate Vy?

Vela zdravia a dobrej nédlady, lebo s fiou
sa da vsetko preZit lahsie.

Didfame, Ze tohtorocny tabor uz bude
aj s vasou tcastou?
Velmi sa uz teSime!!!

Na ¢o sme sa eSte neopytali a radi by
ste to spomenuli?
Chceme iba podakovat - Vam vsetkym,
ktorych sme stretli v Piestanoch, Ze ste
nas hned prijali ako starych znamych
a poradili ndm ako dalej... DAKUJEME
a teSime sa na dalSie stretnutia... VE-
SELY NOVY ROK 20714 a vela dobrych
priatelov!!!

S pozdravom Benjamin a mamina

Spolocenska rubrika
YVitame nowjch clenow

Mgr. Bukova Andrea z Lehoty pod
Vtacnikom

b enins babilh

Nasmu clenovi Norbertovi Suchankovi
a jeho manzelke Janke sa narodila
krasna dcérka Natdlia. Vela zdravia

a lasky Zelame mladej rodinke.

Blahoezelime
wbilant

0Od janudra do marca 20714 oslavia
okrdhle jubileum tito nasi ¢lenovia:

K 30. vgrociu:

Michalovi Kohttekovi zo Stupavy,
Simone Pussovej z Bratislavy,
Michalovi Ondrasovi z BoleSova,
Bibiane Valentikovej z PlieSoviec
K 40. vyrociu:

Jaroslave Vasilovej z Rudlova
K 50. vgrociu:

Oliverovi Janacovi z PovaZskej Bystrice,
Janovi Lulekovi z Piestan,
Ludkovi Jedli¢kovi zo Ziliny,
Viere Maludyovej zo Skrabského,

K 60. vyrociu
BoZene Briestenskej z Precina,
Zdenke MikuSovej z Bratislavy,
Tiborovi Gszimu z Koldrova,
Margite Granecovej z Bratislavy,
Blazene Markotanovej z Hrnciarskych
ZaluZian
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Ku krdsnemu 70. vyrociu blahoZeldme
nasej dlhorocnej milej ¢lenke a velkej
cestovatelke pani Mgr. Eve Gluchovej
z Novych Zamkov

2 ili nd
Rozltcili sme sa s Evkou Kusnirovou
zo Serede.

Nech odpociva v pokoji. Navzdy ostane v na-

Sich srdciach a spomienkach.

BEZ BARIER

Projekt,Udrzatelna
dopravav Bratislave”

Vysoké obrubniky, nerovné chodniky
a na nich parkujuce auta alebo bariéro-
vost ndstupist a vysoké schodiky v elek-
trickdch ¢iautobusoch su vsetko prekaz-
ky, ktoré vozickarom alebo dochodcom
brénia v pohybe po meste. Mnohi [udia
so znizenou mobilitou sa verejnej do-
prave radsSej vyhybaji a spoliehaju sa
iba na individudlnu motorovi dopravu.
Ako im cestovanie verejnou dopravou
ulah¢it a bratislavskd MHD spristupnit?
Odpovede na tito otdzku sa hladali na
trojdiovom seminari, ktory sa konal
v diioch od 5. do 7. novembra 2013
v rdmci UNDP/GEF projektu ,Udrza-
telnd doprava v Bratislave” za Gcasti
predstavitelov mimovlddnych organi-
zacii zastupujdcich ludi s réznymi druh-
mi obmedzenia pohybu, Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR, Unie
nevidiacich a slabozrakych Slovenska
¢i Asociacie organizacii zdravotne po-
stihnutych obcanov SR, zastupcov Ma-
gistratu Hlavného mesta a dizajnérov
a architektov z STU.

LAk chcete navrhniit riesenia, ktoré ludom na
vozicku ¢i s barlami, nevidiacim, déchodcom
alebo mamickdm s detskym kocikom ulahcia
cestovanie verejnou dopravou, musite sa vci-
tit do ich koZe, zaZit ich (aj seba) v situdcidch
a s pocitmi, s ktorgymi sa denno-denne pri ces-
tovani Bratislavou stretdvaiju a pochopit tak
lepsie ich potreby,” vysvetlila Jana Pangra-
Cova z Regionalneho centra UNDP, ktoré
bolo organizatorom seminara. ,Prdve
empatia a tizky kontakt s uZivatelom si zdk-
ladom metddy Design Thinking, podla ktorej
budeme pocas tijchto 3 dni postupovat.”

Nase zdruZenie na seminari zastupovali
Silvia Petruchova a Andrea Madunov3,
ktord na adresu projektu povedala:
,Pdcilo sa mi, Ze do projektu boli zaradeni
rdzni odbornici, kazdy so svojim osobitym
pohladom na problém, ktori sa mohli vzd-
jomne obohatit o svoje vedomosti a skuse-
nosti. Citili sme, Ze vSetkych mimoriadne
zaujima ndzor o0s6b s postihnutim a tento
je aj akceptovany. Sticasne bolo déleZité, Ze
tito tvorcovia rieSeni mali zdujem aj sami
vyskisat situdcie a pocity, v ktorich sa ludia
s postihnutim pri cestovani ocitajui a zaZivajd,
aby lepsie pochopili ich potreby.”

Ako povedala aj Jana Pangracova, velmi
ich potesilo, Ze navrhy rieseni sa vset-
kym zt¢astnenym strandm pacili. Mo-
tivuju ich tak k ich praktickej realizacii.
Cielom projektu je totiz predovsetkym
to, aby sa tieto alebo podobné dobré
ndvrhy dostali do praxe a ulahcilo satym
cestovanie verejnou dopravou [udom
s obmedzenou mobilitou.

Ddfame, Ze lepsie Casy necakaju len Bra-
tislavu, ale aj dalSie slovenské mesta.




34 BEZ BARIER

PROJEKT UDRZATELNA DOPRAVA V BRATISLAVE

Podrobné informacie o projekte naj-
dete na www.undp.org a linku http://
europeandcis.undp.org/blog/2013/11/05/
the-empathy-approach-fixing-inaccessible-
-public-transportation-in-bratislava/
SPRACOVAL JOB.
POSTREH Z WORKSHOPU
CLOVEKA S TAZKYM ZDRAVOTNYM

POSTIHNUTIM

Velmi mi zaleZi na tom, aby sa brati-
slavskd MHD viac spristupnila aj nam
na vozikoch. Vela ju vyuzivam, pretoZze
nie vzdy mam k dispozicii asistenta - So-
féra, ktory ma pohodlne autom odvezie
kamkolvek. Vdaka pristupnej MHD mi
postacia aj asistenti - nesoféri.

Na rozdiel od mnohych, sa nebojim
cestovat MHD, lebo mi otvara nové
moznosti. Aj ked sa MHD v Bratislave
v poslednych rokoch zlepsila a pribudlo
vela nizkopodlaznych autobusov, este
stale to nie je dostacujlce a tak som
vyuzila moznost ukazat, v com mi MHD
pomdaha a kde ma obmedzuje.

Aj ked nikto nevedel, aky bude vysledok
workshopu (a na ten sav podstate este
stdle ¢aka), samotny program nazna-
Coval, Ze by sa mohol uberat sprdvnym
smerom. Pocas troch dnf si vietci presli
niekolkymi fazami. Najprv len pozorovali
[udi s obmedzeniami (telesnymi i zrako-
vymi) priamo v teréne (v MHD) a pytali sa
navsetko, o ich zaujimalo. Dozvedeli sa
napr. ze kvoli neexistujicim nizkopod-
laZnym autobusom v niektorych sme-
roch je treba si robit obchadzky a "pre-
hliadku mesta", ale dnes sa uz da dostat
v podstate vSade, Ze niekedy je potreb-
né prejst vacsie vzdialenosti peso, kym

sa Clovek na voziku dostane na bezba-
riérovy spoj, Ze neexistuji bezbariérové
elektricky a trolejbusy, ale v niektorych
smeroch st taZiskovou dopravou ato je
pre vozickdra velké obmedzenie, Ze je
potrebné sivsimat nielen, ktoré vozidla
sU bezbariérové, ale aj ktoré zastavky,
Ze nie kazdy vodic automaticky vystipi
a pomoze, ale na signal reaguju skoro
vsetci, alebo prec¢o musi nevidiaci nastu-
povat prvymi dverami pri vodicovi, ale
ndjdu sa aj taki, ktori kvoli nadvazovaniu
kontaktov radsSej nastupuji tam, kde
ktory spoj prave prisiel... Nasledovalo
vyskisanie na vlastnej koZi. Niektori si
sadli na vozik a zistili, Ze uz maly brie-
Zok alebo nerovnost, je neprekonatelna
prekazka. Do autobusu sa museli nechat
vytlacit. Skasali, aké to je orientovat sa
len hmatom a boli Stastni, Ze je to len
na par minuat... VSimali si veci, ktoré si
nikdy predtym nevsimli, ako napriklad,
kde st umiestnené tlacidla v autobuse
a preco, Ci je mozné sa v autobuse pri-
putat a preco sa to nerobi, ¢i Clovek na
voziku dociahne na automat na listky...
V dalSom kroku sa spisali nielen vietky
obmedzenia a problémy spojené s ces-
tovanim, ktoré by ludia mohli mat, ale
hladali sa aj cielové skupiny, na ktoré by
mala byt doprava zamerana, napr. aj na
vodicov MHD, ktori st v Gplne opacnej
pozicii ako my cestujlci a musia si tieZ
najst cestu k [udom s obmedzeniami.
Nakoniec sme vymyslali rieSenia, od re-
dlnych a jednoduchych az po tie najbi-
zardnejSie. No hladat a rozpracovat pro-
totyp rieSenia bolo mozné len pre jednu
vybrand situaciu. A tak vo finale vznikli
4 konkrétne navrhy. Medzi nimi lep3ia
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svetelna signalizacia pri nastupovani
a vystupovani osoby s obmedzenym
pohybom, mobilnd aplikdcia, ktorou by
¢lovek s obmedzenim dopredu mohol
dat vodicovi signal, kde nastupuje, da-
lej bol navrhnuty systém Specialnych
taxikov, Ciinteraktivna internetovad apli-
kacia. Vysledok sa odprezentoval tym,
ktorym boli rieSenia urcené, teda ludom
s nejakymi obmedzeniami (zdstupcom
organizdcii). Hlavnou myslienkou tohto
kroku nebolo obhajovat vlastné navrh-
nuté riesenie, ale dostat spatnd vazbu
od buddcich uZivatelov a zistit, ¢i na-
vrhované riesenie je naozaj uzitocné.
A prdve tento krok u nds v mnohych
pripadoch chyba... Bolo ¢o zlepSovat.

Mozno nejaké z navrhovanych riesenfi
uzrie svetlo sveta, aj preto, Ze si ich vy-
poculi zastupcovia mesta. Bolo by to
fajn. No za ddlezitejSie povazujem, Ze
par ludi zistilo, ako to naozaj je, Ze ich
to zaujalo, Ze si to nenechaji pre seba
a ked budd mat moZnost, budd ovplyv-
rovat veci tym spravnym smerom. A tak
sa nam urcite raz bude cestovat a Zit
lepSie. )

MGR. SILVIA PETRUCHOVA

Paralympijské
motivacné centrum

Zaciatkom jina bola v Narodnom re-
habilitacnom centre (NRC) Kovacova
otvorena kancelaria Paralympijského
motivacného centra (PMC). Jeho hlav-
nym poslanim je v€asné znovu zacle-
nenie a motivacia ludi s postihnutim
do spoloc¢nosti prostrednictvom Spor-
tu, poskytnut dalSie prileZitosti viest

plnohodnotny Zivot. DéleZitou sticastou
projektu st vzdelavanie, prednasky, be-
sedy, poradenstvo a Sport, kedZe Sport
vytvdra prostredie, v ktorom mdZe dojst
k sebarealizacii ¢loveka, k zlepSovaniu
jeho imidzu, dosahovaniu osobnych
cielov a sebapoznavania.

Tento rok sa uskutocnilo niekolko
vyznamnych podujati a Sportovych
popoludni. Besedu s paralympionik-
mi z Londyna, spoluorganizovanie
XXV. $portovych hier NRC, priatelsky
medzistatny zdpas v stolnom tenise
Slovensko - Srbsko, beseda s Ladisla-
vom Bockorom, vozickdrom, ktory sa
na Specidlnom bicykli pre vozickarov -
handbiku dosiahol najvyssi vrch Afriky
Kilimadzaro, beseda s Petrom Sttorom,
vozi¢kdarom na lyZiach, vystipenie ta-
necnikov na voziku a mnohé dalsie. Naj-
vacsi zaujem zaznamenali Sportové po-
poludnia, kde si klienti NRC mohli prist
vyskuisat alebo zasportovat i uz stolny
tenis, lukostrelbu, Sach, tenis na vozi-
ku, bedminton, zajazdit si na handbike
a najma populédrny basketbal na voziku
vedeny Gspesnymi slovenskymi para-
lympionikmi, ktori sa stali vzorom pre
zacinajucich Sportovcov. Okrem Sportu
sa klienti NRC m&Zu obrétit aj s otdzka-
mi na nasich pracovnikov, ktori podavaju
socidlno-pravne a Sportové poradenstvo
kazdy tyzden od utorka do Stvrtka na
prvom poschodiv priestoroch NRC. Su-
Castou je aj poZiCoviia kompenzacnych
a Sportovych potrieb.

Verime, Ze PMC prispeje svojou ¢innos-
tou a spravnou motivaciou k skvalit-
neniu Zivota ludi po draze. Ved Sport
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je prostriedok, ktory pozitivne vplyva
a napomdha okrem zlepsenia fyzického
a psychického stavu, aj k dosiahnutiu
vySSej miery sebestacnosti a nezavis-
losti, podporuje schopnost vratit sa do
svojho prirodzeného prostredia.
Kontakt:

www.pmcnrc.sk

info@pmcnrc.sk

0905 788 430
ALENA KANOVA

SPORTOVE OKIENKO
BOCCIA

Majstrovstva SR
vbocci

7. rocnik
kategoérie: Timy, Pary BC3, Pary BC4
16. novembra 2013
AircraftSporthause, Bratislava

Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov a Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR zorganizovali
siedmy roc¢nik Majstrovstiev Sloven-
skej republiky v bocci, kategdrie pary
a timy.

Prvykrdt sa uskutocnili v roku 20071 na
Mokrohjskej. Zorganizoval ich SK Altius.
Odvtedy sa to podarilo este 5x, pricom
dejiskom bola Dubnica a raz aj Povaz-
ska Bystrica. Naposledy boli M SR pary
a timy v roku 20710. Najdlhsiu tradiciu
majl v kategdrii Pary BC4, ktoré sa teraz
konali po siedmy krat, kategdria Timy
boli Siesty a Pary BC3 po druhykrat.

Na Slovensku sa mimo tychto M SR
uskutocnili turnaje v paroch a timoch
len minimalne. Pokusy boli v roku 2002
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v ramci ligového kola na Mokrohajskej
(organizator - SK Altius) a v roku 2009
220710 na Nevidzovej (SK OMD Boccian).
Sportovy komplex AircraftSportHou-
se sa stal déstojnym stankom pre ta-
kéto vrcholné podujatie, ktorého sa
zlcastnilo 47 Sportovcov zo vsetkych
slovenskych klubov. Bolo vidno, ze
hraci timové a parové kategorie maju
v oblube, atmosféra pri zdpasoch bola
neopakovatelna. Skoro vsetky kategdrie
priniesli prekvapujtcich vitazov. Hlav-
ne Timy a Pary BC3. V timoch zvitazil
nenasadeny tim SK Altius Ill, ktory taZil
z majstrovskej formy Petra Minarecha.
Zvitazili zaslizene, nakol'ko zdolali oba
reprezentacné vybery. Nemensim So-
kom bolo vitazstvo hrdcov novovznik-
nutého klubu ZOM Presov v BC3. Po-
¢iatocné otazniky okolo reguldrnosti
rampy Borisa Klohnu sa vyriesili a spolu
s Maridnom Kostalom, o skére - jediny
bodik, ziskali historicky svoj prvy titul.
Pary BC4 mali dvoch favoritov, kde sa
hlavne Samuelovi Andrejcikovi podarilo
rehabilitovat za vypadok v Masterse.

Kategérie Timy BC1&BC2/ 7 timov:

1. Machara Michal, Opat Martin,
Minarech Peter, Gregor Jakub (SK
Altius BA)

2. Balazi Lukas, Danco Tomas,
Hudelek Peter (SK Altius Bratislava)

3. Nagy Jakub, Mezik Rébert (SK Altius
BA), Kral Tomas (Victoria BB),

Kategérie Pary BC3 / 4 pary:

1. Klohna Boris, Kostédl Marian (ZOM
Presov)

2. Burianek Adam, Zhuri Albin (SK
Altius Bratislava)

3. Kraj&ir Rudolf (5K OMD Boccian BA),
Tizo Michal (Klub OMD Farfalletta
Zilina)

Kategorie Pary BC4 / 7 parov:

1. Andrejcik Samuel (Victdria Banska
Bystrica), Rybar¢ak Martin (SK OMD
Boccian BA)

2. Streharsky Martin, Durkovi& Rébert
(SK Altius Bratislava)

3. Balcova Michaela, Burian Martin (5K
Altius Bratislava)

Podakovanie

« Hlavny sponzor: Slovensky zvaz teles-
ne postihnutych Sportovcov

e Sponzori:

DOUBLE P, spol.sr. 0.,

Schuller Eh klar - Frieb,

Jozef Hankécy - Stella tour,

Copy Office, s. t. 0.,

Revo - mat, s.r. 0.,

Slovak pub - Biofarma Stupava - Alojz
Hlina,

Anton Toma TOMA.

e Partneri:

AircraftSportHouse - spolocnost AFL,
DELL,

IBM Slovensko,

UK FTVS Bratislava,

Otto Bock Slovakia, s.r. 0.,

Thuasne SK, s.t. 0.,

Activ8, o. z.

« Hlavnym rozhodcom bol Pavel Kral,

o dalsi rozhodcovia: Veronika Vasinova,
Matej Kendera, Lukas Herel, Sta-
nislav Svinciak, Patrik Sipos, Ludmila
Andrejcikova, Lubomit Kondela, Méria
Lenartovd, Vladimira Balcova

« Casomeracov mala pod palcom Vero-
nika Vasinova. Jej tim tvorili Studen-
ti FTVS pod vedenim PhDr. Dagmar
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Nemcek, Pavol Skojec a daléi dobro-
volnici z firmy DELL Miroslava Milanova
a Daniel Cerny.

o Podakovanie tiez patri majitelovi Air-
craftSporthause panovi Ing. Valerijovi
Bondarenkovi, prof. DrCs. Igorovi Bon-
darenkovi a jeho zamestnancom Lubo-
Sovi Marejkovi a Mériovi Patlevicovi za
vytvorenie vybornych podmienok na
realizaciu Majstrovstiev SR.

Za organizatorov podakovanie vyjad-
ruji Milos Ocenas, Martin Rybarcak,
Karol Zithansky, Maria Lenartova

a Jozef Blazek

Kalendarturnajov
na Slovensku
ivzahranicinarok
2014

« Ligové kola BC1:
22.2., 22.3.(2xAltius),
5. 4. (OMD Ardea)
« Ligové kola BC2:
1.3, 12.4., 26.4.(3xApolén)
« Ligové kola BC3:
1. 3. (OMD Boccian),
29. 3. (OMD Farfalletta),
26. 4. (ZOM)
« Ligové kolo BC4:
1. 3. (OMD Boccian),
8.3, 12.4.(2xAltius)
« Ligové kolo timy, pary BC3/BC4:
14. 6. (OMD Boccian)
« Turnaj belasého motyla:
3. 5. (OMD Boccian)
« Zvolen cup, 10. rocnik:
17. 5. (Apoldn)

« Majstrovstva Slovenska, 14. rocnik:
6. 9. (Dubnica nad Vdhom, Altius)

« Boccia Masters, 12. ro¢nik:
8.11. (Nitra, Altius)

« Majstrovstva SR v paroch a timoch
22.11. (Bratislava, OMD v SR)

« Boccia Trophy Roser Pecanins:
18. - 20. 4. (Cornella - Barcelona,
Spanielsko)

« Cheshire International Boccia Cham-
pionships:
9.-11. 5. (Wigan, Velka Britdnia)

« Boccia Masters 2014,
18. - 23. 6. (Pévoa de Varzim, Portu-
galsko)

e Czech Boccia Championships
30.5.-1. 6. (Praha, Ceska republika)

« Majstrovstva sveta v boccii
18.9.-27.9. (Peking, Cina)

Dejiska turnajov na Slovensku:

Altius - Mokrohdjska Bratislava,

Boccian/OMD v SR -
AircraftSporthause Bratislava,

Fafalletta - Turie,

Apollon - Zvolen,

Ardea - Plchoy,

ZOM - PresSov.

Vzniknového klubu
OMDVSR-KlubOMD
Ardea Puchov

V Plchove bol zaloZeny novy klub na-
Sej Organizacie muskularnich dystrofi-
kov v SR. Stalo sa tak na ustanovuijlicej
schédzi dia 10.10.2013, jeho vznik
odsthlasil aj Vykonny vybor OMD v SR.
Predsedom klubu sa stal dlhorocny ¢len
orrganizacie Michal Gabco, pokladnikom



Stanka Visriovska a zapisovatelom Evka
Loduhova. Zatial' ma klub okrem tychto
menovanych, dalSich 7 ¢lenov.
Cielom klubu je vykonavanie zaujmo-
vych aktivit pre ludi’ s muskuldrnou dys-
trofiou a medzi hlavné aktivity tohto
klubu patri:
— propagdcia boccie, organizovanie tré-
ningov a turnajov vtomto Sporte
— organizovanie Dna ludi so svalovou
dystrofiou v rdmci kampane BELASY
MOTYL, a s tym spojena osveta ner-
vovosvalovych ochoreni
— kazdy mesiac organizovanie tvorivych
dielni pre svojich ¢lenov v spolupraci
s CVC Plchov - a tieZ organizovanie
spolocenskych stretnuti a kultdrnych
podujati.
Predseda Michal Gabc¢o povzbudzuje
¢lenov organizacie: ,Radi medzi sebou
privitame ludi s nervosvalovymi ochore-
niami a inym zdravotnym postihnutim
z okolia Pdchova, ktori maju zaujem
o pravidelné stretdvanie sa pri nasich
pldnovanych aktivitach.” Zaujemcovia
o ¢lenstvo v klube moZzu kontaktovat
predsedu na
mob. ¢isle 0940 0779262 alebo
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A

Er—

e-mailom na klubardea@omdyvsr.sk.
Podrobnejsie informacie o klube tiez
mozZno ziskat na novej webovej stranke

www.ardeapuchov.sk.
MIGO

SACH
Majstrovsky prebor
OMDvV SR -Putovny
pohar KarolaTrnika

4. rocnik

Turnaj zorganizovalo nase obcianske
zdruZenie prostrednictvom svojho Sa-
chového klubu Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR v diioch 20. - 23.
oktébra 2013, v bezbariérovom zaria-
deni penziénu Slniecko, rekreacnd ob-
last Duchonka. Zidcastnilo sa na fiom
12 Sachistov, ktori boli rozdeleni do
dvoch skupin, kde zohrali zapasy systé-
mom kazdy s kazdym, biele alebo cierne.
Prvi traja z kazdej skupiny postupili do
skupiny o 1.- 6. miesto a zvysni traja do
skupiny o 7. - 12. miesto. Hraci ¢as bol
stanoveny na 40 mindt pre hraca, plus
3 mindty pre hraca, za ktorého tahal
asistent.



Turnaj priniesol mnoZstvo zaujimavych,
vyrovnanych duelov a bolo vidiet, Ze
hracska uroven vsetkych hracov stipa.
Na skodu bola snad'len nelcast vitaza
predoslych ro¢nikov Marcela Dirnbacha.
Uvod turnaja vysiel najlepsie Erike
Kostovej, ktora ziskala skalp celkovo
dvoch najlepsich hradcov. ZasliZene jej
tieZ patri titul najlepsej Zeny. Po pre-
hre v 1. kole, prave s Erikou, mal Jan
BodZar vitaznu $ndru siedmych vyhier
za sebou, ktord mu ukoncil v poslednom
9. kole, v zapase pravdy dovtedy druhy
Mat(s Hricoviny. Jan hral s bielymi, ale

ik

zvolend taktika ,na remizu” ho stdla
celkové prvé miesto. Tento duel sa hral
samostatne, ked sa pritomnému publi-
ku na magnetickej tabuli ukazovali tahy
finalistov. Titul po prvy krét tak zaslize-
ne ziskal Matis Kescho Hricoviny. Tre-
tie miesto patrilo pilieru oemdackych
Sachistov FrantiSkovi Fabrymu, ktory
bol zéroven aj rozhodcom celého tur-
naja. Podakovanie tieZ patti Ondrejovi
Bastak Duranovi, ktory kazdy vecer pri-
pravil zaujimavy Sachovy program a tieZ
mal pod palcom Rapid turnaj.
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Konecné poradie IV. rocnika:
1. Matis Hricoviny

2.Jan Bodzar

3. FrantiSek Fabry - vSetci 7,0 b
4. Jozef Blazek

5. Marian Klimco

6. Erika Kostova - vsetci 5,0 b
7. Viliam Krajc

8. Eduard Mikulasik

9. Martin Rybarcak

10. Igor Z&k

11. Monika Fridrichova

12. Lucia Mrkvicova

V posledny den sa v rdmci Sachového
turnaja konal Specidlny Rapid prebor
2013. Zdcastnili sa ho vsetci hraci pre-
boru. Hraci hrali osem kél, na tahy mali
7 min(t a vitazstvo zasliZene patri Ma-
ridnovi Klimcovi.

Turnaj finanéne podporili:

OMD Vv SR,

Timed, s.t. 0.

Dal$imi partnermi su:

Copy Office s.r.0.,

Vinne pivnice Svaty Jur Chowaniec &
Krajcirovic

a RBV s.r.0. - CK Slniecko

Vsetkym patri velké podakovanie, tak
ako aj sprievodcom hracov.

Vianocny
Dystro Rapid

2. rocnik
14. december 2013
Druhy ro¢nik turnaja sa uskutocnil opat
na Sachovom serveri www.playok.com.
Hraci mali na svoje tahy 10 mindt. Aj

napriek tomu, Ze systém ukondil turnaj
uZ po piatom kole, pricom bol nastaveny
minimalne na devat, su vysledky platné.
Turnaj zorganizoval Sachovy klub OMD
v SR prostrednictvom svojej hracky Eri-
ky Kostovej.

Vysledky - bez rozdielu kategérie:

1. Martin Mikulec

2. Marek Ardamica po 4,0 b.

3. Karol Kalapos

4, Stanislav Kuchyna

5. Marcel Dirnbach po 3,0 b.

6. Erika Kostova

7. Erik Britan

8. Boris Klohna.

Vysledky - kategérie DYSTRO

(hraci so svalovou dystrofiou, pripadne
s inym nervosvalovym ochorenim)

1. Marek Ardamica 4 b.

2. Marcel Dirnbach 3 b.

3. Erika Kostova 2 b.

Paralympijské hry
SocCi2014

7. marca 20714 sa otvoria brany XI.
zimnych paralympijskych hier v So¢i,
kde Sportovci z vyse 50 krajin znova
po Styroch rokoch budi bojovat o 72
sad medaili v Siestich paralympij-
skych Sportoch - biatlone, beZeckom
lyZovani, curlingu na voziku, hokeji
na sankach, para-snowboardingu
a zjazdovom lyZovani.

Sodi (rje pristavné a kidpelné mesto
v Rusku. Nachddza sa medzi pobreZim
Cierneho mora a Gpitim Kaukazu. M3
rozlohu 3508 km? a asi 350 000 obyva-
telov. Mesto bolo zvolené ako hostitel
Zimnych olympijskych hier v roku 2014.
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Mesto ma, ako zvySok ruského pobreZia
Cierneho mora juZne od mesta Tuapse,
subtropické podnebie, ¢im sa vyrazne
[iSi od zvysku pobrezia od Anapy po Tu-
apse, kde je podnebie vyrazne suchsie.
Slovenski vypravu povedie ako vedici
timu Samuel Rosko a spolu s dalSimi
spolupracovnikmi sa budd snazit o to,
aby bola slovenska reprezentacia Gispes-
na, tak ako bola Gspesna pred Styrmi
rokmi vo Vancouveti, kde sa podarilo na-
Sim paralympionikom ziskat 11 medaili -
z toho 6 zlatych, 2 strieborné a 3 bron-
zové. Ziskom 6 zlatych sa v novodobe;j
histérii stala najlispesnejsou vypravou
na PH. Vypravu tvorilo spolu 39 ¢lenov
(z toho bolo 13 Sportovcov a 8 nava-
dzacov) pri 51 startoch v zjazdovom
lyzovanf, bezeckom lyZovani a v biatlone.
Aj ked nomindcie na ZPH v Soci nie st
uzavreté, predpokladame, Ze Slovensko
na paralympijskych hrach bude repre-
zentovat priblizne 18 Sportovcov z cel-
kovej vypravy 50 ¢lenov.

Budeme mat zastlpenie v zjazdovom
lyZovani, bezeckom lyZovani a na tychto
hrach sa predstavia premiérovo sloven-
ski reprezentanti aj v Sportoch curling
na voziku a para-snowboard. Sportovci
si momentalne v plnej priprave a du-
fame, Ze do zaciatku hier budud vsetci
i zdravotne v poriadku a budd méct zno-
va preukdzat svoje majstrovstvo.
Vsetci verime, Ze tato vyprava bude
(spésna, urobi nam vela radosti a do-
nesie vela medaili.

Fandime im a drZime palce!

Curlingnavoziku,
mozno aj prevas

V Soci bude Slovensko tieZ reprezento-
vat aj slovenski curleri na voziku. A prave
oni Vas pozyvaji medzi seba. Hladajd
novych adeptov o curling na voziku, aby
si prisli vyskisat tento Sport a rozsirit
rady Sportovcov.

Pondkaji vam moZnost zapojit sa do ich
tréningového procesu, a aj po paralym-
pijskych hrach pokracovat s nimi a pri-
pravovat sa na dalSie sttaZe, ¢i turnaje.

NAJBLIZSIE TRENINGY -

sa uskutocnia 12. a 13. februara. Budu
bud'vruzinovskej curlingovej hale, alebo
v Lamaci na Borinskej 23. Podrobnej-
Sie informacie ndjdete ich internetovej
stranke www.wcc.sk
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Soci2014

SUTAZ O ORIGINALNE SUVENIRY
PRIAMO Z DEJISKA

Pripravili sme pre vds tipovaciu sitaz

na olympijskd tému. Za kazdd sprdvnu

odpoved ziskate bod. NajlepsSich troch

odmenime propagacnymi daréekmi s lo-

gom Soci 2014. Ceny do sttaZze nam

venovala nasa ¢lenka, ktord bude v time

curlerov na voziku, Alena Kdnova.

1. Na ktorom mieste sa umiestnia
Slovaci v curlingu na voziku?

2. Kto bude nasim najlepsim strelcom
v hokeji?

3. Kolko medaili ziskaju nasi
olympionici?

4. Kolko medaili ziskajd nasi
paralympionici?

Svoje odpovede posielajte do

12.2.20714 na omd@omdvsr.sk

alebo sms na 0911268 688.

NAVOLNY CAS
Vedomostny kviz
o Slovensku

Hrate o oblibent spolocenski hru

SLOVENSKO, otazky a odpovede

od ALBI.

FOLKLORIS NOT DEAD ALEBO
TO NAJKRAJSIE, O DOMA MAME

Ako dalSiu tému kvizu o Slovensku sme
vybrali jeho folklér a ludové tradicie.
Nasu bohat ludovd kultdru berieme
ako samozrejmost, alebo dokonca ako
preZitok, staromdédnu, neaktudlnu za-
leZitost. Pritom je to jedna z veci, na

ktoré mézeme byt pravom hrdi. Rozma-
nitost hudby, tanca, krojov nds odlisuje
od inych krajin a nasu robi vynimocnou.
Co to vlastne ten folklér je? Poucka ho-
vori, Ze folklér je stibor kultdrnych javov
realizovany formami Gstnej, hernej, ta-
necnej, dramatickej a hudobnospevnej
komunikacie, realizovany v mnohych
variantoch. Jeho nositelom a rozsiro-
vatelom je kolektiv, aj ked prvotnym
tvorcom bol jeden clovek.

V roku 20713 sa podaril Slovensku jeden
velmi pekny Gspech prave z oblasti nas-
ho ludového umenia. Terchovska muzika
je od decembra 2013 zaradena do Sve-
tového zoznamu nehmotného kultir-
neho dedicstva ludstva UNESCO. Ide
0 najvyznamnejsie a najvyssie ocenenie
vobec, aké sa tradi¢nej kultire moze
dostat. V tomto zozname 257 prejavov
z celého sveta ma Slovensko zapisand,
okrem muziky, aj fujaru.

Terchovska “nebeskd” muzika je archa-
ickd ludova hudba vyskytujtca sa v Ter-
chovej a okolitych obciach. Charakteri-
zuje ju vacsinou 3-4 clenné slacikové
obsadenie s malou dvojstrunovou ba-
sou. Typicky je pre fiu vyrazny viachlasny
spev vSetkych muzikantov. Terchovska
muzika pdvodne tizka stvisela s tancom,
preto je jej hudobny Styl temperament-
ny, zemity s rychlymi medzihrami “do
skoku” a pomalS$imi spevnymi pasdZzami
s nazvom “vlekom”.

Ludové motivy dnes nachadzaju svoje
miesto aj v tvorbe mladych slovenskych
dizajnérov, ktori z folkléru Cerpaji inspi-
raciu (napriklad Puojd, Lubica Poncik
aini). Ich diela a odevy ndjdete na www.
sashe.sk.
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VEDOMOSTNY KViZ O SLOVENSKU

Ak chcete vediet viac o nasom folklére
a slovenskej [udovej kultire, pozrite si
webstranku www.ludovakultura.sk

KVIiZOVE OTAZKY

1. Ako sa vold obec, ktora je spata s naj-
starsim a najrozsiahlejsim celosloven-
skym folklérnym festivalom s medzi-
narodnou tcastou?

a) Vychodna

b) Terchova

c) Detva

2.0 ktorej casti kroja hovorime, ked
povieme lajblik?

a) zivotik, vesta

b) zastera

c) cepiec

3. Terchovskad muzika uz ma predchod-
cu zo Slovenska, ktery bol do zoznamu
diel nehmotného kultirneho dedicstva
UNESCO zapisany v roku 2006. Ide o [u-
dovy nastroj.

a) pistala

b) cimbal

c) fujara

4. Pohostinni domaci ¢asto ndvstévu
pustia domoyv, az ked'si s nimi pripiju
posleny krat - daju si s nimi kapurko-
vu. ,Dat si kapurkovi” je odvodené
od slova kapura. Co toto slovo v $pis-
skom nareci znamena?

a) pohar

b) druh alkoholu

c) brdna

Zo spravnych odpovedi vyZrebujeme
jedného, ktorého odmenim poucnou

a zabavnou hrou ,,SLOVENSKO, otazky
a odpovede” od spolo¢nosti Albi.
Odpovede zasielajte e-mailom naomd@
omdyvst.sk alebo postou na OMD v SR,
Vrltocka 8, 821 04 Bratislava.

DUR
Firma Albi pontka aj zaujimavi spo-
lo¢enskd hru ,Svet - otazky a odpo-
vede”. Zabavna hra pre zvedavych po-
zemstanov. Prezite cestu okolo sveta
v 2400 otazkach a odpovediach. Ako
dobre poznate svoj domov - planétu
Zem?

Spravne odpovede z kvizu v Ozvene

¢.3/2014:

« PocCet vinohradnickych oblasti: a) 6

« Najstarsia slovenska vinohradnicka
oblast: a)Nitra

« Slovensky polyhistor, jeden z prvych
vinarskych enecyklopedistov:
a) Matej Bel

e Mladé vino sa m6Ze dostat na slo-
venské pulty: a) prvy novembrovy
pondelok

« Uspe3né novovyslachtené slovenské
odrody vinica: a) Devin a Dunaj
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Klikni -
zaujimavé linky

@ Internetové folklérne radio s kras-
nym, rydzo slovenskym ndzvom
www.jankohrasko.sk

Oblibenérecepty
OeMDakov

CESNAKOVA POMAZANKA

Potrebujeme:

¢ 15-20 dkg eidamu

« kysla smotana

e cesnak

e sol

Postup:

Eidam nastrihame na tenké pasiky, za-
mieSame smotanu. Priddme 3-4 stru-
Ciky rozpuceného cesnaku, podla chuti.
Osolime, prip. okorenime. Peknt farbu
pomazanka ziska, ak do nej nastrihate
Gplne na zaver maly kdsok (5 cm) mrkvy.

OSKVARKOVA POMAZANKA

Suroviny:

« 250 g oSkvarkov

e 2 vajcia

3 - 4 stredne velké kyslé uhorky

» mensiu cibula

« PL horcice

e sol

Postup:

Oskvarky pomelieme na masovom
mlynéeku. Vajcia uvarime na tvrdo. Zlt-
ka popucime s pomletymi oSkvarkami,
bielka nakrajame na malé kisocky a za-
mieSame do hmoty. Uhorky mdzeme
nastrdhat alebo nakrdjat na kisky. Ci-
bulu nakrdjame. Priddme lyZicu horcice

a posolime, pripadne podla chuti okore-
nime. VSetko spolu dobre premiesame.
Dobri chut!

PS: Mili nasi ¢lenovia,

podelte sa aj vy s nami

a poslite ndm vase obliibené recepty!

Tesime sa na ne a radi ich uverejnime

v dalsich cislach Ozveny!

Milionova
DystroLotéria
pre clenov

Mame tu novych pat vyhernych cisiel:
1202 ¢305+422.1098

Skontrolujte si svoje ¢isla preukazov a ozvite
sa ném!

Pravidla sutaze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma ¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky pre-
ukaz ma pridelené cislo. A prave z nich
sme vyzrebovali pat vyhernych Cisel. Len
tomu, kto sa nam prihlasi, posleme s na-
sledujlcou Ozvenou Zreby v hodnote
3€! A prave na tychto Zreboch moZete
vyhrat vytizeny milion! Ak nemézete
ndjst svoj Clensky preukaz a nie ste si
isty svojim cislom, informujte sa v cen-
trdle OMD v SR.




46 OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

OZVENKA pre malé
ajvel'ké deti

NADOBRUNALADU

Oc¢ny lekdr vyjde zambulancie do ¢akar-
ne a pyta sa: ,Vidite ma vsetci?”

+Ano,” odpovedaji pacienti.

»Tak chodte domov, vy simulanti.”

Pan so zaujmom o kipu psa sa pyta:
»Prosim vds, o stoji ten pes?”
»A Co javiem, preco si nesadnde?”
odpoveda majitel.
LAle nie, ja myslim, kolko stoji?”
#Asi tak polhodinu.”

PRE SIKOVNU HLAVIEKU
Stipe, hryzie, a nema zuby.

V povettri lieta, leZi na zemi, na strom
si sad3, ale vtak neni.

Neje a nepije, bez farbiciek maluje.

/78N / Y3UuS / ZBIW /

DOPLNOVACKA

Spravne znenie vyltstenej dopliiovacky
z Cisla 3 je: ,Zly priatel je ako tien. Za
slne¢ného pocasia sa ho nezbavis, ale
ked sa zamraci, nendjdes ho."
Autorkou dopliovaciek je ¢lenka Lydia
Machalova.

"Janko! Budci rok uz budes v druhej
triede, a to uz budes moct umyvat
riad."

"Mami, tak ja radsej... (pokracovanie
v tajnicke)"

. traky

.vojenskd hodnost

.velké hnedé lesné zvierata
. malé kopce

. najkrajsi sviatok v roku

. malé hodiny

. zaluby

. malovat

. malé domy

OLCoONOYUT D WN2

« pomdcky: popruhy
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samostatného OMD v SR

BILANCUJEME

Rok 2013 ma pre nas prichut ¢ohosi vynimocného, mala hra s ¢islami a zis-
tujeme, Ze uplynulo 45rokov od vzniku Kolektivu muskularnych dystrofikov
a 20 rokov od vzniku samostatného obcianskeho zdruzenia Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR.

Je fajn vediet, Ze st eSte medzi nami mnohi z tych, ktori boli pri tom...pred tymi
45-imi rokmi, ti odvazni, vtom ¢ase mladi [udia pIni eldnu a predstav o tom, aky
by mohol byt ich zZivot keby... keby mali k Zivotu vSetko to, ¢o potrebuju...Nie, ne-
nariekali nad svojim osudom, toto nikdy nepatrilo k viastnostiam dystrofikov a uz
vobec nie k tym, ktori sa rozhodli, Ze je dolezité bojovat za svoje prdva a moznosti
na kvalitnejsi Zivot aj v tej temnej dobe v ktorej Zili...rok 1968 im k tomu daval nade;j.
Vdaka ich zaciatku sa po rokoch mohlo ,omdecko” nadychnut a uz v ¢ase nao-
zajstnej slobody vykrocit do sveta ako samostatné obcianske zdruZenie, nie ako
stcast niecoho velkého, kam sa da ,schovat”, ked'je treba... ale ako samostatny
subjekt, ktory vie ¢o chce a ma odvahu o tom hovorit a presadzovat prava ludi,
ktorych zastupuije.

A od tej chvile uplynulo 20 rokov... aké boli? Dosiahli sme nieco? Je nas zivot jed-
noduchsi ako ten, ktori Zili nasi predchodcovia?
Skidsme bilancovat kazdy individudlne, aké su plusy a minusy dnesnej doby a kto
ich ako vnima...
o Mame lepsie a kvalitnejsie pomocky?
e Mame k nim jednoduchsi pristup?
« Pochopili kompetentné institlcie, Ze potrebujem rézne Specifické pomdcky
a ze nam nepostacuju Standardizované nastavenia?
« Sme slobodnejsi v pohybe?
e Mame viac moznosti Studovat a pracovat?
« V/ytvara nasa spolocnost lepsie podmienky na rodinny Zivot?
« Aka je zdravotna starostlivost? Doverujeme svojim lekdrom?
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Vpéd sovietskych vojsk

Nezn4 revoldcia

Zakon o zdruZovani
obcanov, umoznil vznik
obcianskych zdruzenf

Vznik samostatnej
slovenskej republiky

Zékon o socialnej pomoci,
prvykrat osobna asistencia
na slovensku

Vstup sr do eurépskej tnie

Zékon o socialnych sluz-
bach, prvykrat zakotvena
sluzba sprostredkovanie
osobnej asistencie
Zakon o penaznych pris-
pevkoch na kompenzéciu

... TZP
Prijatie eura

— Aug
1968

— 1989
— 1990

= LS

— 1998

— 2004

— 2008
— 2008

— 2009

1968/20.4. — Vznik Kolektivu muskularnych dystrofikov
1969 — Prvy prebor dystrofikov v koreSponden¢nom Sachu

1970 — Zaciatok vydévania bulletinu MY MD

1986 — Prvé stretnutie slovenskych myopatov, v Prievidzi v Sportovej
hale, za i¢asti 90 ¢lenov.

1991 — Nulté ¢islo predchodcu Ozveny - Spravodajca OMD.

1993 — Prvy socialno-rehabilitacny kurz pre rodicov s detmi

1993/18. 9. — Prijatie za riadneho ¢lena eurépskej stresnej

organizdcie dystrofikov EAMDA
1993/22.11. — Vznik samostatného obcianskeho zdruZenia
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

1994 — Zmena ndzvu ¢asopisu na OZVENA

1994 /7.12. — Prva tlacovi besedu s novindrmi o ¢innosti OMD v SR.

1996 — Prvy rocnik turnaja v boccii

1996 — Prvé vlastné priestory kanceldrie na Banselovej 4 v Bratislave

2000 — ZalozZenie Agentlry osobnej asistencie

2001 — Deni ludi so svalovou dystrofiou - prvy rocnik

2001 — Prvéd konferencia ,Svalova dystrofia - zdravotné a socidlne
dosledky”, Piestany

2003 — ZaloZenie 1. klubu OMD pod ndzvom Klub OMD Manin
PovaZska Bystrica

2004 — Spustena prva oficidlna web stranka www.omdvsr.sk

2004 — Obnovena tradicia detskych taborov obohatena o pritomnost
asistenta

2005 — Prvykrat Koncert belasého motyla.

2006 — 1. ro¢nik Memoridlu JoZka Krala v Sachu.

2006 — Prvykrat medzindrodna odbornd konferencia organizovana
a zasadnutie valného zhromazdenia EAMDA sa konala
v Bratislave na Slovensku

2008 — Zmena loga OMD v SR a OZVENY

2009 — Ziskanie Statitu chraneného pracoviska

Vritockej 8 v Bratislave

2013
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Atakto by sme mohli pokracovat... aj ked porovnavat to, o bolo kedysi a teraz m6Zu
hlavne ti, ktori uz nejaké roky s dystrofiou kracaji bok, po boku... alebo sa vezi...
Zakladna informdcia je rovnaka: dystrofia patri medzi nevyliecitelné ochorenia...
ano, este stale... napriek enormnému pokroku vo vyskume, eSte neprisiel ten
spravny cas...

Prave preto vSak nemdzeme len sediet a ¢akat... A ani nechceme.

Stav sticasnej spolo¢nosti ndm ddva jednoznacni odpoved, Ze je dovod, aby Organi-
zacia muskularnych dystrofikov v SR existovala. Mame esSte vela nevyhratych bojov.
Dévodom na nasu existenciu je vSak aj nasa vzajomna podpora, spolupatricnost a
jedinecna a neopakovatelna atmosféra nasich stretnuti. Sme predsa jedna velka

rodina. Sme s Vami, budte s nami.
ANDREA MADUNOVA,
PREDSEDNICKA OMD V SR

Historia organizacie na casovejosi

Vo Vychodnom bloku v 60. rokoch organizécie dystrofikov neexistovali, vynimkou
bola Juhosldvia. Vzorom pre zaloZenie ¢eskoslovenského klubu myopatov boli zahra-
ni¢né asocidcie ,zo Zapadu” a Ameriky. S iniciativou priSiel vr. 1966 charizmaticky
Karol Trnik a v dalSom roku 1967 sa nazbieralo viac ako 50 dystrofikov vznikajucej
organizdcie. Kolektiv myopatov bol oficidlne schvéleny az koncom aprila 1968
rozsirenym plénom Ustredného vyboru Zvizu Eeskoslovenskych invalidov.
Kolektiv muskularnych dystrofikov, ako sa organizacia oficidlne volala, zacal svoju
¢innost Akénym programom, na ti dobu bol velmi progresivny. Napriek tomu, Ze
ubehlo 45 rokov od jeho zostavenia, vo viacerych bodoch je dokonca stale aktualny.
Myopati, ako sme si vtedy hovorili, v iiom chceli napr. vyhradené kipele pre svalové
ochorenia, kvalitné elektrické voziky, hydraulické zdvihdky, odborné poradne v
krajskych mestach, pravo na nediskriminujtice socidlne zabezpecenie, podporu a
rozvoj lekarskeho vyskumu svalovej dystrofie a jej lieenie, styk so zahrani¢nymi
organizaciami. Kolektiv MD mal byt natlakovou, vysoko aktivhou organizaciou.
Problematiku svalovej dystrofie chceli rieSit pomocou odbornikov - pravnikov,
ekonémov, sociolégov, psycholégov a najma lekarov. Klub mohol vydavat vlastny
bulletin pod ndzvom My MD, familidrne nazyvany Mycko.

Zanedbatelny ndklad, odborné a spolocenské témy v nom uchranili casopis od vte-
dajsej cenziry. Vychadzal Stvrtrocne a od zaciatku do konca ho na kolene skladal
dozivotny predseda Karol Trnik, ktory bol tahinom celej organizacie a jej ¢lenov.
Tolko k zaciatkom, kedy sme zacali pisat nasu ,dystrohistériu”. Najvyznamnejsie
udalosti v Zivote organizacie sme sa pokusili zoradit na ¢asovej a zasadit ich do
SirsSieho spolocensko - politického kontextu. Vydajte sa s nami na pozndvaciu
cestu do minulosti.
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Tinajdolezitejsi
Ludia. Osobnosti. Napriek svojmu tazkému svalovému postihnutiu a vte-
dajsej dobe nerezignovali, naopak rozhodli sa menit veci okolo seba. Mali
idedly a isli za nimi. Odviedli kus obetavej prace v prospech druhych. Nasej

organizacii dali pevné zaklady, na ktorych pokracujeme my, sticasnici. Patri
im za to nasa vdaka.

Karol Trnik, Jozef Kral, Jirka Ulman,

Jirka Trojek, Jirka Kotheil, Janko Lestak,

RNDr. Jozef (Pepik) Cada, Jan Posker s manzelkou, Lydia Lazorikova,

Anna Mitasikova, Eva Miillerova, PhDr. Silvia Cervenéikova,
Peter Gerhard, Jozef Tresta, Ludmila Lendvayova - Gricova,
Emilia Kutschyova, Kamil Buocik, Ing. Vladimir Hron,

Mgt. Tibor Kobal, MUDr. Ernest Zachar, Margita Granecova,

Dana Drobcov3, Jaroslav Gric, Marta BéreSov4,

stirodenci Peter Svicek a Gabriela Svicekova, Ing. Ivana Jurikova

Andrea Adamovicova - Madunova,
Simona Adamovicova - Duriacova,
a dalsi, ktorych zoznam by bol velmi dlhy.

Predsedovia/predsednicky

1967 - 1990 Karol Trnik (+ 16.7.1990)
1991 - 1992 Ing. Vladimir Hron

1992 - 1995 Jozef Krél (+ 5.7.2006)
1995 - 2002 Ludmila Gri¢ova

2003 - sticasnost Mgr. Andrea Madunova

Vyber z kronik
abulletinov

Pri prileZitosti jubilei sme zalistovali
v kronikach organizacie a zacitali
sme sa do starych Cisiel Myciek
a Spravodajov...

CAST VENOVANU VYROCIAM PRIPRAVILA
MARIA DURACINSKA
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VITAJ SLOVENSKO

Checend 1 nechcend. Radostnéd i bolestné.
od 30. decembra 1977 samostatnd cirkevnd
pravincia., 04 1. janudra 1993 suverénny
ftét podla medzindrodnéhe prdva, uznany
Organizéciow spojenych ndrodov ako jej
180. plnoprdvny Clen. Witaj na mape Europy
a sveta, Vvitaj napriek tomu, %e aj dosial
s5i bole jeho nedelitelncu Zastou, hoeci ai
o sebe nemohlo rozhodowvat.

Aké budef, Slovenske nalfe, ako trestajd-
ci otec &i lidskavd mat? Ktorjm smerom wvy-=
kroZif? Vdaka priaznivej medzinérodnej si-
tudcii konefne stojif na vlasenych nohidch.
#2 by nikto nemal mykaf Tvojimi nitkami.
Uvedomuied ai to, Slovensko nafe? Unesies
horu problémov, ktord sa mna Teba, edte
krehké, vali?

A &o obfan Slovenska? Bude hrdy na Teba
ake jé Prancd:z na Prancidzske, Nemec na Ma-
mecko, Belgifan na Belgicko, i Malfan na
Maltu...? Bude hrdy aj vtedy, ked sa bude
musief wuskromnif, no predsa len nie tak,
ako boli skromni nagi neddvni predkovia,
ktorl mimo sviatofnd dni hrdlaZili od swi-
tu do mrku? Ktori nemali 2as na cigaretko-
vanie, kdvitkovanie a dalfie drogové
pliagy?

Vezme obfan realitu na vedomie alebo sa
bude chovat ako rozhnevani susedia, &1
veine podozrievavy a podpichujidci "novi-
ndr®, ktory si neuvedomuje, v horfom pri-
pade nechce uvedomif, e svojim kvizi ost-
rym perom Ti viac Skodi akeo prospieva?

Uvedomi si ocb&an, ktory rdd poukazuje
na prosperitu Japonska a na daliie "boha-
t€" Stdty, Ze za ich "blahobytom®™ s& skry-
va pot a drina, vernosf firme, hrdost
k nérodu? Vysokd droved videlanostnd, pev-
né historické korene?

A &0 vlddcovia nafi a ti druhi, &o by
cheeli wvlidnuf? Skutofne myslia wiac na
obfana ako na seba? MNezostane im blilZia
kodela, aj ked kabidt lapiie hreje? Ake sa
zachovajd k swvojim postihnotym bliZnym?
Ako stari Rimania, ktori nedulivé potom=—
stvo zhadzovali zo skdl, alebo akoe Kris-
tus, ktory si malilkyeh nechal k seba
priviest?

Naraz vela otdznikov, preto Ti, Sloven-
skoe nade, Zeldm midreho prezidenta, d8s-
tojny parlament, spravedlivd vladu, nezd-
‘-'i51§ sldnictveo, slobodndého obfana a znd-
fanlivych susedowv. Jozed Eral

Xl
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CLENOM SZTP-OMD

pdjdeme viastnou cestou

WiZend priatelky, priatelia,

ked sme Vim v minufom Spravodafeow poslall kandiddine stiny
anf vo zne nds nenapadlo, Ze ndm neddte ddvery. Fakly =i fob2 fa-
k&, 3 na adresu Notdrskeho dradu JUDr. GajdoSovef v Prievidz!
bolo 7o 411 hiasovacich Kstkov dorudenyeh fen 87, a fak volby
do vybory OMD podtfa smemic pre Ennasf SZTP-OMD nemohli byt
platné,

Po nedspednych volbdch, korymi ste ocenill nafu dinnost, sme
mall dve modnost, Bud svoje posthnuté kofegyne, kalegov a rodf-
Zov postihnuiych deli nechdme; starafte 54 o seba sami, tdpte v ne-
istotdch, informdcie o Avote s myopatiou & pracne zbierafte samf
wastnou skisenosfou (fo by bola najfahSla modnost, ale nezodpe-
vednd) alebo Zepakujemne volby.

MNapokon sme sa rozhodll pre frebiy ceshu, wastno, Qprasll sme
dosfal [pravdupovediac ste nds & tomu Svajou neddasion vo vol-
bich do whory “wyprovekoval”™) nespinend Lenesenie wbory OMD
& 592 o osamosfaineny 58 a napriek fatkosbam, kord nds iste &a-
Kafu, sme k nemy urobdl pry krok, a Ministerstve vnitra Soven-
skef repuebitky sme 7. novembea posiall ndvrh na registrdciu obdian-
skeho zardenfs Organizicla muskuldrnych dystrofiicov v Slo-
venskej republive s dvoma exempldrmil nadich stanov.

To znamend, Je po zareglstrovani na MV SR zafneme pisal no-
vii histéris OMD podas jaf vyde dvadsarpdtroindho trvania. KedZe
sa nemdme zado hank, naty histddy & vchowime. Berfeme to fak,
2e sme sa dostall na rizceste & dall sa cestou, na koref kanlec fe-
raz nedovidime, mdme len tufenle, Je nade prekvapyiice rozhod-
nutfe ocenia nad ndsfupcowa,

Lo bude v krétkef dobe nasledoval? Znova. vietd i, Marf budi
chedef byf nadale) Senmi’ OMD, wyplnla nové priflddhy a dostand
nové preukazy. 5 ostanymd denm sa v dobrom rozideme a za-
Zeldme im, aby v SZTP mal dobrého spolofnlka a echrancy,

5o SZTP sa nerczideme v Zlom, nebudeme sf rob prieky, ba po-
kal SZTP bute maf zdufem o obofstranne prospednl spoluprdcy
#ho rovny s rovnym, potedime sa e,

Predstawifefom SZTP za doleraj§lu pomoc dprimne dakufe-
me a Jelime im, aby leh &nnosl’ bola na prospech zdravolne
postihnutych, lste budd nadale] v nade/ réznorode] spalodnos-
if netnavne zastupoval & hifif ich zdufmy.
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Podla toho, ake rfchlo sa
rozrastd Elenskd zdkladiia OMD,
nyslela som si, 2e tak isto
pribidajd aj ndmety, pribehy
&i kresby od Zlenov do Spravo-
dajcu OMD.

2 informafndho listu som sa
viak dozvedala, Ze to nle je
tak. Rozhodla som sa preto na=
pisal o tom, ako zabezpefujeme
ndf#mu synovi zékladné Ekolskéd
vzdalanie.

HiE syn ui v prvej triede
mal problémy s chddzou, naj-
viac pri nastupovani do auto-
busu. ¥ nafe] dedine fkola nie
je, deti musia denne cestoval do susednej dediny. 5 pomocou dedry,
deti i samotnej panej ulitelky syn zviddol prvy a druhy rofnik
fkolskej dochédzky. Zdravotnf stav sa mu viak nadalej zhordoval,
& tak do tretieho rofnika som ho zafala nosif sama. V novembri
prestal chodi€, a tak som ho rdno kK autobusu a do Skoly zafala
nosif na rukéch; na obed som cestovala po neho. Ospefne uken®il aj
treti rofnik.

Ked ul nastdpil do Stvrtdho rofnika, nds priatel ndm urebil
skladaciu stolifku s kolieskami, na ktorej som potom syna previia-
la k autobusu. Do autobusu som ho vyniesla na rukfch a deti mi po-
mohli nalofif stolifku. Bola Iahkd, dala sa z1loif a v autocbuse
nezaberala vela miesta. Stastne sme ukon®ili Etvrtd trieda.

Froblém nastal na zafiatku Bkolského roka v piatej triede. Pén
riaditel si nds pozval do #kely. Povedal ném, Ze fiaci v piatej
triede majd ofebfiu na poschodi, takfe syn nebude mici denne chodit
do &koly. Pan riaditel a pani zdstupkyfia ndm predsa vyEli v dstre-
ty a vybavili pre nehe individudlne Btddium. Od piatej triedy
do #koly teda nechodime denne. Vidy poobede synovi jeho bratranac
donesie pisanky, 2z ktorych =i opisuje udive. V defi, ked idems
do &koly, odvezie nde tam manfel autom a po vyufovani po nds
pride. Ja ostdvam so synom v Ekole cez celd vyulovanie. Syn
Ddfﬂ‘-‘idﬁ- v triede tak ako kaldy iny Ziak a z odpovedi dostdva
Zndmky. Ha polrofpom vysvedfeni mal iba jednu dvojku z matematiky,
estatné jednotky. Terar navBtevujeme siedmy roénik.

taiko telesne postihnutd diefa mohle navitevovat Ekelu pre
gdravé deti, treba pna to zo strany redifov wynalolif obrowské
Uisilie. Najviliou odplatou za vynalofend niémahu je to, Ze ndZ syn
je wvyrovnany, vesely a #Sfaseny. Ako sa efiti v Zkole, to zdlelf
od spolufiakov a ufitelov, NAE syn sa v Skole citi viborne a jeho
spolutiaci si zasldfia wvelkd jednotku za pristup k nemu. Rovnako
vietcl ulitelia majd pre nds velkéd porozumenie.

Horiie je to elte 8 porozumenim Iudi mimo Fkoly. Ked som syna
zafala do fkoly noaid, milokto to vedal pochopif a ocenif. Casto
sa ma Iudia pytali, prefo to robim, prefo ho raddej nenechém doma,
alebo neddm do dstave. Prizndm sa, takéeo otdzky ma velakrdt rani-
1i. Wapriek tomu scm sa Iudom nikdy nevyhfbala a syna sme nikdy
neizoln\ra_li od okolia. Verte mi, Iudia si zwykli. Hajlepfim spdso-
bom, ako zmenif pristup zdravych Iud{ k postihnutym, je teda ten,
ak postihnutfch nebudeme izolovat od styku so zdravou Zasfou oby-

vatalatva. Midris Pdstorovd
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Navstivili sme Vas

Eite v jeseni minulédho roka tajomnifka OMD Ludmila Lendvayové
navBtivila dalfich nafich &lerov. Sprievodcov jed ul tradifne ro-
bili Julka Péterovd a Janko Siandor, ocbaja €lenovia OMD.

LEVICE

Ek8r ako sme sa wybrali na ndvitevu pani HNovikovej, zastavili
sme sa Vv centre mesta. Aké prijemnéd bolo nafe zistenie, ¥e centrum
mesta je dplne bez baridr. V pedej zone dokonca pamitali na falko
telesne postihnutfch vodifov a umofnili im v nej jazdu autom.

Chodniky sd viade zarovnané, “skosend", prisplecbend pre pohyb
vozifkarov. viade sme sa dostali bez problémov a objavili dosf ve-
Ia bezbariérovich obchodov, kaviarni &i reftaurdeif. Nafe podako-
vanie patri wvietkfm, &0 sa o debaridrizdciu centra Levic zasldZi-
li. Zatial je to na Slovenskuy ceélkom ojedinelf jav.

Potom sme sa uf wvybrali na névitevu k naZej dlhorofnej Zlenke.
Viikovy panelovy dom sme polahky nafli. Vehod bol zdzrakom bez je-
diného schedu, nuf sme =a dostali a¥ k priestrannému vifahu. Vy=
viezli sme sa nim na piate poschodie a zazvenili pri dverdch s me-
novkou Anna HWovdkovd. Otveorila ndém jej sestra. Milo ame sa zvitali
a zafali rozhover.

Fani Hovdkovd je kvdli myopatii uw® dlh#{ &as na invalidnom wvozi=
ku. Ako vedia, pomdhaid jej syn a dedra. Z kafdého jej slova bolo
citit, Ze ich mi velmi rada a ccefiuje si ich ochotu a cbetavost.
Ko uf je odkézand na sdstavnd dvadsatityri hodinovi starcstlivost,
preto prifla k nej byvaf sestra. Rozumejd si velmi dobre, sestra
jej vo vietkom pomfle.

Pani Wovdkovd najviac trdpia rézne zdravotné problémy a tie jej
zhytofne komplikujd i tak zlofity Zivet. Lenfe trpezlivosf a znova
trpezlivost je doménou tejto milej panej, a tak sa defi &o defi vy-
rovidva & vlastnym osudom. Rada sa venuje rudnym précam, no naj-
radfej sedi pri Eijacom stroji.

Byt nie je bezbariérovy, no upravili ho tak, aby sa v fiom dalo
pohybovat na invalidnom voziku, Kedfe md len mechanicky vozik, mé
problémy so samostatnym pohybom. Elektrickd woziky sa jedneducho
pre dospelych faike telesne postihnutych stali nedostupnymi. Do-
hodli sme sa, fe spoloZnfmi silami sa pokdsime vyba\rifnprid,a.\rné
zariadenie Power Drive na mechanicky vozik z firmy AMEDIS, Ddfame,
fe za ndm to podarf a jar pani Novdkovd privita na takto spohybne-
nom vozikua.

Hie najlepiie skidsencsti mi s riefenim problémov tadiko telesna
postihnutych na obvodnom drade (tie negativne mi vi&3ina z nds).
Miesto toho, aby jej vychédzali v dstrety, skdr opak je skutofnos-
ton. Prifiny sd rézne. Nerada o nich hoveri.

0d neprijemnych faktov eme prefli k tym prijemneijdim a ani sme
sa nenazdali ake rychle ubieha Zas; museli sme sa rozld¥if. Aj
napriek tafkému ddelu pani Novdkovd v nds zanechala dojem vyrovna-
nej, milej a prijemnej Zeny, 8 ktorou je vidy radostf pohovorif si.
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krizovka oantona 3psnika

VODOROVNE: A. ZACIATOK
TAJNICKY. - B. KoneZnikov{
otvor (lek.) - obor - Cast
voza. = C. Svilne = p:?nr.'n-
val - nasiakel. - D. Met-
ropola Turecka = skonZil
lepenie - klesd. - E. Hor-
ma mno¥stva (skr.) - ale-
lomorfoza - tesirska seke-
ra - ndter. - F. ZIlato, po
fpanielaky - okil ai
(bds.) = prisdlal - 55
rim, Zislicami. - G. Spo-
jovaci zdkop - mesto v Ta-
liansku ~- tmavd miest-
nost. = H. Temne, ponuro =
praveosldvay obraz - zisto-
val rozmery. - I. Jednodu-
Lare - chy slovesny tvar (lingv.)

= dtok, po rusky - zimny
dopravany prostriedek. = J. KONIEC TAJNIGKY. -

IVISLE: 1. Tropicky jafter - vkrajinské mulské menc. - 2. Ukazo-
vacie zameno - druh vipenca. - 3. Zuzana, po domécky - vystavi
dfinkom pary. - 4. Prehifialo vlasy - vtik, po latinsky. = 5. Cer-
veny krii = opracuje nofom - skr. medzindrodnej organizécie. -
6. Poni¥uj, pokoruj - d8kaz neviny = teldr.- 7. Volne zdeditelny

majetok = druh korenia - chyba. - 8. Umely Zlovek - nefas. - 9.
Symetrdly - severské zviera - inakfie. - 10. Mestskd knifnica =
bielkovina v obilnych zrndch - otéizka na kvalitu. - 1l. Smerom

z vnitra - vrch pri Ziline - ampdrzdvit. - 12, Rielny splav - druh
zmenky. = 13. Oteséval - navigany systém. - 14. Sadal si - vEas-
ny, skorf. - 15. Byvaly slov, Hportovy reportdér = latinek{ poz-
drav. - Pombcky: G. Eboli. - 13. LORAN. -

1121314151617 ]8]89]10]1}12]13 |14 [15
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uvodom
UE Zastndst rokov wvyvijase svoju
Einnost v rémci Zvdzu invalidov.Vytyii-
1i sme sl vtedy urdity program nade]
préace, ktory v sihrne vyjadroval nadu
tifbu po tom, “aby nds konefne zadali
brat véEnel"., Netvwrdime, Ee ame najtaZ-
&ie telesne postihnuti,iste sa ndjdu aj
vidZnejdie invalidizujdce ochorenia, nel
akym je myopatie. Predea len musime po-
dotknut, 2%e nada nemoc je zatial nevy-
liefitelnd a naviac — chorobny proces
dbytku svalev sdistavee pokrafuje.vaiii-
na z nés, &o pred 16 rokmi edte chodila,!
e teraz uZ na vozikoch & mnohi vtedaj-|
i vozigkdri uf nie sl medzi nami, Prel
nds #as utekd zvldst nemilosrdme rychlo.!
Preto jeo krutéd, ked po aktivnom a1
¢ingrodem obdobi v Skele &na pracovisku)
prestane myopat chodit a dostane sa do)
stavu imobility 8 = svet sa pred nim)
uzavrie. Zdujem o jeho zdravotny stawv)
klesne pod bod mrazu: v nemocnici 83 o)
neho nebijd, v kipeloch ho nechcd. Hie)
S & jeho vinou, ¥e technické & persondl=-,
rocnik 708 ﬂe vybavenie tychto pracovisk neumcdiuje
prijat vafko telesnc postihnutych.Polas,
BULLETIN rokov sedenia na voziku sa k myepatii,
pridivajd daldie dedtruktivne procesy,

#liach a klIbow, nemohlcnost pestihnutéd-

mu:kulirnr\ch Hho sa stale zvyduje. To, preti &omu ke-,
dysi spolu s lekdrmi a8 fyzioterapeuisi
d,sltrﬂflk" bojoval,te nad nim teraz bez zdbran 'u'i-:

vazi., Liefenie.ktoré by mu v tomto sta=-

Iﬂ”ﬂﬂvﬂh Ilrﬂﬂnilﬂi}ii ve mohlo zlepiit aspofd dychanie. pomdet)

mu wydrZat dlhfiie sediet na voziku ale-|

IHﬁIu IH'I.]HI_“]I]“ bo mu dopriat dlhii spdnok bez bolesti
z ominajicich klbov,nie je pre meho doe-|

tupnéd. Zial, myopatov asi edte stéle

] ESR d SER nebery dostatofne wéZne, !

# Je pravdepodobné, Ze v budlcnosti

OBSAH: sa Zvéz invalidov prestans zacberat Eav.
i s &1 4 Iahko postihnutymi. Ich problémy dokdZe

= Kongenitalne myopatie uspokojive riedit samotnd spolofnost a'
= Magnety v medicine Hve ZI budd hladar len Speeifické formy!
: Si:;x::1fffézzu R travenia velného Zasu, rekredcie, 5purt:
e EsRn b1 Tudia & zdbavu, Ta2ko telesne postibnuti wré-

tana myopatov viak adte dlho zostand w!

vo vede v
zornom poli zviézovych orgdnov, ktoré mus=!
(Nafe PS5 za TV reléciou) sia vhodnym & ﬁélnx?m spisobom doplihat!
» Pilot Formule 1 pisobnost orgénov zdravotnictva,socidl-!
2 My muskulirni dystro=- naho z,bczpeggnia i zameatnidvatelskych!
fici ".‘¢d5110"k? organizdcii. Velmi si prajeme, aby sta=!
x Kultira 04 rostlivost o to¥ke teleane postihnutychi
m Minirecenzia bola 2o strany dtdtnych indtitdcdi kem=
r Z Vadich llst?v plexnej&ia & ddslednejdia, aby ZI nemu=I
L ] ﬁorﬂﬁpundanﬂqy gach sel [giku bojovat o jej realizdciu.Pre=|
x Nafa stdla suval tofe v socialistickej spolofneosti nie jai
= KriZfovka pre My MD starostlivost o zdrovie sdkromnou vecou)
gen ebfanov. ale mordlnouv hodnotou a bohat=

stvom caelej spoloZnosti. Karol Traik

1
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sidlo a chranené pracovisko:
Vritocka 8, 8271 04 Bratislava
tel: 02/43 4116 86

091126 86 88

0948 5299 76
e-mail: omd@omdvsr.sk
. (Ctu: 2624340950/1100

. 1C0:00624802
@ rganizacia
, : www.omdvsr.sk
mUSkU|a mYCh www.belasymotyl.sk
dyStI’Oﬁ kOV www.boccian.sk

: www.farfalletta.estranky.sk
\Y SR www.sachomd.estranky.sk

[ U rd Pad e U
Aj vdaka vdm m6zeme pomahat
Cinnost Organizacie muskularnych dystrofikov v SR je velmi réznoroda.
Vsetky aktivity st zamerané na podporu ludi so svalovou dystrofiou, ich
rodin ale aj ludi s inymi tazkymi, predovsetkym telesnymi postihnutiami.
Na svoju ¢innost ziskavame financie z r6znych zdrojov, predovsetkym
ziadame dotdacie z ministerstiev, finan¢ny prispevok z Bratislavského
samospravneho kraja, podavame vela projektov a r6znych Ziadosti.
Podporuiji nas firmy aj jednotlivci.
Akdkolvek podpora zo strany darcov je pre nds mimoriadne
délezitd, o to viac, ak je pravidelna. Umoziiuje ndm udrzat kontinuitu
poskytovanych sluZieb a pldnovat nové projekty. V mnohych ¢innostiach
suplujeme pomoc $tétu, a robime ich bez jeho podpory uz dlhodobo.

Podporte
aktivity a ¢innost Ako nas mozete podporit?
Organizacie « Zaslanim [ubovolnej sumy
muskularnych na €islo G¢tu: 2624340950/1100

dystrofikov Vv SR « Poukdzanim 2% zo zaplatenej
dane




