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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva 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 ludf a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmens$ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine velavaznych problémov.

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

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

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Z KALENDARA DO DIARA

AKO MOZETE PODPORIT OEMDECKO
AKTUALITY

Nové terminy do DystroCentra
Svetovy deri s Duchennovou dystrofiou

VYSKUM A STAROSTLIVOST
COUGH ASSIST E70 - pristroj
na pomoc s odhliefiovanim

Z NASEJ CINNOSTI
Pripomienkovali sme

Za dobrotu na dobrotu - dakovna opekacka

Reportaze z letnych pobytov
Predstavujeme nového zamestnanca -
Adam Burianek

0 NASICH ELENOCH

DystroRozhovor s Lydiou Lazorikovou
Rodicia rodicom:

Ako Zije Otec roka Arpad Rubint
Prava tvar Michala Skombara
Rozpravkovy svet autorky

Eriky Kostovej v Bardejove
Spolocenska rubrika

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Andrea Madunova: Napriek svalovej
dystrofii vyStudovala pravo, ma skvelého
manzela aj deti

CESTOVNA HORUCKA

Bezbariérové Chorvatsko

HLAVU HORE

Spravy spoza parlamentnych lavic
Urad komisara pre osoby so ZP zacal
vykondvat svoju pdsobnost
SOCIALNE OKIENKO

Vztah prijmu a pefaznych prispevkov
AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Osobna asistencia v praxi: Kde hladat
osobného asistenta (1. ¢ast)
SPORTOVE OKIENKO

Boccia

Sach

Hokej - florbal na elektrickych vozikoch
NA VOLNY CAS

Vytrhnuté z ,Dennika dystrofika”
Oblibené recepty OeMDakov
DystroLotéria

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

KRESLI JOZKO BLAZEK

SPECIALNA PRILOHA: BELASE STRANKY

Vyhodnotenie 16. ro¢nika kampane
BELASY MOTYL

OZVENACC. 3/2016

Toto ¢&islo vydlo v oktébri 2016. Dalsie
Cislo Casopisu vyjde v decembri 2016.
Cenime si vasSe pochvaly, postrehy,
pripomienky a ndvrhy. Adresujte ich
na ozvena@omdvsr.sk. DAKUJEME!

,Cim je Ozvena starsia, tym je lepSia! Tesim sa
na kazdé Cislo, vSetko si precitam. Velmi zauji-
mavé st rozhovory s ¢lenmi, rodinami aj asis-
tentmi. VZdy tu ndjdem nieco nové, délezité, uzi-
tocné. Gratulujem a dakujem!”
Katarina Takacsova, ¢lenka

Paci sa vam Ozvena?
Paci sa vam nasa Ozvena, ale nie ste nas
¢len a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas.

Ozvena v Spiralovej vazbe pre ¢lenov
s tazkym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa lahsie listuje? Kontaktujte nés!

n Dajme si rande

na Facebooku

Mame velmi vela aktivit, ktoré sa snazime
pravidelne monitorovat a davat o nich
vediet aj prostrednictvom ndsho FB
profilu ,OMD v SR”. Budeme velmi

radi, ked ndm pomozete v jeho Sireni
lajkovanim, komentovanim a zdielanim.
Ak sa pridate k nasim fanidsikom, neuniknd
vam Ziadne aktualne novinky z dielne
nasho OeMDecka a komentdrom mozete
vyjadrit svoj nazor k roznym zaujimavym
témam. Momentalne je nds na Facebooku

1992, bude nias este viac? .
g5 Like

Kontakt centraly OMD v SR

Postova adresa:

OMD v SR, Vritocka 8,

8271 04 Bratislava

E-mail: omd@omdvsr.sk

Telefon: 02/4341 1686, 02/4341 0474
Mobil: 0948 529 976 (T-com)

Upozornenie pre €lenov a klientov:
doteraz pouZivané mobilné &isla
0907 262 293 a 0911 268 688 zanikli!
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Mili clenovia a Citatelia,

bude s nami sdhlasit, pre dystrofika
najkrajSie ro¢né obdobie. Nie je nam
stale zima, nie sme skrehnuti, sme
oslobodeni od Gtrpného navliekania do
svetrov, mikin a vetroviek, ktoré z nas
esSte k tomu robia nehybné sochy... M6-
Zeme s vankom vo vlasoch brazdit na
vozikoch po vonku... Verime, Ze mate za
sebou pekné leto spojené so sIne¢nymi
zazitkami a spomienky na ne nas budd
dobijat energiou v tie kratke sychravé
zimné dni.

Tazko pokracovat v dvodniku, toto
‘po letné' ¢islo Ozveny je plné zaujima-
vych ¢lankov, jeden puitavejsi ako druhy.
Zaroven mame za sebou dve najddlezitej-
Sie a najrozsiahlejsie aktivity OeMDecka
v roku, a to kampar BELASY MOTYL
a prazdninové pobyty Speciadlne posta-
vené pre ¢lenov so svalovym ochorenim
a ich rodiny. Nechceme vas pripravit
o tieto informacie. Obsahom aj rozsa-
hom bohata (a hrubd) Ozvena je teda
nazvana EXTRA LETNY SPECIAL a na jej
konci najdete BELASE STRANKY, celé
venované verejnej zbierke Belasy motyl
a jej sprievodnym podujatiam.

TakZe, leto sav OMD v Ziadnom pripade
nespdja s uhorkovou sezénou. Naopak,
OeMDdcke leto je rugné, usilovne sa
pracuje ako v (li, aby vSetky tabory pre
deti aj dospelych dopadli na jednotku.
A toto leto ich bolo spolu aZ 6! Vyre-
kreovalo sa na nich niekolko desiatok
deti, tinedZerov aj dospeldkov. Veselé
reportdze zo vSetkych pobytov najdete
v rubrike Z nasej ¢innosti.

Prazdninové prekvapenie pripravilo
aj ministerstvo prace, ktoré tiez neza-
halalo a v ¢ase dovoleniek do pripo-
mienkovania predlozilo velmi ddlezitd
novelu, ktorou chce zlepsit postave-
nie rodinnych opatrovatelov. Zvysenie
prispevku na opatrovanie o priblizne
30 eur nepotrebuje komentar... Lebo
Ziadne zlepSenie neprinesie a vnima-
me to skér ako formalny krok, nie ako
skutocni snahu o rieSenie dlhodobého
problému opatrovatelskych rodin.
Vjlni sa, aj pod vplyvom kampane Bela-
sy motyl, po dlhej odmlke konalo nami
velmi vitané pracovné stretnutie na
pbde ministerstva zdravotnictva, kde
sme odovzdali vyzvu s najbolestivejsi-
mi okruhmi problémov starostlivosti o
dystrofikov. O tom ako hajime prava dys-
trofikov, vyzvu aj pripomienky k novele
najdete tiez v rubrike Z nasej ¢innosti.
Z ostatnych ¢lankov urcite nalistujte ten,
v ktorom predstavujeme tzv. kaslacieho
asistenta, pristroj CoughAssist, ktory
dokaze efektivhe pomdct pri odhliefio-
vani. Avieme, Ze pltca st nasim najslab-
$fm miestom.

Dalej najdete ¢lanky a rozhovory s in-
Spirujdcimi ludmi. S vyhercom celoslo-
venskej ankety Otec roka, Arpddom
Rubintom, ktory so svojim synom Rob-
kom na umelej plticnej ventildacii tvoria
uz niekolko rokov nerozlu¢ni dvojku.
Velmi pekny rozhovor s predsednickou
Andreou Madunovou, ktory bol zverej-
neny v Denniku N. Zaujat by vas mohol
DystroRozhovor plny Zivotnej mddrosti
s ¢lenkou Lydiou Lazorikou. V naSich
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radoch sa formuje spisovatel, ¢len
Michal Skombdr, inak dplne imobilny,
vydal svoju druht knihu. Neobidte ani
rubriku Hlavu hore, v ktorej predstavuje
svoju ¢innost a kompetencie Zuzana
Stavrovska, prvd ombudsmanka obca-
nov so zdravotnym postihnutim a o tom,
¢o je nové v parlamente, nds zasa infor-
muje prva poslankyna na voziku Silvia
Shahzad (Petruchovd), nasa ¢lenka
a byvala kolegyna.
Tip na bezbariérovi dovolenku hladaj-
te v Cestovnej horticke, zimné mesiace
sl predsa tym najlepSim obdobim na
snivanie ¢i rovno planovanie budico-
roc¢ného leta.
Zaverom chceme vyjadrit obrovské
PODAKOVANIE. Na jednej strane pri-
spievatelom - vSetkym jednotlivcom
a firmdm, ktori nam venovali svoje dve
percentd, vsetkym, ktori prispeli na
verejnu zbierku a vsetkym, ktori OMD
podporili financ¢ne inak. Na druhej stra-
ne vsetkym tym GZasnym [udom, dob-
rovolnikom pocas celej kampane a dob-
rovolnikom, animdtorom a asistentom
na tdboroch. Bez financii ani bez tohto
[udského kapitadlu by sme nemohli ro-
bit to, Co robime. Za aktivitami, ktorymi
sme naplnili aj tdto Ozvenu, stoja tito
nenahraditelni priaznivci.
Tak uz ostdva len dodat, pohodové
¢itanie! ) 3 )
MARIA DURACINSKA

Zkalendaradodiara

7. september 2016

Svetovyden
s Duchennovou dystrofiou

Cieflom kampane je informovat
0 zadvaznom progresivnom ochorenf
odborn a laicku verejnost.
Tohtoro¢nd kampan sa zameriava
na vcasnu diagnostiku Duchennovej
svalovej dystrofie.

6. - 9. oktober 2016

Celoslovenské
stretnutie clenovOMDV SR,
hotel Smaragd a Rubin, Dudince

7.oktdber 2016

Vystava kompenzacnych pomocok

Celoslovenské stretnutie
¢lenov OMD v SR, Dudince

24. - 27. november 2016

Majstrovsky prebor OMDv SR

Sachovy turnaj o Putovny pohdr
Karola Trnika, 7.roc¢nik
Hotel M3j, Piestany

Do koncaroka 2016,

najneskor, uhradte
¢lenské vOMDV SR

Clensky poplatok na rok 2016
vo vyske 10 eur bolo potrebné
uhradit do konca marca. Ak ste tak
neurobili, uhrad'te ho ¢im skor.



AKO MOZETE PODPORIT OeMDecko

@ Ako mdZete podporit detia dospelych ludi

so svalovou dystrofiou

% POUKAZANIMDVOCH PERCENT

Zaciatkom kaZdého roka moze fyzicka osoba aj firma venovat OMD v SR percentd
z odvedenej dane. Je to najvyznamnejsi prijem - LEN vdaka nemu moZeme
organizovat letné tabory, prevadzkovat chranené pracovisko a davat pracu
8 ludom na vozikoch, viest jedint Agentiru osobnej asistencie na Slovensku
a mnohé iné aktivity.

’ Prispevkom na CINNOST organizacie
o ajejaktivity, atoformou:

© Online
Lubovolnou sumou prostrednictvom online darovania
https://omdvsr.darujme.sk/351/

© Prevodom na tcet
Bankovym prevodom na hlavny Gicet OMD v SR
SK10711000000002624340950 (Tatra banka)

© Ndkupom cez www.dobromat.sk
Vyuzite dobromat pri nakupovaniv internetovych obchodoch. Nadkup za¢nete
vyberom vdsho oblibeného OeMDecka. Zrealizujete bezny ndkup cez internet,
pricom nezaplatite ani cent navyse. Organizécii bude odvedend suma vo vyske
niekolkych percent z vasho nakupu.

© Ziskanim peknych veciciek
Potesit seba alebo druhych moZete rozpravkovou knizkou Strateny princ,
trickom Bezim pre belasého motyla, trickom s obrazkom Agentira osobnej
asistencie, praktickymi vakmi na plecia, ndkupnou taskou alebo inymi drob-
nostami. Z toho vSetkého si mdZete vybrat za vas finan¢ny dar v hodnote 10 €.



(S

« Podporuije nds aj zlaty olympionik z Ria Matej Téth! Skrasluje ho belasy motylik, symbol dystrofikov,
a aj najcennejsi kov.

Prispevkom na VEREJNU ZBIERKU BELASY MOTYL
urcent nadoplatky nakompenzacné pomacky,
ktoré stat nehradi:

© Online
Lubovolnou sumou prostrednictvom online darovania na webovej stranke

www.belasymotyl.sk

© Prevodom na tcet
Bankovym prevodom na ucet verejnej zbierky
SK2211000000002921867476 (Tatra banka) °

© Zaslanim darcovskej spravy
Vytukajte do mobilu spravu s textom DMS MOTYL a poslite na ¢islo 877. Cena

darcovskej SMS spravy je 2 €. Plati pre operatorov Orange, Telekom, O2.
Viac informacii na www.darcovskasms.sk

Dakujeme!
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Nové terminy
do DystroCentra

Odporicame nasim ¢lenom aj klientom
bezplatnu konzultaciu s nasou fyziote-
rapeutkou Tatianou Kolekovou. Hodi-
nové konzultacie st urcené pre ¢lenov
OMD v SR alebo ludi s nervosvalovym
ochorenim. Priestory DystroCentra st
plne bezbariérové a pripdsobené oso-
bam s taZzkym telesnym postihnutim.
Pristupna na voziku je aj toaleta a moz-
nost premiestiiovania sa stropnym zdvi-
hakom na rehabilitacny stol. Ak moZzete
lenviny termin, ako sme navrhli, spojte
sa s nami a my sa vam pokdsime vyjst
v Ustrety. Objednavajte sa na kontak-
toch centraly OMD v SR.

Co vas v naSom DystroCentre ¢aka:
Konzultdcie ohladom rehabilitacného
cvicenia so Specifickym prihliadnutim
na neuromuskuldrne ochorenie. Konzul-
tacie ohladom rehabilitacnych pomdcok.
V nasom centre mate tiez moznost kon-
zultacii ohladom viacerych metodik:
1. Reflexna terapia podla Vojtu - aktiva-
cia svalov vo fyziologickych pohybovych
vzorcoch, zlepSovanie rovnovahy, ak-
tivacia brani¢ného dychania, pomaha
peristaltike a pomdha aj orofacialej ob-
lasti- zlep3uje prehlitanie, uvanie, zosil-
nuje sa hlasovy prejav.

2. Dynamicka neuromuskuldrna stabili-
zacia- fyzioterapeutickd metdda, v kto-
rej sa svaly cviCia vo vyvojovych postu-
ralnych lokomocnych radach

3. Respiracna fyzioterapia- vieme fou
ovplyvnit zvysSenie vitdlnej kapacity,
¢i odstranit hlieny. Si¢asne moznost

konzultovat o moZnostiach plicne;j
ventildcie a roznych respiracnych po-
mockach, vratane pristroja tzv. cough
assistu a vysokofrekvencnej pneuma-
tickej vesty.

4. Cvicenia na fitlopte.

5. Bankovanie a klasickd masaz.

NajblizSie terminy su:

September: 7.9.2016 a 21.9. 2016
Oktéber: 12.10. 2016 a 26. 10. 2016
November: 9. 11. 20716 a 30. 11. 20716
V ¢asoch:

od 15.30 do 16.30 hod,,

od 16.30 do 17.30 hod,,

od 17.30 do 18.30 hod.

Svetovyden
sDuchennovou
dystrofiou

DU(HENN AWARENESS

DAY
7 sept

7. september je diiom, ktory patri lu-
dom s Duchennovou svalovou dystro-
fiou (DMD). Uz po treti krdt ma kampan
s ndzvom World Duchenne Awareness
Day za ciel informovat o tomto zavaz-
nom progresivnom ochoreni odborng,
ale tiez laickd verejnost. Kampan ma
upozornit na potreby pacientov s dys-
trofiou Duchenne, kvalitnd zdravotnu
starostlivost a pristup ku vsetkému,
¢o by mohlo zjednodusit ich taZkosti
a skvalitnit Zivot. Nad Svetovym driom
povedomia o Duchennovej dystrofii ma
patrondat Eurépsky parlament.
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Duchennova svalova dystrofia je vzac-
ne ochorenie, ktoré postihuje 1z 3500
narodenych chlapcov. Aj toto malé ¢is-
lo, ktoré sa zda byt len malou kvapkou
v ocedne, vsak ovplyviiuje kazdoden-
ny zivot miliénov ludi a rodin po celom
svete.

Tohtoro¢na kampan je zamerand na
v€asnl diagnostiku vzdcneho ochore-
nia, akym Duchennova svalova dystrofia
bezpochyby je. Ma sa za to, Ze skoré od-
halenie priznakov Duchennovej svalovej
dystrofie je klicom k v€asnej diagnosti-
ke v celosvetovom meradle. Mnohé zna-
me budovy na celom svete sa7.9.20716
rozsvietili na pocest svalovych dystrofi-
kov, medzi nimi aj opera v Sydney.

Aj Organizécia muskularnych dystrofikov
v SR a vSetci jej ¢lenovia, ich rodinni pris-
lusnici a priaznivci si 7. septembra 2016
pripominaji Svetovy den povedomia
o Duchennovej dystrofii. Aktivity pre
deti s Duchennovou dystrofiou st pre
nasu organizaciu mimoriadne dolezZité
a dlhoro¢ne im venujeme mimoriadnu
pozornost. KaZdoro¢ne organizujeme
tabory pre deti, ich rodic¢ov a osobnych
asistentov, vydali sme viaceré informac-
né brozirky venované tejto zdvaznej
diagndze.

Viac o Svetovom dni Duchennovej
svalovej dystrofie sa dozviete na webo-
vej stranke:
www.worldduchenneawarenessday.org
Na stranke st uverejnené fotografie deti
s DMD rd6zneho veku z celého sveta aich
Zivotné pribehy, v ktorych opisujd svoje
radosti a tlzby.

VYSKUM A STAROSTLIVOST

COUGH ASSISTE70-
pristrojnapomoc
sodhliefiovanim

Pri hodnotdch pod 120 I/min je vykaslia-
vanie neefektivne a pacient je ohroze-
ny stagnaciou bronchidlneho sekrétu
a zavaznymi komplikaciami, ktoré mozu
vyustit aZ k respiracnému zlyhaniu. Na-
priklad pri Duchennovej svalovej dystro-
fii dochadza vplyvom progresivnej straty
svalovej sily aj k oslabeniu dychacich
svalov a k naslednej respiracnej insufi-
ciencii. Tu byvaju postihnuté nddychové
a vydychové svaly rovnakym pomerom.
Mechanika prace dychacich svalov je
tym negativne ovplyviiovana a pacient
sa nemoze plne nadychnut.
Mechanicka insuflacia-exsuflacia (MI-E)
je metddou mechanicky asistované-
ho kasla. PouZiva sa na to pristroj, tzv.
kaslaci asistent - CoughAssist, typ E 70
od firmy Philips Respironics.
Zariadenie napomdha odstrafnovaniu
sekrétu z dychacich ciest doddvanim
pozitivneho tlaku (insuflacia) nasledova-
ného nahlym prepnutim do negativnych
hodnét (exsuflacia).

Rychla zmena pozitivheho tlaku na
negativny podpori vysoky vydychovy
prietok, ktory simuluje prirodzeny kasel.
Tento model méa okrem bezného ma-
nudlneho a automatického reZimu Spe-
cidlnu funkciu Cough-Trak. Vdaka nej je
pristroj v rdmci automatického rezimu
synchronizovany s nadychovym Usilim
pacienta, co méze byt vyhodou k vyuzi-
tiu pre podporu volného usilia pacienta
k inicidcii nadychu.
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« Sti¢astou CoughAssistu je aj vrapovand plastova
hadica, antibakteridlny filter a tvarova maska,
ktora je dostupna v niekolkych velkostiach.
(zdroj: internet)

Dal3ou $pecifikom CoughAssistu E70 je
moznost pracovat v oscilacnom rezime
(Oscillation), ktory sa vyuziva pre lahSie
odlepenie sekrétu a zlepSenie mobiliza-
cie sekrétu. M6zeme ho aktivovat ako
v manudlnom, tak i v automatickom
rezime a méZeme ho nastavit pri nady-
chu, vydychu i v oboch fazach. Pristroj
je mozné aplikovat cez tvarovi masku
a u pacientov s tracheostémiou sa apli-
kuje pomocou tracheostomickej spojky.

Ucinky pristroja COUGH ASSIST

Vzhladom k tomu, Ze Cough Assist sa
pouziva u vSetkych pacientov, ktori ¢elia
neefektivnej expektoracii, st pacien-
ti s nervosvalovym ochorenim jednou
z klti€ovych skupin, u ktorych je tento
pristroj vhodné zaradit do terapie. Pozi-
tivne Gc¢inky boli potvrdené u pacientov
so spinalnou svalovou atrofiou, Duchen-
novou svalovou dystrofiou a amyotro-
fickou laterdlnou sklerézou. Efektivny

Gc¢inok Cough Assistu je u dospelych aj
deti s nervosvalovym ochorenim.

Je dolezité, aby sa predchadzalo kom-
plikdcidm (napr. respiracnej nedosta-
tocnosti, atelektaze plic, rozvoj pneu-
monie) spdsobenym stagnaciou sekrétu
v dychacich cestdch. Cough Assist je
mozné aplikovat u spolupracujtcich
i nespolupracujicich pacientov, u pa-
cientov nainvazivnej aj neinvazivnej ven-
tilacii aj u pacientov s tracheostémiou.

MGR. ANDREA BERESOVA
FYZIOTERAPEUTKA

Pozndmka OMD v SR:

Tento pristroj nie je zatial hradeny zdra-
votnymi poistoviiami.

Firma, ktora pristroj na Slovensku dis-
tribuuje, sa dlhodobo snazi o jeho ka-
tegorizdciu, teda zaradenie do zozna-
mu zdravotnickych pomocok s uréenou
vyskou thrady z verejného zdravotného
poistenia. Zaradenie uz bolo viackrat
‘na spadnutie’, ale vzdy sa posunulo.
Posledna informacia bola, Ze na jesen
by pristroj medzi pomocky mal byt zara-
deny. Budeme vés informovat.

« (Autor: Sandra Bukaiovd, Mdria Duracinska)
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Pripomienkovalisme
NizSie prinaSame informdcie z oblasti,
v ktorych OMD v SR aktivne vystupova-
lo pri obhajovani prav dystrofikov. A to
smerom k ministerstvu zdravotnictva
vo veci zlepSenia zdravotnej starostli-
vosti a k ministerstvu prace, aby zvy-
Silo sumu prispevku za opatrovanie.

VYZVANA RIESENIE ZDRAVOTNE)J
STAROSTLIVOSTIO PACIENTOV
SNERVOVOSVALOVYMI
OCHORENIAMI

Pri prilezitosti Dia ludi so svalovou dys-
trofiou, ktory sa uskutocnil 10. 6. 2016,
boli zdstupcovia OMD v SR osobne pri-
jati Statnou tajomnickou Ministerstva
zdravotnictva SR doc. MUDr. Andreou
Kalavskou.

Pocas tohto stretnutia sme predlozZili
navrh na spolupracu a vyzvu na zlepse-
nie zdravotnej starostlivosti o pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami (dalej
len NSO). Uviedli sme, ze my, Organizécia
muskuldrnych dystrofikov v SR, mame
zaujem uzSie spolupracovat s MZ SR,
aby sme mohli spoloc¢ne zmiernit dopa-
dy ochorenia na pacientov s NSO, ale aj
na jeho rodinu.

Upozornili sme na tieto najzdvaznejsie
problémy:

1. nie je zabezpecena multidiscipli-
narna starostlivost v centrach - pre
spomalenie progresie je potrebnd adek-
vatna zdravotna starostlivost viacerych
$pecialistov a ich vzdjomna spolupraca.
Ide hlavne o neurolégov, kardiolégov,

ortopédoy, fyzioterapeutov, nutri¢nych
poradcov, pneumolégov a podpora pa-
cienta od pacientskej organizécie.

2. nevyhovuijtice indika¢né obmedzenia
pri zdravotnickych poméckach -

mechanické voziky, elektrické voziky,
polohovacie postele - tazké dosledky
ochorenia sposobuijd, Ze len individual-
ne nastavené a prispdsobené pomaocky
dokazu plne kompenzovat dosledky
ochorenia. Standard nastaveny MZ SR
nepokryva potreby pacientov, ktori mu-
sia za pomdcky doplacat vysoké sumy.
Z tohto dévodu uz 16 rokov organizu-
jeme verejnu zbierku na doplatky za
pomdcky, z ktorej clenom prispievame.

3. pacienti s NSO nemaiji hradené po-
madcky na respiracnd terapiu - tieto
pomdcky by mohli spomalit prichod dy-
chacich tazkosti a zmiernit respiracné
tazkosti, ktoré su pricinou predcasnych
umrti, pripadne nutnosti pouZivat dy-
chaci pristroj.

4. poskytovanie zdravotnej starostli-
vosti pacientom na UPV v domacom
prostredi - je nutné zabezpedit, aby tito
pacienti boli dispenzarizovani a ich zdra-
votna starostlivost bola zabezpecovana
prostrednictvom vybranych Specializo-
vanych pracovisk.

5. nefunkéna dotacna schéma Mz SR
pre pacientské organizécie - napriek
tomu, Ze poskytujeme rozne sluzby,
podporné ajinformacné, nedostavame
z MZ SR Ziadnu finanénd podporu - je
mimoriadne ddlezité udrzat kontinuitu
sluzieb.
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Statna tajomni¢ka doc. MUDr. Andrea
Kalavska v rozhovore s nami uviedla,
Ze sarada zoznamila s ¢innostou nasho
obcianskeho zdruZenia. Prislubila, ze
bude tImocit nase problémy a hladat
spbsoby naich riesenie.

Na stretnuti OMD v SR zastupovali:
Mgr. Andrea Madunova a

Pharm.Dr. Tatiana Foltanovd, PhD.

NAVRH NOVELY ZAKONA
O PENAZNYCH PRISPEVKOCH

Ministerstvo prace, socidlnych vecfi
a rodiny SR predloZilo do medzirezort-
ného pripomienkovacieho konania na-
vrh novely zdkona o kompenzaciach
s terminom jeho ukoncenia 22. august
20716. Navrhom novely chce zlepsit
postavenie opatrovatelov a povolit pe-
AaZné a nepefiazné dary osobdm s TZP.
Navrhované opatrenia nepovaZujeme
za dostatocné. Na zaklade nasich skd-
senosti zo socidlneho poradenstva
si myslime, Ze nebudu viest k stabili-
zacii prijmovej situacie opatrovatelov.
Preto Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR predloZila zdsadné pripomien-
ky cez novy pravny a informacny portal
SLOV-LEX.sk, ktory nahradil Portal prav-
nych predpisov.

Navrhujeme zvysit celkovid sumu pe-
naznych darov, ktord sa nezaratava do
rocnych prijmov, zvysit na 35 - ndsobok
zivotného minima. (MPSVaR navrhuje
12-nasobok ZM.) Dalej navrhujeme, aby
sa dary od pravnickych os6b a podni-
katelov takisto nepovaZovali za prijem.
(Navrh MPSVaR pozné len dary od ne-
ziskovych organizacii, len tie sa nemaju
zaratavat do rocného prijmu.)

Navrhujeme aj zvysit pefiazny prispevok
na opatrovanie na Groven minimalnej
mzdy. Ministerstvom navrhované zvy-
Senie percentudlnej sumy na 125 % tito
poberatelia ani nepocitia, nakolko uz
3 roky spatne im bol prispevok na opat-
rovanie znizovany, iZe sa vratia na sumu
z roku 20713. Nad ramec novely sme
MPSVaR upozornili aj na problém vy-
platy odmeny pre osobnych asistentov
v pripade Umrtia uZivatela a poZziadali
ho, aby tito situdciu v zakone osetrilo.
PIné znenie pripomienok najdete na
webstranke www.omdvsr.sk. Verime, Ze
ministerstvo prace aj financii si uvedo-
muju kritickd situdciu opatrovatelskych
rodin a ndjdu zdroje na zlepsSenie ich
socidlnej situdcie. 3 i

MARIA DURACINSKA

Zadobrotunadobrotu-
dakovna opekacka

Prijemné opekackové popoludnie sme
stravili 15.jiina pod Lanovkou na Zelez-
nej studnicke. UZ tradi¢ne bolo venova-
né predovsetkym dobrovolnikom, ktori
ndm pomdahali pocas kampane Belasy
motyl. Napriek tomu, Ze eSte rano po-
riadne prsalo a zdalo sa, Ze opekacku
budeme musiet kvoli zlym ,poveter-
nostnym podmienkam® zrusit, zrazu
vykuklo sIniecko a my sme okrem opeka-
nia slaninky a Spekacikov nakoniec ope-
kali aj seba. Vynikajlico sme si pochutili
na skvelom guldsi, ktory sa aj tento rok
podaval vdaka dobrovolnikom zo spo-
locnosti AON. NielenZe navarili gul3s,
ktorym vSetkym velmi chutil, postarali
sa aj o pitny reZim, obCerstvenie, pripra-
vili drevo na ohen, postarali sa o skvely
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« Okrem vyborného gulasu sme si pochutili aj
na opecenom chlebiku, Spekécikoch, a inych
dobrotdach. (Autor: dobrovolnici AON)

servis pocas celej opekacky a uhradili

vsetky naklady spojené s touto akciou.

Za lzasnli pomoc a ochotu vam srdecne

dakujeme, podobne ako vsetkym na-

$im dobrovolnikom a kamaratom, ktori
nam pocas kampane nezistne pomahali.

Za velky kotlik a dalSie nevyhnutné ku-

chynské nastroje dakujeme pani Hlino-

vej, ktorda nam dlhoro¢ne pomaha.

Verime, Ze ste s nami stravili pekné

popoludnie, a Ze si to o rok znovu zopa-

kujeme. DAKUJEME, Ze vds mame!

Reportaze
zletnych pobytov

Pocas leta nase OMDécko zorganizova-
lo 6 letnych pobytov, ktorych sa ziicast-
nilo 79 ¢lenov (z toho 39 deti). Nasich
¢lenov sprevadzalo spolu 61 rodinnych
prislusnikov. Na pobytoch pomahalo
65 osobnych asistentov a na priprave
a realizacii sa podielalo spolu 24 or-
ganizatorov. Celkovo sa na pobytoch
zticastnilo 224 os6b. Velmi nas tesi,

Ze sme spolu preZili dalSie OMDacke
leto pIné zazitkov. Na nasledujtcich
stranach si precitate putavé reportaze
ucastnikov a animatorov z taborov.

Letny tabor pre starSie deti

so svalovou dystrofiou,

Ci¢many

16.-23.jil 2016

Letng tdbor bol urceny pre deti so svalovou
dystrofiou vo veku 16 - 13 rokov. Pri ak-
tivitdch a trdveni volného casu pomdhaji
detom osobni asistenti a program pripravuijt
animdtori. Vdaka tomu majd rodicia deti
priestor si oddychnut a navzdjom si odovzdd-
vat a vymieriat skisenosti, ¢im vytvdrajd
svojpomocnd skupinu a utuZujd vztahy pre
celoro¢nti vzdjomnd pomoc a podporu.

| NADACIA VUB

~Superhrdinovsky” tabor
alebo ako sme dostalikridla
(doslova)

Kolko potomkov Avengerov treba na
zachranenie Rajeckej lesnej pred Gtokmi
Ultrénov? Presne 15. Ked sa v3ak vSet-
ci pokope stretnt v penziéne Bystrik
v Ci¢manoch spolu so svojimi stiroden-
cami, osobnymi asistentmi a rodi¢mi,
moZe byt z toho este aj pekny tabor. No
a tento tabor sa uskutocnil presne od
16. do 23. jila 20716 a ako uZ iste tusite,
niesol sa v znameni Superhrdinov, kto-
ri mali pod vedenim animatorov Misky
Gurovej a Jozka Slavkovského rozlis-
tit mnoZstvo Sifier a hadaniek, rozvijat
svoju kreativitu, prejst avengerskym



REPORTAZE Z LETNYCH POBYTOV

NASEJ CINNOSTI 13

«Vyrabame ,gumkostrelky” - zbrane na nicenie Ultrénov. (Autor: Lucia Budzakova)

vycvikom, pozorne sledovat vsetky in-
dicie a odhalit tak sidlo ultrénskej zak-
ladne a vyslobodit utlacani obec spod
ultrénskej nadvlady.

To viak ale ani zdaleka nie je vietko! Co
by to bolo za superhrdinov, ktori neve-
dia lietat?! Preto sme si pocas jedného
z taborovych dnfi urobili vylet na letis-
ko v Prievidzi, kde sme od Aeroklubu
Prievidza dostali taky ,maly” darcek
v podobe 16 vyhliadkovych letov, vdaka
ktorym sme si mohli vychutnat okolie
Prievidze a Bojnic z vtacej perspektivy.
Aby toho vsak nebolo malo, z letiska
sme sa presunuli rovno do Arealu Vodny
svet v Sebedrazi, kde sme sa osviezili,
dozvedeli nieco nové o chovani rakov,
vyskisali si chytanie ryb a nakoniec nas
poctil svojou navstevou herec Lukas
Latindk!

Nadu OeMDacku rodinu poéas tyz-
dna tvorilo 15 deti, 9 sirodencov,

15 osobnych asistentov, 21 rodicov
a 2 animatori, pridala sa ku ndm arte-
terapeutka Barborka Petrgalova, vdaka
ktorej mali nielen deti a asistenti, ale aj
rodicia moznost prostrednictvom ume-
nia spoznat kisok svojho vnitra; masér
Jaro Stofan, ktory sa staral o chrbatiky
rodicov, fyzioterapeuti Tanicka Kolekova
a Zoli Sykora, ktori pocas individudlnych
konzultdcii ucili rodicov spravne cvicit
so svojimi detmi, no najma pracovat
s respirac¢nymi pomdckami. Ano, sprav-
ne dychanie je predsa pre superhrdi-
nov velmi dolezité! Navstivil nds aj pan
Petras z firmy Ares z Bratislavy, ktory
rodicom poskytoval poradenstvo ohla-
dom zariadenia a Gpravy automobilov,
no taktiez ohladom dalSich potrebnych
kompenzaénych pomdcok, no av nepo-
slednom rade sa velmi tesime, Ze nas
svojou ndvstevou potesSili aj Andrea
a Marko Madunovci a nezabudla na nds




« Aj rodicia predviedli svoj skryty talent. (Autor: Lucia Budzédkovd)

« Kazdy superhrdina si zasldZi vyznamenanie. (Autor: Lucia Budzdkova)

ani Adka Paulinyova. Nesmieme vsak
zabudndt ani na perfektny personal
z penzidnu, ktory dotvaral td pravd ro-
dinnd atmosféru. Aj touto cestou vam
dakujeme!

Ano, ked sa stretne banda spravnych
[udi na jednom mieste, tak vysledkom
toho samozrejme musi byt vZdy skvely
tyzden, ktory, ako pevne verim, bude

pre mnohych z nds pocas celého roka
velkym zdrojom energie. Ale... ked'vdm
ndahodou bude smutno, spomeiite si, Ze
uz len niekolkokrat (momentélne okolo
300) sa vyspite a uvidime sa zas! A ne-
viem ako vy, ale ja sa teda velmi tesim.
Didfam, Ze vas vsetkych ¢aka krasny rok
anas buddcorocény tabor bude iba jeho
Ceresnickou. i

KLAUDIA VIDOVA
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Tvorivy letny tabor,
Duchonka
17.-24.jil 2016

Opdt v rekreacnej oblasti Duchonka, v pen-
zidéne Siniecko sa konal tdbor s tvorivgmi
aktivitami a neobmedzenou vekovou hra-
nicou. Rozdeleny je do viacerych tema-
tickych okruhov, ako napriklad umeleckd
tvorba réznymi vytvarngmi technikami,
171. rocnik Memoridlu JoZka Krdla v Sachu

a iné putavé aktivity s myslienkou spdjania
ndrodov. Tdto téma predovsetkym rezonova-
la v dvojdriovom workshope tanec¢no-pohybo-
vej terapie s prvkami arterapie, ktoré viedli
skisené tanecné terapeutky z integrovaného
divadla LenTakTak.

Nezabudnutelné
zazitky pocasjedného
dokonalého tyZzdna

Tak ako kazdy rok, aj tento sme stravili
prijemny tyZzden v naruci krasnej pri-
rody, v (Zasnej atmosfére s fajn [udmi.
ZGcastnili sme sa tvorivého tabora na
Duchonke, kde - ako sdm nazov napove-
da - sme velmi vela tvorili. Nasej fantdzii
sme medze nekladli a nechali sme sa
uniest tvorivym duchom.

Jednou z najvacsich vyziev vyskisat si
niec¢o nové bola urcite vyroba kosikov
z papiera. Sikovna pani Méryova nas pris-
la naucit tito zaujimavd techniku, ktord
sice zabrala velmivela pozornostia Casu,
ale vysledok bol o¢arujtici. Daldou zau-
jimavou aktivitou bola vyroba drevenej
tabulky s peknym mottom, ktoré sme
si sami vybrali. Aby sme tabulke vdychli
dizajn starozitnosti, nemohli sme vyne-
chat ani jeden z dolezitych postupov.

Avysledok stal opat za to aj vdaka nasej
¢lenke Gyongyi Galovej, ktord ndm kazdy
krok starostlivo vysvetlila.

Velmi obltibenou a modernou ¢innostou
tejto doby sa stalo vyfarbovanie man-
daly, vdaka ktorej sa odreagujete a od-
bdrate nahromadeny stres. Urobili sme
tak aj my a mandala si medzi G¢astnikmi
tdbora nasla mnoho svojich obltibencov.
A aby toho vsetkého nebolo malo, na par
peknych chvil sme sa stali Sipkovymi
RuZenkami, pretoZe pocas vyroby na-
usniciek ¢i brosni sme sa niekolkokrat
pichli plstovacou ihlou.

Okrem tvorenia sme svoju fantaziu na-
plno vyuZili a zapojili do tanecnej tera-
pie. Nase milé lektorky Lucia Suplatova
a Magdaléna Takacovd sa postarali
0 pozndavanie samého seba pomocou
pohybu. Pocas prijemného tvorivého
tyzdna sme vSak spoznavali aj oko-
lie Duchonky, hrali sme sa r6zne hry
a o zdbavu nebola nddza.

« Pani Méryova kazdému trpezlivo
s kosikom poméhala. (Autor: Lucia Mrkvicova)




« V3etci velmi radi vyuZili volné chvile na osvieZenie
v bazéne. (Autor: Lucia Mrkvicovd)

Pocasie ndm naozaj prialo, sIniecko
pripekalo, a preto sme naplno vyuZili
aj bazén, v ktorom sme sa vZdy prijemne
schladili. Niektor{ vyuzili iné ochladzova-
cie techniky - napriklad nanuky, ¢i dob-
r capovanu kofolu alebo oblievanie sa
studenou vodou z hadice. :)

Jeden prijemny vecer nds navstivili ka-
mardati Janko Tupy a Jakub Tomko, kto-
ri ndm predviedli svoju no¢nd ohnovi
show. Ohnova show pokracovala aj

neskor, ked sme si eSte v ten vecer
pri ohniku opekali vS8akovaké dobroty,
ohrievali sa, rozpravali sa, ale aj spievali.
Zenské osadenstvo pridli skraslit milé
vizazistky Zlatka Beriova a Danka Kud-
riovd z Mary Kay. Postarali sa o nasu plet,
krdsne nds nalicili a vdaka nim sme sa
citili naozaj vynimocne. Takto skras-
lené sme potom hviezdili na vecernej
diskotéke.

Pocas pobytu prebiehal uz 11. ro¢nik
Memorialu JoZka Kréla v hre $ach. Sam-
piénom sa tohto roku stal Ferko Fabry,
ktory bol vo vynikajdcej forme a my mu
zo srdca blahoZeldme k vitazstvu. Viac
sa do¢itate v rubrike Sportové okienko.
A ¢o sa vam, ucastnikom, najviac paci-
lo? Po vyhodnoteni ankety sme zistili,
Ze vaSou najoblibenejSou aktivitou je
nocnd hra. Z tvorivych aktivit vas najviac
zaujala vyzdoba drvenej tabulky a zistili

« Vdaka Danke a Zlatke z Mary Kay boli nase diev¢ata o kisok krajsie. (Autor: Lucia Mrkvicova)
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sme, Ze na tdbore vam chybala makka
postel, mobilny signal, ¢i viac neZnosti. :)
Dakujeme vietkym nadim milym po-
mdahacom Lenke Zemancikovej, Petke
Lackovicovej, Alexandrovi Slamkovi,
Ljubovi Kudlackovi za pomoc - bez vds
by to neslo. Tiez velké dakujem patri
mojim kolegom Alenke Hradnanskej,
Henriete Horvathovej, Gyongyi Galovej,
MiloSovi Ocendasovi, Mircovi Bielakovi
a JoZkovi Blazekovi za skveld organiza-
ciu a pripravy na tabor. Spolu sme to

opat skvelo zvladli. )
LUCIA MRKVICOVA

Co hovoria natvorivy tabor
jeho ucastnici?
Na tvorivom tdbore som uZ pdr rokov nebola.
Zacnelo sa mi po mojich priateloch, ktorgch
pozndm uZ dlho, a preto som sa rozhodlg,
Ze si s nimi tento tyZden na Duchonke po
rokoch opdt uZijem. Velmi som sa tesila, Ze
sa naucim vyrdbat nieco nové. Zaujala ma
vyjroba tabuliek a pistenie bolo tieZ velmi
zaujimavé, i ked pri plsteni sa treba vyzbrojit
poriadnou ddvkou trpezlivosti. Na Duchonke
ndm bolo opdt vgborne, zaZili sme kopec
zdbavy, stretla som perfiSngch ludi a aj
pocasicko sa 0eMDdkom podarilo vybavit
skvelé ;) Urcite péjdem aj nabuddce!”
Mdria Kostalova

,Tohtorocny tvorivy tdbor na Duchonke ma
znova nesklamal. PocCasie ndm vyslo na vy-
bornd, z ¢oho som mala nesmiernu radost,
pretoZe nadovsetko milujem vodu, a tak som
si momenty v bazéne naplno uZila. Voda
v flom sice nebola dplne tepld, no ked som
sa uZ raz hrala na otuZilca, musela som to
dotiahnut do konca :) A nebanujem! Kazdé

doobedie sme mali vyplnené tvorivgmi aktivi-
tami, vyrdbali sme rdzne veci. Velmi sa mi pd-
Cil aj tohtoro¢ny vglet na Kulhdn, ktorg som
si nenechala ujst ani kvdli dIhsej vzdialenosti.
Pocas tdbora ndm do rytmu veselo vyhrdvalo
rddio Ozvena. DJ ndm pustal jednu lepSiu
pesnicku za druhou a vytvdrali tak veseld
atmosféru. Dakujem svojej asistentke Zuzke
a vsetkym zticastnenym za super atmosféru
pocas tvorivého tyzdria. Prajem si, aby sme
sa o rok opdt stretli.”

Helenka Michlikova

,Tvorivy tdbor v sebe skrijva Cosi zaujimavé
a zdroven tajomné. Jozko BlaZek so svojim
kreativnym timom vymuyslia vZdy netradicné,
ale o to pritaZlivejSie cinnosti, ktorgmi sa
nesie cely pobyt v krdsnom aredli penziénu
Slniecko. Tohtorocny tdbor sa niesol v re-
meselno-umeleckej ténine. Plietli sme kosi-
ky, malovali sme tabulky - skutocne radost
pozriet sa na tak preciznu prdcu Sikovnych
rik a kreativitu mysle. Ja som sa zicastnil
Sachového turnaja, ale tieZ turnaja v karto-
vej hre Faradn. A nemohol som chybat ani
pocas zdpasov vo fenomendlnom futbale.
Tu totiZ nezdleZi na tom, ¢i hrdte nohami
alebo vozikom. Program ndm spestrilo mie-
Sanie drinkov, kde som ochutnal rézne druhy
chutnych ndpojov. A parddna bola tiez super
diskotéka pod taktovkou DJ Mirca, ktory dd
vZdy taky mix songov, Ze st vSetci vyzmgkani
ako citrén. Ale ved o tom je predsa sprdvna
zdbava, no nie? Bolo to sedem nddhernych
dnf, ktoré rdd preZijem o rok s vami vSetkgmi
znova. Tesim sa na vds a bolo mi ctou.”
Tomas Zigmund
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Letnytabor pre mladez
so svalovou dystrofiou,
Ciémany
23.-30.jal 2016

Dalsi letny tdbor je urceny pre mldde vo
veku 15 - 19 rokov, ich rodicov, stirodencov
a osobngch asistentov. Tdto zohratd partia
sa stretdva uZ skoro desat rokov. Organizd-
torom a animdtorom tdbora v jednej osobe
je dlhorocng dobrovolnik Juraj Cvik, ktory
spolu so svojim veselgm asistentskym timom
vytvori program piny prekvapeni. Tdbor zacal
viest, ked' jeho tcastnici boli este malgmi
detmi. Za ten Cas vyrdstli, vytvorili si cenné
priatelstvd, navzdjom si pomdhajd a pod-
porujl sa nielen pocas tohto letného poby-
tu. OMD v SR zabezpecCuje tieZ pritomnost
fyzioterapeuta, ktorg zauci deti a rodicov
pouZivat respiracné pomdcky, ktoré rodiny
dostand darom a ktoré organizdcia zabez-
pecila zo zdrojov verejnej zbierky BELASY
MOTYL.

Tabor plny chutnéhojedla, ale
ajzazitkovz parlamentu

Ako organizator letného tabora pre
mlddeznikov musim povedat, Ze nie len
Gcastnici sa kazdy rok tesia na spolocne
strdvené chvile pocas tabora. Rok ¢o rok
sa snazime pripravovat stale lepsi a za-
ujimavejsi program a mne asi neostdva
ni¢ iné ako verit, Ze sa ndm to aj trosku
dari. Tabor v Ci¢manoch v jili 20716 bol
vznamenidobrého jedla a na pripravach
sa podielal naozaj kazdy. Spanielske
tapas, mexické fajitas, ale aj nase do-
mace bryndzové pirohy nds naladili na
navstevu reStaurdcie v hoteli Albrecht,
ktorej $éfkucharom je Jaroslav Zidek.
A ked uz sme si mysleli, Ze kuchyriu
pana $éfkuchara ni¢ neprekond, doma-
ce burgre pripravené rodi¢mi tG¢astni-
kov pod taktovkou Vlada Mladého opat
navysili latku. Popri dobrom jedle mali
Gcastnici tabora mozZnost nazriet do

« Priroda v Ci¢manoch je krdsna. Preto sme nevynechali ani prechddzky a zoznamovanie sa s miestnymi :)
(Autor: Juraj Cvik)



« Maly oddych a siesta padne vhod vZdy a vSade. (Autor: Juraj Cvik)

Gtrob budovy parlamentu v Bratislave,
stretnut sa s pani poslankynou Silviou
Shahzad (Petruchovou), vyskdisat si 3D
dizajn, zostrojit funkénd raketu, a to
je iba zopar prikladov, ako sme stravili
tyzdefi v Ciémanoch, v penziéne Bystrik.
Je iba pér tyzdiiov po tabore aja musim
povedat, Ze uzZ poctivo zbierame napady
na budicorocny tabor a osobne sa velmi
tesim na tyZden v roku, na ktory sa vzdy
este dlho spomina!
K prijemnej atmosfére, zaujimavému
programu a celkovo GZasnému tyzdnu
prispelo mnoZstvo dobrych ludi. Nespo-
menUt mi neda pani poslankynu Silviu
Shahzad (Petruchovd) a jej tim, pana
Sefkuchéara Jaroslava Zideka, Darinku
Mikundovu a persondl penziénu Bys-
trik, fyzioterapeutku Tanicku Kolekovd,
maséra Jara, Tibora K6bdla, florbalistov
zo SK Harga3ova zo Z&horskej Bystrice,
no hlavne vynimoc¢nd skupinu osobnych
asistentov, ktori sa Gic¢astnikom tdbora
venovali od skorého rana do neskorého
vecera, a to stdle s smevom na tvari!
JURAJ CVIK

Letny tabor pre
nové a mladsie deti
so svalovou dystrofiou,
Duchonka
24.-30.jil 2016

Letny tdbor je urceny pre najmladsie deti
so svalovou dystrofiou vo veku 5 - 9 rokov.
Mé6Zu sa ho zucastnit aj rodicia a sdrodenci
dietata. Pri aktivitdch a trdveni volného casu
pomdhaijti detom osobni asistenti a dobrovol-
nici tdbora, ktorych zabezpecila nasa organi-
zdcia. Deti sa kaZdé rdno poriadne rozcviCili
s fyzioterapeutom, aby sa po zvySok dria
mohli uZ len zabdvat s kamardtmi.

Detektivna policajna
akadémia

Najznamejsi detektivi sa zisli na Du-
chonke len preto, aby sa venovali detom
na detskom tdbore OMD, ktoré pocas
neho absolvovali Detektivnu policajni
akadémiu a stali sa tak plne vyskoleny-
mi detektivmi. Vdaka tomu st schopnfi
odhalit kazdd zdhadu, najst vsetkych
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« Nade tdborové heslo: Pomahat a chranit! (Autor: archiv OMD v SR)

zlocincov a este sa pritom aj poriadne
zabdvat! Tato prisne tajna informécia
unikla a dostala sa do usi redaktorke
nasho casopisu Ozvena. Prave ona sa
zlcastnila tdbora v prestrojeni za upra-
tovacku a nendpadne pozorovala a za-
pisovala vsetko, ¢o sa na tomto tabore
dialo.

Ucastnici akadémie boli rozdeleni do
timov: Hercule Poirot, Scooby Doo,
Cobra 11, Sherlock Holmes, Traja pat-
raci a Komisar Rex.

Uc&astnikov akadémie kazdy def Skoli-
li agentka Lenka a Skolnik Ljubo, kto-
ri si pre nich prichystali r6zne zahady,
hadanky a skdsky. Nasa redaktorka
na vlastné oci videla, ako deti hladali
po lese a celom okoli zlo¢incov a veru ich
aj nasli! Deti sa vycvicili v roznych zruc-
nostiach, pri plnenf Gloh im pomahali

statocni a verni osobni asistenti. Kazdé
rano deti poslusne cvicili s fyziotera-
peutmi Markom, Mérii, Jankou a Evkou,
aby dobre zvladali vsetky naroc¢né tlohy.
Okrem zdokonalovania svojich detek-
tivnych schopnosti sa deti radi kipali
v bazéne, hrali bocciu, tesili sa z vyletu
na minifarmu do Lubiny a PieStan, nav-
Steve kamardtov motorkarov, naucili
sa chytat ryby na jazere Duchonka, ob-
divovali schopnosti cvi¢enych policaj-
nych psikov, ktoré im prisli ukazat to-
pol¢ianski policajti, obdivovali umenie
Zonglérov zo skupiny Stonozka a zazili
vela spoloc¢nych zazitkov. Deti na tabore
sprevadzali aj rodicia, ktori mali prikaza-
né predovsetkym relaxovat.

Na zaver kratka sumarizacia:

Uspesni absolventi detektivnej aka-
démie: Evka, Branko, Tomasko, Matyas,
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Marcus, Petko, Tomadsko, Marianka,
Zuzka, Simonko, Elika, Lucka, Vladimit,
Laurika, Palko.
Za lspesny priebeh tabora vdacime na-
Sim Sikovnym osobnym asistentkam:
Hanke Gelenekyovej, Petke Lackovico-
vej, Marii Pistkovej, Janke Tomeckovej,
Evke Frélichovej, Mirke Tomaskovej,
Lucii Kocevovej, Monike Moravcikovej.
Program pre deti na tabor pripravila:
Lenka Zemancikova, jej pravou rukou
bol Ljubo Kudlacek.
Fyzioterapeuti: Marko Maduna, Marie
Pistkova, Eva Frélicovd, Jana Tomeckova.
Vedtica tabora: Andrea Madunova.
ANDREA MADUNOVA

« Ale ja este nechcem ist von z bazéna! (Autor: archiv OMD v SR)

Letné

sutstredenie boccistov,
Ciémany
14.-18.august 2016
V bezbariérovych priestoroch penziénu Bys-
trik sa uskutocnilo v poradi uz piate Sporto-
vo-rekondicné sustredenie v boccii, ktoré
bolo organizacne zastreSované Klubom OMD
Farfalletta Zilina. Stistredenie po trénerskej
strdnke viedol Mgr. Ondrej Bastdk Durdn.

Bocciovanie
ajregenerovanie

Sportovo - rekondi¢né sistredenie
v boccii, ktoré sa konalo v drioch
od 14. 8.-18. 8. 20716 bolo aj tento rok
velmi vydarené. Stretli sme sa v ndm
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dobre zndmom bezbariérovom penzié-
ne Bystrik v krdsnom prostredi malebnej
dedinky Ci€many, v kotline StraZovskych
vrchov.

Dvandsti hraci boccie z Klubov OMD
Farfalletta Zilina a Boccian Bratislava
za pomoci svojich asistentov pod ve-
denim trénera Mgr. Ondreja Bastdka
Durana absolvovali rézne tréningové
cvi¢enia a aktivity. Privitali sme medzi
sebou aj novych hracov, ktori sa prisli
s bocciou dokladnejsie oboznamit, spo-
znat pravidla a novych boccia - kolegov.
Trojfazovy tréning bol spestreny mini
Turnajom jednotlivcov a vZdy vo vecer-
nych hodindch zavfSeny aj Turnajom
integrovanej boccie v timoch, kedy
sa do hry aktivne zapdjali i asistenti
a dobrovolnici. Vytvorili tak 6 timov -
1. Pokasz kolanko 2. Baby Jagy, 3. Sépie
4. Svalnaci 5. Modrinky, 6. Belasé nebo.
Prave tato Cast sustredenia bola najza-
ujimavejsia a najzabavnejsia. Skisali sa
nové techniky ako "padaciky”, hralo sa
i srampami stylom "raketa Zem-vzduch".
A toto nas veru poriadne bavilo.
Program ststredenia bol pestry nielen
po Sportovej stranke, ale i po stranke
regenerdcie a rekondicie. Kazdy z hracov
mal moznost vychutnat si 60 mindt kva-
litnej masaze pod rukami nasej Sikovnej
pani masérky lvany Kosovej. Po takejto
super masazi podavali hraci na kurtoch
prekvapujtice boccistické vykony, z coho
mal neopisatelni radost aj nas starost-
livy a vZdy kreativny pan tréner.
Sistredenie malo i integracny a sociali-
zacny charakter. V rdmci volného cCasu
sme mali mozZnost spolo¢ne odhalit kra-
sy [udovej architektiry Ci¢émian. Po&a-
sie zicilo aj prechadzkarom, kavic¢karom,

« Risko Hlinka sa sustreduje na svoj hod loptickou.
(Autor: Luboslava Figurovd)

Cajickarom, kofolkdrom a milovnikom
Greny v nasom oblibenom Stylovom
Humne Ondreja Gregora v blizkosti nas-
ho penziénu.

V neskorych vecernych hodinach si vy-
trvalci nasli priestor na spolocenské
vyzitie v podobe zabavy pri r6znych
spolocenskych hrach.

Zaver sustredenia bol plny milych pre-
kvapeni privyhodnocovanijednotlivych
tréningovych aktivit a sutazi.
Najlepsimi hra¢mi tréningovej Casti sa
stali: 1. Ferko Fabry (57,6%), 2. Marka
Smolkova (48,2%) a 3. Lubka Niklova
(45,5%). Turnaj jednotlivcov v modifi-
kovanych zapasoch bol vyhodnoteny
aj osobitne. Vitazom skupiny A sa sta-
la Marka Smolkova so ziskom 4 vyhier
25, vitazom skupiny B sa stala Romanka
Zaslavova so ziskom 5 vyhier z 5. Vita-
zi turnaja timov v integrovanej boccii
boli: 1. Modrinky (Lubka Niklova, Ro-
manka Zaslavova, Monika Paukova a
Mirka Bielakova) 2. Sépie (Ferko Fabry,



« Chvilka teérie pod vedenim Ondreja Durdna Bastdka. (Autor: Luboslava Figurova)

Lydka Lazov4, Anna Vantuchova a Jozef
Ligac) 3. Pokasz kolanko (Mirec Bielak,
Peto Osvald, Milan Ivan a Jozef Reguly).
Putovny pohéar putoval do Zikavy naj-
GspesnejSiemu hracovi sdstredenia
Ferkovi Fabrymu, ktory si ho odniesol
za vitazstvo a najvacsiu zbierku bodov
vo vSetkych tréningovych aktivitach.
VSetkym tspesnym hracom udprimne
gratulujeme!

Sportovo - rekondi¢né ststredenie
v boccii ma za sebou prvi Gspesnd
patrocnicu a stale sa tesi dalSej popu-
larite v rdamci slovenskej boccistickej
komunity. Aktivita tohto druhu sa moh-
la zrealizovat vdaka podpore, pomoci
a spolupréci viacerych obetavych ludi,
najma osobnych asistentov ako i dob-
rovolnikov a realiza¢ného timu. Podako-
vanie patri vSak i externym subjektom
a partnerom, ktori podujatie podporili
i po finan¢nej, materidlnej a logistickej
stranke.

Dakujeme:

Kia Motors Slovakia, Mesto Zilina, Sama-
ritan - socidlno-prepravnad sluzba Martin,
Penzién Bystrik Ci¢many, OMD v SR,

SK Boccian, Bashto - Mgr. Ondrej Bastak
Duran, lvana Kosova - masaze.

Uz teraz sa tesSime na buddci ro¢nik toh-
to vynimoc¢ného Sportovo - rekondicné-
ho podujatia.
Dobocciovania priatelia.

MGR. LUBOSLAVA FIGUROVA

Letny ozdravny pobyt,
Zemplinska sirava
14.-21.august 2016

Letng pobyt pre clenov OMD v SR bez roz-
dielu veku, spojeny s rehabilitdciou v krds-
nom prostredi Zemplinskej Siravy. Hotel md
niekolko bezbariérovich izieb, k dispozicii
je bazén s bezbariérovym vstupom.

Ozdravovanie
navychodnom Slovensku

Rada by som spomienkami pribliZila
ozdravny pobyt, ktory sa konal v hoteli
Chemes na Zemplinskej Sirave, v minu-
losti nazyvanej Zemplinska sifiava. Spolu
sa nas zislo 371 dospelakov a 4 deticky
z roznych kitov Slovenska. Vsetci sme
sa zhodli na tom, Ze zmena miesta
pobytu vSetkym velmi dobre padla.
Vymenili sme, aj ked' krasne Tatry, za
krdsnu a turistami vyhladavani Siravu,




24 Z NASEJ CINNOSTI

REPORTAZE Z LETNYCH POBYTOV

=l ——

™

po Liptovskej Mare je to druhd najvacsia
vodna priehrada na Slovensku. Hotel
presiel rozsiahlou rekonstrukciou, a tak
sme mali k dispozicii prekrdsny komplex,
wellness, Siroky vyber rehabilitacnych
proceddr, vyber z troch druhov jedla
k obedu a k veceri ako bonus kavicku
a zakusok.

Program bol volny a tak kazdy podla
vlastného uvazenia a moznosti travil
svoj Cas. Viaceri navstivili nedaleké
mesto Kosice, Michalovce, Morské oko,
Vinianské jazero a niektori absolvova-
li plavbu vyhliadkovou lodou po Zem-
plinskej Sirave. V strede pobytu ndm

« Nasi ¢lenovia Susienkovci s krdsnou Zemplinskou
Siravou v pozadi. (Autor: z archivu OMD v SR)

<0 zébavu pri stolnom
tenise nebola nidza.
(Autor: Milo$ Susienka)

Lk

v kuchyni hotela namiesto vecere ugrilo-
vali chutné $peciality. Po takejto ,lahsej”
veceri ndm padla vhod ¢apovana kofola
¢i pivko na lepSie travenie.
Mnohi sa zapojili aj do turnaja v bocci
astolného tenisu. Vacsina hrala tdto hru
po prvy krat, no hrali perfektne, a hlavne
sme zazili kopec zdbavy. Nasledujtci
vecer sme si posedeli v jednom z mno-
hych stankov na brehu Siravy so Zivou
hudbou. Nasli sa aj odvazlivci, ktori si
zatancovali a my ostatni sme len tiSko
zavideli. V ¢ase nasho pobytu sa na Si-
rave konal celosvetovy zraz motorkarov,
ktory zakoncili spanilou jazdou. VSetci
sme sa zhodli, Ze to bol zazZitok, ktory
si zapamatdme do konca Zivota. Bolo
to skuto¢ne nie¢o nadherné. Hlavnym
fotografom bol Milos Susienka, ktory
zachytil v3etky krdsne momenty z ndsho
nadherného stretnutia na Sirave.
Tyzden velmi rychlo ubehol, vSetci sme
ho v zdravi prezili, krasne sme sa rozlu-
¢ili ddfajdc, zZe sa Coskoro opat vidime.
Vsetkym za tento tyZden velmi pekne
dakujem a tesim sa na buddci rok.
VIERA MALUDYOVA






Letny tabor pre mlddez so svalovou dystrofiou, Ci¢émany

(*:) “'&:‘ @ w‘ aﬁ
&




REPORTAZE Z LETNYCH POBYTOV |

Z NASEJ CINNOSTI 27

Podakovanie alebo bez koho
pomocibytoneslo

PODPOROVATELIA LETNYCH
POBYTOV ORGANIZACIE
MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOVV SR

Potrebné financie na uskutocnenie let-

nych pobytov sa podarilo zabezpecit

z projektov a tieZ vdaka vyzbieranym 2%

zdane z prijmu. Cenami do sttazi prispe-

li r6zne firmy a individualni darcovia.

Aj touto cestou sa chceme podako-

vat vSetkym donorom, firemnym aj

individudlnym darcom a sponzorom

za ich finanén(, vecnu alebo inld pod-

poru. Uvddzame zoznam vSetkych

podporovatelov:

« Ministerstvo prace, socidlnych veci
arodiny SR

« Ministerstvo kultdry SR

 Neinvesti¢ny fond Vladimira Bajana

« Vianocny bazar chalanov

« Creative Bubble s. r. o.

« OZ JUVAMEN

« TNT Express Worldwide spol. sr. o.

e Zelenindris. r. o.

« Méria Jancikova

« Albi, s. t. 0.

« Henkel Slovensko, spol. sr. o.

* MARIMEX SK spol. s r.o.

« DM drogerie markt, s.r.o.

« Vlydavatelstvo Slovart, a.s.

« Chowaniec & Krajcirovic - Vinne pivnice
Svaty Jut, s. r.o0.

e Thuasne Medical, s. r. o.

e Aress. t. 0.

« Lenka a Rudy Szekelyovci

« SK Hargadova Zahorska Bystrica / Tsu-
nami - Skéruj a pomahaj!

» 0Z Aeroklub letisko Prievidza

« Nadéacia Kia Motors Slovakia
« Mesto Zilina

« Nadacia VUB

« Nadéacia Penta.

Nasiludia

Financie st velmi délezité pri organizo-
vani roznych aktivit. Najdolezitejsi su
vsak LUDIA! Bez vas, nasich Gzasnych
asistentov, animatorov, organizato-
rov, dobrovolnikov, bez vas, vsetkych
tych nadsenych ludi, ktori st ochotni
venovat svoj ¢as a svoje srdce nasim cle-
nom, by to naozaj neslo. Jedno krasne
DAKUJEME posielame prave vam a d-
fame, Ze ndm svoju priazen zachovéte
aj nadalej.

Vase OeMDecko

Predstavujeme
nového zamestnanca

Aktivit a podujati, ktoré spolocne pri-
pravujeme je mnoho a vsetky su velmi
zaujimavé. Aby vsak boli ptitavé aj pre
oko tych, ktori nas este dobre nepo-
znaju, informacie musime spracovat do
peknej grafickej podoby a informovat
o nich musime aj Sirok verejnost pro-
strednictvom webu. To vSetko m6Zeme
realizovat vdaka Sikovnym rucickam
alebo skér tstam Adama Burianka,
ktory do pocitaca tuka fixkou drZiac
ju v dstach. Velmi sa tesime, Ze rady
nasich zamestnancov doplnil a obo-
hatil tento mlady, humorom srsiaci
sympatak z Bratislavy. V nasleduijticich
riadkoch sa o nom a jeho aktivhom
Zivote dozvieme viac.
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Voldm sa Adam Burianek. V Case, ked pisem
tieto riadky, mdm 23 rokov a pochddzam
z Bratislavy. V tomto meste byvam, tu som
Studoval a pracoval. Bavi ma prdca s tvor-
bou grafiky, tvorba webstrdnok a iné prdce
s pocitacom. Okrem toho sa venujem boccii
a v poslednej dobe sa rdd tulam po okoli,
ktoré spolu s asistentom fotime a potom sa
s radostou vychvalujeme na facebooku. Mdm
rdd vtipy (a sarkazmus a vSetky odtiene hu-
moru, vrdtane toho Cierneho), dobri ndladu,
pohodovi hudbu, dobré jedlo (taliansku, ¢in-
sku a samozrejme nasu slovenskd kuchyriu)
a tplne najviac mdm rdd pohodové vecery
s priatelmi. Nemdm rdd leco, a ked mi ludia
vravia, Ze nieco nedokdzem. Inak nemdm
s ni¢im vdzny problém.

Problém nemdm samozrejme ani s prdcou
v OMD. Prdve naopak. Ked ma pocas leta
JoZko BlaZek oslovil s ponukou pracovat pre
mojich dlhorocngch priatelov, v prijemnom
kolektive a v pre miia zndmom prostredi,
potesil som sa. Robim s grafikou a s webmi,
v om som doma a tdto prdca ma bavi. O to
viac, ked ste s dobre naladengmi ludmi.

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovor
s Lydiou Lazorikovou

V najblizsich ¢islach vam prinesieme
rozhovory so starSou generaciou na-
Sich ¢lenov. Prvym zo série predsta-
vujeme Lydiu Lazorikovi - volba bola
jasna. Je spojivkom s uZ neZijicou za-
kladajicou skupinou 'myopatov' pod
vedenim Karola Trnika, neskor Jozka
Krala. Stala pri zrode Kolektivu musku-
larnych dystrofikov v roku 1967 (pred-
chodcu dnesného OMD), do roku 1979
aj ako jeho tajomnicka. S jej menom ste
sa stretavali aj na strankach Ozveny,
prispieva prekladmi ¢lankov z talian-
skeho ¢asopisu vydavaného dystrofik-
mi. M6Ze byt vzorom - vo svojom veku
je aktivnou uZivatelkou Facebooku.
Zvladat pletencovi svalovi dystrofiu
a s tym spojené nie lahké désledky jej
pomaha viera, ktora ma spolu s poko-
rou v jej Zivote vyznamné miesto.

Poodhalis nam kisok z tvojho stkro-
mia? Odkial pochadzas a ako ti zistili
svalovd dystrofiu?

Narodila som sa pred 68 rokmi v obci
Dacov blizko Lipian v okrese Sabinov
ako jediné dieta rodic¢ov. Dnes Zijem
v Lipanoch, v meste zndmom horicim
geotermalnym vrtom, v rodicovskom
dome s pribuznymi. UZ asi 12 rokov
som uzivatelkou osobnej asistencie. Asi
v jedenastom roku Zivota sa mi objavili
prvé priznaky ochorenia, o ktorom sme
ni¢ nevedeli. Svalovi dystrofiu mi diag-
nostikovali na neuroldgii v presovskej
nemochnici. Prepustili ma s tym, Ze liek
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na ochorenie nie je, ale Ze odporica-
ja cvicit, cvicit a cvicit. Rodicia hladali
dalej pomoc, a tak som sa dostala na
tri mesiace do fakultnej nemocnice
v Bratislave a v patnastich rokoch do
Prahy. Vtedy sa pokusali liecit dystrofiu
anabolikami. Ked som prisla na to, Ze
nepomahajd, odmietla som ich kvoli
vedlajsim dcinkom.

Ako svalové ochorenie ovplyvnilo, zme-
nilo tvoj Zivot a celej tvojej rodine?
Najprv sme patrali, ¢i niekto z predkov
nebol takto chory, ale nic¢ neprinieslo
viac svetla do otaznikov. Nohy, trup
a ruky postupne slabli, cesta do skoly sa
stdvalanamahavejsia. Ukoncila som gym-
nazium a na vysokd skolu ekonomickd
do Bratislavy som uZ nenastupila. Na-
miesto ekonémie som si sama Studovala
,medicinu”. Ale bolo to ,suché”. Doteraz
si vSak spominam na jeden neprijemny
zazitok z toho nemocni¢ného obdobia.
KKed som bola v Prahe na detskej neuro-
|6gii, mala som 15 rokov, dnesnou reCou
som bola tinedzZerka. Mlady lekar mi pri
vySetreni kazal urobit drep a potom
vstat. To prvé iSlo bez problémoyv, len
vstat som nemohla ani za svet. Najprv
mi podal ruku ako privyzve do tanca, ale
také gesto nepomohlo. Nepomobhlo ani
chytit ma pod pazuchy, musel ma chytit
okolo pésu a celou silou ma postavil na
rovné nohy. Velmi som sa hanbila.

Na nasom ochoreni je najtazsi fakt,
Ze sa neustdle zhorsuje. KaZdy z nas
to poznd, zrazu zhorSovanie ide
svojim vlastnym, rychlym tempom.
Sme voci tomu bezmocni. Najnaroc-
nejsia je strata pohyblivosti rik. Pre-
to obdivujem vsetkych nasich clenov
s rozsiahlym postihnutim, mnohi su

« Lydia Lazorikova na duchovnej obnove chorych
Rodiny Neposkvrnenej v jdli tohto roka, ktord
sa konala v dedinke Vricko za Martinom.
(Autor: dobrovolnicka Ivana)

leziaci. Sama si tym presla, ako si sa
s tym vyrovnavala?

Progresia mdjho ochorenia bola pomal-
Sia, ale trvald atomu som prisposobova-
la Zivot. Ruky st velmi potrebné - to este
aj teraz lamentujem, Ze keby som len
mala lepSie ruky. Ak som chcela doma
s nie¢im pomadct, napr. ocistit zemiaky,
tak so mnou bolo viac roboty ako so
zemiakmi (smev). Ved to poznéte. Ale
rada som robila obloZené misy z nachys-
taného materialu a vyteSovala som sa
z vlastnej kreativnosti.

Zavazné postihnutie casto krat neu-
moziuje aktivnu tcast na podujatiach
OeMDecka, tato izolacia staZuje Zivot
¢lena aj jeho rodiny.
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Pokial' ide o izolovanost, myslim si, Ze to
zavisi od samého Cloveka s postihnutim
a od ludi, ktorych ma pri sebe. Kedysi
som dost chodievala na schédze, rekre-
acie a stretnutia pre ludi so svalovou
dystrofiou, i ked ich nebolo tolko ako
teraz. Vdaka m6jmu obetavému ockovi
som bola v spoloc¢nosti inych. Osobne
mam rada ludi a nds dom mal otvorené
dvere. Clovek nemdze byt &tastny, ked
je v izolacii, pretoZe sme stvoreni pre
spolocenstvo. Iba v fiom sa napliia zmy-
sel ludského Zivota, byt tu pre druhého.
€o vnimas ako dnes najpaléivejsi prob-
Iém [udi s nervovosvalovymi ochorenia-
mi, i [udi' s velmi tazkym postihnutim?
Palcivy problém dnesnej doby, v ktorej
Ziju ludia s tazkym ¢i mentdlnym obme-
dzenim, vidim v strachu okolia nie o nds,
ale z nds. Uz aj dietatko s postihnutim
je problém. Sme vnimani ako pritaz
rodiny, pritaZ spolocnosti. Vela treba
este urobit pre zmenu zmyslania, zme-
nu postoja a vztahu k bezvladnym,
¢i uz st chori alebo stari. TotiZ, tyka sa
to kaZzdého cloveka, lebo kaZdy raz bude
vystierat ruku alebo prosit druhého
0 pomoc.

Velmi ma zaujala informacia, Ze po ta-
liansky si sa naucila sama. Si samouk.
VyZaduije si to pevnu v6lu, disciplinova-
nost, vela éasu. Tazké postihnutie pre
teba nebolo prekazkou. Ako vznikla
u teba myslienka pustit sa do toho a ¢o
vsetko si tomu musela venovat?

K taliancine som sa dostala z dvoch
dévodov. Pacili sa mi talianske piesne.
Druhym dovodom bolo, Ze mdj otec
bol za vojny v Taliansku a rozpraval mi
o tejto krajine. V roku 1968 tam bol aj
na zdjazde a vedel pdr viet po taliansky.

S taliancinou som zacinala niekolkokrat.
Sama som teda aZ taki vydrz nemala.
No zdokonalila som sa, ked som druhych
zacala ucit taliansky. Tych Ziakov bolo za
tie roky dost. Niektori uz vedia lepsie
ako ja, pretoze ziju v Taliansku.

Co by si poradila druhym, ktori sa chct
naucit cudzi jazyk, ale nevedia, ako
a kde zacat?

Musi tu byt tizba alebo ind motivacia.
A trosku talentu na jazyky. Treba zaci-
nat stdle znova, ak nastane dlha pau-
za. Vdaka taliancine som ziskala hibo-
ké priatelstvo, paradoxne na dialku.
40 rokov som si po taliansky pisala so
Svédkou. Posledné roky sme si volali.
Bola ,zdravad”, Zial dostala onkologické
ochorenie. Bola som s fou cez telefén
takmer dokonca. Nase priatelstvo bolo
pre nas obe velkym darom. Zacinala som
aj s anglic¢tinou. Trosku viem, ale hovo-
renej anglictine malo rozumiem.

Co ti dobija baterky? Niekedy pridu na
kaZdého z nds tazsie chvile, ¢o ta vtedy
potesi?

Vierav Boha a ludia, ktorych mi Boh po-
siela. Verim, Ze nic nie je ndhoda, vsetko
je Bozia laska. V Zivote musi byt aj utr-
penie. Jednak, aby ¢loveka drzalo pri
zemi a tieZ preto, aby sa ludia navokol
naucili milovat a pomahat. Aby altru-
izmus nebol prevalcovany egoizmom.
Na zemi je pre kazdého miesto a kazdy
Zivot je hodny Zitia, pretoZe mé svoju
hodnotu.

A naopalk, ¢o ta vie, pekne povedané,
nastvat. VieS sa vobec hnevat?

Aj mna vie vSelico nastvat, hlavne krivda
a nespravodlivost, no hned ma to prej-
de. TieZ sa mi nepdci posudzovanie, lebo
je to vyvySovanie sa nad druhych. Je to
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pokrytectvo, kedZe kazdy vie, kde jeho
samého "bota tlaci".

Kazdy v sebe nosime nejaké sny, Zela-
nia. Podelis sa s nami o tvoje?

Nemam nejaké dalekosiahle sny. Okrem
jedného, dostat sa do neba. Ale jeden
kratky sa mi podarilo splnit nedavno,
ked som zorganizovala pomaturitné
stretnutie z gymnazia po 50 - tich ro-
koch. Jasne, Ze mi pomobhli aj druhi. Bolo
to velmi krasne. Nanovo sme sa zbliZili
v nasej Gprimnosti a v objatiach sa tie
roky rozplynuli. Najkrajsie splnené sny
su tie, ktoré prinest radost aj inym.
Povinna otdzka na zaver - aké su tvoje
zaluby, obltbené jedlo, napoj, farba,
kvet, krajina, hudba, film?

Zaluby: CastejSie cez den pobudnit s Bo-
hom, nacerpat silu, radost i rozpovedat
mu o tazkostiach svojich aj druhych ludi.
Dakovat mu a prosit o pomoc. S jedlom
je to horsie. Hm, posledné 4 roky mam
poruchu criev. Mam diétnu stravu, ale
ani ta velmi nepomaha. Farba modr3,
biela. Polné a IG¢ne kvety. Taliansko
a miesto Lurdy vo Franclizsku. Mam rada
piesne z mojej mladosti (ismev) a kazdd
dobrid hudbu, okrem metalovej. Film?
Taky, po ktorom mi v dusi zostane nieco
pekné, napriklad Clovek menom Karol,
o papezovi Janovi Pavlovi Il.

Dakujem za rozhovor. Zeldme ti pevné
zdravie, vela Zivotnej energie a opti-
mizmu v kruhu blizkych.

ROZHOVOR VIEDLA A SPRACOVALA
MARIA DURACINSKA

Rodiciarodicom:
Ako zZije Otecroka-
Arpad Rubint

OeMDecko nominovalo do ankety Otec
roka, ktori kaZdorocne vyhlasuje ¢a-
sopis Slovenka, Arpada Rubinta, ocina
nasho ¢lena Robka Rubinta. Jeho obe-
tavost a odhodlanost oslovili Siroki
verejnost. A tak mu m6zZzeme srdecne
gratulovat k ziskaniu tohtoro¢ného
titulu. Rodinu Rubintovcov teda nety-
picky tvori iba muzska posadka, otec
Arpad a syn Robko, ktory je v dosled-
ku Duchennovej svalovej dystrofie
(DMD) uz 13 a pol roka napojeny na
umelu plicnu ventildaciu. S mamou je
v pravidelnom kontakte, so starSou
sestrou uz menej, lebo Zije v Nemecku
so svojou vlastnou rodinou. Ziji v Zla-
tych Klasoch, dedine pri Samorine.
P6vodom Bratislavcania by sa vsak uz
do paneldka nevratili. Otca roka som
spovedala cez internet a nase virtudlne
stretnutie sme stravili pri symbolickom
multivitaminovom dZise.

Otazkou, ktorou vzdy zac¢iname rodi-
covsky rozhovor, znie: ako vyzera vas
bezny den?

Nas bezny den je dost stereotypny pre
niekoho zvonka, ale pre Robka je t4 ste-
reotypnost velmi ddlezitd, je to akysi
mantinel istoty dia, ked ho ni¢ nebude
rusit, ked sa bude moct venovat svojej
pravidelnej Cinnosti. Okolo 7,00 vstava,
takmer vzdy v tento ¢as. Potom nasle-
duje toaleta, oSetrenie kanyly, kfmenie,
lieky. Do 12,00 je pri PC, kde uz musfi
mat vypodloZend a podoprend hlavu
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vankidsmi. Nasleduje obed, kratky oddych
a zase ide k PC. Okolo 15,00 si lahne
a oddychuje hodinu. AZ do vecera zase
ddva zabrat pocitacu - hry, internet,
zardbanie na nete. Cita si o vyvoji PC,
o prirode, hlavne faune, rad vyhladava
porovnania technickych komponentov,
vyrobkov, ktoré casto predebatovava
s namiiinymiblogermina nete. Po vece-
riide k TV a pozerd obycajne akéné filmy,
vedecko-fantastické, prirodovedné.....
typicky chlap! NuZ a v poslednej dobe sa
akosi predl|Zuje ¢as oddychu....potvorska
diagnoza!

Teraz otazku otoc¢im: ako vyzeral vas
nejaky dplne vynimocny den z posled-
ného obdobia?

Raz az Styrikrdt v tyZzdni uz konecne Rob-
ko netréi doma, ale chodieva na vylety,
do prirody, nakupnych stredisk.... Pozo-
rovat vietor a citit rastliny, pozorovat
[udi, ma tisice otazok, ale aj odpovedi.
Posledny rok navstivil medzi inym: Mo-
sonmagyarévar, Vieden, Nitru, Piestany,
Dunajskd Stredu, Samorin, Senec, viac-
krat Bratislavu. R6zne jazerd v okoli do
100 km v Madarsku i Rakisku, zaujimavé
turistické miesta vhodné pre [udi na vo-
zikoch. To byvaju tie vynimoc¢né dni. Rad
zdjde do centrdly OMD - ¢ka a na r6zne
akcie, kde je medzi svojimi! Je uzavre-
tejsi svojim spdésobom a nema stalych
priatelov, s ktorymi by sa pravidelnejsie
navstevoval, ale miluje ndvstevy u nas.
V rozhovore pre Slovenku si velmi pek-
ne povedal, Ze poklona patri vSetkym
nominovanym otcom. A Ze tvoje, vase
stastie je, Ze si si vzdy vedel poradit.
Nevzdavas sa. Je to tvoje prirodzené
nastavenie alebo ta tomu naudil (pri-
nitil) Zivot?

Mam to asi v sebe a nie som 'stres-
men'. Logicky sa snazim dopracovat
k rieSeniam Zivotnych nastrah a Robko
je ten, kto je u nds harddisk - on si vSetko
pamata a ja zase poriesim veci.

Vdaka tomuto tvojmu nastaveniu si
Robkovi splnil sen, dostat sa k moru.
Napriek obrovskym prekazkam a na-
rocnej logistike...

K moru sa dostat je otazkou osobnej od-
vahy nielen Robka, ale aj jeho sprievodu.
Musime si vZdy byt isti, Ze sme na vSetko
pripraveni - teda na vsetko sa pripravit
neda... Proste, pocit istoty Robka je al-
fou a omegou. Ani si neviem predstavit,
aké to musi byt hrozné, byt odkazany na
cudziu pomoc Gplne vo vsetkom!
Robko je velky bojovnik, velmi ho za
to obdivujeme. Ma nadanie na kresle-
nie, jeho detailné vykresy aut vyrazaju
dych. Progresia ochorenia je nelipros-
na, tito zalubu mu prekazila. Comu sa
dnes Robko rad venuje, ¢o ho vie pote-
§it, napifia ho?

Robko uz 11 rokov neudrzi ceruzku, ale
ako zazrakom sme nasli mysku, ktord
sme vykdpili zinternetovych obchodoy,
pretoZe ako jedina vyhovuje. Kldvesnicu
som upravil (zataZil plieskami), aby ich
Robko vladal stlacit. NajradSej ma pracu
s PC, ¢o ako jediné zvladne. A dokonca
moze hrat aj PC hry...super! Skisali sme
aj program Irisbond na ovladanie poci-
taca ocami. Po 10 mindtach to Robkovi
iSlo tak dobre, Ze sme nechépali. Abso-
ldtna Spicka.

Miluje debaty o politike (v tom je
po mne). Hnevd ho ludskad hlipost
a tesi, ak sa nieco podari, najma ak
to urobi Stastnym ¢o najviac ludi! Ta-
kisto miluje autd, preto motoristické
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reldcie nahrdvame, aby mu - ndm na-
hodou ni¢ neuslo. Sledujeme spolo¢-
ne novinky automobilového priemyslu
a vyvoj v tejto oblasti.

Tracheostomia a napojenie na umeld
plticnu ventilaciu je narocny zasah do
Zivota dystrofika aj jeho blizkych. Pri-
nasa vela otaznikov, neist6t. Ak to nie
je velmi osobna otazka, ako spominas
na toto obdobie?

O Robkovej chorobe som spociatku
nevedel ni¢, informacie boli kusé aj
od lekarov. V podstate som chcel vediet
¢o najmenej, od chvile ako som zacal
tusit, aka je to tazka diagndza. Ked sme
dospeli do stadia, Ze Robko bol uz ni-
teny podstupit tracheo, cely svet sa mi
akoby zrdatil. Ale velmi rychlo som po-
chopil, Ze laska k Robkovi je taka velka,
Ze nejaky otvor do krku predsa nemoze
rozhodovat o Stasti v dalSom Zivote!
A tak sme pochopili, Ze musime iba
so sebou vlacit kopu dovtedy nepotreb-
nych veci spolu s dychacim pristrojom,
ale Ze okrem potapania a vysokohor-
skej turistiky zvladneme vlastne vsetko.
Po ¢ase som sa rozviedol a Robka som
si automaticky zobral so sebou, pretoze
som sa aj tak ja o neho prioritne staral.
Ked vypadol asistent, ked bolo treba
autom, ked'.... Po rozvode zostalo vSetko
na mne, prvy polrok bol najtazsi, kedze
som bol na Robka tplne sam. Asistent
je asistent, ale musis natrafit aj na také-
ho, ktory vsetko zvladne, a navyse tam
je problém dychacf pristroj a ten odra-
dil 90 percent uchadzacov o asistenciu.
LenZe ani Robko nie je pripraveny Zit
bez rodicov - bezo mnig, a tak je tarcha
domdcnosti a starostlivosti na mne.

A prakticky Zivot s tracheo ako zvladate?

Co sa tyka pliicnej ventilacie firma Dra-
ger nerobila full servis a to bolo vyba-
vovanie vynimiek na pocty odsdvacich
katétrov, kanyl ... Odkedy je poskytova-
telom sluzieb v tejto oblasti Aries94 -
Linde citime sa ako v dokonalej rozprav-
ke. VSetko je zabezpecené, v absoldtne
dostatocnom mnozstve, jednoducho
sluzby na jednotku s hviezdickou.

V poslednych mesiacoch mame najma
problémy, lebo Robkove telo aj dycha-
cia trubica sa natolko pokrivili, Ze sme
museli hladat kanylu, ktord ma balénik
¢o najnizsie, lebo sa vysuval s kanylou
a netesnil. Musime s tym bojovat.
Idedlne by bolo mat na mieru vyrobe-
na kanylu, ohnutd nabok, pretoze, ak
ju vsunieme hlbsie, kam patri, tak sa
v zakrivenej casti hrdla spodok opiera
o stenu dychacej trubice a priskrcuje
tak otvor.

Aké su tvoje skisenosti s lekarmi
a dradmi?

Nase skisenosti s lekarmi a Gradmi su
vSeobecne velmi dobré. Ak ide clovek
na drad, Ci k lekarovi pozitivne nalade-
ny, tak pozitivizmus zozne takmer urci-
te! Ludia su proste prijemni a inf zase
neprijemni. ... a tych par hlupdkov nds
predsa nerozhodi! Stretnut hlupaka je
najhorsie, tam niet pomoci. Ale to je
ozaj tak raz za 5 rokov.

Co by si Otec roka prial, keby vytiahol
zlatd rybku, ktora mu splni 3 Zelania?
Nie svetovy mier, pretoZe to je neredlne
bohuzial, ale prial by som si najma, aby
tych Zelani mohlo byt tisice....a tym by
som poriesil vSetko. TakZe staci jedno
Zelanie na zaciatok.

Pred nedavnom sa ti podarilo absolvo-
vat kratku dovolenku. Kde si ju stravil?
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Bol som v Bruseli u dcéry mojej priatelky
na necely tyzden. Pochodili sme Gent,
Bruggy, holandské pobreZie, aj Luxem-
burg. Tyzden sme stravili v Bojniciach.
Bolo super tam i tam.

Ako relaxujes, toho ¢asu pre seba ne-
mas vela.

Relaxujem najma s ¢inkami. V obyvacke
mam lavicku a ¢inky, aj jednorucky, to je
moje potesenie.

Pripravujete s Robkom nejaky dalsi
spolocny 'projekt' podobny vyletu
k moru?

Tento rok sme pri mori neboli, ale Tatry
budd urcite este. Chcel by som ho zo-
brat do Polska, buddci rok k Baltickému
moru. A niekam do Slovenského raja, to
mozno stihneme tento rok. Pripadne
s OMD na nejaky vylet.

Nieco na zaver?

Najdolezitejsia je vlastna rodina, pri
diagnéze DMD urcite rodicia, pripadne
stirodenci. Co pre nadu rodinu, paradox-
ne, nie je typické. Celé je to aj o psychi-
ke, sdm som strasne plakal, ked synovi
urobili tracheostémiu, ale viem, Ze sa
da Zit aj takto a uZivat si Zivot. Snazim
sa Robkovi splnit kazdy sen, ale zase ho
dokazem poriadne zvozit, ak vymysla,
ako keby bol zdravy! Jediné ¢o m6zem
poradit je, aby sa rodina spravala k cle-
novi s postihnutim ako keby bol zdravy,
ano dali mu potrebnd opateru, ale ne-
smieme ho lutovat, preferovat v bez-
nych potrebdch, aj s ohladom na to,
Ze ostatné deti (najma tie zdravé) ne-
smu mat pocit, Ze su piate kolo u voza.
Dakujem za otvoreny rozhovor. Obom
prajeme hlavne vela zdravia, sil a do6-
vodov na radost.

OTAZKY KLADLA A TEXT SPRACOVALA
MARIA DURACINSKA

,Pravatvar”
Michala Skombara

N4 &len Michal Skombar pochadzajlci
zo Sliac¢a ma svalovd atrofiu, v désledku
ktorej je na domdcej plicnej ventilacii.
Svoj zivot vSak opisuje ako tplne nor-
malny a len malokedy sa citi byt chory.
Hnevalo ho len to, Ze nemo6ze hrat fut-
bal, ktory absolltne zboZfoval. Dnes
vsak pise knihy a to je pre neho ovela
cennejsie.

Pisanie objavil iplne ndhodne. Pred par
rokmi sa tak velmi zacital do elektronic-
kej knihy, Ze nevedel prestat. Michal,
pre ktorého knihy dovtedy nemuseli
existovat, bol nimi odrazu posadnuty.
V tom case, po docitani trilégie Hry
o zivot, zacal po dlhych rokoch pisat
ako o Zivot. Vznikla z toho jeho prvotina
snazvom ,Druhd Sanca”, ktor pisal dva
roky systémom ,tuk tuk tuk” myskou
a pomocou brady niekolko hodin denne.
Prednedavnom dokoncil druhu cast
Gspesného romanu, ktory bude s naj-
vacSou pravdepodobnostou poslednym
dielom tejto série. V pokracovani ro-
manu s ndzvom ,Prava tvar” sa George
ocita pred jednou z najtazsich volieb:
spomedzi stovky smrtelne chorych si
musi vybrat jedného, svojho buddce-
ho Ziaka, ktorému zachrani Zivot. Jeho
kroky ho vSak vedu do izby, kde leZi Sue.
Porusuje zakladné pravidlo a vybera si
Zenu. Jeho Ziacka pocas vycviku Celi tvr-
dym tderom, rovnako ako muZi. George
odhliadnuc od svojich citov nemdze
zasiahnut. Na druhej strane sa rozma-
ha hnutie zla. Zlo¢inci unasajd rodiny
vSetkych poslancov, no z kruhu tinosov
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« Michal Skombar je aj napriek tazkému zdravotnému
postihnutiu pozitivny a Gspesny mlady ¢lovek.
(Autor: z archivu OMD v SR)

vynechavaji rodinu premiéra. Kto stoji
za tym vSetkym? Kto veli strane zla? Ako
sa George vysporiada so svojimi citmi?
Odpovede na vsetky otazky a eSte ovela
viac sa dozviete v druhom diele roma-
nu Prava tvar, ktory si mdZete objed-
nat prostrednictvom internetového
obchodu shop.godzone.sk. Pracuje sa
na tom, aby kniha bola dostupna aj na
Martinuse, takisto ako jeho prva kniha
s ndzvom 'Druha Sanca'.

KRATKY ROZHOVOR S AUTOROM NAJDETE
NA WWW.OMDVSR.SK

Rozpravkovy svet
autorky Eriky Kostovej
vBardejove
Pod tymto nazvom mali obyvatelia

a navstevnici tohto historického a ku-
pelného mesta, ktorého stredoveké

centrdlne namestie je zapisané v zo-
zname kultdrnych pamiatok UNESCO,
moznost pozriet si vystavu kresieb
a ilustrécii nasej nadanej ¢lenky Eriky
Kostovej, ktora od narodenia trpi tazkou
formou spinalnej svalovej atrofie a zZije
v dedinke Kurov v okrese Bardejov. Hybe
iba prstami rik, krorymi kresli. Svoj
vnutorny rozpravkovy svet prendsa na
papier len pomocou uhlika a obycajnej
ceruzky. Okrem kreslenia je zapalenou
Sachistkou a OMD v SR opakovane repre-
zentovala aj na zahrani¢nych Sachovych
turnajoch. Vystava sa konala v Okresnej
kniznici Davida Gutgesela od 15. jlina
do 15. jila, avéak bola dvakrat predize-
nd. Najprv do konca jlla, nakoniec do
37. augusta 2016.

Napad zorganizovat vystavu vznikol este
minulého roku, ked Erika bola v kniZni-
ci na besede s detmi ohladom knizky
STRATENY PRINC, ktord na svet prisla
vdaka ndpadu a iniciative podpredsed-
nicky OMD Maérie Duracinskej. Prave
pocas rozhovorov na besede, ktord
viedla Bc. Alzbeta Kutasovicova, slovo

=
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« Vystava Sikovnej Eriky Kostovej zdobf priestory
okresnej kniZnice v Bardejove.
(z archivu OMD v SR)
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

dalo slovo a zrodila sa dohoda o budu-
cej vystave. Samotnd pripravu a vzhlad
vystavy uz mala na starosti kolegyna
p.JarZabekova. Vystava bola nddherna!
Navstevnici mali pocas nej aj moznost
zakdpit si autorkine knizky a malovanky.
Jediny mrécik Zial vystava mala. Kona-
la sa na poschodi, kde nebol pristup
na voziku. Erika, samotnd autorka,
sa mohla vystavy ztcastnit len virtualne,
sprostredkovane cez fotografie jej ex-
ponatov. Verime, Ze aj tato skutocnost
bude motivovat PreSovsky samospravny
kraj ako zriadovatela kniznice viac mys-
liet na bezbariérovost svojich verejnych
inStitdcii. Zdverom Erika vyjadruje velkd
vdaku organizatorom vystavy.

Spolocenska
rubrika

QD v SR

Blahezeldme
wbilant

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre slizi,

Nech srdce md vsetko po com tiZi.

Od jila do septembra 2016 oslavili
okrdhle jubileum tito nasi ¢lenovia:
20. vijrodie:
Filip Kondela z Kosic
30. vgjrodie:
Michal Stacho z Banskej Bystrice,
Juraj Suchoba z Bratislavy

40. vyjrocie:

Olga Karasova z Povinej,
Silvia Krav€akova, mamina Stanka
z PreSova,

PhD., Mgr. Eva Olachova z Trnavy
50. vyrocie:

Maria Lackova z Popradu,
MUDr. Andrej Vranovsky z Bratislavy
60. vyrocie:

Alzbeta Skvarkova z Banskej
Stiavnice.

Hhdecne
ﬁ : 5 v :I
K spolo¢nému ,,ANO” nasej dlhoroénej
kolegyni a priatelke Silvii Petruchovej
a jej manzelovi Yasirovi Shazhad. Tiez
nasej ¢lenke Zuzane Maternyovej a jej
manzelovi Michalovi Lasickovi. Za celé
OeMDecko prajeme novomanzelom

vela Stastia a lasky na spolocnej ceste
Zivotom.
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Vitame
nevych élenow
Doc. RNDr. Miloslav Hettes CSc.
z Bratislavy
Mgr. Juraja Korima z Velkej Lomnice
Mgr. Veroniku BlaZzovii maminu Daniela
z Bratislavy

Milana Novomestského z Trencina
Milana Dudosa z Liptovskej Teplicky.

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Andrea Madunova:
Napriek svalovej dystrofii
vyStudovala pravo,
ma skvelého manzela
ajdeti
Andrea Madunovd sa narodila v roku 1971
v Trencine, vyrastala v Bdnovciach nad
Bebravou. Vystudovala Prdvnickd fakultu na
Univerzite Komenského. Vedie Organizdciu
muskuldrnych dystrofikov v SR a zdroven

v nej pracuje ako socidlna poradkyfia. Je vy-
datd, md dve deti, Zije v Bratislave.

Kedy ste zaznamenali prvé zdravotné
problémy?

Ochorenie sa u mna zacalo prejavovat
v asi desiatich rokoch. Dovtedy som
bola zdravé dieta. Svalova dystrofia
totiZ zvacsa prichadza nenapadne.
U mna sa prejavovala ndhlymi padmi
na zem, zvySenou Gnavou a tazkostami
pri fyzickom vykone, napriklad na teles-
nej vychove, kde som zrazu nevladala
behat ako ostatni. Neskor sa pridruzili

« Autor: Dennik N, Tomas Benedikovié

problémy vstat zo zeme, teda zdvihnat
sa bez toho, aby som sa niecoho prichy-
tila. To isté platilo pre schody - ak som
sa nemohla drzat zabradlia, ledva som
po nich vysla.

Zistili lekari hned, ¢o vam je?

Nie. Najskdr mi diagnostikovali len plo-
ché nohy a z nich odvodzovali vSetky
pohybové problémy. Rychlo sa vSak uka-
zalo, Ze je to nezmysel, a tak ma zacali
posielat po roznych vysSetreniach. Na
to, Ze ide o svalovi dystrofiu, prisli az
o Styri roky. To uz som mala problémy
utekat, poskocit si, niest tasku do skoly.
Bola som ¢oraz unavenejsia, takZe hoci
choroba progredovala relativhe pomaly,
uZ sa nezastavila.

Ako ste na tom dnes?

Som Uplne odkdzana na pohyb s elek-
trickym vozikom. Na mechanickom sa
dokazem pohybovat len doma na par
metroch. Na vlastnych nohach uz neuro-
bim ani krocik. KedZe vobec nezdvihnem
ruky, potrebujem kazdodenni pomoc
manzela a osobnych asistentov s oblie-
kanim, vyzliekanim, hygienou, presunmi.
Samozrejme, podmienkou na fungova-
nie je, Ze doma aj v praci mame bezba-
riérové priestory. Stdle citim, Ze prejavy
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choroby sa zhorsujd, Ze sa nezastavila,
len napreduje pomalSie. Momentélne
to celé zvlddam najma preto, ze mam
skvelé zazemie.

Kam aZ mé6Ze choroba dospiet?
Okrem straty svalovej sily, ked ¢lovek
prestdva hybat rukami a nohami, sa to
moze skoncit vaznymi ortopedickymi
tazkostami, ktoré vyplyvaju z celoden-
ného sedenia na voziku. Skracuji sa
tym slachy pod kolenami, vykrivuje sa
chrbtica, nakoniec vSak méze prist aj
k problémom s dychanim ¢&i prehitanim.
Koniec koncov raz méze zlyhat aj srd-
covy sval. Prejavov svalovej dystrofie
je naozaj mnoho, preto sme odkazani
nielen na neurolégov, ale aj na mnohé
iné medicinske Specializacie. Vdzne
hendikepy v rodindch ¢asto spdsobu-
ju ich rozpad, ked to jeden z rodicov
nezvlddne a partnera v tom necha sa-
mého. Ja som mala Stastie. Moja cho-
roba rodi¢ov nerozdelila, ale, naopak,
eSte viac stmelila. Ina vec je, Ze v tom
¢ase nemohli tusit, ¢o vietko svalova
dystrofia prindsa, pretoze zaciatkom
80. rokov minulého storocia bolo infor-
mdcii pomerne malo. Lekdri nasim len
Gsecne hovorili, Ze je to vazne, Ze raz
urcite prestanem chodit, to vsak bolo
vSetko. Rodicia ani nemali Sancu obratit
sa na niekoho, kto by ich dokazal upo-
kojit, vliat im nade;.

Vnimali ste ako dieta, Ze sa deje nieco
vazne?

Najskor nie. Stale som verila, Ze sa vset-
ko vyriesi. Difala som, Ze lekari mi daju
nejaké lieky a choroba zmizne. Ze je to
ovela horsie, som pochopila, az ked som
sa dostala na gymndzium pre deti s te-
lesnym postihnutim v Bratislave. To uz

mi bolo jasné, Ze takto budem fungovat
cely Zivot.

Pochopili ste to teda v puberte. Ta je
citlivym obdobim. Nemali ste obdobie
seballtosti?

Rovesnici behali povonku, mali prvé
Iasky a vy ste boli v interndte. Bolo to
narocné, lebo okrem puberty prisla ob-
rovskd zmenav Zivote - zrazu som odisla
z domu a musela Zit bez rodicov. Stala
som sa uzavretou, dokonca som riesila
mnozstvo komplexov menejcennosti.
Vedela som totiz, Ze ¢udne chodim, zZe
sa neviem postavit zo zeme, Ze vzdy po-
trebujem pomoc, mala som stres z toho,
aby som niekde nespadla. Logicky som
premyslala aj nad tym, ¢i vobec mam
Sancu na vztahy s chlapcami. Vnimala
som, ako ¢udne pozeraji na moju chod-
zu. Ked' som mala ist hore schodmi, vel-
mi som sa pred nimi hanbila.

Napriek vSetkému ste vystudovali pra-
vo. Zjavne ste teda nerezignovali.
Bolo mi jasné, Ze nemdZem ostat za-
tvorena doma, Ze potrebujem nieco ro-
bit. Myslela som si, Ze budem pracovat
niekde v kancelarii, kde budem preha-
dzovat papiere, nemala som najmensiu
predstavu, ako by som mohla byt uzitoc-
nd. Jasné bolo len to, Ze nemdzem pra-
covat fyzicky. Vybrala som si teda prévo.
Nikdy mi vSak ani len nenapadlo, Ze by
to mohlo byt zbytocné, lebo na voziku aj
tak ni¢ nedosiahnem. Podvedome som
tusila, Ze pravo je spravny smer, a rodicia
ma v tom stopercentne podporili. Prave
ddvera je najvacsia vec, ktori kazdy clo-
vek s postihnutim potrebuje.

Minuly rok som robil reportaz o le-
karke so skler6zou multiplex, ktora
vzhladom na napredovanie choroby
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a nulové vyhliadky na zlepSenie stavu
tazi zomriet. Bojuje preto za eutanaziu.
Napadlo niekedy aj vam, Ze uz nechcete
zit, lebo ste takmer vo vsetkom odka-
zana na pomoc druhych?

Nie, nikdy. Nevravim, ze neprisli aj
komplikované situacie, ked som neve-
dela, ako dalej, na smrt som vSak ani
nepomyslela. Chcem Zit, pracovat a byt
uzitocna.

Spominali ste strach z mladosti, ¢i pre
chorobu vébec pride Sanca na part-
nersky vztah. Dnes mate manzela aj
dve deti.

Ano, nevidela som to ruZovo, hoci som
preZila aj nejaké Skolské lasky. Manzel-
stvo je vSak vazna a trvald vec a v tom
som si prili$ neverila. LenZe akosi sa to
stalo aja som Stastnd. Jednoducho som
stretla ¢loveka, ktory vobec neriesil moj
hendikep, ¢o mi pripadalo aZ neuveritel-
né. Od zaciatku sa ku mne spraval sp6-
sobom ,no a ¢o, Ze sedi$ na voziku, ved
ta potlacim”. Nevidel to ako problém,
hoci tym, Ze je fyzioterapeut, dobre ve-
del, aké problémy st so mnou spojené,
Ze choroba sa nezastavi a bude uzZ len
horsie. Nasla som v fiom vsak ¢loveka,
ktorému mdZem doverovat.

Nebali ste sa tehotenstva? Toho, Ze
ak sa po narodeni deti vas stav este
zhorsi, budete sa trapit, lebo sa im ne-
budete moct venovat ako predtym?
Jasné, ze vo mne hlodali pochybnosti.
Deti sti vysledkom niekolkorocnej cesty,
ked sme zvaZovali vietky za a proti. Ze
s manzelom chceme ostat spolu, sme
si boli isti, logicky vSak prisla otazka,
¢i mat aj deti. Trvalo roky, kym sme sa
definitivne rozhodli. Zrazu totiZ prisla
chvila, ked sme nadobudli presvedcenie,

Ze to zvlddneme. Dnes som rada, Ze
sme do toho Sli, lebo deti nas velmi
obohacuij.

V ¢om komplikuje spolo¢nost Zivot sva-
lovym dystrofikom?

Obrovskym problémom s bariéry
v mestach aj na dedindch, ¢o sa pre-
javuje nielen v tom, aky mdme pristup
na chodniky, cesty, ulice, do obchodoyv,
na Urady, ale aj v pristupe k vzdelaniu.
Ak je vsak niekto imobilny, vzdelanie
je pretho mimoriadne dolezité. Bez
neho nema Sancu nic robit, postupne
strdca motivaciu, uzatvara sa do seba,
aZ sa Uplne izoluje od ostatnych. Aj pre
Stat je predsa lepSie, ak osoby s postih-
nutim nelezia doma, ale zvysuju si se-
bavedomie, Studuju a neskér pracujd.
To uz nehovorim o tom, Ze z dnesnych
davok je problém vdbec vyzit a ludia
s postihnutim takto vyznamne znizujd
svoju zavislost od statu.

Aku Sancu osamostatnit sa svalovi dys-
trofici maja?

Takmer nulovi. Odist od rodiny a ndjst si
bezbariérové byvanie za prijatelni sumu
je nemozné, pretoZe takéto ndgjomné
byty sa prakticky nestavaji. A ak niekto
stéle Zije s rodi¢mi, skor ¢i neskér tam
dochdadza k napatiu ¢i frustracii. Rodicia
si potom neraz ani neuvedomia, Ze ich
30-rocny syn je davno dospely clovek
a napriek chorobe by mal fungovat sam,
lebo ani oni tu nebudd vecne. O to do-
leZitejSie je, aby sa to naucil. Vnimam
sice aj ludi, ktori sa dokazali vymanit
spod priliSnej ochrany rodicov, je ich
vSak malo. Pre nich je vSak ddlezité, aby
sa vybrali svojou cestou a neboli zavre-
ti doma pod ochrannymi rukami, lebo
ak neskdsia samostatny Zivot, o to viac
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ich neskor zaskoci. DéleZitou sticastou
Zivota svalovych dystrofikov st osobni
asistenti. Tych, ¢o by to robili kvalitne
a dlhodobo, je vSak malo, lebo Stat ich
plati doslova biedne. Prdve preto, Ze
takéto osoby s postihnutim bez osob-
nych asistentov nemdozu fungovat, za-
loZili sme Agentlru osobnej asistencie.
Snazime saich najst kazdému, kto je na
nich odkazany. Sprostredkovanie vyko-
navame najma v ramci Bratislavského
samospravneho kraja, pretoZze tu mame
moznost osobne pracovat s uzivatel-
mi aj s osobnymi asistentmi. Osveta sa
sice z roka na rok zlepSuje, odmeriova-
nie asistentov je vsak nevyhovujlice. Ich
peniaze sl napojené na percentudlnu
sadzbu Zivotného minima, ktoré sa opat
nebude zvySovat. Uz Stvrty rok po sebe
tak budd dostavat 2,76 eura v hrubom
na hodinu, hoci robia mimoriadne fyzic-
ky aj psychicky nadroc¢nd pracu. Postave-
nie asistenta je navyse ani ryba, ani rak.
Ma sice prijem, nie je vSak déchodkovo
poisteny. Ak ochorie, nedostane nic,
nemd ndrok ani na dovolenku. Z toho
vyplyva problém ndjst ludi, ktori by to

robili dlhodobo. Zvac¢sa sa tomu preto
venujd Studenti.
Co vsetko asistenti robia?
Vsetko, ¢o zdravy clovek robi sdm -
osobna hygiena ¢loveka s postihnutim,
pomoc pri presunoch na vozik, [6zko Ci
WC, preprava, obliekanie, vyzliekanie,
pomoc v domdcnosti, vozenie jeho deti
do Skoly a zo Skoly. Netreba na to sice
Specifické vzdelanie, urcite vSak nesmie
chybat ista zru¢nost a empatia. Asisten-
ti st vlastne rukami a nohamiosob s po-
stihnutim. Neraz musia popriet aj sami
seba, lebo vSetko treba robit podla toho,
ako si Zeld uZivatel osobnej asistencie.
Ak aj maji zdomu zauZivané nejaké spo-
soby fungovania napriklad v kuchyni pri
vareni, ako osobni asistenti sa musia
podriadit. Je to narocné, aj preto je ne-
uveritelné, ako siich stat nevazi.
AUTOR: KAROL SUDOR
o UVEREJNENE V DENNIKU N
CLANOK UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORA

ROZHOVOR JE KRATENY. CELE ZNENIE
NAJDETE NA WWW.OMDVSR.SK.

CESTOVNA HORUCKA

Bezbariérové
Chorvatsko

JTento rok si chcem ist oddychnut
k moru!” Zahlasil Jimmy pocas jedné-
ho prijemného vikendu strdveného na
jazerach v Senci. Slne¢né pocasie, po-
hlad navodu a priskvarené spalené licka
nam pripomenuli, ako krdsne ndm bolo
v Chorvatsku, kde sme boli naposledy
pred Styrmi rokmi. A kedZe Jimmymu
vacsinou neodvravam, velmi rada som
sa k tejto myslienke pridala.
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Hned po navrate do Bratislavy sme za-
cali patrat po bezbariérovom mieste nie-
kde na severe Chorvatska. Napadlo ndm,
Ze Specializovana cestovna agentdira
Oreado ndam urcite pomo6Ze! Zametriava
sa totiz na mapovanie bezbariérovych
miest - okrem inych aj v Chorvatsku. PIn{
nadeji sme si preto dohodli stretnutie
s Rastom SoviSom, ktory Oreado zaloZil
a vybrali sme sa na Mokrohajsku, kde
Graduje. S Jimmym sme hladali bezba-
riérovost najvyssieho stupna, preto ne-
bolo jednoduché najst miesto, ktoré by
nam po vsetkych strankach vyhovovalo.
Nastastie sa to podarilo a my sme si za-
rezervovali dovolenku v bezbariérovom
kempe Bi Village v dedinke FaZana na
Istrii. Ked sme odchadzali z Rastovej
kancelarie, uz akoby sme boli tam - vy-
valeni pri mori, s dobrym drinkom v ruke,
bezstarostni a daleko od domova.

Dni utekali ako voda a termin nasho
nastupu sa nezadrzatelne bliZil. V ces-
tovnej horticke sme nakupili mnoZstvo
potrebnych aj nepotrebnych veci - ved
mame velké bezbariérové auto, ktoré
odvezie Cokolvek. Plne nabaleni sme
24. jila vyrazili na cesty ako devatclenna
veselad posddka, pripravend na krdsny
tyZzden straveny pri mori na Istrii. Se-
ver Chorvatska je Gzasny nie len kvdli
vzdialenosti, ale aj kvdli klime. Pocasie
cez den je totiz krdsne sInecné a v noci
mozete kludne spavat, pretoZe teplota
prijemne klesne.

Aj napriek tomu, Ze Rasto vsetky miesta
osobne navstivi a bezbariérovost zma-
puje do detailov, ¢lovek ma v sebe vzdy
malé obavy, ¢i bude vSetko v poriad-
ku. AZ ked sme prisli na miesto, sku-
tocne sme sa presvedcili, Zze cely nas

i
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« Uz aj bezbariérové auticko s ndjazdovou plosinou
Lvidelo” kus sveta. (Autor: Pavol Kulkovsky)

apartmanovy domcek je plne bezbarié-
rovy. Velké priestranné izby bez prahov,
vyssia postel, bezbariérové WC s mad-
lami a najldZasnejsia bola vyspadovana
sprchal Ziadny sprchovy kit, ani vania,
do ktorého sa dostanete len s tazkosta-
mi! No proste jedna basen! Bezbariérovy
vSak nebol len nas apartman, ale cely
kemp Bi Village. Ziadny problém dostat
sa na recepciu, do obchodu, do suveni-
rov, do miestnych reStaurdacii - nikde
neboli schody a ak ndhodou, vzdy ste
nasli ndjazdovi rampu.

Prvotné obavy preto okamzite zmizli
a my sme si od tohto momentu uz len
uzivali.

Predstava vyvalovania sa pri mori
s drinkom v ruke sa odrazu stala real-
nou. Kazdy def sme sa slnili na slniecku,
pretoZe pocasie sme mali cely tyzden
naozaj GZasné. Ked sme mali sInka dost,
skryli sme sa do tiefa, ktorého bolo




« Aj vdaka tejto bezbariérovej kipelni zvladli Natélia
a Jimmy dovolenku v Chorvatsku bez starosti.
(Autor: Martin Rybarcdk)

v borovicovom haji netrekom. OsvieZit
sme sa mohli v miestnych bazénoch,
kde sa nachadzal aj stolickovy vytah,
no my sme si zvolili radSej more. Pristup
do mora nebol tplne idedlny, ale kedZe
sme boli naozaj velkd posddka, navza-
jom sme si pomohli a aj my dystrofici
sme sa v mori ¢lapkali kazdy den.

Za ten kratky tyZzden sme si oddychli,
nie¢o nové sme sa naudili, chodili sme
na prechadzky, na diskotéky, veeeelmi
dobre sme sa najedli, spoznali miest-
nych, zabavili sa, zasantili si na vodnych
skdtroch, zaplavali sme si, krdsne sme sa
opalili, pribrali sme, opili sme sa, videli
sme Pulu, jasterice, obrovsky miestny
hmyz, objavili sme v mori truhlicu, skoro
sme sa utopili, ale hlavne - strasne vela
sme sa nasmiali.

« Natdlka a Jimmy v historickom koloseu v Pule. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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To vSetko sme mohli zaZit aj vdaka Spe-
cializovanej cestovnejagentdre Oreado
a Rastovi, ktorému dakujeme za bez-
problémové sprostredkovanie Gzasnej
bezbariérovej dovolenky. Verim, ze
v takejto skvelej zostave sa o rok opat
vidime v krdsnom a hlavne bezbariéro-
vom kempe na Istrii. Budicnost je jasn3,
buducnost je BI VILLAGE s Oreadom.
NATALIA TURCINOVA

HLAVU HORE

Spravyspoza
parlamentnych lavic

Mame za sebou dalSie obdobie a verte,
Ze sme nezahalali aj napriek tomu, Ze
bolo leto. Prazdniny boli len v rokovacej
séle. Ja a moji asistenti sme vacsinu jdla
sedeliv kanceldrii a pracovali. V auguste
sme chceli byt blizSie k ludom, a tak sme
vyrazili na cesty.

Ja a moje dve asistentky - jedna posla-
necka a jedna osobnd, sme na zaciatku
augusta pochodili mnoho miest. Na-
vstivili sme miesta, kde sa vytvaraju
podmienky pre ludi so zdravotnym po-
stihnutim. VSade sme sa vela rozpravali,
a hlavne pocuvali, ako sa mnohi snazia
v nelahkych podmienkach fungovat. Na-
vstivili sme chranené dielne v Piesta-
noch, chranené pracoviskd v Liptovskom
Mikulasi. Rozpravali sme sa s clenmi ob-
¢ianskeho zdruzenia Ludia proti hen-
dikepu v Dolnom Kubine. Pozreli sme
sa ako funguje Dom sv. Anny v Starej
Lubovni, ktory pontka sociadlne sluzby
ambulantného typu, rovnako ako denny
stacionar Veronika v Rimavskej Sobote,

¢i Dahovy domcek v Lucenci. Pozreli sme
sa, ako sa Zije vdome podporovaného
byvania v Lucenci jej obyvatelom. Do-
zvedeli sme sa, o najviac trdpi mamicky
v Spisskej Novej Vsi, ktoré Ziju zvacsa
z opatrovatelskych prispevkov a na zaver
sme sa zastavili v Detskom klube v Kosi-
ciach. V3etky tieto miesta su urené pre-
dovsetkym [udom s tazkym zdravotnym
postihnutim. Velmi chvélim, Ze v dvoch
pripadoch sa na stretnuti zGcastnili aj
pracovnici Gradov prace.

Je to cesta, ktorou by sme sa mali
uberat. Uradnici by nemali byt nasimi
strasiakmi, ale nasimi partnermi a po-
mocnikmi. Témy stretnuti sa zvac¢sa
opakovali - vytvaranie pracovnych pri-
leZitosti, nedostatocnd podpora agen-
tdr podporovaného zamestndvania,
nedostatocne podporované chranené
dielne a pracoviska, ktoré sa dokazu len
tazko uzivit a st odstidené na zanik, ne-
dostatocné ohodnotenie opatrovatelov
a osobnych asistentov, ¢i bezbariérové
prostredie.

A pri hladani bezbariérového ubytovania
sme sa riadne zapotili. Vyhlaska, ktora
hovori o technickych parametroch pros-
tredia uréeného pre ludi s hendikepom,
je vnasich koncindch tplne cudzi pojem.
Aj preto to musi byt kltic¢ovd téma na
nasledujlice obdobie. Bez vhodného
prostredia sa dd tazko uplatnit v préci,
je tazké fungovat v skole, je tazké si najst
byvanie, je tazké vébec existovat. Aj pre-
to pripravujeme projekt v tejto oblasti.
Zo zakonov nas v tomto obdobi najviac
zaujimalo medzirezortné pripomien-
kové konanie ku zakonu 447/2008 Z.z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia.
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« Nasa posila a morélna podpora Silvia Petruchova
Shahzad v parlamente. (Autor: Novy &as, Ivan Kovac)

Navrhované zmeny sa tykajd predovset-
kym prispevku na opatrovanie, my by
sme vSak privitali aj niekolko dalSich
Gpravy, ktoré sme na ministerstvo zaslali.
V rdmci nami pripravovanych zdkonov
by sme chceli zmeny v zdkone o social-
nom poisteni. A to nielen neobmedze-
né platenie odvodov za opatrovatelov
a osobnych asistentov, ale aj vytvore-
nie takych podmienok, aby sa tito ludia
mohli sami rozhodn(t o dobrovolnom
pripoisteni v nezamestnanosti, ¢i na ne-
mocenské poistenie a to aj nezavisle.
Dali zakon chce zvysit sumu dafiového
bonusu. Rovnako tak by sme privitali
rodicovsky prispevok podla poctu deti.
A v neposlednom rade sd to zmeny
ohladne vyzivného.

Zaujimame sa o osud vrdtenych po-
mocok, ktoré maju Grady prace k dis-
pozicii a chceme im ndjst o najlepsie
uplatnenie.

Otvara sa ndm vela otazok, a tak nas
v najblizSom obdobi ¢aka predovsetkym
komunikacia s nasimi ministerstvami
a hladanie rieSeni tam, prave preto, Ze
chceme zakony nielen navrhovat, ale za
ne aj bojovat.

Potesujlce je, Ze stéle viac a viac ludi
prichddza a chceli by pomact, resp. chct
sa podelit o svoje skisenosti. V nasej
kanceldrii st dvere otvorené aj bez
ohlasenia vzdy v utorok od 9 do 12 hod
avo Stvrtok od 15 do 18 hod. Staci prist.

Budeme sa tesit.
SILVIA SHAHZAD (PETRUCHOVA)
POSLANKYNA NR SR

Urad komisara pre
osoby so zdravotnym
postihnutim zacal
vykonavat svoju
posobnost

Mili Citatelia, dovolte mi informovat
Vas, Ze diiom 1. marca 2016 zacal vy-
konavat svoju pdsobnost Urad komisara
pre osoby so zdravotnym postihnutim,
v priestoroch nachadzajlcich sa v bu-
dove na adrese Racianska 153, Brati-
slava. Musim priznat, Ze ndjst budovu,
ktora by z hladiska moZnosti dobrého
pohybu a orientacie bola dstretova pre
vsetky skupiny 0oséb so zdravotnym po-
stihnutim, nebolo také jednoduché, ako
budov, ktoré som za icelom zriadenia
dradu navétivila, nespliiiala hlavni zasa-
du uplatfiovania ludskych prav a zaklad-
nych slobod pre osoby so zdravotnym
postihnutim, a tou je bezbariérovo pri-
stupné prostredie. Preto ma velmi tesi,
Ze sa nam podatrilo najst budovu na Ra-
Cianskej 153, ktora je, vratane jej vstupu
a sociadlneho zariadenia, bezbariérova
a spifia kritéria bezbariérovosti pre viet-
ky osoby so zdravotnym postihnutim.
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« Pani komisarka pre osoby so ZP Zuzana Stavrovska.
(Autor: z archivu OMD v SR)

Vyhodou je bezbariérové parkovisko
pred budovou, ktoré mdézu osoby so
zdravotnym postihnutim bezplatne vy-
uZivat. V pripade potreby je pre navstevy
Uradu zabezpecené aj bezplatné parko-
vanie v gardzovom dome za budovou
Gradu. Ak drad navstivi osoba so staze-
nou mierou orientacie, zabezpeceny je
jej doprovod od vstupu do budovy az do
priestorov Gradu. Od 1.6.2016 sa kance-
larie dradu nachadzaji na 6. poschodi
(dovtedy boliv ndhradnych priestoroch
na 4. poschodi). VSetky priestory st bez-
bariérové, vratane bezbariérovej toalety
na 6. poschodi, aj na prizemi budovy.
Aké je postavenie komisara pre osoby
so zdravotnym postihnutim?
Postavenie, posobnost komisara pre
osoby so zdravotnym postihnutim,
podmienky vykonu tejto funkcie a zria-
denie Uradu komisara pre osoby so
zdravotnym postihnutim upravuje zakon

€. 176/20715 Z.z. o komisarovi pre deti
a o komisarovi pre osoby so zdravot-
nym postihnutim a o zmene a doplnenf
niektorych zdkonov (dalejlen ,zdkon"),
ktory nadobudol Gcinnost 1. septem-
bra 20715. Tento zdkon predovsetkym
vytvoril insStituciondlne zabezpecenie
verejnej ochrany prav osdb so zdravot-
nym postihnutim. Komisar sa podiela na
ochrane prav os6b so zdravotnym po-
stihnutim, podporou a presadzovanim
prav priznanych osobe so zdravotnym
postihnutim medzindrodnymi zmlu-
vami, ktorymi je Slovenska republika
viazana (Dohovor OSN o pravach oséb
so zdravotnym postihnutim a Opcny
protokol).

Kto sa moZe obratit na komisara pre
osoby so zdravotnym postihnutim?
Podla § 8 ods. 3 zakona mé kazdy pravo
obratit sa na komisara vo veci poruso-
vania prav osoby so zdravotnym postih-
nutim alebo ohrozovania prav osoby
so zdravotnym postihnutim. Podla § 8
ods. 4 zakona na komisdra sa mdze
obratit tiez fyzicka osoba, ktord nema
spbsobilost na pravne Gkony v plnom
rozsahu alebo ktora bola pozbavena
sposobilosti na pravne Ukony kazda
plnoletd fyzickd osoba, a to ja t4, kto-
rej sposobilost na pravne tkony bola
obmedzena alebo bola sp6sobilosti na
prdvne lkony pozbaven3, a to priamo
alebo prostrednictvom inej osoby aj bez
vedomia svojho zdkonného zastupcu,
priamo sama alebo prostrednictvom
inej osoby. Na komisara sa moZe obra-
tit aj dieta priamo alebo prostrednic-
tvom inej osoby aj bez vedomia svojich
rodicov, porucnika, opatrovnika alebo
inej osoby, ktorejbolo dieta zverené do
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starostlivosti nahradzujicej starostli-
vost rodicov, pestlinov alebo dstavnej
starostlivosti.

Aké st kompetencie komisara?

Komisar napriklad:

« posudzuje na zdklade podnetu alebo
z vlastnej iniciativy dodrZiavanie prav
osoby so zdravotnym postihnutim,

» monitoruje dodrziavanie ludskych prav
osoby so zdravotnym postihnutim
najma vykondvanim nezavislého zis-
tovania plnenia zavazkov vyplyvajlcich
z medzindrodnych zmldy, ktorymi je
Slovenska republika viazang,

« uskuto¢nuje vyskumy a prieskumy na
sledovanie stavu a vyvoja v oblasti prav
0s0b so zdravotnym postihnutim,

« presadzuje zdujmy 0s6b so zdravotnym
postihnutim v spolocnosti,

« spolupracuje s osobami so zdravotnym
postihnutim priamo alebo prostrednic-
tvom organizacii posobiacich v oblasti
prav os6b so zdravotnym postihnutim,
konzultuje s nimi veci, ktoré sa ich ty-
kajd, skimaich ndzory a podporuje ich
zaujem o verejné otdzky,

e organizuje aktivity na podporu do-
drziavania prav ludi so zdravotnym
postihnutim.

Komisar je opravneny:

« pozadovat pri vybavovani podnetu
aj z vlastnej iniciativy od subjektov
informacie a Gdaje na tcely posude-
nia dodrziavania [udskych prav, képie
spisovej dokumentacie, vratane ké-
pii dokladov, obrazovych zaznamoy,
zvukovych zdznamov alebo obrazovo
- zvukovych zaznamov, od organov ve-
rejnej spravy pozadovat plnenie vykon
ich opravneni,

« navrhovat prostriedky napravy, moze
pozadovat tieZ prijatie opatreni, ak
vysledkom postdenia je zistenie po-
rusenia prdv osoby so zdravotnym
postihnutim,

« vyddvat stanoviska vo veciach dodr-
Ziavania prdv osoby so zdravotnym
postihnutim a vyjadrenia vo veciach,
ktoré posudzoval,

« predkladat ozndmenia v mene oso-
by so zdravotnym postihnutim podla
Opcného protokolu k Dohovoru o pra-
vach 0séb so zdravotnym postihnutim,

« zi¢astiovat sa sidneho konania z po-
zicie ,dohladu” - ochrancu prév ludi so
zdravotnym postihnutim, md oprdvne-
nie ztcastnit sa konania na stde,

« hovorit bez pritomnosti tretich oséb
s osobou so zdravotnym postihnutim
v mieste, kde sa vykonava vazba, vy-
kon trestu odnatia slobody, detencia,
ochranné liecenie, Gstavna starostli-
vost, vychovné opatrenie alebo pred-
beZné opatrenie.

Urad komisara pre osoby so zdravot-

nym postihnutim bol zriadeny zakonom

a pIni Glohy spojené s odbornym, orga-

niza¢nym a materidlno-technickym za-

bezpecenim cinnosti komisdra. Na Cele

Gradu je riaditelka, pani PhDr. Marica

Sikova. Na Grade bude pracovat celkom

9 zamestnancov okrem komisarky. V si-

Casnosti je Grad obsadeny 4 zamestnan-

cami. Od juna 2016 by sa pocet zamest-

nancov mal doplnit do poctu 8.

Ako je mozné podat podnet?

Podnet je moZné podat pisomne, Ust-

ne do zapisnice, telefaxom alebo elek-

tronickymi prostriedkami. Ak sa obcan
rozhodne pre pisomnu volbu, podnet
je potrebné zaslat postou na adresu:
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Urad Komisara pre osoby so zdravotnym
postihnutim, Racianska ulica ¢. 153,
831 54 Bratislava 35, alebo elektronic-
ky, prostrednictvom www.komisarpre-
zdravotnepostihnutych.sk cez ,podat
podnet”, s vyberom moznosti ,podat
elektronicky”. Ustne do zépisnice je
mozné podat podnet priamo v priesto-
roch tradu pocas tradnych hodin, ktoré
st k dispozicii na webovom portali tra-
du. Pri tejto volbe je mozZné aj vopred
si dohodndt termin stretnutia pros-
trednictvom www.komisarprezdravot-
nepostihnutych.sk, cez,,podat podnet”,
s vyberom moznosti ,podat osobne”.
Nasim cielom je zabezpecit, aby kazdy
poddvatel podnetu mohol komunikovat
s tym zamestnancom Gradu, ktory sa
uvedenej problematike odborne venu-
je. Pri osobnej konzultacii pomo6zeme
spisat podnet, vysvetlime pripadné ne-
jasnosti alebo odporucime dalsi postup.
Okrem riesSenia podani, trad caka ten-
to rok aj mnoZstvo inej prace, v rdmci
ktorej budeme monitorovat, v ktorych
oblastiach Zivota ludi so zdravotnym
postihnutim dochadza k porusovaniu
alebo ohrozovaniu prav. V pripade, ak
zistim, Ze poruSovaniu alebo ohrozova-
niu prav dochddza, budem od zodpo-
vednych za tento stav zZiadat napravu.
O vysledkoch z monitorovacej ¢innosti
budem tieZ pravidelne informovat Vas,
mili ¢itatelia na webovom portéli Gradu
a prostrednictvom spravy o ¢innosti ale-
bo prostrednictvom mimoriadnej spravy
budem informovat poslancov Narodnej
rady SR. Velkou Sancou vidim aj mozZnost
iniciovat zmenu zdkonov.

Za prioritu nasej prace povazujem od-
strafnovanie predsudkov spolo¢nosti,

nedostato¢nej empatie s problémami
[udi so zdravotnym postihnutim a neo-
choty riesit Zivotné podmienky ludi so
zdravotnym postihnutim tak, aby sa ¢o
najviac priblizili zivotnym podmienkam
[udom bez zdravotného postihnutia. Za
vyznamné povazujem pomahat preko-
ndvat bariéry na vSetkych Grovniach,
¢i uz st to hmotné prekazky, digitalne
technolégie, pristupnost v doprave,
pri stavbach, pristupnost informdcii
a rovnocennych prileZitosti uplatnit sa
v spoloc¢enskom Zivote vratane vzdela-
vania a zamestndvania. Problém vidim
tiez v tom, Ze sa ludom so zdravotnym
postihnutim neprimerane zasahuje do
ich existencie nepriaznivymi rozhod-
nutiami, nezohladfujicimi ich redlny
a skutocny status.

ZUZANA STAVROVSKA
KOMISARKA PRE OSOBY
SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

SOCIALNE OKIENKO

Vztah prijmuapenaznych
prispevkov zavisiod
Zivotného minima, meni
savzdyk1.jalu

Stali ste uz pred otazkou, aky je vztah
prijmov a ndroku na penazné prispevky?
Pokial patrite do okruhu 0sdb, ktorym
st poskytované pefazné prispevky na
kompenzaciu, tak urcite.

Zakon €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia ma za dlohu
rieSit dopady zdravotného postihnutia
na zivot osoby s postihnutim, ako aj
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s jeho Zivotom stvisiace situdcie. Cie-
[om tohto zdkona je podpora socidlneho
zaclenenia osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim do spolocnosti a to za jej
aktivnej Gcasti pri zachovani jej ludskej
dostojnosti. Nebudem teraz polemizo-
vat, v akom rozsahu je splneny tento
ciel, skor sa pozrime teraz, aké pefiazné
prispevky tvoria ndstroje k dosiahnu-
tiu tohto ciela a ako sa spaja ich po-
skytovanie s prijmom a majetkom. Ako
prvé treba uviest, Ze sl situacie, kedy
poskytovanie penaznych prispevkov na
kompenzaciu tazkého zdravotného po-
stihnutia nezavisi iba od vysky prijmu
a majetku tejto osoby, ale je sledovany
a zapocditany aj prijem spolocne posu-
dzovanych osdb, ktorymi su napriklad
manzel alebo manZelka osoby s TZP,
jej rodicia, ked s nou Ziju v spolo¢nej
domdcnosti, ak je osoba s TZP nezao-
patrené dieta.

Prijem sa zistuje ako priemerny mesacny
prijem za kalendarny rok, ktory predcha-
dza kalendarnemu roku, v ktorom osoba
s TZP poZiadala o pefiazny prispevok na
kompenzaciu. Prehodnotenie prijmu sa
deje jedenkrat za rok - v pripade pobera-
nia opakovanych pefiaznych prispevkov.
Dolezité je si uvedomit, ze i ked zdra-
votné postihnutie pretrvdva, penazny
prispevok na kompenzaciu sa nepo-
skytuje, ak je hodnota majetku osoby
s TZP vy&sia ako 39 833 €. Toto pravidlo
plati pre vSetky penazné prispevky na
kompenzaciu. Zaroven treba povedat
aj to, Ze nie je tu priestor na uvedenie
toho, ¢o vSetko sa nepovaZuje za maje-
tok pre Gcely poskytovania perazného
prispevku.

Po kontrole vysky majetku osoby s TZP
nasleduje kontrola prijmu, od ktorej sa
odvija kone¢nd vyska prispevku, respek-
tive sa ukdze, ¢ivébec mdze byt poskyt-
nuty dany prispevok.

Pri pefaznom prispevku na osobnu
asistenciu tdto hranicu prijmu tvori
Stvorndsobok sumy Zivotného minima,
nad ktorou sumou sice nedochddza
k pozastaveniu vyplacania prispevku, ale
vyska pefnazného prispevku na osobn
asistenciu sa krati o sumu, o ktoru pre-
vysuje prijem osoby s TZP tento 3tvor-
nasobok sumy Zivotného minima. Ako
to vyzera v praxi?

Vyska Zivotného minima je stanovend
kazdy rok k 1. jdlu. V ramci zdkona o pe-
naznych prispevkoch vzdy nardbame iba
so sumou ktord je urcend pre jednu plno-
letd osobu, t.z., Ze v sic¢asnom obdobije
toto &islo 198,09 €. Stvorndsobok sumy
Zivotného minima je 792,36 €, a preto
ked je priemerny mesacny prijem oso-
by s TZP pod touto hranicou, prispevok
krateny nebude.

Avsak ked'je jej prijem napriklad 850 €,
vyska pefiazného prispevku na osobn
asistenciu bude (850 - 792,36 = 57,64)
krdtend priemerne mesacne 0 57,64 €.
V praxi to vyzera tak, ze ro¢na vyska
prispevku vyjadrend v eurdch sa krati
o dvanastnasobok tejto priemernej
sumy. Druhy priklad: ro¢na vyska penaz-
ného prispevku na osobnd asistenciu je
10 000 € a roény prijem osoby s TZP je
13000 €. Stvornasobok sumy Zivotného
minima je (198.09x 4 x 12=) 9508,32 €,
takZe ro¢ny prijem osoby s TZP prevysu-
je tdto hranicu o (13 000 - 9 508,32 =)
3 491,68 €. Presne o takito sumu sa
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krati penazny prispevok na osobn asis-
tenciu pre dany rok.

Dal3ou ddleZitou prijmovou hranicou je
trojndsobok Zivotného minima. Pokial je
vyska prijmu osoby s TZP nad touto hra-
nicou, straca narok na vsetky penazné
prispevky vypldcané na zvySené vydavky
- spominame ich Casto, ako prispevok
na benzin, oSatenie a hygienu a prispe-
vok na diétne stravovanie.

Pri dalSich prispevkoch st hranice prij-
mu osoby s TZP na ich poskytnutie usta-
novené v prilohach ¢. 10 az 14 zédkona
o penaznych prispevkoch:

Priloha ¢. 10 kzakonu ¢. 447/2008 Z. z.
Skutocnosti na urcenie vysky penaz-
ného prispevku na kipu pomacky,
penazného prispevku na vycvik po-
uzivania pomdécky, penazného pri-
spevku na dpravu pomdcky, penaz-
ného prispevku na kipu zdvihacieho
zariadenia, penazného prispevku
na tpravu osobného motorového vo-
zidla, pefiazného prispevku na tpravu
bytu, pefiazného prispevku na tpravu
rodinného domu a pefiazného prispev-
ku na dpravu garaze

Cena pomdcky, cena vycviku
pouzivania pomdcky, cena Gpravy
pomocky, cena zdvihacieho
zariadenia, cena potrebnej dpravy
osobného motorového vozidla
a cena potrebnej Gpravy bytu,
rodinného domu alebo garaze

Prijem fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim
vyjadreny v ndasobkoch
sumy zivotného minima pre
jednu plnoletd fyzickd osobu
ustanoveného osobitnym
predpisom?®

do2 do3

do4 | do5

do 331,94 eura 90% 90%

Vyska prispevku v % z ceny
pomdcky, z ceny vycviku
pouzivania pomdcky, z ceny

70% 50%

do 1659,70 eura 95% 85%

Gpravy pomdcky, z ceny
zdvihacieho zariadenia, z ceny
potrebnej Gipravy osobného
motorového vozidla a z ceny

75% 65%

nad 1 659,70 eura 95% | 90%

potrebnej Upravy bytu, z ceny
potrebnej Gpravy rodinného
domu alebo z ceny potrebnej
lpravy garaze

80% 70%

Priloha ¢. 11
Skutocnosti na urcenie vysky pefiazného prispevku na kiipu pomdocky,
ktorou je pes so Specidlnym vycvikom

Prijem fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim vyjadreny v ndsobkoch sumy

(Eena.[?sa Zivotného minima pre jednu plnoletd fyzickd
so Specidlnym osobu ustanoveného osobitnym predpisom3?
vycvikom
do2 do3 do4 do5
. . . . Vyska prispevku v % z ceny psa
100% 95% 90% 80% so $pecidlnym vycvikom
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Priloha €. 12
Skutocnosti na urcenie vysky penazného prispevku na opravu pomacky
Prijem fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim
vyjadreny v ndsobkoch
sumy zivotného minima pre
Cena . e
opravy pomécky jednu plnoletd fyzickd osobu
P ustanoveného osobitnym
predpisom3?
do 2 do3 do4 do5
do 165,97 eura 95% 50% 0% 0%
do 331,94 eura 95% 70% 50% 25% - .
Vyska prispevku v % z ceny
opravy pomdcky
do 829,85 eura 95% 80% 60% 40%
nad 829,85 eura 95% 90% 70% 50%
Priloha ¢. 13
Skutocnosti na urcenie vysky penazného prispevku na kipu osobného
motorového vozidla a na kipu osobného motorového vozidla
s automatickou prevodovkou
Prijem fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
Cena postihnutim vyjadreny v ndsobkoch sumy
osobného #ivotného minima pre jednu plnoletd fyzickid osobu
motorového ustanoveného osobitnym predpisom3”
vozidla
do2 do3 do4 do5
Vyska prispevku v % z ceny
85% 80% 70% 55% osobného motorového
vozidla, najviac zo sumy
13 277,57 eura

Priloha é. 14

Skutocnosti na urcenie vysky pefiazného prispevku na prepravu

Prijem fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim vyjadreny
v ndsobkoch sumy Zivotného minima pre jednu plnoletd fyzickd
osobu ustanoveného osobitnym predpisom3?

do2

do3 do 4 do5

Vyska prispevku v % z preukdzanych ndkladov na prepravu

95%

90% 70% 50%
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Tabulky jednoznacne znazornujd vztah
prijmu a ceny pomoécky s konecnou
vySkou prispevku. Dokonca je zrejmé
aj to, Ze pokial ma niekto prijem nad
patnasobok Zivotného minima, Gplne
strdca moznost na Cerpanie pomoci
a prispevky sa mu stavajd nedostup-
nymi. Na prvy pohlad sa mo6Ze zdat,
7e patndsobok Zivotného minima
(990,45 €) je dostatocne vysokd suma,
do prijmu sa ale rata ajinvalidny décho-
dok. Pre samostatne Zijlicu osobu s TZP
s trochu lepsim priemernym mesacnym
prijmom uZ prispevky sice neprislichaij,
ale ceny pomdcok, ktoré musi kupovat
za vlastné, mozu ho velmi lahko dostat
do este horsej financnej situdacie, nez
keby mal len dochodok a nedochadzal
do zamestnania, napriklad pri kdpe
stropného zdvihacieho zariadenia, kipe
a Gprave auta a pod.

ZDROJOM INFORMACIT BOLA STRANKA
MPSVR A ZAKON C. 447/2008 Z. Z.
SPRACOVAL TIBOR KOBOL

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Osobnad asistencia v praxi
(1. ¢ast)
KROK PRVY:

AKO A KDE NAJDEMVHODNEHO
ASISTENTAALEBO ASISTENTKU?
Moznosti, kde hladat osobnych asis-
tentov je niekol'ko. Samozrejme, prvym
predpokladom je, Ze ste uz absolvovali
postdenie na Urade prace a bol vam
priznany penazny prispevok na osobni
asistenciu spolu s celkovym po¢tom ho-

din osobnej asistencie na rok. Podla va-
Sich potrieb si hodiny rozratate, zvacsa

na den. Celkovy pocet hodin je vychodis-
kové informacia na to, aby ste si urcili,
kolko asistentov budete potrebovat aj
moct zaplatit. Takze, uz napriklad viete,
Ze na den mate 10 hodin a pomoc hla-
date pocas pracovnych dni, lebo mate
nastastie rodinu, ktord vdm cez vikend
pomozZe. Na pokrytie 5 - tich pracovnych
dni budete potrebovat najmenej 3 - 4
asistentov, lebo len vynimocne robia
asistenti svoju pracu ako plny tGvazok.
Ak s osobnou asistenciou iba zac¢inate,
odportcame ako najspolahlivejsi sp6-
sob hladania asistentov 'rozhodit sie-
te medzi kamaratov a znamych'. Ti sa
pytaju svojich zndmych, ti zase svojich.
Idedlne by bolo mdct o pomoc s hlada-
nim poziadat agenttru osobnej asisten-
cie v mieste bydliska, ktord uzivatela
odlah¢i od robenia pohovoru, zaroven
zaujemcu o pracu asistenta poucio jeho
povinnostiach spolu so vsetkymi formu-
[armi a celkovo o fungovani asistencie.
Zial, tato socidlna sluzba v regiénoch
Gplne chyba.

Po istom Case vsak sp6sob hladania
cez znamych uZ nepostacuje, a preto je
treba vyskdsat aj iné sposoby hladania
asistentov. Ako druhy osvedceny spésob
odportdcame hladat asistentov medzi
Studentmi vysokych $kol, ktoré su bud
vo vasom meste alebo v jeho blizkosti,
a to vyvesenim inzerdtu na nastenkach
v Skole alebo internate. Vhodné je inze-
rat vyvesit na viaceré nastenky, na roz-
nych miestach skoly. S hladanim asisten-
tov medzi Studentmi maji velmi dobré
skdsenosti uzivatelia, ktori sami Studuju
a pomocnikov si nasli medzi svojimi spo-
luZiakmi. HorSie je, ak sa Ziadna vyso-
ka Skola v blizkosti nenachadza. Alebo
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jednoducho sa nainzerdt Ziadny student
neprihldsil. Na rad prichadzaji inzeraty,
najprv treba hladat vo svojej lokalite.
Vyuzit mozZete casopis, ktory vydava
obec (dnes uz skoro kazdd) ¢i dat inze-
rat vyhldsit v obecnom rozhlase. Inze-
rdt - oznam o hladani asistenta mozete
vyvesit aj na miestach, kde je Sanca, Ze
si ho niekto vS§imne, napriklad pri obec-
nom Urade, kostole, poste, poliklinike Ci
obchode. Ale aj na vchodovych dverach
bytovky. Po istom Case ani tento spdsob
nepostacuje. Inzerat je mozné zverejnit
aj na réznych internetovych inzertnych
strankach ako bazos.sk alebo Domelia.
Alebo na stéle viac pouZivanom Face-
booku, nielen na vlastnom profile, ale
prostrednictvom roznych facebookov-
skych skupin, kde sa ponukaji brigady.
Vo vsetkych tychto pripadoch je jasné,
Ze zdujemcovia budud naozaj cudzi ludia,
ktorych uZivatel nepozna. Ale o s tym
stvisiacich rizikdch si povieme v druhej
Casti venovanej pohovoru.

Rada nad zlato

Text inzeratu by mal byt strucny a zrozu-
mitelny: kto koho hladé a na co. Stcas-
tou inzeratu je kontakt na vas (telefén,
pripadne e-mail). V ozname uvedte aj
vyhody, ktoré u vds asistent mdze mat,
napr. zabezpecena strava a pitny reZim
pocas dna. Vzor inzeratu:

Chcete si privyrobit a sticasne pri tom po-
mdhat druhému cloveku? Starite sa osob-
ngm asistentom. MuzZ v strednom veku na
invalidnom vozicku hladd zodpovedého muZa
alebo Zenu nad 18 r. na pomoc v domdcnosti
a pri premiestriovani za odmenu. Poskytujem
tepld stravu aj pitng reZim. Pracovny cas
dohodou. Miesto: Banskd Bystrica. V pripade
zdujmu kontaktujte 0900 000 000

SKUSENOSTIZO ZIVOTA

Prieskum medzi dlhoroénymi uzivatel-
mi asistencie ukazal ako najbeznejsi
a zaroven najefektivnejsi spésob hla-
dania Agentlru osobnej asistencie pri
OMD v SR a prostrednictvom znamych
a asistentov, ale aj bazos.sk i FB skupi-
nu svojho mesta. Ja sama mam najlep-
Siu skisenost, ked mi nové asistentky
'dohodia’ uz u mna pracujice dievca-
ta spomedzi svojich kamaratok alebo
spoluZiacok. DIhoro¢nu asistentku som
nasla aj vdaka oznamu v nasom dedin-
skom rozhlase. Naopak, zIé skisenosti
uviedli s inzerdtom v bytovke a inzera-
tom na internete, kde zaujemcovia do-
konca chceli namiesto odmeny sexudlne
sluzby. Mne sa neosvedcila populdrna
Domelia, kde som sa stretla s vyslovene
nevhodnym spravanim zdujemkyn.
Velakrat asistenta ziskate neocakavane.
Jedna uZivatelka ma asistenta, ktory
u nej pracuje uz 8 rokov, je jednym
z najlepsich, na ktorého sa mozZe vzdy
spolahndit, ale 2 roky vahal, ¢i to skdsit
ado Agentlry OSA sa prisiel len pozriet.
MoZe sa stat, Ze prvy dojem z asistenta
nie je pozitivny, nevzbudzuje déveru,
poviete si podivin. Nakoniec sa z ¢lo-
veka vykluje dlhorocny asistent, ktory
velakrat uzivatelovi v Zivote pomohol.
; Alebo si asistentku najdete v ¢lenoch
; volebnej komisie, ktori prisli s volebnou
j urnou do doméacnosti, ja som prave tak
y jednu GZasnd nasla.
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OMD v SR vedie Agenttiru osobnej asis-
tencie prioritne pre Bratislavu a blizke
okolie. Vzhladom na absolitny nedosta-
tok tejto socidlnej sluzby (sprostredko-
vanie osobnych asistentov) v ostatnych
krajoch Slovenska, rozsSirujeme sluzby
Agentlry OSA a pri hladani zaujemcov
o pracu asistenta a sprostredkovani
osobnej asistencie sa snazime pokryt
aj ostatné regiony. Za tymto tGcelom zve-
rejiujeme ponuky na pracu asistenta na
roznych FB skupinach a inzertnych potr-
téloch. Robime tak vzdy so Specifikaciou
oblasti, kde prave vznikol dopyt, teda
na zaklade potrieb vas nasich ¢lenov
a klientov. Zaujemcovia o pracu asis-
tenta, ktori zareaguji na nas inzerat,
dostand kratky dotaznik, po ktorom vy-
plneni posunieme kontakt uzivatelovi.
Zial, z technickych pri€in nie je mozné
osobné stretnutie s potenciondlnym
asistentom v nasich priestoroch. To
znamena, Ze prvé stretnutie absolvuje
az s vami, uzivatelmi.

Momentalne mame zdujemcov o pracu
asistenta okrem Bratislavy aj z tychto
miest: Trnava, Sered, Sala, Humenné,
Orava, Poprad, Galanta, Smizany, Nitra,
Paldrikovo, Piestany. Niektori vedia pri-
padne aj docestovat a u klienta prespat.
Kontaktujte nas na
asistencia@omdvsr.sk alebo priamo
cez novovytvorent FB skupinu:
Osobna asistencia - OMD v SR.

MARIA DURACINSKA, JOZEF BLAZEK

SPORTOVE OKIENKO

BOCCIA:
Ligové turnaje 2016

Uz Siesty rok sa na slovenskych kurtoch
konaju ligové turnaje. Prindsame vam
vysledky druhych k&l kategérie BC3
a BC4.

Kategoéria BC3:

2.kolo. 28. 5. Usporiadatel: ZOM PreSoy,
Poradie:

1. Klohna,

2. Burianek,

3. Bielak

Kategdria BC4:

2.kolo. 29. 5. Usporiadatel: ZOM Presov,
Poradie:

1. Durkovig,

2. Burian,

3. Strehdrsky

Boccia Tatracup 2016

2.rocnik, 25.-27.6.2016,
Liptovsky Jan

ZOM Presov a Slovensky zvaz telesne
postihnutych Sportovcov zorganizo-
vali celoslovensky turnaj v hre boccia
v kategéridch jednotlivcov. Najprv sa
uskutoc¢nil turnaj len pre slovenskych
hracov a potom pre hracov slovenskych
a zahrani¢nych hracov.
Koneéné poradie BC2:
1. Mezik Rébert,
2. Krdl Tomas,
3. Kurilak Rastislav
Konecné poradie BC3:
1. Burianek Adam,
2. Klohna Boris,
3. Smolkova Méria,




54 | SPORTOVE OKIENKO | BOCCIA

Konecné poradie BC4:

1. Andrejcik Samuel,

2. Balcova Michaela,

3. Durkovi¢ Rébert

Turnaj pokracoval medzindrodnou Cas-
tou za dcasti hracov zo siedmych krajin.
Z nasich si vitazstvo vybojoval v BC2 Ré-
bert Mezik, BC4 Samuel Andrejcik pred
Michaelou Balcovou. Pekné Stvrté mies-
ta v silnej konkurencii ziskali v BC3 Boris
Klohna a BC4 Rébert Durkovié.

Condseste ¢akdna
slovenskych kurtoch

vtomto roku?

Tretie ligové kolo bolo pre tento rok
zrusené, tak nds cakaji uz len vrcho-
ly domdacej sezény. Zatial svoj termin
a miesto maju len Majstrovstva SR jed-
notlivcov. Budu sa konat 1. oktébra
v Nitre. O turnajoch Boccia Masters
a Majstrovstva SR pary, timy sa rozho-
duje v tychto diioch.

Historicky dspech
nasich boccistovvRiu!

Nasi boccisti na Paralympiade 20716 pre-
pisovali histériu. Ziskali sme prvi me-
dailu z tohoto najvyssie ceneného féra
pre kazdého Sportovca. My sa teSime
o toviac, Ze sa to podarilo ¢lenom nasej
organizdcie, na Slovensku hrajucich vo
farbach SK Altius Bratislava, respektive
Viktérie Banska Bystrica. Pod taktovkou
reprezentacného trénera Martina Gabka
najcennejsi kov, zlatd olympyjskd medai-
lu, ziskal Par BC4 v zloZzeni Saumel An-
drejcCik, Michaela Balcova (s Michaelou
sme priniesli DystroRozhovor v minulom

&isle Ozveny) a Rébert Durkovi¢! Neme-
nej historické je aj striebro Sama An-
drejcika, rodaka zo Sniny, v kategdrii
jednotlivcov BC4! Srdecne blahoZeldme
a dakujeme!

Podrobnejsie sa k Riu 20716 vratime
v Ozvene ¢. 4/20716.

Boccia
vmedzinarodnych
sutaziach
Nasi boccisti v ramci priprav na Paralym-
piddu sa zlcastnili aj medzinarodnych
turnajov v Dubaji a Pévoa de Varzim, kde

sa konali preteky Boccia World Open.
Nasi reprezentanti si odniesli z tychto
podujati krdsne umiestnenia!

Dubaj: Jednotlivci

BC4: Samo Andrejcik - 1. miesto,

BC2: Rébert Mezik - 3. miesto.

Pdvoa de Varzim:

BC4: Samo Andrejcik - 1. miesto,

Pary BC4: 3. miesto. Nas par bol v zloze-
ni Andrejéik, Balcovd a Durkovié.

Boccujte, Sachujte!
Poradimevam, ako nato!

Mili priatelia z celého Slovenska. Ak
mate zaujem o hru boccia, smelo nés
kontaktujte. Radi vam vysvetlime
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pravidla, zapoZi¢iame lopticky, Ciiné po-
mocky na tdto zaujimavd hru. Skontak-
tujeme vas s ¢lovekom, ktory vas zauci
do tajov tejto paralympijskej discipliny.
To isté plati aj o Sachu! Su to Sporty,
pri ktorych ani vozik a tazké postihnu-
tie hornych aj dolnych koncatin nie je
prekazkou.

Viacinfo sa dozviete na www.boccia.sk,
www.farfalletta.sk, www.sachomd.sk

SACH:
Sachisti prihlaste
sanaturnaj

Sachovy klub Organizécie muskularnych
dystrofikov v SR organizuje Sachovy
turnaj, 7. ro¢nik Majstrovského prebo-
ru OMD v SR, ktory sa zaroven hrd aj
o Putovny pohdr Karola Trnika. Turnaj
sa uskutoc¢ni 24. - 27. 11. 2016 v pies-
tanskom hoteli Maj. Turnaj je urceny pre
&lenov OMD v SR a ¢lenov Sachového
klubu OMD v SR. Poplatok za 1 osobu
je 30 €. Vase prihlasky ocakavame do
28.710. 2016.

OMD Dystro Ope-net
2016

Medzindrodny internetovy Sachovy
turnaj ludi s muskularnou dystro-
fiou a inym zdravotnym postihnutim,
7. roénik

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR usporiadala v termine 19. 1. 2016
az 20. 3. 2016 medzinarodny interne-
tovy Sachovy turnaj ludi s muskular-
nou dystrofiou a inym zdravotnym

postihnutim. Specifikom turnaja je, Ze
je organizovany pre Sachistov s teles-
nym postihnutim a sttaZi sav 2 kategé-
ridch: hraci s muskuldrnou dystrofiou
alebo inym pribuznym ochorenim a hraci
s inym zdravotnym postihnutim. Jeho
hlavnou myslienkou je umoznit hrdcom,
ktori majd, vzhladom na svoj hendikep,
stazeny pristup na bezné Sachové tur-
naje, zapojit sa do Sachovej sttaze. Pre-
to sa hrd cezinternet.

Navyse rozsirenim Ope-netu na medzi-
narodnd droven sa za Sachovnicou moézu
stretndt ludia s podobnym osudom, ¢o
sa tyka ich zdravotného stavu, ale z na-
tolko vzdialenych krajin, Ze inak by ku
kontaktu medzi nimi doslo len tazko.
OMD Dystro Ope-net prebieha v tyzdrio-
vych cykloch. Hrd sa na 9 kol Svajciar-
skym systémom s tym, Ze kolo zacina
vzdy v utorok, kedy rozhodca na stranke
Sachového klubu OMD www.sachomd.sk
zverejni rozlosovanie daného kola, do
nedele musia dand partiu odohrat a vy-
sledok odoslat rozhodcovi turnaja. Na
dohodnutie si terminu pouZivaji Komu-
nikacny portal, kde si v tabulkovom ka-
lendéri vyberl deri a ¢as v danom tyzdni,
kedy partiu odohraji. Vdaka portélu ne-
musia komunikujdci hrdci ovlddat spo-
lo¢ny jazyk na to, aby si termin dohodli.
Ak je termin partie dohodnuty, zverejni
sa automaticky pre inych hracov, ktori
potom moZu partiu sledovat online. Sa-
motny zdpas sa hra na Sachovom serveri
www.playok.com.

V tomto roku sa do stitaZe prihlasilo 51
hracov z 13 krajin sveta: Slovensko (18),
Jemen (14), Slovinsko (4), Rusko (3), Pol-
sko (3), Cesko (2), Esténsko (1), Fran-
ctizsko (1), Nemecko (1), Madarsko (1),
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India (1), Taliansko (1), Syria (7). Z tur-
naja odstdpili, alebo boli diskvalifikovan{
v jeho priebehu 4 hraci.

Celkovym vitazom turnaja a vitazom
kategérie Non-Dystro sa stal Igor Kolo-
mycenko z Ruska, ktory si obhdjil titul
vitaza z minulého ro¢nika turnaja. Vyhral
neohrozene so ziskom bodov 9z 9 bez
jedinej prehry.

Vitazom kategorie Dystro a zaroven
druhym najlepsim hracom v celkovom
hodnoteni sa stal syrsky Sachista Raed
Hataby (7/9), ktory sa do turnaja zapojil
napriek vojenskému konfliktu vo svojej
krajine. Vdaka premyslenému systému
internetového spojenia - pouzival troch
roznych operatorov naraz - dohral vetky
partie turnaja, aj ked' internetové spo-
jenie v Syrii je problematické.

V kategérii zeny v tomto roku domino-
vala Mojca Susec (5,5/9) zo Slovinska.
V kategérii jednotlivych krajin, kde sa
celkovy bodovy zisk ratal ako sticet bo-
dov najlepsich 3 hracov z danej krajiny,
savitazom turnaja stalo Rusko (21,5), za
ktorym nasleduje na 2. mieste Sloven-
sko (18) a na 3. mieste Slovinsko (17).
NajlepSim slovenskym hra¢om sa stal
Marcel Dirnbach (6,5/9), ktorému prven-
stvo v Dystro kategorii tesne prebral
Raed Hataby.

Podrobné vysledky turnaja st zverej-
nené na webovej stranke turnaja, kde
si okrem samotnych vysledkov mo6ze
Citatel prehrat aj zapasy jednotlivych
hracov.

Obaja vitazi hlavnych kategorii ziskavaju
vitazny pohar, vitazka kategérie Zeny
vecnl cenu a vSetci G€astnici turnaja
diplom v elektronickej podobe s ich
umiestnenim v turnaji. Vitazné pohare

sponzorsky zabezpedil Slovensky zvaz
telesne postihnutych Sachistov.
Zaujimavym tkazom turnaja je Gcast 14
hrdcov s telesnym postihnutim z Jeme-
nu, medzi ktorymi si 4 Zeny. Aby sme
sa o jemenskom klube dozvedeli viac,
poprosili sme ich o interview, ktoré je
zverejnené na stranke turnaja. Napriek
problémom s internetom, ktorym je-
menski hraci Celili, bojovali v turnaji
s odhodlanostou.

Podobne sme zverejnili aj ¢lanok o indic-
kom Sachistovi Snehitovi Sarafovi, kto-
rého Gc¢ast na minuloro¢nom Ope-nete
presvedcila, aby sa Sachu venoval aj su-
tazne, €o ho priviedlo aj na Majstrovstva
sveta v Sachu zdravotne postihnutych
2015 do Drazdan.

Na stranke turnaja je zverejneny aj roz-
hovor so syrskym hracom Raedom Hata-
bym a tiez rozhovor s celkovym vitazom
turnaja Igorom Kolomycenkom.

Turnaj viedol ako hlavny rozhodca On-
drej Bastak Duran, ktory Gizko spolupra-
cuje s OMD v SR v oblasti Sportovych
aktivit fudi s telesnym postihnutim.
Verime, Ze turnaj priniesol jeho tG¢astni-
kom vela krasnych a podnetnych chvil,
aZe sa knemu budd radivracat ajv jeho
nasledujdcich ro¢nikoch. Vsetko o tur-
naji ndjdete na nasej www.sachomd.sk.
Niektoré spominané rozhovory zverejni-
me aj v Casopise Ozvena, podobne ako
rozhovor s Raedom Hatabym.

ONDREJ BASTAK DURAN
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Memorvial Jozka Krala,
11.rocnik

Uz tradicne, pocas letného tvorivého po-
bytu, ktory sa konal v jidli na Duchonke
pri PiesStanoch, sa organizoval Sachovy
turnaj Organizdcie muskuldrnych dystro-
fikov v SR, ktory nesie meno po byvalom
zakladatelovi a predsedovi zdruzenia,
ale predovsetkym zapalenom Sachistovi.
Ucastnikmi memoridlu st nasi ¢lenovia.
Zapasy sa niesliv priatelskej atmosfére,
ale s nechybajticim Sachovym zapalom.
Osem Sachistov hralo systémom Cierne
alebo biele podla predtym stanoveného
vylosovania a bez "hodin". VSetky zdpasy
sa odohrali v aredli penziénu Slniecko.
Vavrin vitazstva si do Zikavy odniesol
rekordér FrantiSek Fabry.

(Autor: Lucia Mrkvicova)

Konecné poradie:

1. Fabry Frantisek
2. Kraj¢ Viliam

3. Blazek Jozef

4. Mikuldsek Edo
5. Kostova Erika
6. Bielak Miroslav
7. 23k Igor

8. Bencat Martin

« Sachové kolo, kde hra na3a jedina zastupkyfia Zenského rodu Erika Kostova a vitaz Ferko Fabry.

6,5b.
6,5b.
5,0b.
3,5b.
3,0b.
2,0b.
1,0b.

0,5b.
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Chcete hrat NAVOLNY CAS
hokej-florbalna .
€1~ . Vytrhnuté
elektrickych vozikoch? ; __—
o . . z,Dennika dystrofika
Nase obcianske zdruzenie v spolupraci
s SK Harga%ova Zéhorska Bystrica roz-  18.8.20716 (Stvrtok)

bieha na Slovensku novy kolektivny
Sport powerchair hockey - hokej, flor-
bal na elektrickom voziku. Zdkladnou
podmienkou je zvladnutie ovladania
elektrického vozika. Hra je bez vekového
obmedzenia. Hraci hraji so skratenou
florbalovou hokejkou, ktord je mozné
pre lepsie ovladanie si fixovat k ruke.
V pripade, Ze hra¢ nemoézZe hrat s kla-
sickou hokejkou, moznostou je namon-
tovanie tzv. T hokejky na vozik a hrac
posuva lopticku fiou.

NajbliSie si mozete tento Sport vyskisat
na Celoslovenskom stetnuti ¢lenov OMD
v SR v Dudinciach zaciatkom oktébra
a na tréningu 22. 10. v Bratislave, na
Nevadzovej ulici.

Viac informacii ndjdete
www.powerchairhockeysk.wixsite.com

alebo omd@omdvstr.sk.

« PoCas premiérové ho zdpasu florbal-hokeja
na elektrickom voziku si hru vyskdisali aj nasi
potencidlni hraci. (Autor: Martin Kovécs)

Hned rdno po prebudeni a po tom, ako som
skontroloval cez telefén, co je nové vo svete
socidlnych sieti, som si povedal, Ze musim
konecne ,vybehntit” niekam von. Ved pocasie
uZ niekolko dni strajkovalo a odstavilo ma na
milost a nemilost bytu. Dohodol som si jedno
velmi milé stretnutie v ndkupnom centre,
takZe som mal vynikajicu zdmienku na to,
aby som vytiahol pdty a kolesd z bytu von.
Na stretnutie som bohuZial'meskal, no aj tak
dopadlo na jednotku. Kdva bola vijbornd, vela
sme sa nasmiali a kuli sme rézne cestovatel-
ské pldny. Po stretnuti padla osudovd otdzka,
ktort sme si s asistentom poloZili: ,Kam dnes
nasleduju velké cestovatelské dobrodruz-
stvd, ktorgch mdme na konte hned' niekolko.
Tento krdt sme sa vybrali autom z Bratislavy
do Komdrna. Cestou sme videli r6zne krdsy
prirody, no v pamdti mi najviac utkvel pes,
ktory v dedinke za Velkgjm Mederom dplne
suverénne a Uplne sdm presiel cez prechod
pre chodcov. Nezmdtkoval, proste sa obzrel
doprava, dolava .... a iSiel. Samotné Komdrno
bolo nddherné! S krdsnym historickgm cen-
trom, peknou a hlavne bezbariérovou pesou
zénou. S asistentom sme sa na kazdom kroku
fotili a chvilami sme si pripadali ako japonski
turisti. Vijlet sme zakoncili v jednej z miest-
nych restaurdcii a do Bratislavy sme sa vrdtili
po tme. Unaveni po celom dni, no s pocitom,
Ze dnesng den stdl naozaj za to.

Dystrofik
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Oblubené recepty POHANKANASLANO
OEMbél(OV Pohanka obsahuje vzacny rutin, ktory

Mili labuznici,

v dnesnom kulinarskom okienku vam
predstavime rychle, zdravé, a hlavne
chutné recepty pre vsetkych nekon-
zervativcov ochotnych zaradit do je-
délnicka stdle nie celkom bezné su-
roviny. Spalda, pohanka, quinoa. Nie
vsSetko, €o je zdravé, musi byt, ako sa
u nas doma hovori ,gebuzina”. Odhod-
te predsudky a vyskusajte!

A kedZe najlepsie je konzumovat se-
zénne potraviny, jeseni vladne kapus-
ta. Ako bonus prinasame trochu iny,
netradicny recept z tejto tradicnej
a obltbenej slovenskej zeleniny. Zela-
me dobri chut.

Ak aj vy mate chutny a odskisany re-
cept, podelte sa s nami o neho, radi
ho zverejnime!

SPALDA S HRUSKAMI

Velmi chutny a jednoduchy recept je
uvarend 3palda. Spaldu uréite zoZeniete
v bioobchode alebo aj v obycajnych po-
travinach v kitiku so zdravym jedlom.
Zasadné je Spaldu namocit na noc do
vody, aby napucala. Potom vodu zlejte,
dolejte Cistu a uvarte Spaldu do makka.
Trva to asi pol hodiny. Potom pridajte
nakrajand hrusku, hrozienka a dochutte
medom. Ovocie je mozné obmienat pod-
[a chuti a moZnosti, my sme vyskisali aj
zavarané hrusky a ¢ucoriedky.

Varila Andrejka Madunova

posobi ochranne na srdcovo-cievny
systém aj celkovo na pruznost krvnych
ciev.Vhodna je pre ludi s kicovymi Zilami
a s bezlepkovou diétou, nakol'ko nepatri
medzi obilniny, ale je pribuznd rebarbore
a Stavelu. Obsahuje vela vlakniny a je
l[ahko stravitelna.

I

« Nech sa péci, pohdnka na slano.
(Autor: Mdria Duracinska, Anna Podivinskd)

Suroviny na 4 porcie: 1 hrncek (2,5 dcl)
pohdanka Idpand (napr. od slovenskej
firmy Marianna), 1 a pol hrnéeka vody,
1 cibula, 3 striciky cesnaku, slanina,
1 balenie Cerstvé hriby (Sampidny, ku-
riatka), 3 velké paradajky, 5 ks susené
paradajky, 1 cuketa, slnecnicovy a olivo-
vy olej, maslo, sol, Cerstvo mleté Cierne
korenie, Cerstvy tymian, oregano, chilli
papricka.

Postup: Pohanku premyjeme v sitku
a ddme varit, pricom pouzijeme jeden
a pol viac vody ako pohénky. Do vody
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priddme trosku oleja. Varime 10 - 15 mi-
nut, mieSame, aby pohanka neprihorela.
Potom odstavime z ohfia a nechdme
dojst, vodu nevylievame, prisli by sme
o cenné latky. Na panvici na sInecnico-
vom oleji a kisku masla oprazime slanin-
ku, cibulku s nakrdjanou chilli. Priddme
nasekané hriby a pretlacené dva ces-
naky s tymidnom. Podusime, ked' pus-
tia Stavu, prisypeme Cerstvé nakrajané
paradajky. Po chvilke uvarentd pohanku
a nasekané susené paradajky, ktoré si
moZeme na 15 mindt pred pouzitim
vlozit do pohdra s vodou. Do hmoty
vmieSame znova kdsok masla, posoli-
me, okorenime a dobre premiesame.
Na vedlajsej panvici na olivovom oleji
orestujeme cuketu s jednym cesnakom
a Cerstvym tymidnom a oreganom, so-
[ou a korenim. Cuketu prelozime k po-
hanke a chvilu spolu podusime, aby sa
nam chute spojili. Dokonalé jedlo, citu-
jem osobnd asistentku.

Varila Marka Duracinska

LETNY SALAT SQUINOOU

Quinoa je velmi stard kultdrna plodi-
na pochdadzajlica z oblasti And v Peru
a Bolivii. Obsahuje velmi vysoké percen-
to bielkovin. Psobi protizdpalovo, ma
pozitivny vplyv na srdce a cievy. Obsahu-
je latky, ktoré sa dolezitymi bojovnikmi
s rakovinou.

Suroviny: 150 g quinoi, Cerstva paprika,
2 paradajky, 2 mensie mrkvy, mlada ci-
bulka, 1 ks chilli papri¢ka (kto ma rad),
Stavu z citréna, olivovy olej, lyzicku hor-
Cice, bazalku, sol a korenie.

Postup: Quinoa sa vari podobne ako
ryZa, zalieva sa tak 1,5 cm od povrchu,

ale vodu mézete pokojne dolievat aj
pocas varenia. Do tohto receptu nema
byt rozvarend, iba makka. To trva
cca 15 minudt. Objemovo naboptnd
asi 3x. Nakol'ko quinoa obsahuje velmi
vela vitaminov a bielkovin, prehrievajte
ju o najkratsie. Nakrdjame si zeleninu,
mrkvy nastrihame a primieSame do
vychladnutej quinoi. Ochutime olivo-
vym olejom, citrénovou stavou, lyzic-
kou horcice, chilli papri¢kou, nasekanou
Cerstvou bazalkou, solou a korenim. Do
Salatu mozeme ale pridat cokolvek, ¢o

mate radi.
Varila Alenka Hradnanska

VINOHRADNICKY SALAT
Z CERVENEJ KAPUSTY
Suroviny: 300 g cervenad kapusta, 1jabl-
ko, 11 bobdil zeleného hrozna, 1 citrén,
1-2 PL med, sol, mleté ierne korenie.
Postup: Kapustu nakrajame alebo na-
strihame na pasiky. Posolime a necha-
me 15 minlt odstat, aby pustila Stavu
a zmakla. Jablko nakrdjame na tenké
platky, hrozno na polovice. Primiesa-
me ku kapuste. Zalievku si pripravime
z medu, citréna, soli a korenia. Navrch
posypeme nakrajané orechy, ktoré sme
si pred tym oprazili na panvici.
(zdroj: TV Paprika)

BELGICKY SALAT

Suroviny: 4 krehké mrkvy, 1 balenie
sardiniek v oleji, 1/2 citréna, 1 stricik
cesnaku, pazitka, petrzlenova viat, sol.
Postup: Mrkvu postriihame na drobné
rezanceky, priddme sardinky aj s olejom,
pricom sardinky rozkiskujeme. Nase-
kdme na drobno paZzitku a viatku. Za-
mieSame vSetko spolu aj s pretlacenym
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cesnakom. Z citréna pouZijeme iba stavu
podla chuti. Pripadne dosolime. Poda-
vame s pecivom.

Varila Lydia Lazorikova
(viac o nadej ¢lenke sa do¢itate v DystroRozhovore
v rubrike O nasich ¢lenoch)

Milionova DystroLotéria
pre nasich clenov

Nové Cisla pre dystrolotériu su:

36, 291, 361, 422, 1132

Pravidla sutaze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma Clensky preukaz a kazdy ¢lensky pre-
ukaz ma pridelené ¢islo. A prave z nich
vzdy Zrebujeme pat vyhernych Cisiel.
Len tomu, kto sa nam prihldsi, posSleme
s nasledujicou Ozvenou Zreby v hod-
note 3 eur. Na spominanych Zreboch
mozete vyhrat svoj vytizeny milidn! Ak
nemozete ndjst svoj clensky preukaz
a nie ste si isty svojim ¢islom, informujte
sa v centrdle OMD v SR.

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

Hadanky

Sedi babka gulatd, ma sto sukien zo zla-
ta. Ked' ju raz vyzliect skdsis, rozplakat
sa pritom musis. Co je to?

Koho treba bit, aby nds mohol veselit?

‘e

Bezhlavy tIstacik v Sirokom klobiku, na
jednej nohe vybehol na liku.

Je to vtak, no nie je z lesa. Ma hreben,
no necese sa. Ma kridla, no nevie lietat.
Skoro rdno zacne spievat.

(Aanyo3| Y1quy ‘uogng ‘enq)

Vtipky
o Chuckovi Norrisovi
Aktudlny: Chuck Norris nebojuje na

olympiade o medaily, medialy bojuju
o Chucka Norrisa.

Chuck Norris naratal ako jediny doneko-
necna, a to hned' dvakrat.

Chuck Norris vyhral preteky na stacio-
narnom bicykli.

Predtym ako si bubdk [ahne pod postel,
pozrie sa, ¢i tam neleZi Chuck Norris.

Ked je Chuck dlho pod vodou, za¢ne sa
voda dusit.

Chuck Norris ti spravi modrinu aj $tuch-
nutim na facebooku.
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Kresli Jozko Blazek

Umelecké vytvory JoZka BlaZeka zdobili tricka Gcastnikov nasich taborov. Tricka mali
aj vdaka tomu obrovsky Gspech a vSetci si ich nosenie s velkou radostou oblbili.
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Specialna priloha: BELASE STRANKY

Vyhodnotenie
16.rocnika kampane
BELASY MOTYL
vasa pomoc-nase kridla

Svalovd dystrofia je ochorenie svalov celé-
ho tela, spésobuje bezviddnost, odkdzanost
na pomoc druhej osoby a rézne pomdcky.
Najtazsie formy vyZaduji dychanie pomo-
cou umelej ventildcie v domdcom prostredr.
Ochorenie md postupne sa zhorsujtci prie-
beh, ktory sa nedd zastavit a je nevylieci-
telné. Postihuje bdbdtkd, deti aj dospelych.

Kampan Belasy motyl' ma dva hlavné
ciele: osvetu o svalovej dystrofii a zis-
kanie financii prostrednictvom verejnej
zbierky.

V rdmci osvety informujeme verejnost
o vaznom ochoreni svalova dystrofia
a jej dosledkoch, o Zivote s touto cho-
robou. Viyzbierané penazné prostriedky
st Gcelovo viazané na socidlnu pomoc
a nakup kompenzacnych pomécok pre
deti a dospelych so svalovou dystrofiou.
Verejnd zvierka je povolend Minister-
stvom vnutra SR.

Stcastou kampane bol Dei ludi so sva-
lovou dystrofiou, pocas ktorého prebie-
ha v uliciach verejna zbierka. Tento rok
sa konal 10. jina 2016 na celom Sloven-
sku, presne v 73 mestdach a dedinach.
Organizovali ho samotni ¢lenovia OMD
v SR - ludia so svalovou dystrofiou za
pomoci dalsich dobrovolnikov.

Belasy motyl sa 10. jina 20716 rozletel
minimalne v tychto mestach celého
Slovenska: Babindol, Banska Stiavnica,
Bardejov, Batka, Belad nad Cirochou, Bra-
tislava, Brezno, Byt¢a, Cerveny Kamen,
Dolné Vestenice, Dolny Kubin, Dvorniky,
Frickovce, Gelnica, Habovka, Hertnik,
Hlohovec, Hlinné, Humenné, Ipelské
Ulany, Jedlové Kostolany, Kezmarok,
Klasov, Kluknava, Komarno, Kopcany,
Kosice, Kralovsky Chimec, Kurima, Levi-
ce, Levoca, Lovce, Malacky, Martin, My-
java, Ndmestovo, Nitra, Novaky, Nové
Mesto nad Vahom, Osikov, Piestany,
Poprad, Povazska Bystrica, Povazska
Tepld, Pldchov, Pusté Sady, Richnava,
Rimavska Sobota, Selce, Senica, Skalica,
Skrabské, Spisské Vlachy, Spisskd Nova
Ves, Stara Turd, Svidnik, Samorin, Sule-
kovo, TrebiSov, Trencianske Stankovce,
Trencianske Teplice, Trnava, Trstena,
Tvarozna, Tvrdosin, Vranov nad Toplou,
Zavod, Zelened, Zlaté Klasy, Zlaté Morav-
ce, Zuberec, Zehra a Zilina atd.
Celkovo bolo do akcie zapojenych cca
900 dobrovolnikov, rozdalo sa cca 20
tisic odznakov s logom kampane a 30
tisic informacnych letdkov.

V tento den prispeli darcovia
spolu do prenosnych
pokladniciek sumou

26.738,23 €.
Krasna vyzbierana suma!
Uprimne dakujeme kazdému
jednému prispievatelovi.
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«V Den ludi so svalovou dystrofiou ste mali moZnost stretndt dobrovolnikou s takouto kasi¢kou a motylikmi.

(Autor: z archivu OMD v SR)
Akosmesatentorok
propagovali

Za tohtoro¢nym Gspechom a vysokou
vyzbieranou sumou je kopec roboty
spojenej s propagaciou zbierky a ce-
lej kampane prostrednictvom médii
a socialnych sieti. Pomahali ndm pritom
viaceré zname osobnosti a umelci.
Myslienku kampane Belasy motyl sme
aj tento rok Sirili prostrednictvom te-
levizneho a rozhlasového spotu, ktory
vyzyval verejnost, aby prispela na tcet
verejnej zbierky. Spot vymyslel, zreali-
zoval a reziroval Juraj Johanides. Svoje
hlasy do spotu nam prepozicali zndme
herecké osobnosti Anna Siskova, Tafa
Pauhofovd, Frantisek Kovar a Lukas
Latinak.

Kto stal na druhej strane objektivu

Fotografmi tohtoro¢nej kampane bol
Juraj Robl, Carlos Alberto Moreno, Vladi-
mir Horvat a autorom filmovej reportdze

z Koncertu belasého motyla v Bratislave
bol Marek Kubos Harusak. Pozriet si ho
md&Zete na youtube https://www.you-

tube.com/watch?v=FvQucS

Belasy motylik skraslil
zname osobnosti

Kampan Belasy motyl podporili aj zna-
me osobnosti tym, Ze svoju fotografiu
s motylikom ako médnym doplnkom
zverejnili na svojom FB profile a vyzvali
svojich fanasikov, aby tak spravili aj oni
zaslanim darcovskej SMS alebo on-line
sposobom. Takto nas podporili napr.
futbalista Marek Hamsik, moderator
Milan Junior Zimnykoval, foodbloger-
ky Barbora Drahovska a Mirka Nemce-
kova, majster sveta a zlaty olympionik
v chodzi Matej Téth, moderatori Adela
a Sajfa z Funradia, marketingova mana-
Zérka neziskovej organizacie Dobry anjel
Ludmila Kolesarova, prva poslankyna
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« Aj zndme slovenské osobnosti podporuiji svalovych
dystrofikov, Marek Hamsik, Milan Junior Zimnykoval,
moderatori TV JOJ, Miro Jaro§, Mirka Abelova.
(Autor: z archivu OMD v SR)
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na vozicku v histérii slovenského par-
lamentu Silvia Shahzad (Petrucho-
va), europoslankyfia Jana ZitRanska,
programova riaditelka a spoluzaklada-
telka obcianskeho zdruZenia Aliancie
Fair-play Zuzana Wienk, za Greenpeace
Slovensko Mirka Abelova a Juraj Riz-

man, spevak Miro Jaros, spoluzakladatel

a riaditel vyvojarskej firmy Pixel Fede-
ration Simon Sicko, moderatori TV Joj.
Populdrnu relaciu Moja mama vati lep-
Sie ako tvoja odmoderoval Milan Junior
Zimnykoval tieZ s belasym motylikom.
Z minuloro¢nych osobnosti nas znova
podporili Korben Dallas, Horkyze Slize
a Tatiana Suskova.

b,

« ReZisér Juraj Johanides ndm je uz celé roky oporou
aj v medidlnom svete. (Autor: z archivu OMD v SR)

Vsetkym tymto osobnostiam patri nasa vel'ka vdaka za nezistnu podporu
ludi so svalovou dystrofiou! Prave preto sii osobnostami. Specialne
podakovanie zo srdca patri rezisérovi Jurajovi Johanidesovi.

« Aj Adela a Sajfa sa ozdobili krasnym belasym motylikom a tak podporili kampari Belasy motyl.
(Autor: z archivu OMD v SR)
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Reportazezcelého
Slovenska

Ako prebiehal Der [udi so svalovou dys-
trofiou v jednotlivych mestach? Tu su
reportaze nasich organizatorov z radov
¢lenov a dobrovolnikov.

BANSKABYSTRICA: 405 €
Organizator: Dana Hyhlikova
Dobrovolnici: Maria Skombéarova, Michal
Skombar
,V okoli ndsho stanoviska boli také minipre-
dajne. Asi za hodinu sa medzi predajcami
a nami vytvorilo také rodinné puto. Sami
prispeli, ked videli o ak vec ide. Uvarili ndm
kdvicku a svojich zdkaznikov posielali k ndm.
Ldcili sme sa ako velmi dobri priatelia.”

BANSKA STIAVNICA: 294 €

Organizator: Adela Plevova, Alzbeta
Skvarkova

,KaZdy rok sa potvrdzuje, Ze ti, co nema-
ju vela, sa podelia aj o to mdlo. Zvldstnym
darcom bol jeden mily pdn, ktorg ndm zve-
ril svoj mobilny telefon. Venoval ndm svoj

neprevolany kredit na darcovské SMS-ky,
zatial Co on si Siel posediet na pivko. Nebol
jeding, komu forma pomoci prostrednictvom
odoslangch DMS vyhovovala najviac.”

| l"‘ &Y =l == —

BRATISLAVA:9.620,10€

V hlavhom meste uZ tradi¢ne zacina
zbierkovo - osvetovy den v aule Prav-
nickej fakulty UK. Tu Studentom stred-
nym $kdl rozddme potrebné materidly
a vysleme ich po trojiciach do najfrek-
ventovanejsich miest Bratislavy. Naspat
sa vracajl okolo 13 hodiny viac ¢i menej
plnymi pokladnic¢kami.

AULA: Lenka Zemancikova, Martina Ka-
lindkova, Petra LackoviCova.

Do akcie boli zapojeni Studenti
z tychto Skol:

Cirkevné konzervatérium, Benadicka
16, Bratislava: Plevkova Maria, Koky-
ova Vanesa, Uherova Jana, Hennelova
Marianna, Kmetkova Vanesa, Supekova
Kristina, Sochorova Klaudia, Gajdosiko-
va Méria

Gymnazium, Bilikova 24, Bratislava:
Téth Karol, Schulzovd Rebecca, Sisa
Denis, Prokes Tom4s, Balvan Branislav,
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Spackova Katarina,, Klamova Petra, Le-
hotska Anna, Estok Jakub, Sladek Ri-
chard, Sembera Michal, Ol%a Stanislay,
Pre¢uchovd Melisa, Sillik Sebastian,
Flamikova Katarina, Durica Adam, Ja-
vorcekova Simona, Masarykova Alica,
Sladek Lukas

Gymnazium lvana Horvatha, Bratislava:
Sztruhdr Daniel, Vineza Martin, Krizan-
sky Marek, HarkuSova Barbora, Tulejova
Katarina, GalambosSova Greta, Kazi¢kova
Alzbeta

Obchodnda akadémia, Ra¢ianska 107,
Bratislava: Hoffmannova Pavlina, Jed-
lovcova Silvia, Moradavska Miroslava,
Cizkova Zuzana, Ger&i¢ova Alexandra,
Fucikova Lucia, Kocsisova Vanessa, Koz-
mova Diana, Szirmosova Bianka, Hanzlik
Dominik, Martinkovi¢ Adam

Pedagogicka a socidalna akadémia,
Bullova 2, Bratislava: Emodyova Laura
Bianca, Agostonova Lucia, Posluchova
Lea, Vanekova Veronika, Zrebna Aneta

Stredna priemyselna skola elektro-
technicka K. Adlera, Bratislava: Zele-
nak Oto, Holes Jakub, Németh Ondre;j,
Chrupka Lukas, Kuka Radovan, Lipovsky
Luk&s, Obranec Miro, Taméas David, Skul-
téty Filip

Strednd odborna Skola chemick3, Viie
hrdlo 50, Bratislava: Kenderovd Domini-
ka, Kubatova Miriam, Petrikova Sandra,
Vaniherova Caroline

Sikromna stredna odborna skola
ochrany os6b a majetku, Vranovska
2708/4, Bratislava: Andreidesova Rebe-
ka, Pijakova Michaela, Solmosiova Ivana,
Bartalska Barbora, Cerndkova Veronika,
Gemainerova Kristina, Hambalkova Mar-
cela, Cesnekovd Sandra, Zemba Samuel,
Schwarzovd Sarah, Hargas Richard, Ra-
taj Andrej, Kotlarova Barbora, Muzika
Gabriel Samuel, Pribis Daniel, Prieninger
Filip, Mraz Stanislav, Kovacova Veronika,
Pruzinova Vanesza

ZS Ostredkova, Bratislava: Kotmanova
Nikoleta, Alievska Alejna, Sabota Do-
minik, Blahova Maria, Tkac Filip, Milan
Rastislav, Riska Marek

Druhii vel'ki skupinu tvorili dobrovolni-
ci vnakupnych centrach a obchodnych
retazcoch po celej Bratislave. Nasi dob-
rovolnici tam boli podla ich zdravot-
nych ¢i €asovych moZnosti:

AVION: Olga Dudasikova, Viera Dudasi-
kovd, Emma Kramadrova, Nikoletta Sza-
bo, Martin Bencat
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BILLA Zahradnicka: Tana Petrikova,
Hanka Gelenekyova, Petra Bartova
s priatelom

BILLA Petrzalka: Eva Zilkova s asistent-
kou, Peter Zilka s asistentom

BILLA Racianska: Jana Babos, Diana
Horinkova, Katka Arpasova, Pavol Pivka
BILLA Karadzicova: Katarina GolidSova,
Martin Hulej

BILLA Tatra: Tomas Vransky, Michal Kr-
koska, Tomdas Danco

BILLA Bajkalska: Henrieta Horvathova,
Simona Duriacov4, Martina Cisarikova,
Danka Poltarska, Tibor Kobol, Jozef Bla-
zek, Tatiana Foltanova

BILLA Dlhé Diely: Martin Nemec
s asistentom

EUROVEA: Michal Bartko, Natdlia Tur-
¢inova, Martin Rybarcak, Eja Tur¢inova,
asistent Karol

IKEA: Lucia Mrkvicova, Alena Hradnan-
ska, Lenka Pieruzkova

KAUFLAND Dubravka, Harmincova:
Andrea Bogdanova, Michal Kohdtek,
Martin Svafia s asistentkou




70 | BELASE STRANKY |

REPORTAZE Z CELEHO SLOVENSKA

KAUFLAND Trnavska: Gyongyi Galova,
Dari Labasovd, Margarétka Mikova, Jarka

KAUFLAND Patronka: Janka Seféikova,
Bibka Sefé&ikova - Ondrasikova
KAUFLAND Slovnaftska: Pavol Pivka,
Zuzka Pilarcikova, Diana Dokupilova
Krumlovska

TESCO Lamac: Gitka Granecovd, Vladi-
mir Horvat, Lukas Herel

S B W e 3

TESCO Petrzalka: Martin Bernadic, Vlad-
ka Balcova

TESCO Zlaté Piesky: Susienkovci, Mar-
tin Dait, Marek Marko, Matus Zavarsky,
Katka Takacsova s Valentinkou

,Spolu so svojou vnuckou som pomdhala pri
organizovani zbierky pocas Dna ludf so sva-
lovou dystrofiou v bratislavskom Tescu. Ludia
prichddzali sami od seba, aj bez oslovenig,

to znamend, Ze osveta je na velmi dobrej
tirovni. Dobrovolnicky ndm pomdhali dvaja
Sikovni chlapci z Bilingvdlneho gymndzia
v Bratislave. Boli naozaj velmi slusni, empa-
ticki a priatelski. Chcem sa im touto cestou
podakovat.”

Katarina Takdcsovda, sama ma svalovi
dystrofiu

,V ndkupnom centre v Bratislave, kde sme
zbierku organizovali, bola hromada niekam
sa pondhlajicich ludi. Mnoho z nich sa vsak
pri nds na chvilu zastavilo, porozprdvali sa
s nami a niektori sa vracali aj druhy krdt.
Stretli sme aj mnoZstvo cudzincov a miljch
ludi, ktori ndm darovali Cerstvii levandulu,
cukriky, ¢i vodu.”

Natalia Tur¢inova, ma spindlnu svalovi
atrofiu a jej pomocnikom je elektricky
vozik

Hlavny stan organizatorov kampane sa
nachddzal na Nam. SNP v Bratislave, kde
si okoloidtci navstevnici mohli zahrat
hru boccia, Sach, ¢i vyskisat stropny
zdvihak, velmi potrebnd kompenzac-
nd pomodcku pre [udi odkazanych na
invalidny vozik. Mohli si tieZ zapocho-
dovat spolu s mazoretkami zo skupiny
,Liliana” na rezké tény Vajnoranky pod
taktovkou Petra Pokryvcaka. Podujatie
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moderovala Patricia Jariabkova, aktiv-
ny tandem pri oslovovani okoloiddcich
vytvorili here¢ka Anna Sigkova a mode-
rator Milan Junior Zimnykoval.
Ndamestie SNP, hlavné stanoviste:
Andrea Madunova, Ljubo Kudlacek, On-
drej Bastdk, Petra Lackovicova, Petra
Znasikova, Monika Hricakova, Silvia
Petruchovd, dobrovolnik Jakub, dobro-
volnik Roman, dobrovolni¢ka Simona.

B

BREZNO:23,28€

Organizator: Jaroslav Pokos
Poznamka redakcie: Pan Jaroslav bol
jeden tych, kde sa zapojilo nové mesto.
O tom, Ze do toho pdjde sa rozhodlo
az na posledni chvilu a do zaciatku
zbierky sa nepodarilo zohnat Ziadneho
dobrovolnika. Nevzdal to v3ak a urobil
tak prepotrebnt osvetu v meste Brezno.
O toviac sajeho aktivita ceni, lebo celd
jehorodina sa vzorne stard o syna, ktory
je na domdcej plicnej ventildcii.

DOLNE VESTENICE,
NITRIANSKE SUCANY: 370,50 €

Organizator: Zdenka Suhajdova

DVORNIKY:143,45€
Organizator: Peter Valencik

FRICKOVCE, HERNTIK,
0SIKOV:470,49 €

Organizator: Danka Zamborska

Pri zbierke pomahali tito Studenti:

ZS Hertnik: - Zuzana Geralska, Veroni-
ka Kvocakovd, Kamila Stasovd, Daniela
Stefancinova

ZS Frickovce: Viktéria Knapova, Timea
Mikulovd, Lubos Hudak, Matej Kuchta
ZS Osikov: Natdlia Paluvova, Timea
Kuchtovd, Viktéria Hihalova, Michaela
Putnocka

Podakovanie patri riaditelkdm zaklad-
nych $kél Hertnik (Mgr. Lubomira KaSpri-
kova), Frickovce (Mgr. Eva Borodacova)
a Osikov (Mgr. Lubomira Manikova).
Okrem toho prispeli svojou pomocou
aj ucitelka Mgr. Alena Michelova a
Mgr. Kristina Semankova.

GELNICA, JAKLOVCE:370€

Organizator: Vladimir Sima

Tento rok sme nemali stanovistia, Ziaci ZS
Jaklovce a Studenti gymndzia Gelnica presli
ulicami Jakloviec a Gelnice. Ohlasy na zbierku

.....

Ziakom zdkladnej Skoly Jaklovce: Jana Go-
molovd, Lucia Zdvojnovd, Laura Vascdkovd,
Daniela Weissovd, Natdlia Dusalovd. Studenti
gymndzia Gelnica: Radka Schwarzovd, Sa-
muel Nalevanko, Sofia Kakalejcikovd, Cho-
vancovd. Velké podakovanie patti riaditelke
ZS v Jaklovciach PaedDr.Drahoslave Pindro-
chovej za jej ochotu a zanietenost, s ktorou
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bola ndpomocnd pri zorganizovani zbierky.
Som rdd, Ze sa ndm podarilo vyzbierat spolu
370€.”

HABOVKA-STODOLISKO,
ZAVRSKOM: 83,91€
Organizator: Miroslava Tarajova

HLINNE: 48,60 €

Organizator: Anna Balogova
Dobrovolnici: Edith Huddkova, Tomas
Trybula.

HLOHOVEC:533€

Organizator: Martina Fojtaskova
Dobrovolnici: Dominika Folttinyova,
Lenka Fulierovd, Simon Kabasta, Ti-
motej Krajcovi¢, Veronika Bittnerova,
Alexandra Krajin¢akova, Dominika Se-
ryovd, Jakub Glajsek, Peter Koza, Pat-
rik Skalicky, Zuzana Kabastova, Martin
Fojtasek, Terezka Fojtaskova, Monika
Bittnerovd, Kornélia Folttinyova, Mar-
tina Fojtaskova.

Py

IPELSKE ULANY, PLASTOVCE: 188 €

Organizator: Monika Annusova, Maria
Sliacka

JEDLOVE KOSTOLANY: 50 €

Organizator: Ivana Vicianova

KEZMAROK: 202 €
Organizator: Viera Hrinakova
,Chceli by sme sa podakovat hlavne ndkup-
nému centru TESCO, ktoré ndm umoZznilo
vykonat tuto zbierku v ich centre, ¢clenom
ndsho timu a Studentom Strednej umeleckej
Skole v KeZmarku."

KLUKNAVA: 278 €
Organizator: Monika Ondasova
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KOMARNO:51€

MALACKY:738,20€

Organizator: Katarina Buganova

,Den ludi so svalovou dystrofiou sme vZdy
spdjali s nasim Drfiom otcov a matiek - zd-
bavné popoludnie nasich rodicov a Ziakov.
V tomto roku sme boli prdve v Skole v prirode,
takzZe v rdmci ndsho rodinného dria sme orga-
nizovali aj mimoriadny Den ludi so svalovou
dystrofiou.”

KOSICE: 701,54 €

Organizator: Jana Nigutova

Dobrovolnici: Mgr. Marcela Kondelova,
Kristina Krepelkova, Maria Strenkova,
Patricia Piklova a dalsi Studenti Hote-
lovej akadémie na ulici Juzna trieda 10

v KoSiciach.

KRALOVSKY CHLMEC: 103,44 €

Organizator: Barnabas Balogh
Dobrovolnici: Nikola Vaskova, Vanesa
Stropkova, Hotelova akadémia, Juzna
trieda 10, KoSice.

LEVOCA:127,01€
Organizator: Vaclav Trnka

Organizator: Katarina Slobodova

Dobrovolnici: Jaroslav Simon, Martin
Sloboda a studenti malackého Gymna-
zia na Cele s pani ucitelkou MojziSovou.

MARTIN:650 €

Organizator: Bibidana Vavakova, Agnes-
ka Cavajdova

NITRA, BABINDOL:457,21€

Organizator: Imrich Horvath

Za Nitru a Babindol sa na zbierke Belasy
motyl zdG¢astnili: Simon Farka, Marek
Sranko, Denis Durica, Adrian Durica,
Radka Guni3ova, Patricia Srankové I. C,
Barbora Smatanova I. C, Brigitta Balko-
vé |. C, Ema Ballova I. C, Maria Gyurico-
vd, Dominika Betkovd, Dominik Somor,
Peter Lenghart, Ing. Ladislav Korgo, Ing.
Ladislav Jancovic.
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NOVAKY, POLUVSIE: 156 €

Organizator: Jana Sedlakova
Dobrovolnici:
Jan Sedlak, lveta PerniSova.

NOVE MESTO NAD VAHOM: 620 €
Organizator: Zdenek Haviernik
,Dakujeme Studentom bilingvdlneho gym-
ndzia Nové mesto nad Vdhom, hlavne or-
ganizdtorke Janke Sadlonovej, Studentom
gymndzia J. B. Magin Vrbové, kde hlavné
organizdtorky boli Beata Macejkovd a Simo-
na Nestakovd a samozrejme hlavnej osobe
zbierky Dankovi Haviernikovi, ktory bol cely
deri na stanovisku.”

PIESTANY:587,09€

Organizator:

Jan BodZar, Zdenka Malikova

~Rok 20716 bol najiuspesnejsSim rokom
v histérii zbierky Belasy motyl. Zbierka sa
konala v obchodngch domoch Tesco, Billa
a Kaufland. V Kauflande sa zticastnili aj po-
sily Katka Albertovd s priatelom Lubomirom
Antolom a asistentkou Zdenkou Matalovou
z Dubnice nad Vdhom a Monika Albertovd
s asistentom Jaroslavom Semanom z Banky
pri Piestanoch. V Bille sa zbierke venovali
Zdenka Malikovd s asistentkou Jankou Strec-
kou, ktorgm pomohla Elenka Kucharovicovd.
V oboch obchodnych domoch vypomdhal
Jdn BodZdr a dlhodobd sympatizantka Md-
tia Daniskovd s vnukom Dominikom, kto-
ry bol velmi Sikovny a trpezlivo rozddval
letdky Najviac ludi sa zicastnilo zbierky
v Tescu, kde sa vyzbieralo aj najviac periazi.
Doobedie pattilo Anicke, Zuzke a Danielo-
vi Mitasikovym so Sikovngmi asistentkami
Evou a Zuzkou. Poobede v zbierke pokraco-
vali Darinka Spilkovd s manZelom Martinom
a Janka Stofkovd s manZelom Milanom.

Vijpomocou im bola Evicka Radovskd. Ako
kaZdy rok prispela najviac vietnamskd restau-
rdcia Panda v sume 30 €.”

POPRAD: 670,16 €

Organizator: Daniela Lackova

,Velmi pekne dakujeme pani riaditelke Ivete
Racekovej, pdnovi riaditelovi Lajcdkovi, pani
ucitelke Ivete Lajcdkovej a pani zdstupkyni
Madrii Vojtassdkovej za ustretovost a ochotu.
Dakujem aj Romankovi, Vojtikovi, Anicke,
Majke a Evke Breznanikovej za pomoc.”

Gymndazium, Dominika Tatarku 4666/7,
Poprad: Sandra Plutova, Rebeka Ler-
navskad, Livia Kunova, Natdlia Orackova,
Slavka Martinkova, Kristina Buxarova,
pani zastupkyna Maria Vojtassakova.

Gymnazium, Kukucinova 4239/, Po-
prad: Miska Kacvinska, Nikola Mulerov4,
Samuel Hornik, Martin Slivinski, Maro$
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Milan, Michal Sromek, Vopatova, Osval-
dova, pan riaditel Laj¢ak.

Obchodna akadémia, Murgasova 94,
Poprad: Stanislava MajoroSov4, Berna-
deta Balekovd, Zdenka Bodyova, Diana
Gockova, Aneta Ganovska, Sara Baju-
sova, Eva Svitanovd, Lenka DZadorova,
Diana Smidov4, Viktoria Vafiova, pani
riaditelka Iveta Racekova, pani ucitelka
Iveta Lajcakova.

POVAZSKABYSTRICA: 1.051,59 €
Organizator: Peter Podhorsky
,Dakujem kamardtovi z Bieloruska, ktor(
Studuje za kriaza, Dmitrijovi OlSovskymu
(Dimo), pani riaditelke ZS Nemocnicnej pani
Slaninkovej, ktord ndm sama vold kazdy rok
ohladom zbierky. Ich Skola poskytla aj te-
locvicriu na bocciu v minulosti. Dalej pani
riaditelke Hypernovy, kde mdme kazdy rok
hlavné stanoviste. NajvytrvalejSie a velmi
ochotné osébky boli Klaudia a tenistka Laura
(inak velmi sympatické a pohladné dievca-
td, jundci resp. chalani prispievali uZ len pri
pohlade na ne) a nemézem zabudndit na Pau-
linku, ktord chodi kaZdy rok. Vdaka patri aj
Miloskovi Valjentovi, ktory pomdhal cely deri
a Miskovi SekerdSovi, ktory chodieva pomd-
hat do Ziliny. Aj Jarka chcela ist, no povedal
som jej, Ze to zvlddneme, Ze nech pomédZze
miesto mria doma Stankovi.”

PUCHOV: 285,85 €

Organizator: Lydia Lazova

,Vdaka patri Studentkdm z puchovského
gymndzia a Andrei Rydlovej. Podla mdjho
ndzoru by bolo efektivne, keby sme sa do-
hodli s obchodngmi retazcami, aby vo svojich
informacnych letdcikoch uverejriovali oznam
o zbierke a Dni ludfi so svalovou dystrofiou.

Dosiahli by sme tak vyssiu informovanost
ndvstevnikov retazcov.”

RIMAVSKA SOBOTA:313,19€

Organizator: Lea Csikfejesova

,Som velmi milo prekvapend z ludi v Bdt-
ke, ktori sa podujali pomdhat pri zbierke na
svojom pracovisku: Marta v pekdrni, majitel
pizzérie Tomds Téth vo svojej prevddzke, Ci
Alicka Nagypdlovd v zdladnej skole a jej Zia-
kom. S skveli. Velmi im za pomoc dakujem,
ako aj vsetkym darcom. Stretli sme herca Ro-
mana Slaninu, ktory tcinkuje v seridli Hornd
Dolnd, a bol velmi mily.”

SENICA:403,90€
Organizator: Jana Theberyova
,Najvicsie podakovanie patri Mgr. Daniele
Kubickovej zo ZS Sadovd Senica.”
Gymnazium Ladislava Novomeského,
Senica: Timotej Marecek, Richard Ce-
derle, Krostina HalaSova, Terézia Fun-
tekovd, Monika Lavrinc¢ikova, Miriam
Slobodova, Barbora Kurinova, Alzbeta
Fabikov4, Aneta Sediva, Laura Rehu$o-
va, Eva Tomanovd, Simon Michalicova
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SKALICA:260 €
Organizator:
Rudolf Filip, Lucia Machackova
Dobrovolnici: Studenti strednej $koly
Via Humana a pani ucitelka Katarina
TomiSova.

SNINA:182,98 €
Organizator: Ing. Jana Spuntova
Dobrovolnici: Ing. Martin Spunta, Viera
Britanova.

SPISSKANOVAVES: 230 €
Organizator: Anna Paskova, Stanislav
Pasko

SAMORIN: 228,49 €

Organizator: Arpad Rubint
Dobrovolnici: Janka Pokryvkova, Rébert
Rubint, Viktéria Nagyova, Pavol Horvéth
a Boris Gnap.

TREBISOV: 96,75 €
Organizator: Milan Ivanisin

TRENCIANSKE TEPLICE: 178,07 €
Organizator: Mdria Kostalova
,Dakujem mojej asistentke Petke za velki
pomoc, bez nej by som to nezvlddla. A jej

spoluhrdckam ,Zofkdm”, Zenskym futbalist-
kdm z Bdnoviec nad Bebravou, ktoré boli
ochotngmi dobrovolnickami, menovite Petra,
Mata a Dominika. Jeden mlady pdn pozorne
poctival, ¢o vSetko obndsa ochorenie svalovd
dystrofia. Pokecali sme, odisiel na ndkup, roz-
menil peniaze a prispel ndm do pokladnicky.
Lucil sa s tym, Ze ide prdve do posilfiovne
cvicit a posiliiovat svalstvo, dfajtic, Ze mu
este dlho bude sluzit v zdravi.”

TRENCiN: 147,64 €

Organizator: Alena Klabnikova, Mgr.
Jana Bachorcova

JTento rok sme zbierku organizovali iba na
Skole, kam Benko chodi. Zbierku organizovali
Benkovi spoluZiaci zo ZS DIhé Hony v Tren-
&ine: Dominika Savelovd, Dorota Pastorkovd,
Juraj Kozdcik, Tdria Maradikovd, Natdlia Pol-
horskd. Patri im velkd vdaka!”

TRNAVA:791,80€
Organizator: Helena Rébova
Dobrovolnici: pani ucitelka Danka Lan-
Caricova z Pedagogickej a socialnej aka-
démie v Trnave a jej Studenti: Hrncaro-
va, LancariCova, Petrikovd, Melicherovg,
LeSSova, Studenicova, Danielova, Kolla-
rikova, Srdosova, Gonova, Geric, Bihary,
Puriill, Grunzova, Krizanova, Basovska.
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Moja priatelka pani AneZka Hincekova,
nasa asistentka z tdborov Klaudia Vi-
dova, byvala Lubkova profesorka pani
Janka Gregosova.

TVRDOSIN, TRSTENA,

NAMESTOVO: 785,59 €
Organizator: Miroslav Bielak
Dobrovolnici: Peter Ci¢man, Mirostal
Bielak st., Monika Stefancovd, Gymna-
zium Tvrdosin (Bianka Krizikova, Simo-
na Stiptovd, Anna Saganova), Stredna
priemyselna 8kola I. Ge3aja Tvrdosin, ZS
Mdrie Medveckej - Medvedzie - Tvrdosin,
Skautsky zbor Trstena.

VRANOV NAD TOPLOU: 326,24 €
Organizator: Viera Maludyova
Dobrovolnici: Marian Klimc¢o, Sta-
nislav Vavrek, Peter Trembuldk, Marta
Vavrekova.

ZAVOD:438,03 €
Organizator: Anna Jurkovicova
Dobrovolnici: trieda 8A zo Z5 s MS Z4-
vod, triedna ucitelka Mgr. Andrea Keszi.

ZLATE MORAVCE: 161€
Organizator: FrantiSek Fabry, Silvia
Mlada

ZUBEREC:36,90€
Organizator: Erika Lichnerova

ZILINA:1132,58 €
Organizator: Maria Smolkova
Dobrovolnici: Alzbetka Korenyova, Lu-
boslava Figurova, Lubka Skvarnov,
Siddnia Sekerasova, Maria Smolkova,
Simonka Filipova, Michal Sekeras, Ivetka
Stefanicovd, Beatrix Franekovd, Daniela
Figurovad, Sidénia Sekerasova.
,Zaujimavé postrehy: pdn v stredngch ro-
koch sa zastavil, prispel do pokladnicky
a za nase dakujem odpovedal: , Aké dakujem?
Ved'to je pre kazdého samozrejmost.” Vel-
mi milo nds prekvapil, lebo sme sa stretli aj
s ludmi, ktori pri poddvani letdcCikov cez dsta
odpovedali,,dakujem” a ani sa neotoCili v ti
stranu, kde sme sedeli. Hned rdno, ked sme
si eSte len rozkladali stolik s letdkmi zastavila
sa u nds jedna mladd Angli¢anka, ktord si
nase ,belasé materidly” s milym dsmevom
a zdujmom fotila, prejavila ndm jednoduchy-
mi slovami svoju priazeri a spontdnne vsunula
do pokladnicky stedry prispevok. Milo nds
prekvapila aj mladd zmrzlindrka, ktord ndm
zo svojho zmrzlinového stdnku poslala na
nase stanoviste kazdému po velkej zmrzline
a neskér sama pribehla, aby ndm osobne
hodila svoj prispevok do pokladnicky. Neza-
budnutelny bol aj nezndmy pdn fardr (v ko-
Seli s koldrikom), ktory sa pristavil, povedal
pdr povzbudivych slov, dal ndm poZehnanie
a nebadane vsunul do pokladnicky bankov-
ku. Prekvapeni sme boli, ked o pol hodinku
nato prechddzal spdt a s Gsmevom ndm do
pokladnicky prispel druhg raz. Na pesej zéne
si nds nasla aj TV SEVERKA (Televizia sevet-
ného Slovenska), s ktorou sme stihli natoCit
krdtku reportdZ o nasej kampani (reportdz si
méZete pozriet tu: https://www.youtube.
com/watch?v=U5Gmrp0aVBY)
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Popoludni sinecné pocasie sice vystriedala
mensia dazdovd smrst, ktord nds zabrzdi-
la a zahnala pod strechu, no nastastie nie
nadlho. Oklepali sme sa z hrubych kvapiek
a smelo pokracovali dalej. ,Vdaka spolocnej
snahe, vdaka dobrgm a ochotngm dcastni-
kom, asistentom a rodinngm prislusnikom
vdaka nasim zndmym i nezndmym a hlavne
vdaka vsetkym Stedrgm darcom, sme mohli
na ticet Belasy motyl zo Ziliny poslat sumu
1132,58 eur. Uprimne dakujeme vetkym
za podporu.”

Py

Za pomoc pocas zbierky zvlast dakuje-

me mladym dobrovolnikom:

e Obchodnej akadémie - Velkd okruz-
na 32, 011 57 Zilina: Sofia Gérégova,
Michaela Micicova, Kristina Vrablova,
Denisa Behdnova, Eva Czelisova, Mo-
nika Veseld, Jakub Halagan, Anabela
Hudecova, Barbora BaldZova, Patricia
Klicikova, Patricia Gapova, Andrea
Bélintova;

«zo Spojenej skoly internatnej - Fatran-
ska 33271/22, 010 08 Zilina: Jakub Buj-
na, Michal Sekeras;

e a dalsim aktérom: Beatrix Franeko-
va, Ivetka Stefanicovd, Beatka Nizn3,
Lubka Figurova, Alzbetka Korenyova,
Lubka Skvarnové, Daniela Figurova, Si-
ddnia Sekerasova, Monika Fridrichova,
Stanislava Fridrichov4, Olga Kralikov3,
Rébert Kupka, Vierka Duro$kova, Li-
buska Drahnakova, Anna Drahndkova,
Simona Filipova a nase nové OMD-4acke
posily sestry Katka a Klara Ligdcové,
ktoré nds svojou lspesnou ,belasou
premiérou” nevsedne povzbudili.

T o 2 ez )
Velka vdaka patri organizato-
rom, ich dobrovolnikom a vset-
kym, ktori prispeli k ispeSnému
priebehu 16. rocnika verejnej
zbierky. Ste najddlezitejSim
¢lankom celej kampane, bez vas
by Belasy motyl nemal zmysel.
Vasu pomoc si velmi cenime.
O to viac, Ze pre mnohych nasich
¢lenov je to kvdli ich vlastné-
mu tazkému postihnutiu velmi

\narocne. Y
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Pridajte sado timu
organizatorov zbierky

Mili ¢lenovia, hladame ¢lenov, ktori sa
buddici rok zapoja ako dobrovolnici do
zbierky vo svojom meste a podporia
tak svojich spoluclenov, ktori zbierku
organizujd. Zaroven hladame aj no-
vych organizatorov zbierky vo svojich
bydliskach.

Pridajte sa do timu organizatorov. Ur-
¢ite to chce odhodlanie, ale centrala
OMD v SR vam poskytne komplexni
podporu. Nechajte sa motivovat skise-
nostami nasich clenov - organizatorov.

L,UrCite treba robit osvetu aj ked' je to nd-
roCnejSie. Aj menej je vela krdt viac ako nic.
Netreba to vzdat, je to pre dobrd vec."

Ing. Lea Csikfejesova, Rimavska Sobota

,Organizovania zbierky sa zucastriujeme uzZ
niekolko rokov a vZdy s radostou a Idskou
poméZeme. PeniaZky, ktor€ sa vyzbieraju idu
na dobri vec a poméZu konkrétnym osobdm.
So zbierkou ndm pomdhaju miestne pani
ucitelky, ktoré s ochotou pustia svojich Zia-
kov do ulic obce. Spolocngmi silami sa takto
snazime vyzbierat ¢o najviac. Ludia nds uZ
registrujui a kampari a verejnd zbierku Belasy
motyl poznaijd, comu sa velmi tesime.”
Ivana Vicianova, Jedlové Kostolany

,Ked' som sa prvy krdt rozhodol organizovat
zbierku v nasom meste, nevedel som si dpl-
ne presne predstavit, ako to celé dokdZem
zmeneZovat. Velmi mi vSak pomohla Orga-
nizdcia muskuldrnych dystrofikov, ktord mi
dala sprdvny ndvod ako na to.”

Imrich Horvéath, Nitra

,Netreba sa bdt, v centrdle OMD v SR vdm
so vSetkgm pomd6Zu a ten uZasnyg pocit, po
vycisleni vyzbieranej sumy je nenahraditelny
a uZasny! A hlavne: myslite na to, Ze robite
dobrd vec a pomézete ingm, aj sebe.”
Katarina Slobodova, Malacky

Napisalinam-
podakovaniaod clenov

VytaZok z verejnej zbierky BELASY MO-
TYL sa pouZiva na doplatky na poméc-
ky pre dystrofikov, najma: zdvihaky,
elektrické voziky, mechanické voziky,
elektrické postele, antidekubitné mat-
race, odsavacky hlienov a iné Specifické
pomdacky. Tieto Specidlne kompenzac-
né pomocky potrebuiji ludia so svalo-
vou dystrofiou pre plnohodnotny Zivot.
Stat ich preplaca len éiastoéne alebo
vobec. Vdaka tejto podpore mozu [udia
so svalovou dystrofiou Zit naplno svoj
kaZdodenny Zivot.

,Velmi pekne dakujem Organizdcii muskuldr-
nych dystrofikov za schvdlenie doplatku na
elektricky vozik. Zdklon vozika velmi casto
vyuZivam, hlavne ked chcem, aby si oddgchla
chrbtica po dlhSom sedeni. Silu a odpruZenie
vozika zas pouZivam pri brdzdeni po neupra-
venych likach a pri pohybe v prirode. Este
raz velmi pekne dakujem."

Radovan Cerny

,Dovolte mi podakovat Vijkonnému vigboru
OMD v SR za poskytnutie socidlnej pomo-
ci z Uctu verejnej zbierky Belasy motyl, na
uhradenie doplatku ceny invalidného vozika.
Som velmi povdacny za ochotu pri vybavova-
ni' mojej Ziadosti, za pristup i Ustretovost. Za-
kipenie nového invalidného vozika bolo pre
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mra mimoriadne potrebné. Som odkdzany
na jeho kazdodenné pouZivanie, a preto jeho
uZitkové vlastnosti st pre mria velmi délezi-
té. Zakiipeny mechanicky vozik spifia moje
potreby a poZiadavky. Je prispdsobeny mojej
postave, telesnému postihnutiu i moZnosti
lahkej manipuldcie mnou i mojim asistentom.
Bez vds a socidlnej pomoci z verejnej zbierky
Belasy motyl by som si ho nemohol zaobsta-
rat. ESte raz srdeCne dakujem."”

Peter Spak

,,Chcem sa vdm velmi pekne podakovat za
financny doplatok na elektricky vozik, ktory
aktivne vyuZivam. Vdaka nemu sa zvgsila
moja samostatnost a sebavedomie. U7 mdm
za sebou prvé najazdené kilometre a vibec
netusim, ako som mohla doteraz fungovat
bez neho. Prajem vdm vela sil do dalSej ¢in-
nosti, aby ste mohli pomdhat aj dalsim ludom
a skvalitriovat ich Zivot."

Pani Valentikova

"ZhorSovanie svalového ochorenia mi spdso-
bilo, Ze uZ nevlddzem dychat. Nastastie som
sa dostala do starostlivosti Specialistov, ktori
ma nastavili na no¢nd aj dennd neinvazivnu
ventildciu. Zial, jeding vhodny dichaci pri-
stroj poistoviia nehradi'v plnej vgske. Dopla-
tok je skoro 2 000 eur! Len vdaka Organizdcii
muskuldrnych dystrofikov v SR a jej socidlnej
pomoci zo zbierky som mohla pristroj ziskat.
S pomocou tejto zdzracnej masinky méZzem
varit, zdhradkdrcit, cestovat, a hlavne znova
pracovat. Dakujem za moZnost nadychnut
sa! Verejnd zbierka Belasy motyl' je vyni-
mocnd tym ako dlho uZ funguje a pomdha."
Maria Duracinska

Sprievodné podujatia
kampane Belasy motyl

SPANILAJAZDA
CEZ BRATISLAVU
PRE BELASEHO MOTYLA
11.jin 2016

Organizacia muskuldrnych dystrofi-
kov v SR v spolupraci s motorkarskymi
klubmi a ostatnymi motorkarmi zorga-
nizovali ako sprievodn( akciu kampane
motorkarsku show pre verejnost. Uz
po piaty krat sa fascinujice motorky,
sila ich motorov a im duchom oddanf
motorkdri pripravili v silade s mottom
,Silné motory podporia slabé svaly”. Pri-
Slo nds podporit cca 170 motorkarov
a asi 10 majitelov Sportovych aut. Tohto-
ro¢nd jazda centrom Bratislavy mala
zraz, Start a ciel na parkovisku pred cen-
trom AVION Shopping Park v Bratislave.
Bez ndroku na honorar hrala obltbena
rockova kapela On The Road. Podujatie
malo (Zasnd atmosféru a Gspech!

KONCERT BELASEHO MOTYLA
- PIESTANY, 10.jin 2016

Sicastou kampane bol aj Koncert be-
lasého motyla, ktory sa v pieStanskom
komunitnom centre Ziwell udial uZ
druhy raz. Tentokrdt na fom zahrala
bratislavskd kapela Longital. Clenovia
skupiny v ten vecer viackrat spominali
na svojho priatela Fergusa O'Farrella.
Legendarny irsky hudobnik mal svalovi
dystrofiu, ani td mu vSak nezabranila
spievat, tancovat na elektrickom voziku
a rozddvat radost. “Vdychujem vydych




« Longital, Koncert belasého motyla v Piestanoch. (Autor: Michael Papcun)
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tvojho nadychu méjho vydychu tvojho
dychu,” spievajl Longital v skladbe Hu-
packa dychu. Presne v tomto duchu sa
Shina, Daniel Salontay a Marian Slavka
pocas skvelého koncertu nadychli za
[udi so svalovu dystrofiou. Postupne
sa k nim pridali aj pritomni divéci, ¢im
podporili tych, ktorym sa nedycha naj-
lepsie, symbolicky, aj celkom doslovne.
Kapela ucinkovala bez naroku na hono-
rar. Vyzbierané vstupné vo vyske 263 €
organizatori venovali ludom so svalovou
dystrofiou. Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR tprimne dakuje skupine
Longital, komunitnému centru Ziwell,
navstevnikom koncertu, bistru Panda
Piestany, Rotary Clubu Piestany, vset-
kym, ktori podporili zbierku alebo inym
sp6sobom prispeli k zdarnému priebehu
kampane.

KONCERT BELASEHO MOTYLA
-BRATISLAVA7.jiin 2016

Tolerancia, hudba, empatia, nezdvisly
Zivot a podpora ludi so svalovou dys-
trofiou. Tieto myslienky boli hlavnym
tahdnom pre vsetkych, ktori sa zisli na
12. ro¢niku Koncertu belasého motyla
v Bratislave. Tento rok bolo namestie
naozaj pIné a zabavalo sa naozaj do po-
sledného ténu celého koncertu. Detské
publikum dostal do varu Miro Jaros, mi-
lovnikov ludovej hudby SLUK a LH Gym-
nik, dusu pohladila Sima Martausova,
navrat do rokov rock’n “rollu 60 - tych
sme zaZili s GZasnymi The Cellmates. Za-
bava gradovala so skupinou Helenine oci
a zaver uz tradi¢ne obstaral fantasticky
Polemic. Koncert bravirne moderoval
Roman Bombos§ zndmy z Radia Sloven-
sko, vSetci Gcinkujuci vystupovali bez
naroku na honorar.

« Do rytmu nam zahrala aj skveld rock ’nrollova kapela The Cellmates. (Autor: Juraj Robl)
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« Miro Jaros rozSantil nie len detské publikum. (Autor: Juraj Robl)

.
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« Ludovi taneénici zo Sluk-u, sympaticka Sima
Martausov4, ale aj veselé Helenine oci
a Polemic nds pobavili na tohtoro¢nom
Koncerte belasého motyla.
(Autor: Juraj Robl)
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« Stafeta Belasy motyl na Stefanik trail dopadla vyborne aj vdaka tymto GZasnym beZcom.
(Autor: Vit Nemecek)

BEZIM

PRE BELASEHOMOTYLA -
PRIDAJTE SA, INICIATIVA JE
STALE AKTUALNA!

Tohtoro¢nou novinkou bola nova forma
podpory osvety Belasy motyl so sloga-
nom ,Rozhyb kridla belasého motyla
alebo Oblec bezca!” Ak mate vo svo-
jom okoli beZcov a bezkyne, ktori sa
zlcastnuju beZeckych akcii po celom
Slovensku? Darujte im originalne tric-
ko so sloganom “Bezim pre belasého
motyla.” Symbolicky v nich pobeZia za
[udi, ktorym ddsledky ich zdravotného
postihnutia behat nedovoluju.

Tricko ziskate tak, Ze prispejete sumou
vo vySke minimalne 10 € na Gcely pod-
pory aktivit Organizdcie muskuldrnych
dystrofikov v SR.

Prvou lastovickou s tymto cielom bola
nasa Stafeta Belasy motyl na Stefénik
trail. Osobny asistent Vit Nemecek, sa
rozhodol pre svalovych dystrofikov be-
Zat v tricku ,Bezim pre belasého motyla”
poc&as celonarodného behu Stefanik
trail. On a esSte dalsi Styria GCastnici

Stafety Lucia Nagyovd, Roman Gréser,
Rébert Juricek a Janka Pieruzkova v noci
z 10. jana na 171. juna od Bradla az po
Devin bezali s posolstvom osvety o sva-
lovej dystrofii. V trickdch s belasym mo-
tylom, symbolom ludi s ochorenim sva-
lova dystrofia, spolocne zabehli 140 km
a bezali za svalovych dystrofikov. Ich
beh bol o to narocnejsi, Ze piati beZci
si museli podelit sedem dGsekov.

Medzi dalSich beZcov, ktori behajd rdzne
preteky v nasom tri¢ku s Janka Lan-
gova, Petra Lackovicova, Martin Holly,
Juraj Bona, Marian Holy, Pavol Hajduk,
René Burcak.

|

, Uprimne dakujeme vSetkym
uc€inkujicim spevakom,
| kapelam, motorkarom aj

| beZcom za ich vystiipenia

I v prospech ludi so svalovou
' dystrofiou. Vetci tak robia
' bez naroku na honorir, o to
[ VaEsi respekt!
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BIOPTRONED

LlGHT THERAPY SYSTEMByZEpterGroup

mocniciach prakticky neexistuje
oddelenie ci ambulancia, kde by

rapia svetlom BIOPTRON nenasla
svoje uplatnenie.”

Fototerapia je moderna lie¢cebnd metdda, ktora vyuziva ten
najprirodzenejsi zdroj energie - svetlo. Moderna fototerapia
vyuziva niekolko typov zdrojov svetla, lisiacich sa ako svojimi
fyzikalnymi vlastnostami, tak i t¢inkami na zivy organizmus.
Kym niektory z tychto typov sa pouziva aj desiatky rokov
a patri medzi neodmyslitelnd sucast zdravotnickych
zariadeni (infracervené svetlo), iné vyuziva medicina
MUDr. Miroslav Gaspar len v poslednych rokoch. Pristroj BIOPTRON® pracuje
s polarizovanym svetlom v spektrdlnom pasme 480-3400 nm.
Zodpovedd tak odporucaniu, aby svetelny Iu¢ zahfnal
vinové dizky viditelného svetla (v intervale 390-790 nm)
a na dosiahnutie lahsieho prieniku [i¢a a lepSieho prekrvenia
TRERO nasvieteného tkaniva aj infracervenu oblast spektra do 2000
nm. Tieto vinové dizky navodzuju v organizme predovietkym

" biostimulac¢ny, analgeticky a protizapalovy efekt.

Specialista na fyziatriu, balneolégiu
a liecebnu rehabilitaciu

\ Polarizované svetlo nachédza uplatnenie v rade medicinskych
Ab - 5 odborov. Medzi najdélezitejsie indikécie patri:
( 1. kozné afekcie (vredy predkolenia, dekubity,
2 pooperacné jazvy, akné, herpes),

3 2. ochorenia pohybového aparatu (bolesti chrbtice, ar-
trotické postihnutie kibov, artritidy,
epikondylitidy),
3. gynekoldgia a porodnictvo (strie v obdobi tehotenstva,
jazvy po epiziotémii, prasklinky prsnych bradaviek, mas-
titidy).

Pouzivanie pristroja BIOPTRON je velmi bezpecné a nie je
WARDg viazané len na zdravotnicke zariadenia, ale je velmi vhod-
A o né aj v domacom prostredi. Medzi dalSie vyhody terapie
“ Brh[‘ﬂ"dS svetlom BIOPTRON patri velké mnozstvo indikacii, cenova
I] dostupnost a moznost liecenia aj v obdobi tehotenstva.
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XENON HYBRID
EXTRAPEVNY

Skvelé jazdné vlastnosti
a vysoka stabilita

bez kompromisov.
Zosilnend predna Cast
ramu. Maximalna
nosnost vozika je 140 kg.

VIDEO NAJDETE
NA WWW.LETMO.SK

XENON FF
ULTRALAHKY

Najlahsi skladaci
vozik na svete.
Pevna kompaktna
predna Cast ramu.
Skvely Cisty
aerodynamicky tvar.

XENON SA
VSESTRANNY

Odklopnd

a odnimatelna prednd
Cast ramu.
Jednoduchsi presun
na vozik a spat.
Maximalne
kompaktné
transportné rozmery
pre jednoduchy
prevoz v automobile.

LetVo

let’s move

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



RieSenie mobility ottonCk

PIne hradené zdravotnymi poistovhami

B500 Freestander

Elektrické voziky vertikalizacné zariadenia

Marcus Avantgarde Ti 8,9 — CV

Specidlne voziky Mechanické voziky

Otto Bock Slovakia s.r.o. | Réntgenova 26, SK - 851 01 Bratislava 5 | Infolinka: +421 (0) 915 090 060 | E-Mail: info@ottobock.sk | www.ottobock.sk
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Sikma schodiskova plosina . Bezplatné & “Schodolez

v Riesenia pre vietky typy architektonickych bariér / Bezplatné pravne poradenstvo

v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta v Zaruény a pozaruény servis

Moznost ziskat
prispevok i
95 % z ceny zariadenia

Zvisla ploSina s kolmym zcjyi_hom-_ . ..ﬂ.g : www.ares.sk " 2 -b‘t'r‘opny zdvihak GH1
ARES spol. s r.o., Banselova 4, 821 04 Bratislava, SR
Tel.: +421 2 4341 4664, +421 2 4820 4511, Fax: +421 2 4820 4528, e-mail: ares@ares.sk
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