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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydava ju Organizdcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mdcie o organizaCnych zalezitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu r6znorodych 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 0s6b s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
larnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
poésobnostou. 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 domadcej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori sti na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami,
uvadzame Cislo Gctu

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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podpisat (O generdlnom plnomocenstve)

BEZ BARIER
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Ocenenie VIA BONA Slovakia pre Letmo
Interaktivhu mapu

Byt, ¢i nebyt? To je otazka!
SPORTOVE OKIENKO

Kurty, ihriska a S8achovnice oddychuji
NA VOLNY CAS

Z dennika dystroficky

Z vasej tvorby

Praktické navody

SPECIALNA PRILOHA O CESTOVANI:
PO SLOVENSKU NA VOZiKU

NOVE NAZVY PLETENCOVYCH
MUSKULARNYCH DYSTROFII

OZVENA €. 4/2020

Toto &islo vyslo v janudri 2021. Dalsie &islo
Casopisu vyjde v marci 2021.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

Paci savam nasa Ozvena, ale nie ste nds ¢len
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nds.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre clenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa lahsie listuje? Kontaktujte nas.

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvV SR

Vritocka 8, 8271 04 Bratislava
E-mail: omd@omduvsr.sk
Telefén: 02/4341 1686
Mobil: 0948 529 976 (02)
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Divny rok

TaZko bilancovat rok 2020. Vina pan-
démie nds zasiahla nepripravenych, lebo
sme nikto a nikdy nemali skdsenost
s hrozbou Sirenia agresivneho virusu
v tak obrovskom meradle. Je polutova-
niahodné, Ze prvd vina korony nam dala
Cas pripravit sa na druhd. A ti, nestci za
to zodpovednost, ho trestuhodne pre-
pasli. Dnes Celime druhej omnoho silnej-
Sejvine a okrem samotného covidu nasu
situdciu zhorsuje chaos, nekompetent-
nost a nerozhodnost. Na jar boli spravy
plné informacii o reprofilizacii nemoc-
nic, stat nakupoval dychacie pristroje
a mal plan, ako zvladne krizu. V tejto
chvili, ked sa kriza deje, zdravotnictvo
pada na kolend a zdravotnicky perso-
nal je vysileny a znechuteny, Ze Statich
v tom marazme nechal. Reprofilizacia
ostala vo vzduchoprazdne a silno chyba
komplexny manazérsky pristup. M6Zem
o tom pisat, lebo to Zijem v priamom
prenose. Tak ako pred rokom, ked som
pisala tvodnik, lezim na plicnom...

V tom istom dvodniku som pisala
o nasich dvoch najvacsich vyzvach
v tomto roku. Netusili sme, Ze covid
nam pripravi este vacsie vyzvy (a pre-
kazky). V tejto chvili uz vieme, Ze sme
v nich obstéli dobre. Myslim, Ze m6Zzem
povedat Gspesne.

20. vyrocie verejnej zbierky sme zacali
chystat prave v Case, ked koronavirus
na jar udrel. Globalizacia nas pripravila
o pocit bezpecia, vzdialené problémy
Ciny, o ktorych sa dobre ¢ita, lebo sa nds
netykaju, zrazu boli pred dverami kazdé-
ho z nés a tykali sa nas aZ prilis. Co so
zbierkou a jej konanim v uliciach? Vybur-
covalo néas to k hladaniu netradi¢nych

rieSeni a novym spoluprdcam. Jubilejny
roCnik teda prebiehal v online priestore
averejna zbierka bola podporend novou
webkou belasymotyl.sk a dalSimi pre
nds novymi formami promovania. Vy-
zbierana suma 20089 € je krasne Cislo!

Rekonstrukcia nového bezbariérové-
ho sidla nasej organizacie na Mesacnej
ulici v Bratislave - RuzZinove bola na
zacCiatku tohto roka este vo hviezdach,
aj ked pripravy prebiehali uz dlho. Je
absolidtne neuveritelné, Ze sa stavebné
Gpravy napriek vsetkym hygienickym
a epidemiologickym obmedzeniam po-
¢as roka podarili a ku koncu roka fini-
Sujeme! A pomoct ndm moZete prave
teraz finanénym darom. Lebo dostat
sa k bezbariérovym priestorom je nieco
tak naroc¢né, ako dostat sa na Mesiac.
Dakujeme za kazdé euro pre nas vlast-
ny lunarny svet - samostatné a rozsire-
né priestory pre poZicoviiu pomdcok,
Agentlru osobnej asistencie, socidlne
poradenstvo a pre mnoho mnoho dal-
Sich aktivit, kde budeme moct eSte viac
a efektivnejsie pomahat.

KKoronakriza naplno ukazala aj nedo-
statky v pravnom zakotveni osobnych
asistentov a asistentiek. Je to pracujica




4

| ZKALENDARA DO DIARA

skupina bez komplexného socidlneho
poistenia. A tak, ked ochoreji na covid,
nemajd narok na pnku, ked ochoreju
ich deti, nemdZu dostat OCR, nemdZu
si oddychnut na dovolenke. Stracaju
aj zdravotné poistenie, hoci nemozu
pracovat viac ako mesiac kvoli koran-
ténnym opatreniam, prepadaju aj cez
statom nastaveny systém financnej
pomoci. A akoby nestacil covid, ktory
kruto prerieduje rady asistentov a asis-
tentiek, v lete priSiel necakany Gtok na
osobn asistenciu priamo z ministerstva
prace. Po spolo¢nom postupe organi-
zacii zastupuijicich deti a dospelych so
zdravotnym postihnutim pod vedenim
OMD v SR sa plany zrusit ju podarilo na
tato chvilu zvratit. Je nam velmi lUto, Ze
napriek opakovanym urgenciam adre-
sovanym kompetentnym sa situdciou
osobnych asistentov nezaoberaji. Takze
ano, v tomto sme napriek nasej maxi-
malnej snahe nelspesni.

rona spdsobuje, Ze nemoZu robit to, o
chcd a kedy chcd. Covid ich obmedzuije
aj v tom, Ze nemozu byt s [ludmi, s kto-
rymi chcl. My, [udia s nervovosvalovymi
ochoreniami tieto pocity déverne po-
zname, a nepotrebujeme k tomu covid.
Tazké zdravotné postihnutie mnohym
z nds znemoznuje volbu a okresava pri-
leZitosti. Nezijeme Zivoty, aké sme si
vybrali a ¢asto si nem6zeme ani vybrat
[udi, s ktorymi chceme byt.

Preto vdm zo srdca Zeldm v novom
roku, aby ste Zili svoj Zivot, ako ste si vy-
brali a s [ludmi, ktorych ste si vybrali. Nie
je to samozrejmost, skisme si to vazit.

MARIA DURACINSKA

Zkalendaradodiara

28. februar 2021

Medzinarodny den zriedkavych
chordb/Rare Disease Day

Kampan bude nanovo definovat
slovo zriedkavost a poukazovat na to,
Ze pri komunite s 300 milionmi [udi
aich rodinami zriedkavost znamena
pocetnost, silu a hrdost. Tohtorocna
kampan bude sprevadzana skutocny-
mi pribehmi Siestich ludi so zried-
kavym ochorenim napriec Siestimi
kontinentami. Angelina z Austrdlie,
Syafiq z Malajzie, Tristan Zijuci v USA,
Regina z Brazilie, ale tiez Harvey
z Kene a Jon - Kristan z N6rska.
KKaZdy z tychto pribehov predstavuje
jednotlivca Zijaceho so zriedkavym
ochorenim, pricom kazdy z nich celi
podobnym problémom.

Viac o kampani sa dozviete na
www.rarediseaseday.org

W

RARE DISEASE DAY*

RAREDISEASEDAY.ORG
28 FEBRUARY 2021

#RAREDISEASEDAY

« Zdroj: www.rarediseaseday.org
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31. marec 2021

Clensky poplatokvOMDv SR
narok2021je potrebné uhradit
do31.marca

Clenské zostava nezmenené vo vyske
10 €. Uhradte ho na ¢islo Gc¢tu
SK710 17100 0000 0026 2434 0950
v Tatra banke a v poznamke uvedte
svoje meno, priezvisko a rok.

11. jin 2021

Verejna zbierka Belasy motyl,
21.roénik
Verejna zbierka na kompenzacné
pomocky pre ludi s nervovosvalovymi
ochoreniami.

Dakujeme, Ze nas ¢itate

“Vzdy si rada precitam o Sikovnych a inspi-
rativnych ludoch, a tak je mojou najobliibe-
nejSou Castou Casopisu Ozvena prdve rubrika

"0 nasich ¢lenoch" a "Z nasej Cinnosti" Mdm
rada aj Specidlnu prilohu, lebo to je vZdy
tematické prekvapenie. A pri "Vytrhnuté
z dennika dystrofika" hddam, kto to je a Ci
ho ndhodou nepozndm (ismev). Vds casopis
je skvely, pIng noviniek a chuti menit veci,
ktoré u nds, bohuZial, nefunguiju, ako by mali.
DrZim vdm palce a tesim sa na dalSie vydanie
Ozveny.”

Katarina Blasko Svecova, modistka
a autorka origindlnych Sitych motylikov

,Velmivdm dakujem za Ozvenu, ktord mi dnes
prisla. Znovu mi podskocilo srdce. Prajem
vela zdravia a vsetci na seba ddvajte pozor,
2 n

i

v tomto pandemickom obdobi.
Eva Szynalikova, osobna asistentka

,0zvena je nesmierne zmysluplné Citanie
ného vyboru OMD v SR osobne pozndm aj
s ich osobnymi pribehmi. Je to aj pre mria
velmi motivujtce vidiet, kolko uZito¢nej
a absolutne profesiondlnej prdce robite
a kolko mdte energie aj popri zdravotnych
obmedzeniach. Mohli by ste byt prikladom
pre mnohych rozmaznancov v komercnych
firmdch aj Stdtnych organizdcidch, ktori sa
neustdle staZuju, predstieraji prdcu a pobe-
rajii viplaty. Casopis pre¢itam od prvej do po-
slednej strany, lebo ma dokdZe vtiahnut me-
dzi vds, Zasnem, akg rozsah aktivit dokdZete
robit pre ludi z celého Slovenska, aki ste
transparentni pri nardbani's financngmi darmi
a ich prerozdelovani. Ani netusite kolko
0 vds rozprdvam mojim posluchdcom v réz-
nych firmdch a institdcidch ako o vzore zvld-
dania ndrocngch Zivotngch situdcii. Jozko
BlaZek a Lucika Mrkvicovd ndm posledny rok
velmi pomobhli pri poskytovani socidlneho
poradenstva (mimochodom lepsie ako na
akombkolvek trade prdce), hladani opatro-
vatelky a zapoZicani vozika, Ci zdvihdka pre
mdjho muZa Milana. Velkd vdaka za vsetko,
moji mili.”

Anna Surovcova, lektorka komunikac-
nych zru¢nosti
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DOPORUCENT SVETOVE SVALOVE ORGANIZACE

AKTUALNE: NSO A COVID-19

Doporuceni Svétové

svalové organizace

platna pro ockovani
protionemocnéni

COVID-19 pro pacienty
snervosvalovym
onemocnénim
klednu2021

Svétovd svalova organizace (World
Muscle Society) od pocatku pande-
mie COVID-19 poskytuje doporuceni
pro |ékaFe a pacienty s nervosvalovym
onemocnénim (NSO). Tento dokument
si klade za cil zodpovédét nejcastéjsi
otazky, které pacienti s NSO v souvis-
losti s pfipravovanymi vakcinami kladou.

Vzhledem k tomu, Ze se tato oblast vy-

viji velice rychle, bude WMS tato dopo-

ruceni pribézné upravovat.

Zvladnuti pandemie SARS-CoV2 zavisi

na celosvétovém programu ockovani,

ktery snizi pravdépodobnost ndkazy

COVID-19. Od zacatku pandemie dos-

lo k vyvoji mnoha vakcin. Podle New

York Times Coronavirus Vaccine Tracker
je nyni v klinickych studiich 63 vakcin
testovanych na lidech, 18 z nich je nyni

v posledni fazi testovani (ve fazi 3).

PFipravované vakciny pisobi riznym

zplisobem:

e mRNA vakciny (Moderna a Pfizer/
BioNTech) vyvoldvaji imunitni odpo-
véd proti Casti viru tzv. spike prote-
intim viru (spike protein vir je bilkovina
pouzivana virem k zachyceni'v lidskych
burikach).

« Vakcina vyuZivajici adenovirovy vektor
(CanSino, Gamaleya, Johnson&John-
son, Oxford- AstraZeneca), ktera vy-
volava imunitni odpovéd proti korona-
viru geneticky upravenymi adenoviry.

« Vakciny na bazi bilkovin (Vector, Nova-
vax, dalsi) spoustéjici imunitni odpo-
véd proti riznym bilkovindm obsaZe-
nym v koronaviru.

e Inaktivované virové vakciny (Sino-
pharm-Beijing, Sinopharm-Wuhan,
Sinovac) vyuzivajici odpovéd proti
inaktivovanému koronaviru.

Dvé z pfipravovanych vakcin, mRNA vak-

ciny firem Pfizer/BioNTech a Moderna,

byly schvéleny v tzv. nouzovém schva-
leni Americkym Ufadem pro kontrolu
potravin a léCiv (FDA) a kanadskymi

a britskymi regulaénimi organy, Evrop-

ska Iékova agentura (EMA) schvilila

pouziti BioNTech/Pfizer vakciny u lidi

starsich 16 let a nyni i vakcinu firmy

Moderna. Obé vakciny byly testovany

na zdravych jedincich, u kterych byla

prokazana vice jak 90% Gcinnost v pre-
venci SARS-CoV2 infekce. NeZadoucfi

Gcinky byly mirné, slo pfedevsim o bo-

lest v misté aplikace, horecku, tfesavku

a svalovou bolest. Vakcinaéni programy

jsou nyni v jednotlivych zemich budto

v p¥ipravné fazi nebo na samém zacétku.

Nékteré vakciny jsou schvéleny pouze

v urcitych statech (nap¥. Sinopharm vak-

cina ve Spojenych Arabskych Emiratech).

COVID-19 ockovani a nervosvalova

onemocnéni

Nasleduiji otazky nejcastéji kladené pa-

cienty s nervosvalovym onemocnénim,

jejich 1éka¥i Ci pecujicimi:

1) Mam ndrok na ockovani aZ dojde ke

schvéleni jedné nebo vice vakcin?
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Distribuce vakcin ve vétsiné zemi pod-
|éhd vakcinacénimu planu, podle kterého
nejprve vakciny dostanou nejvice ohro-
Zené skupiny, pfedevsim seniofi a lidé
trpici zdvaznym onemocnénim, p¥ipad-
né jejich pecujici. Informace a instruk-
ce k distribuci by méli byt poskytnuty
mistnimi zdravotnimi Gfady, nicméné je
mozné, Ze tyto nebudou zminovat p¥i-
mo postup u pacientd s nervosvalovym
onemocnénim. Zaroven je kazda vakcina
schvalena pouze pro urcitou vékovou
skupinu, nemusi tedy byt dostupna pro
vSechny pacienty.

2) Patfim do skupiny pfednostné
ockovanych?

Vétsina pacientl s nervosvalovym one-
mocnénim je povaZovana za “ohroZenou”
skupinu a cely rok dodrZovala pfisna
opatreni, aby se pfed COVID-19 chrénila.
Néktefi pacienti jsou vice rizikovi pro
tézky prabéh infekce nez jini (blize roz-
vedeno na strankach WMS v oficidlnim
doporuceni pro pacienty s NSO v sou-
vislosti s onemocnénim COVID-19), ti by
méli mit pfi ockovani pfednost, nicméné
zdravotni politika a plan se v jednotli-
vych statech lisi. Doporucujeme vSem
pacientlim s nervosvalovym onemocné-
nim, aby byli v kontaktu se svymi [ékafFi
a domluvili si s nimi postup pro sebe
i své pecujici jakmile bude vakcina
k dispozici.

3) Mohu byt oékovéan nebo je u mé ri-
ziko propuknuti COVID-19 ¢i tézkych
neZadoucich G¢inkd po podani vakciny?
U soucasnych schvélenych vakcin (Ci
vakcin v poslednich fazich testovani)
neni riziko rozvoje COVID-19. O Zadné
Zivé vakciné ve vyvoji nevime. Nezado-
uci Gcinky byly na testovanych pouze

mirné, trvaly pfechodné a vyhody vak-
cin je prevaZuji. Neni zadny dlvod se
domnivat, Ze by tomu u pacient( s ner-
vosvalovym onemocnénim mélo byt
jinak. U pacientd, ktefi jsou na specific-
ké |é¢bé nervosvalového onemocnéni,
predevsim u inovativni 1éCby, je dobré
se o nacasovanivakciny a jeji vhodnosti
poradit s oSetfujicim neurologem, pFi-
padné s neuromuskularnim centrem.
4) ovlivni nervosvalové onemocnéni
zpusob, jakym vakcina funguje?
Mechanismy Gcinku dosud schvélenych
vakcin nenasvédcuiji zvysenému riziku
nezadoucich Gc¢inkd u nervosvalovych
onemocnéni. Nervosvalova onemocné-
ni, ktera nepostihuji imunitni systém,
by neméla ovlivnit ani G¢innost vakciny
samotné. Nicméné studie byly provede-
ny na zdravych jedincich, proto nemd-
Zeme délat zavéry o konkrétnim vlivu
vakciny u pacientd s nervosvalovym
onemocnénim.

5) Beru léky, které ovliviuji imunitni
systém (imunosupresiva). Mohu byt
ockovan?

Ano. U schvélenych ¢i nyni vyvijenych
vakcin nenf riziko rozvoje infekce.
Nicméné, zatim nevime nakolik imu-
nosuprese (napf. kortikoidy) ovliviiuje
Gcinnost vakciny, proto je tfeba byti po
podani vakciny obezfetny (dodrzovat
rozestupy, nosit rousku).

6) Jaké jsou v soucasnosti velké
neznamé?

Pokud nemoc samotna nebo jeji [écba
ovliviiuji imunitni systém, nevime na-
kolik bude Gcinnost vakciny odpovidat
vysledkim v dostupnych studiich. To ne-
znameng, Ze by se jednalo o nekvalitni
vakcinu, ale znamena to, Ze je potfeba
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se i nadale pfed moznou infekci branit.
Zatim nemame dostatek dat, abychom
mohli vakciny mezi sebou srovnavat
a doporucit jednu p¥ed druhou.
Nezadouci ucinky, véetné vzacnych,
uplné pozname az v prubéhu casu.
Nicméné zatim neni znam Zadny diivod,
proc vakcinu odmitat.
AUTORI DOKUMENTU:
MAXWELL S. DAMIAN, PHD, FNCS, FEAN
A CLENOVE EXECUTIVE BOARD OF THE
WMS VE SPOLUPRACI SE CLENY EDITORIAL

BOARD OF NEUROMUSCULAR DISORDERS,
OFFICIAL JOURNAL OF THE WMS

PRELOZILA A UPRAVILA:

MUDR. KAROLINA PODOLSKA,

PARENT PROJECT, Z.S.

ZKONTROLOVALA A FINALNE UPRAVILA:
MUDR. JANA HABERLOVA, PH.D.

ZVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM PARENT PROJECT.

Kvoli prehladnosti sme zriadili na webe
www.omdvst.sk novi kategériu s aktu-
alnymi informaciami tykajlicimi sa témy
ockovania a nervovosvalovych ochore-
ni. Sekcia bude pravidelne aktualizova-
na o najnovsie informdcie a poznatky.
Sledujte nas web.

Koronavirus a NSO

OCK#VANIE

Somrizikova a moji
rodicia mali Covid-19.
Ako som prezila?

Moiji rodicia mali Covid-19. Tato situa-
cia je hroziva sama o sebe, ale vnasom
pripade bola eSte mnohonasobne hro-
zivejSia. Som totiz v poslednom Stadiu
spinalnej svalovej atrofie - som leZiaca
na dychacom pristroji a moj zdravotny
stav je na spadnutie aj v ten najlepsi
den. Som definiciou rizikového pacienta.
Covid-19 by ma mohol bud'velmi rychlo
zabit, alebo postupne vytaZit moj orga-
nizmus natolko, Ze by mi skolabovalo
srdce. Ostatne, toto plati aj pre predtym
zdravych ludi, ibaze pre mna to plati
takmer na isto.

Covid-19 sa nesiri - je Sireny. Ludmi.
Nechodme okolo hortcej kase - toto
bola niekoho chyba. Moja smrt a smrt
mojich rodic¢ov by bola niekoho chyba,
ako aj smrt ¢i dlhodobé nasledky mnoz-
stva ludi, ktori chytili Covid-19, sl nie-
koho chyba. Toto si treba nekompromis-
ne uvedomovat. Je to chyba ludi, ktorf
nedodrZiavaji opatrenia, chodia medzi
hromady ludi ¢i dokonca sa stretdvaju
s ludmi s vedomim, Ze s pozitivni. Aj
v nasom pripade otca nakazil ndm zna-
my anti-masketr.

Moji rodicia od tohto ¢loveka dostali na
Mikulasa darcek - kasel, hlieny, sympto-
my ako pri chripke. Vtedy to eSte mohla
byt chripka, ddfali sme v to. A ked u nds
doma niekto dufa v to, aby mal chripku,
verte mi, sranda ide bokom, pretoZe
mna uZ aj ta chripka raz takmer zabi-
la. No stav mojich rodicov sa postupne
zhorsoval a 9. 12. sa im potvrdil pozitiv-
ny test na Covid-19.
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Rusko a dezinfekcia mi zachranili Zivot
Isteze som nemohla utiect, nemala som
kam a ako vobec odist. Zacali sme teda
robit vSetky mozné opatrenia:

Starala sa o mia iba mama, aby som
pripadne celila ndkaze len od jedného
¢loveka. Otec sa preto prestahoval do
obyvacky. Mama nosila rtisko bez pre-
stavky, CiZe aj v spanku (a na nose!), pre-
toZe aspon jeden ¢lovek musi spat v tej
istej miestnosti ako ja. Ak by ste teda
boli jedni z tych, ktori sa ndramne radi
stazujd, Ze v raskach sa neda dychat
a existovat, tu mate Zivy dokaz, Ze si
vymyslate.

Takisto sa ma nikdy nedotykala bez ru-
kavic a este aj tie si dezinfikovala. Dez-
infikovali sme aj vzduch sprejom, ak by
nahodou nestacila moja Cisticka vzdu-
chu. A chodila ku mne iba v pripade, Ze
som nieco nutne potrebovala. To zna-
mena napriklad vyrazne zniZzend hygienu
a ziadne aktivity mimo pocitaca, kde
mé&Zem byt aspon trocha samostatna.
A fungovalo to. Ja, so zniZzenou imuni-
tou a dierou v plicach, som nechyti-
la Covid-19 od mojej mamy - hlavnej
opatrovatelky, vdaka rdsku, dezinfekcii
a odstupom. Uz nemozete tvrdit, Ze tie-
to opatrenia su zbytocné.

Vasa bezohladnost ma mohla zabit
Slovami tazko opisat strach, aky som
prezivala a aky sme nepochybne prezi-
vali vSetci traja. Neslo tu totiZ len o moje
preZitie. Aj mama je rizikova, kedZe pre-
konala tazkd rakovinu lymfatickych uz-
Iin - Hodgkinov lymfém - a hoci sa z nej
vyliecila pred dlhymi rokmi, jej telo sa
nikdy nezotavilo na 100 % a do toho
sa pridali problémy so srdcom. Mohla
zomriet. Aj ak by sa jej ,iba” stalo nieco

ik “,‘!' I.:I!| (LAY

« Petra a rodicia dostali na Mikuldsa ,darcek”

v podobe nakazy. (Autor: Z archivu Petry Eller)
vaznejsie nez kasel, nemal by sa o mna
kto postarat - nebudme smiesni a ne-
nahovarajme si, Ze mi Stat hradi osobné
asistentky na 24/7.

A otec (okrem toho, Ze mu to opatro-
vanie vGbec nejde) musi pracovat, aby
sme preZili aj financne. Opat - nebudme
smiesni a nenahovéarajme si, Ze by sa
0 nas postaral stat.

Samozrejme, Ze obchddzam celd emo-
ciondlnu stranku tychto moznosti, pre-
toZe to si ani priblizne neviem, ani nech-
cem predstavit.

Cela tato hroza bola len zvyraznena tym,
Ze sa stav rodicov kazdym diiom zhorSo-
val. Neustdle mali vysoké teploty, kaslali
viac ako dokazali hovorit, ledva vede-
li jest, kazdy krok ich vycerpaval... Po
desiatich dnoch, po ktorych je tidajne
bezpecné ukondit karanténu, boli stéle
pozitivni a ani zdaleka to nevyzeralo, Ze
by sa mali kazdd chvilu uzdravit. Naopak,
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DUSEVNE ZDRAVIE V CASE PANDEMIE

boli stale slabsi. A ani dnes, mesiac
po ich diagndze, nie s Gplne zotave-
ni - stdle kasld a rychlo sa unavia aj po
¢innostiach, ktoré predtym zvladali bez
povSimnutia.
Ak by ste ndhodou chceli ,argumento-
vat”, Ze mali taky tazky priebeh kvoliich
veku ¢i predchadzajicemu zdravotnému
stavu, nemate pravdu. Obaja moji rodi-
¢ia su iba Styridsiatnici. A otec, ktory
mal eSte o poznanie hotsi priebeh ako
mama, nemal za cely Zivot horsi zdra-
votny problém ako je sezénna chripka.
Covid-19 nedtodilen na rizikovych, Gtoci
na vsetkych. Nie ste v bezpedi, vasa ro-
dina a blizki nie st v bezpedi. Je nutné
nosit riska, dezinfikovat sa, dodrziavat
opatrenia a predovsetkym sa dat za-
ockovat. Opatrenia zachranuju Zivoty,
bezohladnost ich zabija.

PETRA ELLER

ZDROJ: 0SOBNY BLOG
WWW.ZIVOTPLNYSMAGIE.SK, 9. 1. 2021

UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORKY.

Dusevné zdraviev case
pandémie

Téma dusevného zdravia je v ¢asoch ko-
rona pandémie Casto sklonovana. Toto

Y

N

- N
DY/

« Stiboj Antigénov (Autor: Jozef BlaZek)

obdobie je sprevadzané strachom, oba-

vami a neistotou, ktord vyrazne vplyva

na nasu psychickd pohodu. Viac, ako
kedykolvek inokedy, vyhladdvame po-
moc odbornikov.

Koho mézete kontaktovat:

e Liga za duSevné zdravie prindsa kam-
pan, vdaka ktorej sa méZzeme zicast-
nit kvalitnych diskusii online alebo si
mé&Zeme prestudovat mnohé odborné
¢lanky na tému dusevné zdravie v Case
epidémie koronavirusu.

Viac info na www.dusevnezdravie.sk

e Internetovad poradna pre mladych
www.ipcko.sk

«Pomoc pre seniorov, osoby so
zdravotnym postihnutim, deti
a mladez pri socidlnej izolacif
https://www.mpsvr.sk/sk/korona
virus-pracovna-socialna-oblast/
zavolajte-nam-pomozeme-vam/

e Telefonickd linka na podporu ro-
dicov deti so zdravotnym po-
stihnutim alebo 3Specidlnymi vy-
chovno-vzdeldvacimi potrebami
https://mladez.sk/2020/09/07/
linka-na-pomoc-pre-rodicov-deti-

-so-zdravotnym-znevyhodnenim-a-

-specifickymi-potrebami/

«V pripade potreby sa mozete obrétit
ajna OMD v SR.
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DOSTANTE NAS NA MESIAT

A
e

MESACNU.

Dostante nas
naMesiae Mesacnu

N3djst bezbariérové priestory je nieco

tak naroc¢né, ako dostat sa na Mesiac.

My sme ich po dlhych rokoch hladania
nasli na adrese s priznacnym nazvom
Mesacnd. S rekonstrukciou priestorov
finalizujeme.

Bola raz jedna Mesacna

TG budovu sme mali v hladaciku uz
niekolko rokov. Raz sme boli dokonca
s vtedajsim starostom Ruzinova na

obhliadke. Nakoniec z toho ni¢ nebolo,

vyskytli sa prekazky, kvoli ktorym budo-
vu nebolo mozné prenajat. Preslo viac
ako pat rokov, ked'sa nas pri ndhodnom
stretnuti pan starosta spytal, ¢i nasa
organizacia stéle hlada priestory. Po-
tom to uz iSlo samospddom. Obhliad-
ky, ziadosti, podklady k zmluve. Velmi
dolezitym medznikom bolo posledné
predvolebné zasadnutie Mestského
zastupitelstva v RuZinove, na ktorom
nam poslanci schvalili dlhodoby prena-
jom objektu na 20 rokov za symbolické
ndjomné 1€/m2. Zmluvu o ndjme sme
podpisali koncom oktébra 2018.

« Budova nového sidla, pohlad zvonku. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Dovodov na stahovanie je niekol'ko
Sidlili sme v priestoroch s komerénym
najmom. NavysSe, sme obcianske zdru-
Zenie. VSetky sluzby, ktoré poskytujeme,
st bezplatné a z tychto dévodov to bola
pre nas financne ndrocna situacia. Nova
budova na Mesacnej, ktord sme ziskali
do dlhodobého vyhodného prendjmu,
ma rozlohu 321 m2. Ma samostatny
vchod a je rozdelend na dve Casti. V jed-
nej budeme mat skladové priestory na
poZicoviiu pomdcok a archiv. Druhd ¢ast
bude vyhradena na kancelarie.
Prestahovanim sa do lacnejsich a vac-
Sich priestorov usetrime aZ patnast tisic
eur rocne. Premenime ich na viac osve-
ty o nervovosvalovych ochoreniach, na
motivaciu inych, poskytneme este viac
poradenstiev, ndjdeme viac asistentov.
Okrem toho ziskame priestor vhodny
na realizaciu workshopov, seminarov
a skolent.

Nutnost rekonstrukcie

Priestory, ktoré sme ziskali za vyhod-
nych podmienok vSak neboli v dobrom
technickom stave a vyzadovali si roz-
siahlu rekonstrukciu. Nielen z dévodu
odstranenia bariér, ale aj preto, Ze boli
niekol'ko rokov nevyuzivané a teda vy-
razne poskodené. Rekonstrukcia v pl-
nej miere presla na nds a my sme sa
s nadsenim pustili do prace. Je koniec
roka 2020 a my sme takmer vo finale.
Za nami je niekolko dlhych mesiacov
mravcej prace, mnoho prebdenych
noci, vela ,bojovych” porad, hromada
dobrovolnickej prace. Nielen nasej, ale
predovsetkym tych, ktori pri nas verne
stdli od samého zaciatku.

Kvéli nepredvidanym vydavkom a zme-
ndm v projekte sme sa dokonca dostali
do omeskania s plnenim zmluvy. Uka-
zalo sa, Ze opravu vyZaduje aj strecha
budovy, hrozilo, Ze opravené priestory

« Priestory neboli v dobrom technickom stave. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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by mohli byt nasledne znehodnotené
zatekanim. Oprava strechy v pévodnych
pldnoch nebola, projekt sa doplnil ale
naklady na rekonstrukciu sa navysili.
Mestsku cast sme poziadali o dodatok
k zmluve, ktory zohladni tieto skutoc-
nosti v posunuti terminov ukoncenia.
Dakujeme za dstretovost a pochopenie.
Vyznamni partneri z YIT

Zasadnym a najdolezitejsim partnerom
sa stali Gzasni ludia z firmy YIT zo zdruZe-
nia MY YIT. Od okamihu ich prikyvnutia
na spolupracu s nami sme ziskali viac
sebavedomia a odvahy, Ze tento naroc¢ny
projekt zvlAdneme. Pomohli ndm pri
doleZitych rozhodovacich procesoch.
Odborne zhodnotili, v akom stave bu-
dova je a aké zasahy bude vyZzadovat.
V rekordne kratkom ¢ase ndm pripravili
podklady pre poslancov Mestského za-
stupitelstva, ktoré uz museli obsahovat
zamer projektu aj s navrhom rekonstruk-
cie a predbezného rozpoctu. Sponzorsky

zabezpedili vypracovanie projektu re-
konstrukcie, rozdelili si medzi sebou od-
borné Cinnosti a postupne, pocas celej
rekonstrukcie, sme s nimi konzultovali
vSetky zdsadné rozhodnutia. Po vybere
firmy, s ktorou sme podpisali Zmluvu
o dielo, robili superviziu a sledovali cely
niekolkomesacny priebeh rekonstrukcie
a pripomienkovali a kontrolovali vsetky
vykonané prace. Bolo to pre nds velmi
dolezité, pretoZe my sme sa fyzicky vo-
bec nemohli dostat na stavbu. Ich ocho-
ta, odbornost, Gstretovost a trpezlivost
s nami, neskisenymi, ndm ddvala nadej,
Ze to spolo¢ne zvladneme.

Vzhladom na rozsah a finanénd naroc-
nost rekonstrukcie sme chceli ¢o najviac
prac na stavbe urobit dobrovolnicky, aby
sme znizili néklady. Koncom roka 2018
a zaciatkom roka 2019 zacalo buranie
prieCok a vypratdvanie sute. S poZicany-
mi nastrojmi od spolo¢nosti YIT, v respi-
ratoroch a okuliaroch kvdli prachu, sme

(o~

« Najma vdaka podpore partnerov z YIT sme to postupne zvladli. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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« Nasi mili dobrovolnici ochotne pomahali. (Autor: Z archivu OMD v SR)

zorganizovali niekol'ko buracich brigdd,
na ktorych sa vystriedali desiatky dob-
rovolnikov z firmy YIT, ale aj ro6zni dalsi,
nasi dobrovolnici, rodinni prislusnici
a kamarati.

A potom prisla korona...

UZ pred karanténou sme zistili, ze je
velky problém organizovat dobrovol-
nicke prace, ked sa zacali obmedzovat
osobné kontakty. Znizili sme pocet 0s6b
v dobrovolnickych skupinkach, potom
ale prisiel jarny lockdown, ktory defi-
nitivne pochoval nase nadeje nadalej
pokracovat v dobrovolnickych pracach.
Koronakriza vyrazne ovplyvnila aj moz-
nosti ziskat financie alebo material od
donorov. Firmy zacali byt opatrné vo
vydavkoch. To, ¢o by sme inokedy ziskali
bezplatne alebo s vyraznou zlavou, uz

vOobec nebolo mozné. Aby sme projekt
mobhli uskutocnit a pokracovat v nom,
rozhodli sme sa vziat si Giver. Pomohla
Slovenska sporitelfia, ktord ma ako jedi-
nd z bank vypracovany program pre ne-
ziskové organizdcie a poskytuje pozicky
za zvyhodnenych podmienok. Uver sme
ziskali a tvoril najvacsiu cast nakladov
spojenych s rekonstrukciou.

Popritom vSetkom nase zdruZenie riad-
ne fungovalo. Poskytovali sme sluzby
v plnom rozsahu a sti¢asne riesili vsetky
veci suvisiace s rekonstrukciou Mesac-
nej. A nebolo ich malo. Kazdu chvilu
sa vyskytol problém alebo situdcia, na
ktord bolo treba okamZite reagovat. Tyz-
den po tyZdni sa nase buddce priestory
menili a ¢oraz viac sa zacinali podobat
na nase buddce posobisko.
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FiniSujeme

Je december, sme v zaverecnej faze nas-
ho projektu. Dobrovolnici ndm pomohli
umyt okn3, zacali sme kdrit novym kot-
lom. Sme napojeni na elektrinu, svieti-
me. Kazdu chvilu ndm pridu namontovat
dvere a ¢akdme na poloZenie PVC podla-
hy, osadenie vstupnej brany a rampy
k nidzovému vychodu. Priestory ¢akaju
na to, kym si do nich nastahujeme pra-
covné stoly, skrinky, pocitace, kym tam
prinesieme kvety, Cakaji na nas, na nasu
pritomnost.

Potrebujeme vasu pomoc

Cast finanénych zdrojov sme museli
pokryt z vlastnych prostriedkov. Tym,
Ze sa naklady na rekonstrukciu zvysili,
vycCerpali sme aj finan¢né rezervy a chy-
ba ndm este takmer 30 000 eur. Preto
potrebujeme vasu pomoc. Vtomto ¢ase
je pre nas klti¢ova. Dakujeme!

Ste nasclenamate
profil na Facebooku?
Podporte nase nové

bezbariérové priestory

1. Ak mate Facebook, aktivujte si ramcek
na svoju profilovi fotografiu, ktory sme
vytvorili pri tejto prilezitosti. Kliknite na
svoju profilovi fotku a z ponuky vyberte
'Pridat ram' a ndsledne zo zobrazenych
moznostivyberte ramik s ndzvom ,Do-
staifte nds na Mesacni".

2. Zdielajte statusy nasej organizacie
na Facebooku a Instagrame tykajlice sa
nasho stahovania do novych priestorov.
3. Posurite priatelom, zndmym aj rodine
informdacie o moZnosti darovat online
financny prispevok na rekonstrukciu
novych priestorov..

4, Mate tipy, kde by sme mohli adreso-
vat nase Ziadosti o finan¢nid podporu?
Napiste ndm na omd@omdvsr.sk alebo
telefonujte 0948 529 976.

« Zdroj: Facebook

SPRIEVODNE AKTIVITY
NA PODPORU NOVYCH
BEZBARIEROVYCH
PRIESTOROV

Zavasdar,
nasdiar

Krasny a lahky s rozmermi tak akurat
do tasky ¢i kabelky. Kazdy def ponuka
dostatocny priestor na zapisovanie tloh
a poznamok. Didr obsahovo mapuje
vsetky najddleZitejSie aktivity nasej or-
ganizécie, v ktorych budeme pokracovat
aj vnovych priestoroch na Mesacnej uli-
ci. Graficky je obohateny o vtipné kres-
bicky JoZka Blazeka.
Na tvorbe didra sa podielali:
Graficky dizajn - Veronika Melicherova
Text - Zuzana Majercikova, Andrea
Madunova
Ilustrécie - Jozef BlaZzek
Tla¢ - Knihtla¢ Gerthofer, Zohor
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Diar na novy rok z dielne OeMDecka
ziskate za dar v hodnote 10 eur, ktory
bude venovany na nové bezbariéro-
vé priestory organizdcie. V sume je
zaratané postovné. Financie na ich
dokoncenie ziskavame prostrednic-
tvom online kampane “Dostaiite nas
na mesiac”, o ktorej sa viac dozviete
na strankach Ozveny. V pripade zdujmu
objednavajte didar na omd@omdvsr.sk
alebo 0948 529 976.

« Prakticky didr vas bude sprevadzat cely rok.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

Cierne diery venovali
darcomvzacnu grafiku

Snazia sa nadchnut ludi pre histériu
Slovenska. Cestujt za storo¢nymi to-
varinami, chatrajicimi pamiatkami
a dokumentuju miesta, ktoré uz dalsie
generacie mozno neuvidia.

Tomu sa venuji nadSenci zdruzZenia
Cierne diery, ktori sa rozhodli venovat

jednu zo svojich jedinecnych grafik. Na
socidlnej sieti vyzvali svojich fanusikov
k podpore nasich novych bezbariéro-
vych priestorov. Kazdy, kto do urcitej
hodiny konkrétneho dria podporil nasu
rekonstrukciu darom v minimalne;j
hodnote 10 €, sa zaradil do Zrebovania
o grafiku Trnavského cukrovaru od ilu-
stratora Davida Soboriu. Novym maji-
telom grafiky sa nakoniec stal Miroslav
Pavlovi¢. Vdaka podpore Ciernych dier
a ich fandsikov sme vyzbierali viac ako
3000 €. Dakujeme!

Jednym tahom
na Mesiac

Sprievodnou aktivitou kampane bol In-
ternetovy on-line Sachovy turnaj, ktory
sa konal 4. decembra 2020. Vo virtual-
nej miestnosti sa zislo 35 Sachovych
nadsencov s chutou poméct. Dobro-
volné Startovné hraci venovali nasmu
zdruZeniu, ¢im podporili rekonstrukciu
a stahovanie sa do novych bezbariéro-
vych priestorov. Riaditelom turnaja bol
JozefBlazek zOMD v SR a zastitu prebral
Mgr. Michal Vrba, predseda Bratislavskej
Sachovej akadémie. Za ceny dakujeme
internetovému knihkupectvu Martinus.

Opat pomahaiju
zname tvare

Zaujat verejnost v online priestore nie
je jednoduché. Preto mame velki ra-
dost, ked nam vyzvy na poskytnutie
finanéného daru na nové priestory po-
mahaju Sirit zndme tvare, ktoré uptta-
ji pozornost svojich fanusikov.

Online kampan Dostarite nds na Mesiac
Mesacni podporil v stories napriklad aj
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komik Fero Joke. Svojim sledovatelom I Pomoézte nam dostat sa l
adresoval vyzvu, aby finan&ne prispeli na Mesiae Mesacnu I
na nase nové bezbariérové priestory
a zdoraznil potrebu dalSieho fungovania |
nadsho obcianskeho zdruzenia. Mode-
rdtor Milan Junior Zimnykoval rovnako I PomoZzte nam vytvorit vlastny lunarny |
podnietil svojich fanisikov k finan¢- ~ svet - roz$irené a bezbariérové priesto-
nym darom na podporu nasich novych | rynaSejorganizicie, kde budeme méct |
priestorov, dokonca ich motivoval vy- = pomahat viac a kvalitnejsie.

hrou. Z darcov neskor vyzreboval Mi- | Dobrovolné financéné prostriedky mé- |
chala Galiovského a prave jemu Junior ~ Zete darovat prostrednictvom online
venoval poriadnu porciu zemiakového | darcovského portélu https://omdvst. |
Saldtu podla svojho tajného receptu. darujme.sk/mesacna/

Touto myslienkou sa inSpiroval aj foto- | Viac o potrebe a prinose novych bezba- |
graf Pavol Kulkovsky. Jedného z darcov, riérovych priestorov sa dozviete
konkrétne vyZrebovaného Daniela Pa- | www.omdvsr.sk/mesacna |
racku, odmenil poukazkou na bezplatné
profesionalne fotenie. Dakujeme a tedi- |
me sa na dalSie vyznamné spoluprace,
ktoré nas v najblizsich diioch a tyzdnoch |
cakaju.

Doteraz sa nam podarilo
vyzbierat takmer 13 000 € |

« Pridajte sa k obltibenym osobnostiam a poméZzte nam dostat sa k novym
bezbariérovym priestorom. Dakujeme. (Zdroj: Instagram)
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MUDR. PAVOL POBEHA NOMINOVANY NA CENU MOJ LEKAR

POMAHAJU NAM

MUDr. Pavol Pobeha
nominovany nacenu
Mojlekar
Asocidcia na ochranu prav pacientov
(AOPP) kaZdoro¢ne ocefiuje vyni-
mocnych lekarov v ankete Moj lekar.
Organizdacia muskularnych dystrofikov
v SR prihlasila do ankety pneumoléga
MUDry. Pavla Pobehu. TeSime sa, Ze pan
doktor bol zaradeny do tizkeho vyberu
desiatich nominovanych lekarov. Zaro-
ven gratulujeme vitazovi ankety, Prof.

MUDr. Vladimir Krémérymu DrSc.

MUDr. Pavol Pobeha, PhD. pracuje ako
lekar na Klinike pneumoldgie a ftizeol6-
gie Lekdrskej fakulty Univerzity Pavla Jo-
zefa Safarika a Univerzitnej nemocnice
L. Paustera v KoSiciach, ktord je zaroven
jedinym Specializovanym centrom na
vychodnom Slovensku pre diagnosti-
ku a liecbu nervovosvalovych ochorenf
aich plicnych komplikacii. Vo svojej pra-
cikladie déraz predovsetkym na véasnd
a kvalitnd starostlivost o pacienta s cie-
[om zabezpecit mu o najlepSiu kvalitu
Zivota a dizku preZitia. Spolupracuje
s mnozstvom odbornikov a pomaha tiez
pri vybavovani potrebnych pristrojov na
doma ¢i uz kontaktom s dodavatelsky-
mi firmami alebo so zdravotnymi pois-
toviiami. Neuspokoji sa len s beznym
a zauZivanym sposobom liecby. Prave
naopak, pre svojich pacientov sa vzdy
snazi urobit maximum, a to aj zava-
dzanim novych modernych liecebnych
postupov. Mimoriadne citlivo pristu-
puje k potrebam imobilnych pacientov
a vytvdra pre nich Specidlne podmienky,

/ v
« MUDr. Pavol F%beha, PhD. (Autor: Z archivu
MUDr. Pavol Pobeha)

aby sa citili sebaisto v pripade nutnosti
hospitalizacie. V ramci rekonstrukcie kli-
niky dokonca upozorfioval naich potre-
by, intenzivne komunikoval s vedenim
pracoviska o nutnych stavebnych dpra-
vach a sam iniciativne hladal moZnosti
ako zapoZicat zdvihacie zariadenie na
oddelenie. Je to skratka lekar s velkym
srdcom.

Rozhovor s MUDr. Paviom Pobehom,
PhD. si mozete precitat v Ozvene Cislo
4/2019.

Zoznamte sa
s Nikou

Nika Kotlarikova je insSpirativna mlada
Zena, ktora si dokdzala splnit svoj detsky
sen. Je nadSenkyna pohybu, ma rada cvi-
Cenie, zdravy Zivotny Styl a k tomu chce
viest a motivovat dalSich ludi. Okrem
toho, Ze je certifikovanou trénerkou
prvého stupnia SAKFST (pozn. red. Slo-
venska asocidcia fitnes, kulturistiky
asilového trojboja) a instruktorkou jogy,
m4d velmi dobré srdce. Vymyslela spbsob,
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« Nika je mladd Zena s obrovskou chutou poméhat.
(zdroj: www.nikafit.sk)

ako moze svojim podnikanim poméhat.
Svoju pozornost nasmerovala na nase
OMD v SR, z ¢coho mame velku radost.
Ak si u Niky predplatite prostrednictvom
webu www.nikafit.sk program Dobrd po-
silfovina, podporite nasu ¢innost sumou
5 €. Okrem toho ziskate pristup k video
tréningom, ¢lankom a receptom, ktoré
vam pomo&Zu na ceste za lepsim Zivotom
avybudujete si ohybnost, silu, stabilitu
aj vytrvalost. Velmi pekne dakujeme.

Vdaka Tsunami/Skéruj
apomahaj

Dakujeme vietkym hra¢om SK Hargas-
ova Zahoska Bystrica, ich rodinnym pri-
slusnikom, priaznivcom a vedeniu klubu
za stalu podporu ¢innosti a aktivit nasho
zdruZenia. Za kazdy gél, ktory jeho hraci
zo vSetkych kategérif strelia poCas za-
pasov v kaZdej sezéne, venuje klub 50
centov nasmu zdruZeniu. Za rok 2020
to bola suma 547,50 eur. Specidlne

dakujeme Jurajovi Hvozdikovi, ndsmu dI-
horo¢nému priatelovi a podporovatelovi.
Tento rok sa rozhodol svojim Sportovym
zverencom poskytnut znizeny trénersky
poplatok reciprocne, ak svoje 2% z dane
poukadZzu OMD v SR. Velmi si to vazime
a dakujeme.

DYCHAM, TEDA SOM

Rozhovor
s MUDr. Ninou Levickou

Specializovana nemocnica sv. Svorada
na Zobore v Nitre je poslednym praco-
viskom, ktoré predstavujeme v ramci
nasho seridlu o spankovych laboraté-
riach a o potrebe pacientov s nervo-
vosvalovymi ochoreniami (NSO) liecit
postihnutie dychacich svalov. Pani
doktorka vedie prave ambulanciu pre
neinvazivnu ventilaciu.

,Preco netreba mat obavy, je dévera
v lekdra, ktory pristupuje ku kazdému
pacientovi individudlne.”

Predstavite nam prosim Vase pra-
covisko - Nemocnicu Zobor? Orga-
nizacne pod koho patri spankové
laboratérium?

Specializovand nemocnica sv. Svorada
na Zobore v meste Nitra stoji na Gzemf
najstarsieho zndmeho klastora na Slo-
vensku. O otvorenie budovy zoborské-
ho klastora pre potreby tuberkuldznej
lieCcebne sa zaslGzil MUDr. Kruty v roku
1953. V sticasnosti je nasa nemocnica
pod vedenim riaditela MUDr. Plamena
Kabaivanova. V ramci zariadenia sa pre-
vddzkuje viacero ambulantnych zloZiek
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« Zlava: MUDr. Levickd, MUDr. Matula a pani primarka Kosturiakova. (Autor: Z archivu MUDr. Levickej)

a Sest 16zkovych oddelenf (dve plicne
oddelenia, oddelenie klinickej onkolé-
gie, geriatrické oddelenie, oddelenie
dlhodobo chorych a oddelenie aneste-
ziologickej a intenzivnej mediciny), kto-
ré st doplnené dalSimi samostatnymi
diagnosticko-liecebnymil6zkami. Medzi
ne patri Centrum spankovej mediciny
pod vedenim MUDr. Bohumila Matulu.
Okrem toho prevddzkujeme ambulanciu
neinvazivnejventilacie, ktord vznikla pre
potreby monitorovania ambulantnych
pacientov s chronickou globdlnou respi-
racnou nedostatoc¢nostou popri I. plic-
nemu a ftizeologickému oddeleniu pod
vedenim primarky MUDr. KoSturiakove;.
Aki ma nemocnica pésobnost a je
potrebny vymenny listok? Kol'ko pa-
cientov je u Vas sledovanych v ramci
spankového laboratéria (teda vyZaduij
nocndi ventilaciu) a kolko z nich st pa-
cienti s nervovosvalovymi ochoreniami
(NS0)?

Poskytujeme zdravotnu starostlivost
nielen pre pacientov z Nitrianskeho
kraja, ale aj pre ostatnych zo vzdialenej-
Sich regidnov, pre ktorych vzdialenost
nepredstavuje problém. Navstevu v na-
Sej ambulancii je najlepsie odkonzulto-
vat najprv telefonicky s lekarom dane;j
ambulancie. Na vySetrenie je potrebné
priniest vymenny listok od obvodného
lekara, resp. moZe byt aj od inej odbor-
nosti (pneumoldg, neuroldg, internista,
ORL,...). Vysetrenie v spankovom labora-
tériu sa dd realizovat ambulantne alebo
formou kratkej hospitalizacie na nasom
plicnom oddeleni. Na mojej ambulancii
mame v sticasnosti okolo 50 pacien-
tov, ktori st vyluéne na neinvaznivnej
ventilacii s BIPAPom. Pocet pacientov
s nervovosvalovym ochorenim je mo-
mentalne pat.

Je l6zkové oddelenie a spankové la-
boratérium bezbariérové? Su pltc-
ne oddelenia vybavené elektricky
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polohovacimi postelami a antideku-
bitnymi matracmi a inymi pomockami
(napr. zdvihdkom)?

V nemochnici je celkovo bezbariérovy
pristup. Uprednostiiujeme dvojposte-
[ové izby, ktoré st priestrannejsie, avsak
nemajl samostatnd kipelfiu s toaletou.
Vieme poskytn(t v pripade nutnosti aj
elektricky polohovatelné 16Zko s antide-
kubitarnym matracom.

Je moznost hospitalizovat imobilného
pacienta s NSO spolu so sprievodom?
Samozrejme, vieme poskytnit ubytova-
cie |6zko pre sprievodni osobu k pacien-
tovi, ktory si vyzaduje asistenciu. Cena
za hotelové sluzby na den je 5€, s plnou
penziou 8,6 € na den.

Ma spankové laboratérium k dispozicii
prenosny no¢ny monitorovaci pristroj
okyslicenia na zapoZzicanie na prvé vy-
hodnotenie tazkosti?

Pacientom vieme zapoZi¢at domov noc-
ny pulzoximeter uréeny na monitorova-
nie spanku. Mame k dispozicii viaceré
takéto pristroje. Pacienti si m6Zu termin
objednania dohovorit telefonicky.
Nastavuje nemocnica aj pacientov na
invazivnu ventilaciu a sleduje ich dalej
alebo spolupracuje s inymi nemocnica-
mi pri potrebe tracheostomie?

V ramci nasho zariadenia mame aj
mensie oddelenie anestéziologickej
a intenzivnej mediciny, kde je k dis-
pozicii 7 16zok. Vzhladom na to, Ze sa
nachadza v blizkosti Specializovanych
plicnych oddeleni, je spolupraca anes-
tézioldgov a pneumoldgov velmi Gzka.
Preferuje sa tu v lieCebnej modalite
neinvazivna ventilacia, ale v pripade
nutnosti sa pacienti nastavuji aj na do-
macu invazivnu ventilaciu. Pri potrebe

,Prvotné priznaky sa mozu prejavit
pocas spdnku castymi prebidzaniami,
pauzami v dychani, desivé sny.”

tracheostémie konzultujeme lekara ORL
vo Fakultnej nemocnici v Nitre, kde sa
aj vykon realizuje.

Mate pacientov s NSO nastavenych
na 24-hodinovi neinvazivnu ventila-
ciu (Bi-PAP) cez masku? Alebo mate
podmienky na takéto nastavenie?
Zdravotny stav pacientov momentalne
nevyzaduje 24-hodinovd neinvazivnu
ventildciu. Podmienky na nastavenie
pacienta na takdto ventilaciu mame.
Mate skisenosti s CoughAssist, nasta-
vujete a predpisujete tito pomdcku
pacientom?

Mdme skisenosti aj s CoughAssist,
vieme pacienta nastavit a predpisat
tato liecbu na doméce pouZzivanie. Da
sa predpis uskutocnit ambulantnou
formou, ale v idedlnejSom pripade je
vhodna aj kratka hospitalizacia, kedy
sa pacient so sprievodom nauci obslu-
hovat pristroj.

Aké priznaky by mali nasi ¢lenovia
s NSO u seba sledovat, ktoré mozu
naznacovat pociatocné problémy
s dychanim?

Prvotné priznaky sa mozu prejavit pocas
spanku Castymi prebldzaniami, pau-
zami v dychani, desivé sny. ZIa kvalita
spanku sa nasledne prejavi dennou tina-
vou. Pacient je nevyspaty, nadmerne
zaspava pri beznych Cinnostiach. V ne-
skorsom stadiu uz pocituje staZzené dy-
chanie uZ pri malej ndmahe. M6Ze sa pri-
druZit cyandza - zmodranie piet, prstov
rik. Dobrou pomdckou pre pacientov je
v dnednej dobe aj pulzoximeter, ktory
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Strategickou tlohou by mala byt

hlavne motivdcia pacienta, aby sa

zachytilo u neho véasné zhorsenie
klinického stavu.”

upozorni na pokles okysli¢enia krvi po-
¢as dna pod 92%.

Mnohi nasi ¢lenovia maji obavy z po-
uzivania neinvazivnej ventildcie, maju
neprijemny pocit, Zeby mali mat masku
na tvari. Takisto maju strach z hospi-
talizacie, a to az tak velky, Ze aj ked uz
maji tazkosti, k lekarovi nechcti ist. Co
by ste im poradili, aby takéto obavy
prekonali?

Zrejme jedna s tych najdolezitejSich
dovodov, preco netreba mat obavy, je
dovera v lekdra, ktory pristupuje ku
kazdému pacientovi individualne. Vzdy
sa snazime vyhoviet ich potrebam, tak
aby pouZitie pristroja nebolo pre nich
obtaZujlce, ale naopak prospesné. Vy-
uZivame najmodernejsie typy pristrojov,
ktoré maju Sirokd Skdlu nastaveni's moz-
nostou volby r6znych masiek podla kom-
fortu pacienta.

V oblasti ventila¢nej podpory u NSO sa
v zahranici presadzuje aj mechanicka
pliicna ventilacia, objemova, cez tzv.
mounthpiece - naustok. Mate s takou-
to ventildciou skisenost?

Z nasich pacientov zatial nebola vyza-
dovana tato pomdcka, preto sklsenosti
s fou nateraz nemame.

Ako vnimate spolupricu s pacientskou
organizdciou, mohla by byt nasa or-
ganizacia v nieCom napomocna pre
nemocnicu €i jej pacientov?
Pacientska organizacia mala pre nas
vzdy vyznamné postavenie v manazmen-
te liecby pacienta. Stala sa nesporne aj

stcastou v edukacnej ¢innosti. Strate-
gickou Glohou by mala byt hlavne moti-
vdcia pacienta, aby sa zachytilo u neho
v€asné zhorsenie klinického stavu.
Dakujeme za rozhovor.

MARIA DURACINSKA

Kontakty na ambulancie lekarov, kde
sa m6Zu nasi ¢lenovia objednat:
MUDr. Nina Levicka

Ambulancia neinvazivnej ventildcie
Kontakt 037/6941 148
Pondelok-Piatok 9.00-15.00hod.
MUDry. Gabriela Kosturiakova primarka
I.PaF oddelenia

Kontakt 037/6941 185
Pondelok-Piatok 9.00-15.00hod.
MUDr. Bohumil Matula

Ambulancia spankovej mediciny
Kontakt 037/6941 367

Utorok a Stvrtok 7.00-12.00hod.

VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST

CBDolej-liek
navsetko?

KKonopa siata (Cannabis sativa L.) je rast-
lina, ktord sprevadza ludstvo uz viac ako
4 tisic rokov. Pociatky jej cieleného pes-
tovania ndjdeme na stredoazijskych ste-
piach, na tzemi dnesného Mongolska.
Iba za ostatnych niekolko rokov spdso-
bilo konope pravdepodobne viac rozru-
chu a kontroverzie, ako za celé obdobie
svojej existencie. Z liecCivej a osozZnej,
neskor zakazanej rastliny sa konope sta-
lo opéat vyhladavanym, a ¢asto aZ zidea-
lizovanym lie¢ivom na vsetko. Sti¢asny
,hype” zacal pred niekolkymi rokmi, ked'
konope najprv dobylo akciové trhy, aby



CBD OLEJ - LIEK NA VSETKO?

VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST 23

mohlo ndsledne zaplavit spotrebitelsky
trh nespocetnym mnoZstvom produk-
tov, od konopného Sampénu az po ko-
nopny hamburger. Cielom tohto ¢lanku
je zhrnit fakty o konope so zameranim
sa najeden jeho produkt - CBD ole;.
Konope obsahuje stovky réznych latok,
avSakv liecbe ma vyznam len cast z nich
- tzv. kanabinoidy. Medzi najdéleZitejsie
patri delta-9-tetrahydrokanabinol (THC)
a kanabidiol (CBD). Najznamejsim ka-
nabinoidom je psychotropne aktivny
THC, ktory sp&sobuje typicky stav uvol-
nenosti, dobrej nalady a euférie, ale aj
halucinacie, Gzkosti ¢i depresie. Latka,
ktord v ostatnych rokoch vzbudzuje vel-
ky zaujem v oblasti medicinskeho vysku-
mu vSak nie je THC, ale CBD. Dévodom
je, Ze sa mu pripisuje Siroké spektrum
pozitivnych Gc¢inkov pri roznych zdra-
votnych tazkostiach, ¢o slubuje mnoho
sposobov vyuzitia. Velmi dolezity je aj
fakt, Ze tato latka nema psychotrop-
né ucinky. Tym odpadava jednak celé
spektrum moznych neZiaducich tGcinkov,
jednak legislativne obmedzenia tak, ako
je to v pripade THC (aktudlny legalny
status CBD na Slovensku je pojednédvany
v poslednom odseku).

Kanabinoidom boli pripisané analge-
tické (bolest timiace), svalovo-relaxac-
né, anxiolytické (izkost potlacuijice),
protizdpalové, antiemetické (nevolnost
a zvracanie tlmiace), antioxidacné
a neuroprotektivne (ochranné Gcinky
na nervovl sudstavu) vlastnosti. Tieto
latky boli spociatku pouZivané predo-
vSetkym u onkologickych a HIV pozi-
tivnych pacientoch pri liecbe vyssie
spomenutych zdravotnych taZkosti.
Zo Statistik nemeckého Spolkového

« MUDr. Roman Gréser (Autor: Pavol Kulkovsky)

institatu pre lieciva a medicinske pro-
dukty z roku 2019 vyplyva, Ze medicin-
ske konope je v sicasnosti najcastejsie
(69%) predpisované proti bolestiam.
Druhou najéastejSou indikaciou (11%)
je lieCba spazmov (kéce, zasklby sval-
stva). Velkym posunom v liecbe kanabi-
noidmi bolo schvélenie lieku Epidiolex®
(d¢inna Iatka: CBD) v USA v roku 2018.
Epidiolex® je predpisovany pri lie¢be
niektorych zriedkavejsich typov epilep-
sie u deti (Lennox-Gastautov a Draveto-
vej syndrém). Na eurépskom kontinente
sa pouZiva napr. liek Sativex® (G¢inné
latky: THC a CBD) v liecbe zvySeného
svalového napatia pri skler6ze multiplex.
Liek je od roku 20712 registrovany aj na
Slovensku, jeho vyuzitie v praxi je vSak
pre znacné byrokratické prekazky zatial
limitované.

Podme sa teraz ale bliZsie pozriet na
CBD oleje. Tieto st dostupné v rznych
koncentracidch - bezne ako 2%, 5%
a 10% koncentrat, pricom plati, Ze ¢im
vysSsia koncentracia, tym drahsi produkt.
Cena 10 ml CBD oleja v koncentracii 5%
sa pohybuje okolo 30 €, 10% koncen-
tracia stoji raz tolko. CBD olej sa uZiva
spravidla nakvapkanim pod jazyk, kde
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treba nechat olej 30 - 60 sekiind p&so-
bit, aby sa tc¢inné latky cez Gstnu slizni-
cu stihlivstrebat do krvného obehu. Pri
uzivani je dolezité zacat s minimalnymi
davkami a v pripade potreby zvysSovat
davku postupne. V zavislosti od zdra-
votného problému je olej mozné pou-
Zivat aj externe - napr. pri problémoch
pohybového aparatu. CBD oleje su pri
uzivani vo vSeobecnosti velmi dobre
tolerované a neziaduce Gcinky (najcas-
tejSie nevolnost, nava, podrazdenost,
zmeny apetitu) vyvolavajd len zriedkavo.
Pri CBD oleji je doleZité ho odliSovat
od konopného oleja. V druhom pripa-
de ide o produkt na podporu zdravej
vyzivy s obsahom polynenasytenych
mastnych kyselin omega-3 a omega-6,
ktory vSak neobsahuje tcinnu latku CBD.
Okrem toho existuje aj rad ilegdlnych
olejov s vyssim obsahom psychoaktivne-
ho THC (kanabis/hasis/marihuana-olej).
KedZe je vyroba a predaj CBD olejov
malo regulovand, byvajd pomerne vel-
ké rozdiely vich kvalite, a to v zavislosti
od vyrobcu.

Témy ako ,konope” a ,CBD olej” sa
v hladéciku lekarskeho vyskumu ocitli
pomerne neddvno. Jednak preto, ale aj
zdovodu stdle kontroverzného statusu
konope je pocet stidii ohladom CBD
ajeho liecivych tcinkov zatial relativne
maly. Tento deficit sa tyka predovset-
kym klinickych stddii na pacientoch.
Uvedme si teda niekolko zaujimavych
prikladov, napr. nasledujicu nemecki
Stldiu od Dr. Montagnese a kol., pub-
likovani v roku 20719. Styrom pacien-
tom s myotonickou dystrofiou typu 1
a 2 a dvom pacientom s myotdéniou
s mutdciou génu CLCN1 bola podavand

kombindcia CBD/THC vo forme oleja
pocas 4 tyZzdnov. Pacienti trpeli bolesta-
mi a ké¢mi svalov, proti ktorym Stan-
dardne predpisované lieky nezaberali.
Na konci stddie udavali takmer vsetci
pacienti zmiernenie svalovych kfcoy,
u piatich pacientov bolo pozorované
zlepSenie motoriky rik. U Styroch pa-
cientov sa v priebehu Stidie vyvinula
zapcha, pravdepodobne v désledku po-
davania vyssich davok lieciva v posled-
nych 2 tyzdnoch. Mozny pozitivny Géinok
CBD na Duchennovu svalovi dystrofiu
bol zatial testovany len u mysi (lannotti
a kol., 2019). Tieto dostavali trikrat tyz-
denne pocas 14 dnfi injekéne podédvany
roztok CBD. V svalovom tkanive mys{
boli ndsledne zistené vyssie koncentra-
cie latok myogeninu a troponinu T-1, d6-
lezitych pre regeneraciu svalov. U mysi
sa zaroven pozorovala vyssia pohybova
aktivita. V dalSej in vitro (mimo Zivé-
ho tela, ,v skimavke”) tadii sa zistili
silnejsie antioxidacné Gcinky CBD ako
u vitaminu C a E. Vo vSeobecnosti sa
teda da tvrdit, Ze doterajsie vysledky
vyskumu CBD st slubné. Zarovern je ale
jednd o Studie in vitro, resp. na zvierati.
Vysledky z nich sa nedajd automaticky
preniest na cloveka - na to je potreb-
ny dalsi vyskum. Taktiez treba dorieSit
otazku davkovania CBD, kedZe medzi
jednotlivymi Stidiami badat relativne
Siroké rozpatie aplikovanych davok tejto
latky.

Slovenska legislativa aZ donedavna nad-
Senie ohladom CBD olejov nezdielala
a kanabidiolu prisudzovala status psy-
chotropnej latky. Zasadnym prielo-
mom sa stalo schvélenie ndvrhu novely
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Zakona o omamnych latkach, psycho-
tropnych latkach a pripravkoch z 3. de-
cembra 2020, ktorou doslo k vypusteniu
CBD zo zoznamu psychotropnych latok.
Predpokladany datum Gcinnosti tejto
novely zakona je 1. marec 2021. Tymto
krokom sa Slovensko pripoji k ostatnym
Statom Eurdpskej tinie, kde st produkty
obsahujlce CBD legélne. Je to reakcia
na aktudlne prevladajici celosvetovy
trend aj politiky EU, ktord v ¢lenskych
Statoch presadzuje pouzivanie liekov
na konopnej baze. Otazkou zostdava, ako
dlho sa tento trend udrzi. Kritici upo-
zornujd, Ze sa predaj CBD produktov
pohybuje v akejsi pravnej ,sivej zéne”
a z Bruselu zacinaju zaznievat hlasy,
ktoré Ziadaju ich prisnejsiu regulaciu.
Jednym z dévodov je fakt, ze ¢asto ob-
sahuju aj THC, hoci len v minimalnych
mnozstvach (v EU nesmi volnopredajné
CBD produkty obsahovat viac ako 0,2 %
THC). V tejto stvislosti by bolo na mies-
te iniciovat konstruktivny rozhovor so
zakonodarcami, aby sa predislo opatov-
nej démonizacii konope a predovsetkym
kanabidiolu - latky s velkym liecivym
potencialom, ktora si zaslizi byt pre-
skimand a vyuZitd na osoh tych, ktori
ju naozaj potrebuju.

MUDR. ROMAN GRESER

Pomodzte nam dostat sa I
na Mestae Mesacnu |

Aby sme mohli pokracovat v obhajobe
prav ludi so zdravotnym postihnutim. |

IEI’?E.'-EI |
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Ombudsmanské dakujem
zarok2020ziskalanasa
organizacia

Pri prilezitosti Medzinarodného dia
fudskych prav (10.12.2020) bola
Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR vybrata a ocenenda ombudsman-
kou Mdriou Patakyovou za prinos v ob-
lasti zakladnych prav a slobaod.
Verejna ochrankyna prav ocenila nasu
organizaciu za dlhoro¢ni ¢innost so
zameranim na pomoc detom a dospe-
lym s nervovosvalovymi ochoreniami.
Vyjadrila vdaku najma za aktivity, ktoré
napomahaju viest plnohodnotny Zivot,
snahy o inkldziu a scitlivovanie spo-
lo¢nosti. Vyslovila uznanie nasej praci,
ktorou prispievame k jednoduchsiemu
pristupu k zakladnym pravam ludi s te-
lesnym postihnutim. Viyzdvihla nase ak-
tivity spojené so zvySovanim povedomia
o ludoch s ochorenim svalov a dvadsat-
rocnu organizaciu zbierky Belasy motyl.
Dakujeme a ocenenie si velmi vaZime.
S profesorkou JUDr. Mériou Patakyovou
sme sa pri prileZitosti ndSho ocenenia
mohli rozpravat len prostrednictvom
online stretnutia. OMD v SR zastupovali
predsednicka Andrea Madunové a Méria
Duracinska. Verejna ochrankyna prav
v rozhovore este raz ocenila nasu pracu,
ktord dlhodobo sleduje. Upozornili sme
na dalSie problémy, ktoré vyzaduju rie-
Senie, no nedari sa ndm s nimi pohnut.
Preto vidime priestor na spoluprdcu
a mozno prave odborny nazor a inter-
vencia pani ombudsmanky by mohli

I priniest pozitivny posun. Hovorili sme
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o nelinosne vysokych doplatkoch za liek
Translarna a o chybajicom komplexnom
socidlnom poisteni osobnych asistentov,
ktorych nepriazniva situacia sa vyhroti-
la prave pocas pandémie koronavirusu.
Pani ombudsmanka prislibila, Ze ked
epidemiologické opatrenia dovolia, rada
by nas v organizacii navstivila a stretla
sa s nami osobne.

Zasadnutie ¢clenov
Vykonného vyboru
OMDvSRvdecembri

Kratko pred viano¢nymi sviatkami sa
stihli v bezpecnom online priestore kvoli
epidemiologickym opatreniam stretndt
¢lenovia Vykonného vyboru. Zasadnutie
sa uskutocnilo 17.12. 2020 a zlcastnili
sa ho ¢lenovia VV v plnom pocte: An-
drea Madunova, Alena Juri¢kova, Maria
Duracinska, Jozef Blazek, Tibor K6bal,
Miroslav Bielak, Zdenék Haviernik.

« Z ocenenia mame obrovsku radost. (Autor: Z archivu OMD v SR)

NajdélezitejSou témou zasadnutia boli
informdcie o priebehu rekonstrukcie
priestorov na Mesacnej 12, v ktorych
od januara 2021 zacalo OMD vykona-
vat svoje aktivity a poskytovat sluzby.
Priestory na Mesacnej presli rozsiahlou
rekonstrukciou a debarierizaciou, na-
klady na rekonstrukciu boli financované
z (veru a Ciastocne z r6znych inych zdro-
jov (projekty, usporené financné zdroje
na terminovanom Ucte, verejna zbier-
ka). Rekonstrukciu na zdklade Zmluvy
o dielo zrealizovala firma Studial s. t. 0.,
a iné dodavatelské firmy. Superviziu
a poradenské sluzby pre OMD bezplatne
poskytovali pracovnici spolocnosti YIT.
Hospodarka organizacie p. Janeckova
informovala o financ¢nej situdcii organi-
zacie na vsetkych Gictoch a o najblizsich
predpokladanych pohyboch na tGcte. Pre
¢lenov organizacie do hlasovania spra-
cuje Plan hospodarenia na rok 2021.

Najom na Vritockej 8 bol ukoncéeny
driom 371.12.2020. Je potrebné, aby
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¢lenovia organizécie hlasovanim Per rol-
lam schvilili zmenu sidla na Mesacnu 12.
Hlasovanie bude zaslané s novoro¢nym
listom a hlasovanim o Plane hospodare-
nia a Plane ¢innosti na rok 2021.
Kampan Dostante nds na Mesacn - aby
sme znizili finan¢né dopady nakladov
na rekonstrukciu v priebehu mesiaca
decembet, zacala na socialnych sietach
na ziskanie darov na zavere¢né naklady.
V Case zasadnutia VV sme tymto spo-
sobom ziskali cca 12 000 eur. Kampan
bude pokracovat aj v dalSom obdobi.
Hlasovanie o finan¢nej pomoci z verej-
nej zbierky Belasy motyl - ¢lenovia VV
rozhodli o poskytnuti pomoci 8-mim
¢lenom vo vyske 3.173 eur na doplatky
za pomocky, a odsthlasili sumu 1.032
eur na opravu alebo kipu pomdcok
do poZicovne alebo do priestorov na
Mesacnd.

Clenovia WV diskutovali o Plane &innosti
na rok 2021, s ohladom na epidemio-
logickl situaciu. Odporicali, aby sa
projekty na tabory vypracovali a podali
na MPSVR s tym, Ze sa v priebehu roka
ukaze, ¢i bude mozné organizovat ta-
kéto aktivity.

Venovali sa aj téme ockovania proti
koronavirusu COVID-19. UZ v Case za-
sadnutia VV jeho ¢lenovia aktivne pra-
covali na ziskavani relevantnych infor-
macii o vhodnosti o¢kovania pre osoby
s NSO. Clenom budd poskytnuté pros-
trednictvom webu omdvsr.sk a sekcie
Koronavirus a NSO, profilu organiza-
cie na Facebooku aj prostrednictvom
Ozveny.

Verejna zbierka Belasy motyl - bude
vroku 20271 organizovand online formou,
to, ¢i bude zbierka aj pokladni¢kovou

formou a ¢i budu aj sprievodné poduja-
tia, zavisi od epidemiologickej situdcie.
Budeme pripravovat rézne varianty.
Web omdvstr.sk je zastaraly a nefunkény,
preto je potrebné naprojektovat novy.
Pracovna skupina: M. Bielak, V. Meliche-
rova, A. Jurickova, M. Duracinska pripravi
novu Struktdru a obsah webu.

M. Bielak navrhol Skolenie pre pracov-
nikov OMD, ktori pripravuju grafické
matetrialy, Skolenie sa uskutocni online
zaciatkom roka.

V roku 2021 kon¢i ¢lenom Vykonného
vyboru a Reviznej komisii OMD v SR
volebné obdobie, preto je potrebné in-
formovat ¢lenov prostrednictvom novo-
rocného listu a Ozveny, kto ma zdujem
kandidovat do VV alebo RK.

SKRATENY ZAPIS:
ANDREA MADUNOVA

Pomo6zte nam dostat sa
na Mesiae Mesacnu

Aby sme mohli poméhat este

vo vacsom rozsahu a menit Zivoty

[udi so zdravotnym postihnutim

k lepSiemu. Doteraz sme pomohli
stovkam klientiek a klientov ziskat
vhodny vozik alebo dychaci pristroj,

nasli sme im osobnych asistentov

alebo poradili pri debarierizovani

byvania.
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Covasvroku 2020 zaujalo
nasocidlnych sietach

Vdaka internetu mézeme byt neustale
v kontakte, aj ked sme od seba vzdia-
leni stovky kilometrov. Zvlast v dobe
covidovej, ked'je online spojenie ¢asto
jediny bezpecny kontakt. Napriek obme-
dzenym mozZnostiam sme boli minuly
rok aktivni nielen na socialnych sietach.
Pozrite sa, ktoré prispevky sa vam pacili
najviac.

V roku 2020 ste na Facebooku udelili
najviac lajkov tymto prispevkom:

1. miesto Svadobnad fotografia nasej ko-
legyne Alenky Jurickovej a jej manzela
Roba. (545 lajkov)

2. miesto Informacna grafika: August
mesiac povedomia o SMA. (366 lajkov)
3. miesto Fotografia z centrdly OMD
v SR s podakovanim verejnej ochran-
kyne prav za prinos v oblasti ochrany
zakladnych prav a slobdd. (353 lajkov)

V roku 2020 ste na Facebooku najviac
zdielali tieto prispevky:

1. miesto Informacnd grafika: August
mesiac povedomia o SMA (102 zdielani)
2. miesto Autorska kresba Jozka Bla-
Zeka ako vyzva k darovaniu krvi. (63
zdielané)

3. miesto Autorska kresba Jozka Blaze-
ka podporujtca Peticiu za ochranu insti-
tdtu osobnej asistencie. (60 zdielané)

V roku 2020 sa vam na Instagrame naj-
viac pacili tieto fotky:

1. miesto Svadobna fotografia nasej ko-
legyne Aleny Jurickovej a jej manzela
Roba (128 lajkov)

2. miesto Svadobna fotografia nasej ko-
legyne Marie Duracinskej a jej manzela
Filipa (116 lajkov)

3. miesto Fotografia zo stretnutia s pani
prezidentkou Zuzanou Caputovou (95
lajkov)

TOP 3 NAJLAJKOVANE]JSICH
PRISPEVKOV

1. MIESTO

2. MIESTO

3. MIESTO
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TOP 3 NAJZDIELANE]JSICH
PRISPEVKOV |

1. MIESTO

2. MIESTO 3. MIESTO

TOP 3 NAJLAJKOVANE]JSICH

PRISPEVKOV

1. MIESTO

2. MIESTO 3. MIESTO

« Zdroj: Fanpage Facebook OMD v SR a Instagram profil OMDvSR

Sledujte nds na Facebooku OMD v SR a Instagrame OMDVSR (bez medzier)
a ni¢ vam neunikne. TeSime sa na vase ohlasy a zdielania v roku 2021.
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DystroRozhovor
s Jitkou Safrankovou (48)

Jitka je nasa kolegyna z ceskej Asoci-
acie muskuldrnych dystrofikov (AMD),
venuje sa prekladom z anglictiny. Pri
osobnom stretnuti zaujme svojim vnu-
tornym pokojom, inak je usmievava
a pohodova. Vlastnost, ktort na sebe
nema rada, je nerozhodnost. Ma v sebe
nieco vznesené a éterické, ¢im zaujala
aj svojho manzela. Na tracheostomii
je uz 13 rokov. A len pred styrmi rokmi
jej bola presne diagnostikovana ple-
tencova dystrofia. V ¢ase rozhovoru
sa jej mama aj manzel dozvedeli, Ze su
pozitivni na Covid-19.

»Nyni jiZ pohybuiji jen pdr prsty,
ktergmi, za pomaoci trackballu,
ovldddm pocitac.”

Predstavis nam tvoju rodinu?

Ziji pét let se svym manZelem, ktery se
jmenuje Honza. Bydlime v bezbarié-
rovém byté v Praze, vdomé zvlastni-
ho uréeni, spolecné s moji maminkou
a sedmiletou jorksirkou Sherry.

Co este dokaze$ samostatne?

Nyni jiz pohybuiji jen par prsty, kterymi,
za pomoci trackballu, ovladdm pocitac.
Také mohu fidit vozik mikro ovladacem,
u kterého staci vyvinout velmi malou
silu. Je v3ak tfeba, aby mi na trackball
a ovladac voziku nékdo pfesné umistil
ruku. Pocita¢ mohu ovladat jen vleZze
na posteli. Vsedé na voziku mirné hybu
hlavou, jinak jiz zadny pohyb sama
neudélam.

»S mamkou mdme velmi izky vztah
a obdivuiji, s ¢cim v§im se béhem svého
Zivota musela vyporddat ... Také s novou
situaci a ndroky ohledné mé tracheos-
tomie a dychaciho pFistroje prijala se
samozrejmosti a odhodlanosti a o to
to bylo snadné;si i pro mne.”

Pamatas si, kedy ti zac¢alo ochorenie
a ako si to vnimala?

KdyZ mi bylo Sest a zacala jsem chodit
na rytmiku, ukazalo se, Ze nedokazu hbi-
té udélat to, co ostatni déti, a musim si
pfi vstavani ze zemé pomdahat rukama.
Lékafi rozpoznali, Ze je to svalova dys-
trofie, ale pfesna diagnéza byla stano-
vena teprve prfed ¢tyfmi lety na zakladé
analyzy krve. Vysledek byl svalovd dys-
trofie pletencového typu. Bylo mi lito,
Ze siinstruktorka myslela, Ze jsem ling,
anedostévala jsem proto na konci hodi-
ny Zadné odmény. Brzy jsem na rytmiku
prestala dochazet.

Ako to zvladala mama, myslim, Ze s fiou
mas velmi tGzky vztah...

Pro mamu a tatu nebylo lehké vstfebat
informaci, Ze mam svalovou dystrofii
a Ze i ja budu za ¢as odkdzana na inva-
lidni vozik. Stejnou diagnézu slyseli uz
jednou, u mého bratra, ktery byl o tFi
a pll let starsi, av té dobé byl jiZ na vo-
zi¢ku. U néj Iéka¥i uvadéli velmi progre-
sivni Duchennedv typ.

Ano, s mamkou mame velmi tizky vztah
a obdivuji, s ¢im vSim se béhem svého
Zivota musela vypofadat - s emigraci
svych rodicl a sestry, v dobé, kdy byla
téhotnd, onemocnénim obou déti, smrti
syna, rozchodem s tatou a také se svy-
mi zdravotnimi potiZemi, které zvladla
statecné. Také novou situaci a naroky
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« Svatobnd fotografia zo septembra 20715. (Autor: Z archivu Jitky Safrankovej)

ohledné mé tracheostomie a dychaci-
ho pfistroje pfijala se samozfejmosti
a odhodlanosti a o to to bylo snadnéjsi
i pro mne.

AZ na ro¢ni obdobi, kdy jsem v Tacho-
vé bydlela samostatné, Zijeme v jedné
domdcnosti av kazdodennim kontaktu
vlastné cely Zivot.

Ako ste sa spoznali s manzelom a aki
ste manzelia?

Honzu jsem poznala u kamaradd, kam
jsem chodila na kfestanskou skupinku.
Jednoho dne se tam najednou obje-
vil. Zaujala mne jeho rozvaznost, pre-
myslivost. J4 na néj pry plsobila jako
,zamecka pani”. Po néjaké dobé mne
zacal navstévovat, naucil se mne odsa-
vat, oblékat bundu, krmit. Bylo nam spo-
lu dobfe, citili jsme stale vétsi blizkost
a po par mésicich pfislo rozhodnuti spo-
jit nase Zivoty v manZzelstvi. Po svatbé se

»S Honzou jsme stdle spolu a rddi.
Hodné spolu mluvime a rozebirdme,
co jsme jeden, nebo druhg cetl.”

Honza pfistéhoval do naseho bytu, kde
jsem bydlela s mamou a ktery jiz byl pro
mé potreby pfizplsoben. Postupné si
ohledné péce o mne osvojil vSe ostatni,
co nebylo mozné pred svatbou, aZ na
vareni obédd, které ndm rada pfipravuje
mama, a také mne ohlid3, kdyz Honza
potfebuje na par hodin nékam odejit.
S Honzou jsme stale spolu a radi. Do
prace jiz nechodi, kdyz jsme se poznali,
byl jiz kratce v pfedCasném dichodu.
Hodné spolu mluvime a rozebirame, co
jsme jeden, nebo druhy Cetl.

Ako vyzera tvoj obycajny den?

Pfi bézném rezimu k nam béhem do-
poledne chodi sestficka zdomaci péce,
jiny den fyzioterapeutka. Odpoledne,
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« Pri préci na poéitadi. (Autor: Z archivu Jitky Safrankovej)

kdyz je hezky, se jdeme projit do lesa,
jindy se setkdvdme s prateli z naseho
domu nebo pofddame mensi setkani
u nas. Mezitim ¢tu, brouzdam po inter-
netu, délam praci pro kamarady nebo
uc¢im mamku anglictinu. Trochu jiné je
to v poslednich mésicich, kdy je kvili
protindkazovym opatfenim omezeno
setkavani, a tak se vse nyni odehrava
vonline prostfedi. Dvakrat tydné mame
s pFateli sraz na Zoomu a také nyni vice
telefonuiji.

Vzdeldvanie bolo nejako limitované
tvojim postihnutim?

Zakladni Skolu jsem prvni roky navstévo-
vala po svych. Pamatuiji si asi na Ctyficet
schodd pred skolou, které jsem musela
vysSlapat, a dalSich deset uvnitf. Obcas
jsem pred Skolou spadla a stydéla se,
jak nemotorné vstavam. KdyZz mi bylo
osm a ma chdze jiz byla vratka, zmé-
nila mama préci a zacala na zakladni
Skole pracovat jako sekretédrka Feditele.

0Od té doby jsem mohla chodit zadnim
vchodem, kde zaddné schody nebyly,
a byl vhodny i pro vozik, na ktery jsem
v paté tfidé usedla. Mamina blizkost,
pomoc ucitelek a mych spoluzacek mi
umoznila zakladni Skolu dokoncit a poté
i gymnazium, které bylo hned naproti.
Braska chodil jen do prvni a druhé t¥idy,
pak za nim jednou tydné na par hodin
dochézeli ucitelé domu. KdyZ jsem byla
s mamou ve Skole a tdta v praci, byval
pfes den domasam, jenv poledne za nim
pfisel s obédem dédecek nebo babicka.
Nikdy nebyl zahotkly, nesl vSe state¢né
a smifené, vzdy nas vital s Gsmévem
a upfimnym zdjmem, jaky jsme méli den.
Poté, co jsem odmaturovala, zistala
s ndmi mama doma.

Pracujes este? Dlho si prekladala...kde
si sa naucila tak dobre cudziu re¢?
Ano, ale nyni uz jen par hodin mésicné.
Pomdaham kamaradlm, profesionalnim
fotografiim, s prodejem jejich fotografii
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« Honza je milujdci a oddany partner. (Autor: Z archivu Jitky Safrankovej)

pfes zahrani¢ni fotobanky. Nabidli mi
tuto prdci poté, co jsem po tracheosto-
mii musela pfestat s vyukou anglictiny.
Anglicky jazyk jsem se kromé CtyF let na
gymnaziu ucila viceméné sama, z rliz-
nych ucebnic, ¢asopis a poslouchdnim
kazet. Po gymnaziu jsem anglictinu za-
Cala studovat déalkové na Pedagogické
fakulté v Plzni, ale po dvou semestrech
jsem jiz dal nepokracovala. SloZila jsem
jen Cambridgesky certifikat a zacala da-
vat soukromé hodiny.

Necekané jsem se vSak dostalai k vyuce
na Skole. Kdyz mi bylo 20 let, zavola-
la mi Feditelka gymnazia. Pot¥ebovala
nahradu za odchdzejici anglictinarku
a vzpomnéla si na mne. V té dobé, dva
roky po revoluci, byl nedostatek kvali-
fikovanych angli¢tinafd, ktery vytvofil
prilezitost pro mne, nekvalifikovanou
mladou Zenu na voziku. Sla jsem do
toho. Celou dobu, co jsem na gymnaziu
ucila, mi pomahala hospodarka skoly,
(iZasna Zena. Bylo to moc hezké obdobi,

které mne v mnohém obohatilo. Co se
tyce prekladd, prekladala jsem a obcas
néco prelozim do Zpravodaje AMD.
Ako mas zabezpeceni fyzicki pomoc,
organizujes si ju sama?

Trikrat tydné k nam na tfi hodiny cho-
di sestficka z agentury domdaci péce.
Kromé oSetfeni tracheostomie, odsa-
vani, pomoci s vykaslavanim mi pomaha
také s koupanim, coz je diky tomu, Ze
jsem pfipojena na dychaci pfistroj i p¥i
pfesunu do koupelny a ve vané, celkem
ndroc¢na akce. PFi koupani musime casto
pouZit i pfistroj Cough Assist. Michaela
je pro nds velkou pomoci, protoze vse
kolem mne zvladne sama bez asistence
Honzy, ktery tak mize na chvili, jak se
fika, ,vypnout”. Také jsem rada za nasi
kamaradku, kterd nam jednou za dva
tydny pomaha s Gklidem.

Aky je tvoj postoj k osobnej asistencii?
Posledni dobou si uvédomuiji, Ze nejsem
Gplné pfipravenad na to, jak bych fesila
situaci, kdy bych potfebovala pomoc




34 0 NASICH CLENOCH

« Jitka so svojou fenkou Schery.
(Autor: Z archivu Jitky Safrankovej)

,Posledni dobou si uvédomuiji,
Ze nejsem dplné pFipravend na to,
jak bych fesila situaci, kdy bych
potfebovala pomoc osobni asistentky.”

osobni asistentky a zaroven byla rada,
aby uméla pomociis odsavanim, vykas-
ldvanim a manipulaci's dychacim pfistro-
jem. Vim, Ze agentury osobni asistence
Ukony takového razu nemohou uvést
do smlouvy a asistenti je tedy nemohou
provadeét.

Co ta vie rozveselit, z ¢oho si smutna?
Rozveseli mne ndvstéva pratel a rodiny,
radost a spokojenost mych nejblizsich,
pobyt v pfirodé, kdyZ vidim radostné po-
bihani nasi Sherry p¥i prochazce v lese.
Smutna jsem, kdyz mé blizké néco tizi

RODICIA RODICOM: NETRADICNE

a ja nemohu pomoci. Posiluje mne d-
véra v Boha a mlj manzel.

Tvoje obltibené jedlo, napoj, krajina,
film ...

Mam rada zeleninova jidla a z ndpojd
Matcha ¢aj s limetkou a medem.

Co se tyce krajiny, citim se moc dobre
v Ceskych kopcich a horach. Jezdivala
jsem dfiv kazdy rok jako pacientka a pak
s Honzou na dovolenou do Janskych Laz-
ni a Velkych Losin. Z cizich zemi se mi
libilo ve Finsku a pak atmosféra londyn-
skych ulic, ale to uz je davno. V poslednfi
dobé mne zaujal film Zlodéjka knih nebo
Skryty Zivot s nddhernymi zabéry alpské
krajiny. Mam rada filmy se silnym p¥ibé-
hem a podnétnymi myslenkami.
Dakujeme za rozhovor a prajeme vela

zdravia. ‘ . _
MARIA DURACINSKA

Rodic¢iarodicom:
Netradicne

V aktualnom cisle Ozveny sme sa roz-
hodli venovat rozhovorom s rodi¢mi,
ktorych deti st uz dospelé. Vypove-
daju o svojom prezivani, ked zistili, Ze
ich dieta ma svalové ochorenie a ako
zvladali ich vychovu. V ich slovich je
vela mudrosti a pochopenia a verime,
Ze v nich ndjdu podporu aj ¢lenovia -
rodicia nasich deti’s nervovosvalovymi
ochoreniami (NSO).

Justina BlaZekova (86) o synovi Joze-
fovi Blazekovi

ZIé sa stane rychlo. Tak to bolo u Jozka,
mal 15 rokov, ked pri Sporte s kamarat-
mi na ihrisku nestastne spadol a poranil
si miechu. V okamihu sa vSetko obratilo
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« Mamina Justina st s Jozefom nerozlu¢na dvojica.
(Autor: Z rodinného archivu)

hore nohami. Nastalo tazké obdobie
plné prekdzok, mamina mala o Jozka
velky strach. Zarover nemala na vyber,
prezivala hrozné pocity, no musela ist
dalej. Rodina s troma detmi peniaze po-
trebovala, pracovala v Cedoku, odkial sa
pondhlala zaJozkom do nemocnice. Pri
rozpravaniviackrat spomenie, Ze nerada
na to mysli a nerada o tom hovori. Ci
mala obavy o uplatnenie Jozka v dospe-
losti? Modlila sa, aby sa mu darilo. Viac
sa rozhovori, ked sa pytam na stcas-
nost. S Jozkom s si vzdjomne oporou,
mama je vdova a napriek veku Zije sama.
Pravidelne si volaju a jeden den pocas
vikendu spolu varia. Spomina, ze mal
vzdy organizacny talent, pred pracou
vOMD v SR sa to prejavovalo v rodine. Je
na neho hrd3, citit to z hlasu, ked o Joz-
kovi hovori ako o Sikovnom, GZzasnom a
talentovanom chlapcovi. "Ako to dokaze,
urobi dva tahy aje ztoho postava. Také
som este nevidela.” Naraza na JoZkove
nadanie kreslit humorné obrazky. A aj
ked mama Justinecka, ako jej najmladsi
syn laskavo hovori, nie je velmi zhovor-
¢iva, citit, Ze maju s Jozkom pekny vztah.

Anna Adamovicova (70) o dcére Andrei
Madunovej

« Andrea Madunova s celou rodinou.

(Autor: Z rodinného archivu)

Ked'sa dievcatd, starSia Andrea a mlad-
dia Simona narodili, choroba nebola vidi-
telna. Prejavovat sa zacala az postupom
¢asu, hlavne v obdobi zdkladnej Skoly.
Ked mala Andy 14 rokov, svalova dys-
trofia bola potvrdenda. O chorobe vtom
Case rodicia vela nevedeli. Bola to pre
nich nova situdcia. Andrejke sa stale
tazsie chodilo a najvacsi problém jej ro-
bili schody. Velmi dobre sa ucila. Zacala
navstevovat gymndazium na bratislav-
skej internatnej skole. Tu si rychlo zvykla,
nasla si mnoho priatelov, s ktorymi je
v kontakte dodnes. Rodic¢ia spominajd,
ako im Andy v druhom ro¢niku napisa-
la list, v ktorom dakovala za moznost
Stldia v Bratislave. Vystudovala pravo.
S bezbariérovym ubytovanim na vysokej
Skole bol problém, rodina napriek tomu
nasla riesenie. VZdy sa snaZili pomoct
a aj ked'si Zelali, aby sa po stddiu An-
drea vratila spat domov, dnes vedia, Ze
dcéra mala pravdu o uplatneni sa vo
velkom meste. Mama Anicka ma radost,
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Ze obidve dcéry Zijd v Bratislave, Ze maju
pekné sidrzné a usporiadané rodiny.
Tesi sa z vnicat a vzajomnych pevnych
vztahov. A touto cestou by rada od-
kazala ostatnym, aby sa nebdli. Dieta
s postihnutim potrebuje pochopenie
a pomoc rodi¢ov. Potom sa da vsetko
zvladnut.

Alica Kébolova (70) o synovi Tiborovi
Kobolovi

« Tibor s mamou Alicou pred Eurépskym
parlamentom. (Autor: Z rodinného archivu)

Svalova dystrofia bola pre rodinu ne-
znama. Nikdy predtym o nej nepoculi.
Tibiho mama upozornila lekara na to,
Ze syn sa tazsie pohybuje. Lekar pripi-
sal tazkosti rastu a puberte, vraj neslo
o ni¢ vazne, choroba to byt nemala.
Nervovosvalové ochorenie sa potvrdi-
lo vdaka neurologickému vySetreniu az

ked mal Tibor strnast rokov. VSetkych
tato sprava Sokovala. Obzvlast preto, Ze
ochorenie diagnostikovali obidvom bra-
tom, aj mladSiemu Zoltanovi. Napriek
tomu sa rodina so situdciou zmierila
a prispdsobila sa jej. Urobili vietko, ¢o
bolo v ich silach, aby sa Tiborovi a Zol-
tdnovi Zilo lahsie. Nikdy chorobu nevni-
mali ako problém. Brali ju ako fakt, s kto-
rym sa treba naucit Zit. Samozrejme,
o budicnost synov mali rodicia obavy
bez ohladu na postihnutie. Boli Sikovn{
a mama vedela, Ze maju tie najlepsie
predpoklady k tomu, aby sa stali Gspes-
nymi. Vztahy majd Gprimné a Cisté
amama Alica si to velmivazi. S Tiborom
Zijucim v Bratislave je vdennodennom
telefonickom kontakte. VSetko si na ro-
vinu povedia a o vSelicom sa porozpra-
vaju. Ze raz bude presadzovat zaujmy
[udi's postihnutim tusila. VZdy mal totiz
k tejto téme vztah. Ked sa stahoval do
Bratislavy, obavala sa. Dnes je Stastng,
Ze ma okolo seba dobrych [udi a Ze to
celé nakoniec dobre dopadlo.

Ivan Duracinsky (69) o dcére Marii
Duracinskej

Specifické bolo, Ze najprv ochorela na
srdce a oni ako rodicia museli Celit fak-
tu, Ze nemaju vela ¢asu... Otec nerad
hovori o sebe, ale bol to on, ktory bol
tak scitany, Ze vedel, Ze existuje jedind
liecba - transplantacia srdca. Ale len
v zahranici. Bola to jeho zadsluha a vy-
trvalost, Ze sa transplantdcia v Berline
organizacne podarila. Marka, ako dcéru
doma po oravsky volajd, mala11 rokov.
Aj ked povedomie o NSO bolo este nizke,
vedelo sa, Ze kardiomyopatia moze byt
priznakom svalového ochorenia. Ak by
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« Otec Ivan s nevestou, s dcérou Mdriou.
(Autor: Z rodinného archivu)

sa genetické svalové ochorenie potvr-
dilo, z transplantécie by bola vylGcena.
Krvné testy ni¢ neukdzali a to jej zachra-
nilo Zivot. Bolo to ndrocné obdobie aj
pre starsiu sestru, lebo choroba narusila
cely kolobeh rodiny. Predchdadzaijdici nor-
mdlny Zivot bol prec.

To, Ze nieco nie je v poriadku so sval-
mi celého tela, sa zacalo prejavovat az
po osemnastke. V popredi viak nebolo
samotné telesné postihnutie, ale zdra-
votné problémy, ktoré stéle pribddaju.
Mama bola tou hnacou silou a tigricou,
ktora za kazdych okolnosti bojovala
o Zivot dcéry pri kaZzdej novej kompli-
kacii. Nikdy sa nepytala preco, v rodine
sa nikdy nerozoberalo, preco sa to deje.
VZdy sa pozerala dopredu, aby sa urobilo
vSetko, ¢o sa da a nasiel sa sposob ako
fungovat. Nerozmyslali nad uplatnenim
dcéry v dospelosti, ale vo vzdelani vide-
li Sancu ako jej dat rovnaké moZnosti,
lebo mala dobri hlavu a ucenie jej islo.
Na pravo sa dostala medzi najlepsimi,
nikto tomu neveril, aj rodicov to zasko-
¢ilo. Otec ma s dcérami, zatmi a vnica-
tami pekny a dobry vztah a snaZia sa
byt si blizki a oporou aj po smrti mamy.

S mladSou dcérou a jej manZelom Zijd
spolu v jednej domacnosti, a tak otec
Marke stdle obetavo pomaha, ako to
robil cely Zivot.

Eva Turinova (49) o dcére Natalii Tur-
¢inovej (29)

« Ako sestry. (Autor: Z rodinného archivu)

Postihnutie dcéry zo zaciatku rodina
vnimala ako nezndmu, ale nie tragédiu.
Naucili sa fungovat zo diia na deni a ne-
rozmyslat nad dalekou budicnostou.
Maminu vo vychove postihnutie neo-
vplyvnilo. SnaZila sa z nej vychovat slus-
ného cloveka a sestry viedla k tomu, aby
jej pomahali s cinnostami, ktoré Natdlia
sama nezvladla. O jej dalSie fungovanie
v budtcnosti sa rodic¢ia nebdli. Vedeli,
Ze ma svoje vlastné ciele a predstavy
a Ze sa len s maturitnym vysvedéenim
neuspokoji. Bola Sikovna studentka
a cielavedom3, chcela sa osamostat-
nit a Zit Zivot, ktory jej prindsa slobodu
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CLENKA EMILIA MOLCANIOVA (69)

a pracovné prilezitosti. Vysoku Skolu
vyStudovala v Bratislave. Nasla si pria-
telov, pracu a vytvorila si zdzemie. Hrdej
mamine chyba. Kazdy rok si ndjdu ¢as na
dlhSiu spolo¢nt dovolenku aj s dalSimi
dvomi dcérami. Dievcatd maju pevné
priatelské vztahy, mama je im Stvrtou
sestrou. Mamina Evka hovori o Zivote
s dietatom s postihnutim ako o dare. Ta-
kyto Zivot rodine ukazal pravé hodnoty
v zivote. A hlavne to, Ze s ismevom a po-
zitivnym myslenim je Zivot jednoduchsi.
KaZdy rodic si Zeld zdravie pre svoje deti,
ale ani s postihnutim Zivot nekoné&i. Ano,
je treba Celit roznym prekazkam. Dieta
si vyzaduje pomoc pri roznych tkonoch
a Casto stopercentni pozornost. Treba
byt vodic, nosi¢, psycholég... Ale je to
krasne a stoji to za to.

HENRIETTA HORVATHOVA,
NATALIA TURCINOVA

Comate nového?

Clenka Emilia Moléaniova (69)

Nase zdruZenie je bohaté na clenov
s talentom pisania. Pani Mol¢aniova
k nim tiez patri. Inak je impulzivna,
sama o sebe hovori, Ze je zbrkla a aj
zIé veci preto porobila. Potvrdzuje to
aj v teleféne svojim energickym, no
srdeénym hlasom. Zenu, ktorej patri,
by ste odhadovali o 20 rokov mladsiu.
Desat rokov pisala do Suflika, materi-
al na knihy mala dlho pripraveny, no
stdle sinebolaist3, ¢i jej tvorbaje hod-
na zverejnenia. Ziskala 42 diplomov
a oceneni z literarnych sutazi, o ju
presvedcilo, Ze to nie je najhorsie, ale
stile to nebolo dotiahnuté do konca.
Koronakriza priniesla obrat.

Ako ste prezili tento rok a ako pandé-
mia zasiahla do Zivota?

Tento rok bol v mojom Zivote velmi
zvlastny, povedala by som podivny a pre-
lomovy. Pandémia mi zasiahla do Zivota
zatial' nastastie iba vtom pozitivnejSom
zmysle, tym, Ze som sa dostala vdaka
volnému casu k rekapituldcii. Dostala
som silny vnitorny pocit, ktory mi ho-
voril: Zastav sa a usporiadaj rozrobené!
Ten ma nastartoval, vedela som, Ze mam
predstavu o svojich knihdch a Ze by som
svoje dielo rada dokoncila. Ale, aby som
bola konkrétna. V marci prisla karanté-
na a za mesiac som dala dohromady
Styri knihy, po jazykovej stranke mi ich
zrevidovala dcérka, ucitelka slovenciny
a behom dalSich dvoch mesiacov boli
na svete. Nastastie mam v rodine nada-
nych vytvarnikov a ti prilozili ruku k die-
lu. Sama som si robila grafiku, ja, skoro
70-roCna stard baba! Vnitorny prikaz
som splnila, v pocitaci st pripravené
esSte dalSie dve knihy a ak by som ich
nestihla vydat ja, instrukcie rodine s
uz vydané. Z epidemiologického dévodu
sa krst knih konat nemohol. Je mi lito
obeti, nekone¢ne ma zarmucuje utrpe-
nie a nestastie postihnutych ludi, ale
vyzerd to tak, Ze momentaélne je to sice
pandémia, ale neskor si pravdepodobne
uvedomime, len to, Ze ndm pribudla
dalSia choroba, s ktorou sa musi ludstvo
naucit Zit.

Predstavte nam svoje nové knihy.
Prvou knihou boli Fejtony babky Milky I.
azanou nasledoval jej druhy diel. Tretia
v poradi bola PreZit svoju smrt a posled-
nou Za tieft moze slnko. Vsetky knihy mi
vysli v priebehu dvoch mesiacov, po-
Cas aprila a mdja tohto roka. Tie prvé
dve sami nasvedcujd, Ze to bude nieco
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« (Autor: Z archivu Emilie Mol¢aniovej)

povzbudivé, veselé. Asi 300 fejtonov mi
bolo osvieZzenim, liekom, pri pisani som
zabudala na tazkosti Zivota. InSpiracif
bolo véade okolo mnia netrekom, len
bolo treba poriadne otvorit oci a pri pi-
sani situdciu dostatocne pritiahnut za
vlasy. Usmev je ten najlacnejsi, ale naj-
Gcinnejsi dar, akym mézZete obdarovat
druhého, Zelala by som si, aby som to
mobhla urobit aspor tymto spésobom.
Kniha Prezit svoju smrt je ziného stdka.
Ddva nam pocitit, Ze netreba mysliet len
naveci materialne, existuje nie¢o medzi
nebom a zemou. Pribehy st redlne, pre-
Zili ich [udia ako vy a ja, z mé&sa a kosti.
A Co je velmi povzbudivé, zanechalo to
na nich stopy, stali sa lepsimi.
Poslednd, Za tiet m6Ze sInko, je akousi
retrospektivou Zivotnych zazZitkov, ¢i uz
mnou prezitych alebo vypocutych. Dost
s poznamenané 20-roc¢nou pracou v
nemocnici. Do akych neuveritelnych
problémov sa ¢lovek mbze dostat si
uvedomi aZ po precitani knihy. Pritom
ti fudia nebezpecenstvo Ci risk nevyhla-
davali, jednoducho to prislo tak nejak
samo. Ale kedZe fandim zivotu, zmilova-
nim som nesetrila a aj ked za cenu ran
a jaziev sa z problémov nakoniec vzdy
vyhrabali.

Ako preZivate Vianoce a mate nejaké
novorocné Zelania?

Vianoce sa zmenia v rodine vtedy, ked
z domu odidu deti. Lebo, v kone¢nou
dosledku sa vsetko to krasne kond kvoli
nim. Ostali sme spolu s mojim dedkom
sami. Prezivame ich viac duchovne, ako
matetrialne. Vianoce vnimame ako osla-
vu narodenim najlepsieho priatela, Je-
ZiSa Krista. Bolo to po prvykrat, co sme
boli vSetci na jednej lodi a unisono si
Zelalivsetcilen jedno: opat zaZivat krasy
Zivota bez obmedzeni. Nakoniec by som
este chcela zazelat vsetkym [udom dob-
rej vole vela BoZieho poZzehnania, hlavne
zdravie, trpezlivost pri zndSani ochorenf
a porozumenie medzi ludmi.

Vsetky Styri knihy kdpite na www.marti-
nus.sk, kde je mozné ich objednat v tla-
cenej forme aj ako elektronickd knihu.

Clen Michal Skombar (28)

Michal ma spinalnu svalovu atrofiu,
dychaci pristroj, spisovatelsky talent
a fantastickd bradu, ktorou svoje diela
pise. Naposledy sme sa s nim rozpra-
vali takto pred dvoma rokmi, v posled-
nom cisle Ozveny v roku 2018. Medzi-
tym jeho miza nezahalala a tesne pred
Vianocami mu vysla nova kniha, stvrta
v poradi.

O ¢om je tvoja nova kniha a ako sa ti
pisala?

Je to moja prvotina zo slovenského
prostredia s nazvom Styria chlapci
a tentokrat budd mojimi hlavnymi hrdi-
nami malé deti. Pribeh bude mat v sebe
opat fantasy prvky, mald davku humoru
a strachu. Zo zaciatku to bolo pre mnia
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« Autor: Z archivu Michala Skombéra

miestami naro¢né. Pisat zaujimavym
spbsobom zo slovenského prostredia
a snazit sa hovorit Gstami Styroch ma-
lych chlapcov, da zabrat. Chcel som do
toho zakomponovat redlne zazitky moj-
ho uja, ktory ich vie exceletne podat. Ale
¢im viac som sa vracal spét k pribehu,
pracovalo sa mi [ahsie.

Co vsetko si musel urobit, aby mohla
byt vydana a kde sa bude dat kupit?
Uvedomuijem si, Ze ked pisem novd kni-
hu, nemo6Zem sa zamyslat nad tym, ¢iju
niekedy niekto vyda. Clovek stravi nad
opravou textu mnoho ¢asu a potom pri
hladani vydavatela potrebuje aj davku
Stastia. Ndsledne prejde text korektu-
rou a zalomenim. Obalku mi vytvorila
jednatalentovana zena, ktord nddherne
kresli. Kniha Styria chlapci bude vydana
vo vydavatelstve GD IDENTITY a pre-
davat sa bude v ich e-shope a dostup-
na by mala byt aj vo vSetkych velkych
knihkupectvach. Samozrejme, Ze sam
by som to asi nikdy nedokazal. Velmi
vela [udi mi pri tom pomdéhalo ajasito
nesmierne vazim.

Poculi sme, Ze chystas jej netradicnu
reklamu...

Reklamu na knihu chcem tento raz spra-
vit inak a namiesto book traileru mam
v pldne prezentovat napisany text v po-
dani muzikdlového herca. Mam v sebe
tazbu zapojit do tohto projektu vacsie
mnoZzstvo umelcov. A to spésobom, Ze
by zazdielali nejaky instapost, napriklad
moj banner alebo by precitali nahodny
kisok z knihy Styria chlapci.

Ako zvyknes travit Vianoce a Novy rok?
Vianoce zakaZzdym travim v duchu naj-
blizSej rodiny, je to vzdy ¢arovny cas.
Som vetriaci, a tak sa kazdy rok tesim
z narodenia JeZisa. Na Novy rok som
zvykol robit Dj-a, ale tento rok sme ho
vSetci strdvili v pokojnejSom rezime.
Vsetky Michalove knihy kidpite na www.
martinus.sk v tlacenej forme. Niektoré
tituly st dostupné aj ako elektronické
knihy.

Zoznamka

Milé damy, mili pani, povedali ste si, Ze
dost bolo single Zivota a rozhodli ste
sa hladat svoju polovicku? Pomézeme
vam v tom. V ére réznych zoznamova-
cich aplikacii a online chatov sa po-
kasime asi o nemozné. Zarover je zo-
znambka prilezitost ako posilnit vztahy
v komunite nasich élenov, dozvediet sa
o sebe navzajom viac. Odhod'te otala-
nie a vahanie, stud a ostych a ozvite sa.
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« Zdroj: Facebook

Martin, 31 rokov, Myjava, telesné po-
stihnutie (FSHD)

Co by sme o tebe urcite mali vediet?
Mam introvertnid povahu s flegmatic-
kymi chvilkami a drZim sa svojej dennej
rutiny. Viem byt trpezlivy, empaticky
a vypocut si druhého, ale vyskytnu sa
aj mrzuté, podrazdené dni. Zalezi mi na
Zivotnom prostredi a podporujem mys-
lienky trvalej udrzatelnosti. Nemam rad
prejavy nendvisti, hanobenia a predsud-
ky. Vazim si pravo slobody jednotlivca
spolu so zodpovednostou voci svojmu
okoliu.

Ako by si rad travil volny ¢as vo dvojici?
V prirode pod stromami, na tire s obja-
venim peknych miest. Len tak posediet
a vychutnat si pohlad na prirodu okolo
nas. Ale nie som narocny. Viem si uzit
volny Cas aj pri spolocenskej stolovej
hre, sledovani filmu/seridlu alebo len
tak dumanim nad zaujimavostami sveta.
Co by si spravil, ak by si sa ocitol s ne-
znamou Zenou na opustenom ostrove?
Po Gvodnom nemotornom pokuse nad-
viazat kontakt a chvdlenim sa o tom

kolko som videl Survival dokumentoy,
by som to nakoniec vzdal a zahral si
s fiou piskvorky na piesku. Zachrana by
hadam prisla, ¢i?

Ako a kde si predstavujes prvé rande?
Alebo aka je tvoja najromantickejsia
predstava pohodového vecera?

Na kolesach predsa! Nezalezi na tom
¢i voziky, korcule alebo bicykel. Ak uz
sa odhodlam ist na rande, tak nech je
zazitkové. Pohodovy vecer u mna za-
hffia dobrd naladu, spolocenské hry
a vyckdvanie na no¢nu oblohu.

Kam by si zobral partnerku, ak by si
mal siikromné lietadlo?

Ak by som mal sikromné lietadlo, tak ur-
¢ite by som mal aj svoj dom na ostrove
Niue v Tichom Ocedne. Pri troche Stas-
tia namiesto dlhého dazdivého mon-
zlnu uvidi aj peknd scenériu ostrova
a ocednu.

Ked sa pohadas s partnerkou, ako sa
udobrujes? A preco sa hadas vo vztahu?
Ja sa snazim nehadat kvoli drobnostiam
a veciam, ktoré s lahko riesitelné. Ak
uz ta hadka pride a nezaberd bezné
vtipkovanie a rozosmievanie. Ostdva
pockat na vychladnutie emdcii a ist sa
porozpravat... Alebo to skusit cez slad-
kosti a vino?

Aké si tvoje konicky a sny a plany do
budicna...

Rad ¢itam knihy alebo zaujimavé ¢lanky
roznych tém. Bavi ma sledovanie noc¢-
nej oblohy. Ked potrebujem vypnit po
praci, pozriem si serial/film. Chodim do
prirody na svoje obllibené miesta alebo
spozndvam nové, kam sa moj elektricky
vozik dostane. Popri praci sa venujem
aj dvom Sportom (boccia a powerchair
hockey).




42 | ONASICHCLENOCH |

DYSTROPODNIK

Medzi moje dlhodobé plany patri nav-
Steva Barcelony spojend s autotripom
naprie¢ Eurépou a ndjdenie miesta pre
mald chatku na zaloZenie amatérskej
hvezdarne. Snivam o tom, aby sa ndm
podaril timovy dspech v powerchair
hockey a nasli novych nasledovnikov
tohto Sportu.

V pripade, Ze vas Martin zaujal, piSte mu
na martin.burian@gmail.com

Sympatacka

« Zdroj: Facebook

Viktéria, 37 rokov, Ziar nad Hronom, te-
lesné postihnutie (skler6za multiplex)

Co by sme o tebe uréite mali vediet?
Vystudovala som Obchodni akadémiu
v Ziari nad Hronom. Velmi som chcela
Zit v Bratislave, a tak som si vdaka po-
maturitnej nadstavbe, Stidiu socidlno-
-prdvnej ¢innosti a byvaniu na stredo-
Skolskom internate splnila sen. Vdaka
tomu som spoznala aj trochu iny Zivot
v hlavhom meste, ako len spoza murov
nemocnice na Kramaroch. Som velmi
citlivd, usmievava, Gprimna a nemam
rada klamstvo. Laska v mojom Zivote
znamena vsetko.

Ako si predstavujes idedlne rande vo
dvojici?

Vo dvojici mam najradSej posedenie pri
dobrej kdve alebo prechadzku do nakup-
ného centra.

Co by nemalo chybat tvojmu vysniva-
nému partnerovi?

Urcite by mu nemal chybat Gismev na
tvari.

Aké su tvoje konicky a sny a plany do
budicna...

DéavnejSie som sa stitazne venovala spo-
locenskym tancom a tanec dodnes milu-
jem. Rada by som sa k nemu opat vratila.
Mojou srdcovou zéleZitostou sd kone.
Zucastiujem sa hipoterapie, to velmi
prospieva moéjmu zdravotnému stavu.
Do buddcna som odhodlana uzivat si
Zivot v spolocnosti priatelov.

V pripade, Ze vas Viktdria zaujala, piste
jej na viktoriahagarova@gmail.com

DystroPodnik

V radoch nasich ¢lenov a priatelov je
mnoho Sikovnych ludi, ktori sa venuiji
podnikatelskym aktivitam. V rubrike
predstavujeme tych, ktori nieco vyra-
baju, pestuiju alebo produkuji. Rovna-
ko ako Gyongyi Galova, ktora sa mno-
hé roky venuje technike decoupage.
Podme sa spolu pokochat jej krdsnou
tvorbou.

Nieco o mne

Pochdadzam z obce Vozokany, kde Zijem
s rodinou v rodinnom dome. Velmi sa
mi paci vidiecky styl, co odzrkadluje aj
moja tvorba a zariadenie mojej dielnicky.
Financie z predaja vacsinou kompletne
putujd na ndkup materidlu, tvorenie ma
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aj napriek tomu tesi a je to moje velké
hobby. Narodila som sa s ochorenim
chondrodystrofia - porucha rastu kosti.
Co vyrabam a kde sa in3pirujem

Uz viac ako desat rokov sa venujem
technike decoupage. Ale nebolo to
vzdy tak. Zacinala som s naramkami
a korélikmi. Po skonceni Skoly som sa
tvoreniu zacala venovat intenzivnejsie.
Navstivila som raz hobby obchod atam
som dostala ponuku, ¢i by som nechcela
absolvovat kurz decoupage. Rozhodla
som sa, Ze ano, ale $la som do toho
s tym, Ze vela Casu tejto technike neo-
betujem. Nakoniec som absolvovala via-
cero tychto kurzov v priebehu Styroch
rokov. Najviac pracujem s drevom, ale
technikou decoupage sa da tvorit aj na
sklo, keramiku, polystyrén... InSpiraciu
hladam na socidlnych sietach, sledujem
rdznych tvorcov zo Spanielska, Talianska
a inych kdtov sveta. Mnoho inSpiracie
som nabrala aj po¢as minuloro¢ného
trojdiového letného tabora v Budapesti.
Bolo to velmi obohacuijlice a vlastne sa
mi splnil sen.

« Viano¢né ozdoby vytvorené technikou decoupage.
(Autor: Z archivu Gyongyi Gélovej)

« VyuZzitie decoupage techniky s hrdzavym efektom.
(Autor: Z archivu Gyongyi Galovej)
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Kedy najradsej tvorim a aky je moj
harmonogram

Nefungujem tak, ako niekto, kto je za-
mestnany na urcity pracovny ¢as. Tvorim,
ked to citim a to je takmer kazdy den.
Réno, hned po ranajkach tvorim aspon
dve-tri hodiny. Potom sa naobedujem,
po obede si oddychnem a potom opat
tvorim. Robim to doma. Je to psychohy-
giena, oddych a tvorenie mi pomaha, aj
ked' sa prave necitim dobre. DolezZité je
spomentt, Ze dielnicku mam zriadend
na ptizemi nasho rodinného domu. Za
pracou a mojim hobby staci len preko-
nat jedno poschodie.

Co robim, ked' netvorim

Velmi rada chodim von na prechadzky.
Tdlam sa okolim a pritodou. Rada travim
¢as s priatelmi, ale tvorenie, to je moje
najvacsie hobby.

Zaujala vas tvorba Gyongyi Galovej?
Kontaktujte ju na
gygy.galova@gmail.com

Burzavselicoho

Predam elektricky invalidny vozik Quic-
kie Q200

Ultrakompaktny vozik do interiéru aj ex-
teriéru s vybornou manévrovatelnostou.
Nosnost 136 kg, dizka 107 cm, hmot-
nost 98 kg. Zmesti sa do malého vytahu
a so zloZenou chrbtovou opierkou do
bezného kombika. Minimalne pouZiva-
ny. Viac info na https://www.letmo.sk/
quickie-q200/.

Cena: 2900 EUR

Lokalita: Bratislava a okolie

Kontakt: 0905 519 605

Spolocenska

rubrika
~OMDV SR je ako jednavelkd rodina.

"

Blatezelime
il

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

Nech srdce md vsetko po com tuzi.

Od januara do marca 2021 oslavia
okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:
18. viyjrocie:
Patrik Hresko, Caklov
30. vyrocie:
Petra Mikulova, Bratislava
Peter Hrab¢ak, Milpos
50. vyrocie:
Martina Fabianova, PreSov
60. viyrocie:
Jana Sloncikova, Bratislava
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Eva Komackova, Visriové
Gabriel Ferko, Streda nad Bodrogom

Mgr. Miroslava Skvarkova Maderova
za syna Mateja, Dunajska Luznd

2 ,:; .
Viera Ondrejcikova vo veku 62 rokov,
PreSov
Milan Cavojec vo veku 73 rokov,
Bratislava
Matus Pecho vo veku 23 rokov,
Zlaté Moravce

Venujme im tichid spomienku.
V nasich srdciach a spomienkach
ostdvajt navZdy.

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Pravnicka hybe
iba palcom ruky:
Kto je jejstraznym
anjelom?

Mdria Duracinska (42) je pravnicka
a v stcasnosti tvori a vedie ¢asopis
Organizacie muskularnych dystrofikov
s ndzvom Ozvena. Ked' prave nepra-
cuje, doma aj upratuje a skvelo vari.
Ni¢ z toho by vsak nebolo mozné bez
osobnej asistencie. Maria totiz dokaze
hybat len palcom pravej ruky.

Maria Duracinska sa dlhé roky venuje
poradenstvu ¢i pripomienkovaniu za-
konov upravujicich prdva a kompen-
zacie ludi s telesnym postihnutim. Kto

ju pozna bliZsie, vie, Ze je mimoriadne
inteligentnd, velmi aktivna, ¢inoroda
a zdravo tvrdohlava. ,Casto ju obdivu-
jem, ked's iou idem napriklad k lekarovi.
Vie mnohé veci o svojej diagndze, ma
vela nastudovaného a ked nieco potre-
buje, dokaze okamzite uviest argumen-
ty. Je velmi presvedciva,” usmieva sa
medicka Andrea Bachanova (23), ktora
Marii uz dva roky robi jednu z jej opera-
tivnych asistentiek.

Pracuje u Mery, ako Mariu volajd kamara-
ti a znami, dvakrat do tyzdna alebo ked'
hlavna asistentka ochorie ¢i potrebuje
volno. ,Adka mi je psychickou oporou
eSte viac ako fyzickou. Aj vzhladom na
to, aka je mlad3, je to vynimocné. Dava
mi silny pocit akceptdcie, prijatia. Zau-
jima ju mdj nazor, reSpektuje ma. Velmi
to potrebujem, lebo v beznych spolo-
¢enskych kontaktoch sa toho ludom ako
ja dostava zriedka. Akoby fyzické po-
stihnutie a dychacf pristroj ovplyviiovali
intelekt,” pozastavuje sa Mery.

%

« Andrea sa zdravotného stavu Mérie nezlakla.
(zdroj: www.zivot.pluska.sk)




46 |  NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Uplatiiujem hlavu

Ochorenie vyznamne ovplyvnilo jej
zdravie. Zriedkava metabolicka poru-
cha, ktord lekari dlho nevedeli odhalit,
spbsobila, Ze jej uz ako 12-rocnej museli
transplantovat srdce. Mery ma PGBM,
ochorenie postihujlce svaly i imunitny
systém. Je to porucha tvorby glykogénu,
ktory je zasobdrniou energie pre svaly.
Mery v sticasnosti potrebuje dialyzu, je
leZiaca, umelu stravu prijima cez PEG
priamo do Zalldka a uz pat rokov dycha
pomocou dychacieho pristroja.

Pomoc potrebuje aj pri timocenf roz-
hovoru, nie kazdy jej totiz pre dychaciu
masku rozumie. ,Asistenciu potrebu-
jem na vSetko. Sama dokazem pisat iba
palcom pravej ruky. M6j mobil je moj
pocitac. Aj tento rozhovor vznika tymto
mojim dobkanim,” napisala nam. ,Moja
kardiologicka, docentka Goncalvesovd,
mi hovorieva - Majka, vam uZ funguije len
srdce a hlava. No to sl tie najddleZitejsie
organy,” s ismevom konstatuje. Napriek
tomu Mery zvlada pracu, ktora by bola
vyzvou aj pre zdravého cloveka.

S timom redakcie tvori, zostavuije a ve-
die Stvrtrocnik Ozvena, ktory vyddva
Organizacia muskularnych dystrofikov
(OMD v SR). S ludmi, ktorf trpia nervovo-
-svalovymi ochoreniami, spolupracuje
celé roky a doverne pozna ich problémy.
Aj jej stav, podobne ako ich, sa zhor-
Soval postupne, pred patnastimi rokmi
eSte chodila. ,Mam nesmierne Stastie,
Ze zijem v dobe technolégii, vdaka nim
mo&Zem uplatnit svoju hlavu, byt uzitoc-
nd, pomahat druhym a pri praci som sa-
mostatnd. Bez ohladu na moje rozsiahle
postihnutie. Pred dvadsiatimi rokmi by
sa to nedalo,” hovori.

Zostali bez poistenia

Pravnické vzdelanie Mery tiez umozZiuje
komentovat a pripomienkovat aj legis-
lativu, ktora sa tyka osobnej asistencie.
,Osobni asistenti nemajd komplexné
socialne poistenie, aj ked' pracuji na
plny tvazok a odpracuju viac ako 140
hodin mesa¢ne. Stat za nich plati iba
dochodkové poistenie. Roky na to upo-
zorfiujeme, volame po zmene. Pocas
pandémie a karantény sa problém napl-
no ukazal. Asistenti nemohli aj niekolko
mesiacov pracovat, mnohi prisli o pri-
jem, no nemaji narok na nemocenskd,
ak st oni chorfi, ani na OCR, ked'ich dieta
ochorie.

NemoZzu ani cerpat dovolenku. Takisto
prisli o zdravotné poistenie, Stat za nich
platilen za mesiac, v ktorom pracuju. Aj
ked objektivhe nemdzu pracovat pre ko-
ronu. Ministerstva prace a zdravotnictva
sitento problém len prehadzujd a nerie-
Sia. Je to zUfala situacia pre mnohych
asistentov. Vacsina odchadza a hlada
si iné zamestnanie, Stat im neddva ind
moznost. Pritom uZ pred koronou bol
kriticky nedostatok zdujemcov o tito
pracu. Je velmi ndrocnd, nedd sa robit
bez trpezlivosti, empatie a vytvorenia
sivzdjomného vztahu.”

Nic ju neodradilo

Prvé stretnutie Mery s ,jej” Andrejkou
bolo ndhodné. Andrea, ktora pocha-
dza z Niznej na Orave, si ako Student-
ka 3. ro¢nika mediciny hladala brigadu
a v Univerzitnom pastoracnom centre,
ktoré funguje v Mlynskej doline, sa do-
zvedela o moznosti robit asistentku te-
lesne postihnutému ¢loveku. ,Zdalo sa
mi skvelé mat mozZnost svojou pracou
zaroven niekomu pomdahat. A chcela
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som nieco, ¢o by bolo blizko internatu,”
smeje sa dnes.

Uz dva roky totiz cestuje za Mery dvakrat
do tyZdna medzimestskym autobusom
na dedinu blizko Bratislavy. Rozpravali
sme sa s nou cez telefén, ani ona totiz
teraz nemozZe pracovat a Studuje online,
ako vsetci jej spoluZiaci. ,Na internete
som vtedy hladala informacie o osob-
nej asistencii a narazila som na stranku
OMD v SR. Dohodla som si tam stretnu-
tie sjednym zich zamestnancov JoZkom
BlaZekom. Ked pocul, Ze studujem me-
dicinu, okamZite si spomenul na Mery,”
usmieva sa sympaticka mlada Zena, kto-
rd ju vSak oslovuje tak ako ¢lenovia jej
rodiny - Marka. Ich prvé stretnutie bolo
prekvapenim pre obidve. ,Pamatam sa,
Ze sme sa porozpravali a Marka sa po-
tom obrdétila na svojho priatela Filipa
a povedala mu potichu - ved ona sa
vobec nezlakla,” smeje sa pri tejto spo-
mienke Andrejka.

Mery sa pridava: ,Andrejka mi po mno-
hych zlych skisenostiach sposobila Sok.
Pri prvom pohovore jednoducho pove-
dala, Ze mi chce pomahat. Overovala
som si prekvapend, ¢i to mysli naozaj.
Casto sa stava, Ze ked uchadzaci o pracu
asistenta uvidia dychaciu masku, roz-
myslia si to. Ona vSak nie.”

Je im spolu dobre

Obe Zeny si okamzite porozumeli. ,Ci
som si musela na Andrejku zvykat?
Vébec. To bolo na nej GZasné, nepo-
trebovala Ziadne zaucenie, hned sme
boli zohraté,” spomina Mery. Ked' sa
jej pytame, aky je Andrejka clovek,
odpovedd jedinou vetou: ,Je to mdj an-
jel. Moj stav je tazky a Adka mi to vie
ulah¢it. Hovorim to aj jej, Ze mi bola

1.

« Pre Mariu je Andrejka fyzickou, aj psychickou
oporou. (Zdroj: www.zivot.pluska.sk)

zosland, aby mi pomohla toto vietko
zvladnut.

Je empatickd, vnimava. Pri nej méZzem
upadnit obcas aj do negativnych poci-
tov, ked je toho na mna vela. M6Zem si
dovolit byt sama sebou.” Andrejka zase
tvrdi, Ze kvoli Marke rada absolvuje aj
dlhSiu cestu autobusom mimo Bratisla-
vy. ,Obcas sa mi nechce odist zinternatu
arozmyslam, ¢i by som volny ¢as nemala
vyuzit inak. Potom vSak pridem k nim
a hovorim si - ¢o som to riesila? Ved mne
je tu dobre a som tu uZito¢na.”

Mery Zije vdome s otcom a so svojim
manzelom. Mama jej zomrela pred dvo-
mi rokmi. Filipa si zobrala nedavno po
15 rokoch vztahu, posledny den pred
zavedenim koronaopatreni. ,Svadbu
sme dohodliiba 10 dni pred terminom,
za tyZzden som zorganizovala vSetko oko-
lo. Ato sme este stihli hospitalizaciu vo
Viedni, kde mali prave prvého kovido-
vého pacienta,” opisuje Mery situaciu,
ktora tiez svedCi o jej (izasnej energii.
Hoci Andrejka je s fou najma vtedy,
ked si doma samy, stala sa stdcastou
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« Svadbu s manzelom Filipom osldvila rodina spolo¢ne. (Zdroj: www.zivot.pluska.sk)

ich rodiny. ,To je dalsi dolezZity prvok
asistencie, asistentka sa stava sticas-
tou nasich vztahov, byva napriklad aj
svedkom hadok.

Aj preto je tato praca tazkd. Fungujeme
v Sialene naro¢nom rezime, s muzom
sme radi, ked' mame den, Ze sa vyspi-
me. MGj lieCebny a rehabilitacny reZim
je ¢asovo velmi narocny a kedZe obaja
pracujeme, nemame cas ani silu na nic¢
iné. Adka to vietko zvlada, zazila viacero
vyhrotenych situécif, ked sa mi nahle po-
horsilo. Zachovala pokoj, bola pri mne,
hladala rieSenie, ako mi pomoct. To je
to, ¢o na nej obdivujem. Je skromn3,
pokornd, no zdroven ma podporuje v ak-
tivnom pristupe, napriklad, ked' vaham,
ako a kde si hladat lekarsku pomoc.”
Bez asistencie by som nezila
Andrejka pomédha Mery s poddvanim
stravy, s domdacimi pracami i timoce-
nim jej reci pri vybavovani telefonéatov,
spolo¢ne vsak napriklad aj varia. Mery je
totiZz vyborna kuchérka a kym to fyzic-
ky zvladala, varila vynikajico. ,S Adkou

vyvarame aj peCieme na spésob ,moja
mama vari lepsie ako tvoja”. Ja som ta
mama, instruujem - dve Cajové lyzicky
korenia, tento trojlitrovy hrniec...” smeje
sa Mery. ,Je to moj relax a stardm sa pti
tom o manzela, aby mal zdravu stravu.
Chystam mu ranajky aj vecere. Chlapom
doma kazdy tyzden peciem, sl na slad-
ké. Hoci otec hundre, Ze pribera.”

Toto vSetko vsak teraz nie je mozZné.,
Na zaciatku druhej viny pandémie som
ostala bez hlavnej asistentky. Zaroven
mi Adka odisla domov na Oravu, lebo
zavreli interndty a medici presli na dis-
tan¢né vzdeldvanie. Nastastie manzel
presiel na homeoffice, tak teraz fungu-
jeme v provizériu. Je to ndrocné, hoci
kvoli covidu bezpecnejsie, snazime sa
chranit a izolovat, ale nepdjde to tak
dlho.,” tvrdi Mery. Osobna asistencia
vsak pre nu znamena cely Zivot. ,Bez
asistencie by som nemobhla Zit, neZila
by som. Stratila by som aj ti Ciasto¢nu
slobodu, ktord v mojej imobilite vdaka
nej mdézem mat.
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Pre mfa osobna asistencia znamena
moct rozhodovat o sebe, o veciach, nad
ktorymi zdravy ¢lovek vobec neuvazuije.
Kedy si umyjem vlasy, kedy si ostrihdm
nechty, ¢i si ich nalakujem na cerveno
¢i ruzovo, kedy napeciem, kedy budem
utierat prach, kedy dlazku. Ked mate
tazké postihnutie, bez asistencie by ste
nemohli tieto obycajné veci ovplyviio-
vat. S asistentkami méZem byt manzel-
kou, mézem viest domacnost, postarat
sa 0 muza, citim sa plnohodnotne.” Ked
sa Andrejky pytame, ¢i na pracu osobnej
asistentky treba nejaku kvalifikaciu ale-
bo znalosti, mladd medicka jednoducho

i

povie: ,Nie, netreba. Ludskost staci.
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ZDROJ: WWW.ZIVOT.PLUSKA.SK,
31.12.2020

UVEREJNUJEME S LASKAVYM SUHLASOM
AUTORKY A REDAKCIE.

OSOBNAASISTENCIA.SK

Nové clanky nablogu
osobnaasistencia.sk

Budeme radi, ked'sa stanete pravidelny-
mi navstevnikmi nasej webovej stranky
o osobnej asistencii, a to jej blogu. Je to
Ziva Cast webky, kazdy novy prispevok
prindsa iny pohlad ¢i ind skdsenost s
osobnou asistenciou. A Ze stoja za pre-
¢itanie nam potvrdila aj nomindcia na
Novindrsku cenu 2019! Presvedcte sa
aj vy, tu je ochutnavka z novych clankov.
® Ziskali sme nomindciu na Novinar-
sku cenu 2019
® Spoza mirov zariadenia do sveta
podla seba - osobna asistencia ako
ndstroj, vdaka ktorému sa da opustit
inStituciondlnu starostlivost

© Hned som mala tizZbu vydat sa
tymto smerom - Gprimny rozhovor
s osobnou asistentkou Andreou
Bachanovou

© Nastastie ho nezlozilo - ako mlady
muZ s nervovosvalovym ochorenim
prekonal Covid -19 spolu so staraji-
cim sa otcom a aka je to velka kom-
plikacia, ked ste uplne odkazany na
pomoc druhého

© SOS dotacie aj pre asistentky a
asistentov

© Osobné a asistované sviatky vam
prajeme

© Asistenciou k spokojnosti

Vyberame zblogu:
Nastastie ho nezlozilo

Pozitivny. To bolo jediné slovo v spra-
ve, ktort Michalovi poslal jeho osobny
asistent. Michal napisal povzbudzu-
juce Zelanie a potom pocital, kedy sa
s asistentom stretol naposledy. Pred
tyzdiom - pohoda, povedal si a pripojil
sa na online pracovnii poradu.

Michal ma nervovosvalové ochorenie,
pohybuje sa na elektrickom voziku.
Takmer pri vSetkych ¢innostiach, ktoré
pocas dna robi, potrebuje pomociného
¢loveka.

Po niekolkych dioch hlasil pozitivny test
na Covid-19 druhy osobny asistent. Krat-
ko nato Michala rozbolela hlava, pridala
sa nddcha a vysoké teploty. Podobné
priznaky zacala pocitovat aj jeho ses-
tra, ktord ma zdravotné znevyhodnenie
zahfnajdce imobilitu. Onedlho ochorel
otec, s ktorym stirodenci Zijli v spolocnej
domadcnosti. Otec iSiel na test, vratil sa
s pozitivnym vysledkom.
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LAsi to bola len otazka casu,” mysli si
Migo. Dal3ia otazka bola, ako zabezpe¢it
pomoc pre dvoch [udi. Angazovat iného
asistenta alebo sestrinu opatrovatel-
ku sa v situdcii s jednym istym a dvomi
nepotvrdenymi pripadmi virusu neda-
lo. ,Nemohli sme sa nijako oddelit ani
izolovat, otec ndm jednoducho musel
pomahat,” vysvetluje Miso.
Obliekanie, vyzliekanie, vstavanie, li-
hanie, polohovanie, premiestiiovanie
do vozika, kimenie, podavanie liekov,
hygiena. Pri tomto vSetkom otec de-
tom pomdahal. Zaroven chystal jedlo
a prakticky nonstop bol v pohotovosti,
keby sa ¢okolvek stalo. Naro¢na praca
aj pre cloveka, ktory je zdravotne fit.
Michalov otec - d6chodca patriaci k rizi-
kovej skupine - ju vykondaval v hortckach
a namiesto toho, aby sa sam liecil.
,Tatina, nastastie, totadlne nezloZilo,”
odpoveda Michal na otazku, vdaka comu
sa im podarilo krizovi situaciu v rodine
zvladnut.

Co robit, ak...?

Asistent/ka musel/a ostat doma s die-
tatom, ktorému pre Covid-19 zavreli
Skolu. Asistujdci ¢lovek virus nemd, no
bol v kontakte s pozitivne testovanou
osobou, takZe musi ostat v karanténe.
Asistent/ka sa uz z virusu vyliecil/a -
kedy mo6Ze zacat znova asistovat? Uzi-
vatel/ka asistencie ochorela a nechce
ohrozit osobu, ktora jej pomaha. Takéto
pripady zaznamenali v ostatnom obdobf
Agentlry osobnej asistencie OMD v SR,
najma zilinska pobocka, ktord kontak-
tovali klienti a klientky z Oravy.
Naznacené Covidové scendre st rozne,
pointu majd rovnakd: ¢loveku v nich hro-
zi, Ze ostane bez nevyhnutnej asistencie.

Pre [udi, ktori ju potrebuji pocas celé-
ho dia, je to existencny problém. Ako
ho riesit? Objektivne treba povedat, Ze
tieto situdcie st svojou Specifickostou
nové, a doteraz sa s nimi nestretli nielen
ich protagonisti, ale ani trady ¢i minis-
terstva. No uz len zaujem o ludi, ktorym
urgentne chyba niekto, koho v klticovej
chvili ,nastastie totdlne nezlozi”, ma
cenu zlata. Alebo Gcinnej vakciny.
Michal je zmenené meno skutocnej osoby.

KATARINA UHROVA

ZDROJ: WWW.OSOBNAASISTENCIA.SK,
30.10. 2020

ZVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORKY

Spovedame:
Osobnad asistentka
Eva Turcinova

Uz ako malé deti so zdravotnym zne-
vyhodnenim sa u¢ime vediet poZiadat
o pomoc. Nevediacky, st to nase prvé
skisenosti s istou formou osobnej
asistencie. Prosime o pomoc pri bez-
nych veciach nasich sdrodencov, ci
kamaratov bez postihnutia. St nasimi
rukami a nohami, aby sme sa mohli
hrat na schovavacku, postavit hrad
z piesku ¢i upliest naramok priatel-
stva. Mat niekoho takého na blizku je
na nezaplatenie.

Plati to aj naopak. Ked sa stane osob-
nym asistentom alebo asistentkou ¢lo-
vek, ktory vyrastal s osobou so zdra-
votnym postihnutim, ma to pridanu
hodnotu.

Jednou takou je aj osobna asistentka
Eva Turcinova zo Zaskova, prezyvana
Eja.
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« Rukami a nohami pre svojich uZivatelov. (Autor

MézZem prezradit, Ze je velmi empatic-
k3, dochvilna a trpezliva.

Preco si sa rozhodla robit osobnu
asistenciu?

S osobnou asistenciou som bola v kon-
takte uz od malicka, kedZe ma moja
sestra postihnutie. UZ od mala zo mna
vychovévala osobnd asistentku. Obcas
pri jej komandovani a pokynoch som
skér mala pocit, Ze osobného otroka
(dsmev). Vdaka nej som ziskala urcité
skisenosti, takZe vykonavanie osobnej
asistencie malo u mna plynuly presun z
detstva az do dospelosti.

Popri vykonavaniu osobnej asistencie
mas este nejakd ind pracu? Akd?
Robim pedagogického asistenta na
1. stupni v jednej zdkladnej Skole v Bra-
tislave. Ide o beznd Skolu, v ktorej s
Specidlne triedy pre deti s autizmom.
Tieto deti potrebujd na hodinach indivi-
dudlny pristup, tzn. Ze detom pomaham
s pripravou pomdocok na vyucovanie,
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: Pavol Kulkovsky)

»S osobnou asistenciou som bola
v kontakte uz od malicka, kedZe
md moja sestra postihnutie.
Uz od mala zo mna vychovdvala
osobnii asistentku.”

s pracou na hodinach atd. Velmi ma tato
praca bavi, pretoZe deti s autizmom su
vynimocné a Casto spolo¢nostou nepo-
chopené a ja sa vdaka nim uc¢im vidiet
veci z ich pohladu.

Kol'kym uzivatelom robis momentalne
osobndi asistentku?

Momentdlne 2 uzivatelkdm aktivne a 1
uZivatelovi prileZitostne. Popri praci mi
to takto vyhovuije.

V ¢om je to iné, ked' asistujes Zendm
alebo muzom? Je tam rozdiel?
Vacsina mojich klientov su dievcata.
DIhé roky som vsak asistovala sestrin-
mu frajerovi, ale neviem to porovnat,
kedZe mi bol blizky a nebrala som ho
ako cudziu osobu. Ale myslim si, Ze by
som nemala problém asistovat aj inym
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»Mnoho veci by mohlo byt inak.
Napriklad to, Ze osobny asistent
by mohol mat postavenie zamest-
nanca. Ale to maij v rukdch ,ti hore”.
Verim, Ze v budiicnosti sa k takejto
zmene dopracujeme.”

chalanom, beriem veci prirodzene, tak,
ako su.

Sestre si pomdahala uZ v detstve, bola
to stcast vasich beznych dni. Pomahas
jej aj teraz. Aké to je asistovat svojej
dospelej sestre a niekomu inému?
Rozdiel tam urcite je. Napriklad to, Ze
so sestrou sa poznam nejaky ten rok
a viem, ¢o si m6Zzem dovolit. Dovolim
si viac oftflat veci, ktoré sa mi nechce
urobit (Gsmev), zatial ¢o pri niekom
inom si to nedovolim a s Gsmevom na
perach to urobim. Taktiez lepSie pozndm
jej domdcnost a viem, kde ¢o ma a ne-
musim to hladat, proste sa u nej citim
ako doma.

Ma&s nejakd najmenej obltibend ¢innost
osobnej asistencie?

Najmenej obltibena c¢innost je urcite
skladanie pradla. To mi nikdy neslo. D6-
kazom toho je moja skrifia u miia doma
(Gsmev).

Da sa povedat, Ze si uz zbehla osobna
asistentka. Aké ma pre teba osobna
asistencia vyhody a nevyhody?
Vyhodou je urcite flexibilny ¢as. Viem
si ho zmanaZovat tak, aby som osobni
asistenciu vedela robit aj popri mojom
zamestnani, resp. po praci. S uzivate-
[om siv predstihu dohodneme dni a ¢as
tak, aby to vyhovovalo ndm obom. Tak-
tieZz som vdaka osobnej asistencii mala
moznost spoznat mnoZstvo skvelych
a Sikovnych ludi, za ¢o som vdacna.

Nevyhodu vidim v tom, Ze osobna asis-
tencia ma medzery v legislative. Mno-
ho veci by mohlo byt inak. Napriklad
to, Ze osobny asistent by mohol mat
postavenie zamestnanca. Tzn. mal by
ndrok na komplexné socidlne poistenie,
¢o obnasa, Ze by si mohol dovolit byt
praceneschopny ¢i ist na dovolenku.
Ale to majd v rukach ,ti hore”. Verim,
Ze v buduicnosti sa k takejto zmene
dopracujeme.

Ludia ta poznaju ako milé usmievavé
dievéa. o viac by si ndm o sebe mohla
prezradit?

Ze som dost néladovy ¢lovek a rychlo
saviem z milej usmievavej dievciny pre-
menit na zlobra (Gsmev). Ale inak som
priatelsky typ ¢loveka, ktory rdd pomaha
a nema rad nespravodlivost.

Co rada robievas vo volnom &ase?
Svoj volny Cas si vazim a preto sa ho
snazim vyuzit ¢o najlepsie. Nakolko po-
chadzam z Oravy, ale byvam v Bratislave,
tak velmi rada travim volny ¢as so svojou
rodinou a priatelom Borisom. Ci uZ je to
spolo¢ny vylet a turistika alebo ,len”
lenivé polihovanie pred televizorom s
dobrym jedlom. Tak ako rada travim vol-
ny ¢as s rodinou, tak ho travim rada aj
sama so sebou, pri dobrej hudbe/seridli.
Zazila si pocas asistovanie nieco, na o
nikdy nezabudnes alebo nejakd veseld
prihodu?

Tych zazitkov je naozaj vela, je tazké
vybrat jeden. Ale momentélne ma na-
padd len ten jeden (Gsmev). Raz sme sa
vybrali na mensi vylet do Ciech, dvaja
asistentia dvaja uzivatelia. Nas hotel bol
uprostred ni¢oho a tak sme sa rozhod-
li, Ze sa prejdeme do najblizSej dediny.
Do potravin, kipit si nieco k vecernému
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,Vdaka vykondvaniu osobnej
asistencie som sa utvrdila v tom,
Ze chcem pomdhat ludom
najlepsie, ako viem.”

vyjedaniu na izbe. Pocasie bolo krdsne,
ale cesta dlha. Po 2 hodindach kracania
sme prisli do ciela a zistili, Ze potraviny
sl zatvorené. Uvedomili sme si, Ze nas
Caka dalsia 2 hodinova cesta naspat.
Nohy nds uZ boleli, baterky na elektric-
kych vozikoch sa vybijali a tak sme sa
rozhodli, Ze ideme spolocne stopovat.
Idedlne nejaké velké auto, aby sa tam
zmestili aj voziky. Robili sme to prvykrat
v Zivote a tak to aj dopadlo. Nikto ndm
nezastavil. Pomaly sa stmievalo a tak
nam neostalo ni¢iné, len si to odkracat/
odsoférovat naspat. Baterky uz blikali,
nohy nevlddali, ale dali sme to! Od hladu
sme neumreli, zachranila nds hotelova
kuchyna.
Keby si mohla doplnit vetu ako by zne-
la: “Vdaka vykondvaniu osobnej asis-
tencie som...”
Vdaka vykondvaniu osobnej asistencie
som sa utvrdila v tom, Ze chcem poma-
hat ludom najlepsie, ako viem.
Ako podla teba vnima spolocnost pracu
osobnych asistentov?
Som prekvapend, Ze v 271. storoci je eSte
vela ludi, ktori nevedia, ¢o je osobnd
asistencia. Vzdy ma to zarazi, ked sa ma
to niekto opyta. Ked'im to vysvetlim, tak
ich to zaujme a maji mnoZstvo otdzok,
ktoré sa snazim zodpovedat. Nasledne
prichadza prehnany obdiv a uznanie, ¢o
mi pride zbytocné, pretoZe to vnimam
ako pomoc, ktora by mala byt dplne
samozrejma.
Dakujeme za rozhovor.

LUCIA MRKVICOVA

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Nasabrozira
o osobnej asistencii
aj ako zvukova kniha

Je dostupna v Slovenskej kniznici nevi-
diacich (SKN) so sidlom v Levodi. Staci
mat pristup na internet a zo svojho do-
mova zvladnete registraciu do digitdlnej
kniZnice a nasledné stiahnutie brozirky
podla krokov, ktoré uvadzame.

Postup registracie:

1. formular Prihlaska Citatela
https://www.skn.sk/formulare/
prihlaska-citatela

2. formular Registracia do digitalnej
kniZnice
https://www.skn.sk/registracia

Na zdver e-mailom poslite do SKN:

1. Podpisand prihlasku Citatela

2. Podpisané Cestné vyhlasenie

3. Oskenovany TZP preukaz

Po obdrzani tychto dokumentov vam

bude doruceny e-mail o aktivacii vas-

ho G¢tu. Nasledne si moZete stiahnut
zvukovi knihu Osobn3 asistencia - te-

Oria a prax vydanu v roku 2019 pod

hlavickou Organizacie muskuldrnych

dystrofikov v SR.
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Osobni asistenti
v case korony

Pandémia znemoznila v mnohych pri-
padoch vykonavanie osobnej asisten-
cie. Mnohi asistenti zostali v ¢ase mi-
moriadnej situacie sposobenej Sirenim
koronavirusu bez prijmu aj poistenia.
Prindsame prehlad najdolezZitejsich
udalosti, tém, problémov, ktoré sme
zaznamenali a riesili vobdobi od marca
2020 az doteraz v stvislosti s osobnou
asistenciou.

Dotykajd sa ich obmedzenia nariade-
né vlddou, pripadne su ich uzivatelia
v prisnejSom rezime z dovodu svojej
ochrany pred ndkazou. NajsilnejSie ten-
to problém pocituji predovsetkym ti
osobni asistenti, pre ktorych bol prijem
z osobnej asistencie hlavnym a jedinym
zdrojom prijmom. Prave oni sa vtomto
Case ocitli vo velmi tazkej situdcii. Praca
osobnych asistentov nie je zamestna-
nim podla Zakonnika prace, nie je to ani
Zivnost ani podnikanie. Z tohto dévodu
nemajd potrebné poistenie, z ktorého
vyplyva narok na OCR ani PN, & na davku
v nezamestnanosti.

Prva vina - Humanitarna pomoc

Z iniciativy Komisarky pre osoby so zdra-
votnym postihnutim, ktord promptne
reagovala na podnety, ktoré dostavala
od osobnych asistentov a uZivateloy,
sa Ministerstvo préce, socidlnych veci
arodiny SR rozhodlo, Ze takito asistenti
sa mo6zu uchadzat o humanitarnu po-
moc. Tato moze byt poskytnutd jedno-
razovo, najviac vo vyske 800€ za rok.

Druha vina - SOS dotacia

Ak osobné asistentky a asistenti mo-
mentdlne nemdzu vykondvat osobnd
asistenciu z dévodu prijatych opatre-
ni kvéli COVID-19 a nemaju ziadny iny
prijem, mbzu poziadat o SOS dotaciu
v rdmci projektu Prvd pomoc. Dotdcia
bude poskytnuta vsume 300 eur mesac-
ne pre jedného Ziadatela. SOS dotéciu
je mozné poskytndt najskér od mesiaca,
v ktorom bola Ziadost podana. To zna-
men3, Ze ak bola podana v novembri,
Grad prace mu vyplati SOS dotéciu za
november a nie za oktéber. Ziadatel
musf spifiat podmienky, a to najmenej
15 kalenddarnych dni. Na poskytnutie
dotdcie nie je pravny narok, preto zia-
dost treba podat &m skor. Ziadatel
o dotdciu musi zirovei spiiiat aj vietky
nasledovné podmienky:

Niektori asistenti stratili status po-
istenca Statu na zdravotné poistenie

Pokial osobni asistenti nemali v neja-
kom mesiaci Ziadne odpracované hodi-
ny, za toto obdobie nesplnili podmienku
poistenca Statu na zdravotné poistenie.
Niektori z nich museli doplatit poistné
za toto obdobie. Na tento fakt sme upo-
zornili Ministerstvo prace, socidlnych
veci arodiny SR, ktoré nasledne Ziadalo
rieSenie od Ministerstva zdravotnictva
SR, pod ktoré problém poistenia spada.

Vykonavanie osobnej asistencie bliz-
kymi rodinnymi prislusnikmi pocas
pandémie

Nakolko mnohi osobni asistenti a asis-
tentky nemdzu vykondvat osobn asis-
tenciu v takom rozsahu ako predtym,
zostali mnohi uzivatelia odkazani len
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na pomoc najblizsich rodinnych pris-
lusnikov. Takéto situacie rieSia docasné
pravidla pri vykone osobnej asistencie.
Ak to situdcia vyzaduje, moZu rodin-
ni prislusnici vykondvat vsetky tkony
osobnej asistencie a to max 10 hodin
denne. Tdto moznost zahfna aj rodi-
¢ov maloletych deti. Tdto vynimka trva
od 27. 3. 2020 az do ukoncenia nlidzo-
vého stavu.

Vykazy sa m6zu posielat e-mailom
KedZe mimoriadna situdcia stdle trva,
Grady aj nadalej akceptujd predkladanie
vykazov o pocte hodin vykonanej osob-
nej asistencie, potvrdeni o vyplatenych
odmendch aj e-mailom. Urady prace,
socialnych veci a rodiny budd o schva-
lenych zmendch nariadenia vlady bez-
odkladne informované Ministerstvom
prace, socidlnych veci a rodiny.

Odsunuty termin podavania dano-
vych priznani sa tykal aj osobnych
asistentov
Vldda a parlament odhlasovali posuny
terminov danovych priznani, ro¢nych
zlctovani za zamestnancov, ¢i pou-
kdzanie a pouZzitie podielu zaplate-
nej dane z prijmov. Dafiové priznania
bolo potrebné podat a dane zaplatit
do 37.10. 2020.

SPRACOVALA ANDREA MADUNOVA

Agentura OABratislava
radi

Klientka: Do 15. oktébra som poberala
riadny rodicovsky prispevok. Momen-
talne kvoli Covid-19 mame zatvorené
predskolskeé zariadenia. Z tohto dévodu

som poziadala o prediZenie rodic¢ovské-
ho prispevku a zacala som poberat pan-
demicky rodi¢ovsky prispevok. M6Zzem
popritom vykonavat osobn asistenciu?
Poradkyna: Nie, nemdZete. Pri poberani
pandemického rodic¢ovského prispevku
nie je mozné mat akykolvek dalsi prijem.

Klientka: Zaciatkom novembra sa u mna
prejavili priznaky Covid-19, ktory mi bol
neskor aj potvrdeny testom. Bola mi na-
riadena karanténa a z toho dévodu som
nemohla vykonavat osobnd asistenciu.
Mam nejakd moznost kompenzovat
stratu méjho prijmu?
Poradkyna: Ak osobné asistentky a asis-
tenti momentdlne nemozu vykonavat
osobn asistenciu z dévodu prijatych
opatreni kvoli Covid-19 a nemaji ziadny
iny prijem, mozu poziadat o SOS dotdciu
v ramci projektu Prvd pomoc. Dotdcia
bude poskytnuta v sume 300 eur mesac-
ne pre jedného Ziadatela. SOS dotaciu
je moZné poskytndt najskér od mesiaca,
v ktorom bola Ziadost podana. To zna-
mend, Ze ak bola podana v novembri,
Grad prace mu vyplati SOS dotéciu za
november a nie za oktéber. Ziadatel
musi spliiat podmienky, a to najmenej
15 kalendarnych dni.
Ziadosti o SOS dotdciu prijimaji pris-
lusné drady prace podla miesta pobytu
Ziadatela. Vyplnent a podpisant Ziadost
treba poslat dradu prace, a to postou
alebo oskenovani e-mailom. Na poskyt-
nutie dotacie nie je prdvny narok, preto
Yiadost treba podat &im skér. Ziadatel
o dotéciu musi zarovefi spifiat aj pod-
mienky, o ktorych sa dozviete viac na
stranke Ustredia prace.

ALENA JURICKOVA
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Dolezité informacie
acislakzdanovaniu
prijmovzarok 2020

 Dafové priznanie treba podat do 31.
marca 2027;

 Dafnové priznanie sa podéva na tlaci-
vach platnych pre rok 2020;

» Danové priznanie sa podava po pre-
siahnuti prijmov 2 207,10 eut;

« Pausalne vydavky su vo vyske 60%;

» Nezdanitelna cast zakladu dane na
danovnika je 4 414,20 eur;

« Znizenie zakladu dane o prispevky na
doplnkové dochodkové sporenie (ll1.
pilier) v Ghrne najviac 180 € za rok;

* Znizenie zékladu dane o preukazatelne
zaplatené dhrady stvisiace s kiipelnou
starostlivostou najviac do vysky 50 €,
danovnik si m6Ze uplatnit toto zniZe-
nie aj na manzelku a deti, tieZ v ma-
ximalnej vyske 50 € za kazdu osobu;

 Daflovy bonus na zaplatené Groky pri
Gveroch na byvanie vo vyske 50 % zo
zaplatenych Grokov, najviac vsak do
vysky 400 € za rok;

e Dafiovy bonus na dieta v rocnej vyske
je 272,64 - 545,28 eur;

 Novi sadzbu dane 15 % pri prijmoch
z osobnej asistencie je mozné pouzit
prvykrat.

Priniesli sme prehlad najdolezitejsich
informécii a Gddajov platnych pre zda-
novanie prijmov za rok 2020. Blizsie in-
formacie sa dozviete v Ozvene ¢.1/2021
a na internetovych strankach www.
osobnaasistencia.sk a www.omdsr.sk.

ALENA JURICKOVA

Agentira OA
o
Zilinainformuje

V septembri minulého roku sa stretli
klienti a ndvstevnici Agentlry osobnej
asistencie v Gzkom prepojeni s ¢lenmi
Klubu OMD Farfalletta Zilina, ktory bol
organizdtorom dalSieho kola zo série ob-
[ibenej aktivity ,Ohen - Voda - Vietor”.
Tato zmes Zivlov sme opat mali moZnost
zazit v zilinskom lesoparku Chrast.
Krasna tepla septembrova sobota vy-
ldkala viacerych Farfaletakov, ich osob-
nych asistentov a rodinnych prislusnikov
vychutnat si nielen opekackové dobroty,
ale aj spoloc¢ni dobrd naladu. Atmosféra
bola po cely defi naozaj vybornd. Zabavu
umochnila spoloc¢enska hra - ,bomba” pre
zlepSenie pamdte a na podporu komu-
nikac¢nych zruénosti. V rdmci GiZasnému
potencidlu prostredia v lesoparku, si
niektori Gcastnici zahrali aj exteriérovi
formu paralympijskej discipliny boccia.
Zaver septembra patril dalsim stretnu-
tiam v podobe skupinovych a indivi-
dudlnych psychologickych konzultacif
pod vedenim psycholéga Mgr. Ondreja
Matka. Tieto konzultacie su pre nasu
komunitu mimoriadne prinosné a te-
sime sa, Ze spolupraca s nasim ,dvor-
nym psycholégom” m3a svoje tGspesné
pokracovanie.

Zial, mnohé planované aktivity sme mu-
seli z dévodu pandémie koronavirusu
a epidemiologickej situacie zrusit.
Zaciatkom oktobra sa eSte podari-
lo stihnidt zorganizovat v sidle nasej
agentlry stretnutie s poslancami Mest-
ského zastupitelstva v Ziline za G&e-
lom zanalyzovania mozného postupu
bezbariérovych Gprav v naSom meste.
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,Farfaletaci” na stretnutie v prirode. (Autor: Z archiv
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Poslanci - Ing. FrantiSek Talapka, Ing.
Lubomir Bechny a Mgr. et Mgr. Jana Fi-
lipova si so zaujmom vypoculi nase pod-
nety a prejavili ochotu i prislub podporit
vSetko, o napomoéZe debarierizacii ve-
rejného priestranstvav Ziline. Stretnutie
povazujeme za velmi plodné, Gspesné
a zéroven aj perspektivne. Verime, Ze
sa veci pohnl a Ze aj v tejto oblasti sa
pomoze osobam s tazkym telesnym po-
stihnutim viest ¢o najviac nezavisly Zivot
a prispeje sa k zvySovaniu jeho kvality.
V désledku mimoriadnych opatreni kvoli
pandémii sme nasim klientom nadalej
poskytovali poradenstvo uz len v telefo-
nickej alebo elektronickej podobe.
Verime vsak, Ze v novom roku sa situdcia
zmeni a bude moZné sa opat bezpecne
stretdvat.

Prajeme krdsne dni. Stdle sme tu pre
klientov a preto v pripade potreby nas
kontaktujte v kazdy pracovny den od
6:30h - 15:00h.

LUBOSLAVA FIGUROVA, EVA PIROSOVA
A MARIA SMOLKOVA

KUZMANYHO 8,01001 ZILINA

0948 6711170, 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
pirosova@osobnaasistencia.sk

SOCIALNE OKIENKO

Ked'saosoba
spostihnutim
nedokaze podpisat
(O generalnom
plnomocenstve)

Co robit, ked sa osoba v désledku te-
lesného postihnutia nemoze podpisat

alebo osobne vybavovat tradne
zalezitosti?

Mnohi nasi ¢lenovia a klienti sa v do6-
sledku zhorSovania nervovosvalového
alebo iného ochorenia ocitli v situdcii,
ked nevladzu hybat rukami. Ak sa nemé-
Zu preto ani podpisat, odporiicame, aby
tdto osoba udelila za tG¢elom jej zastu-
povania pri podpisovani plnomocenstvo
podla ustanovenia § 31 Obcianskeho za-
konnika. Vhodné je splnomocnit osobu,
s ktorou Zije splnomocnitel v spoloc¢nej
domadacnosti a doveruije jej. Toto plno-
mocenstvo by malo mat formu notar-
skej zapisnice a malo by byt udelené na
vSetky pripady podpisovania v beznom
Zivote.

Ked sa osoba rozhodne splnomocnit
druhd osobu na vsetky tkony z dévodu,
Ze sa fyzicky nedokaze podpisat, slizi na
to institdt generadlneho plnomocenstva
podla paragrafu 31 a nasl. Obcianskeho
zdkonnika. Generalne plnomocenstvo
musi mat formu notdrskej zapisnice.
V praxi to prebieha tak, Ze notar/notar-
ka moZe prist do domacnosti klienta
a plnomocenstvo vo forme notarskej
zapisnice spise.

Situaciu organizacne ulah¢i fakt, ked
¢lovek, ktory sa sice uz nevladze pod-
pisovat, plnomocenstvo pred notarom
podpise - staci kriZik alebo zaciatocné
pismeno priezviska. V pripade, Ze osoba
nezvladne ani toto, musia byt pri podpi-
se plnomocenstva, ktoré ma mat formu
notdrskej zapisnice, pritomni este dalsi
dvaja svedkovia.

Ak chce osoba splnomocnit aj na vy-
bavovanie agendy v banke/bankach,
kde ma Gcty, v praxi tieto vyZaduju, aby
bol ich ndzov a adresa v generdlnom
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« (Autor: Pavol Kulkovsky)

plnomocenstve priamo a vyslovne uve-
dené (napr. Tatrabanka). V generdlnom
plnomocenstve je v ramci blizSej Speci-
fikdcie uvedené aj preberanie zasielok a
dalSie Gkony pred statnymi organmi atd.
Ak osoba potrebuje splnomocnit druhd
osobu na tkony zadkonného zastupcu -
rodica svojho dietata, bolo by vhodné
vramci generdlneho plnomocenstva tie-
to dkony a zastupovanie blizsie Specifi-
kovat. Odporicame poradit sa o tychto
Specifikaciach s konkrétnym notdrom.

Sluzby v teréne klienta neposkytujd
vSetci notdri. Ak dno, maju to zvycajne
uvedené na svojich webovych strankach.
Notara treba vyhladat podla trvalého
bydliska klienta a daného regiénu, okre-
su. To znamena, Ze notar mbze general-
ne plnomocenstvo vo forme notarskej
zapisnice spisat aj u klienta (napr. lezia-
ceho) vjeho domacnosti.

Do6vod podpisania generadlneho plnomo-
censtva je na ¢lenovi a klientovi - teda
modze to byt neschopnost podpisovat,

ale aj nemoznost ¢i neschopnost vy-
bavovat svoje zdlezitosti osobne, do
generdlneho plnomocenstva sa doévod
neuvadza.

Pokial ide o manzelov, z ktorych jeden
ma rozsiahle telesné postihnutie a ne-
mé&Ze sa podpisat alebo osobne vyba-
vovat dradne zéleZitosti (nakladanie
s bankovymi Gc¢tami, preberanie zasie-
lok, zastupovanie na tdradoch a pod)), je
potrebné tieZ plnomocenstvo (general-
ne alebo na konkrétny tkon).

Na zdver upozorfiujeme - ¢len alebo
klient by si mal vopred dobre premys-
liet a zvazit, ¢i chce splnomocnit druhd
osobu generdlnym plnomocenstvom
na vsetky tkony a so vSetkymi ndsled-
kami (teda s ohladom na zodpovednost
osoby, ktorl chce splnomocnit a mieru
dévery, ktord voci nej citi) alebo, ¢i staci
plnomocenstvo na konkrétne tGkony.

VYPRACOVALA MARIA DURACINSKA
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Elektrickou
naelektri¢aku

Bezbariérovd doprava na Slovensku neustdle
zaznamendva posun vpred. Najnovsim prikla-
dom je Cerstvo zrekonstruovand elektrickovd
trat od tunela do Karlovej Vsi v Bratislave
a s fou suvisiace bezbariérové riesenia nd-
stupist a réznych prechodov napriec¢ komu-
nikdciami, i tpravy chodnikov. Na tdto re-
konstrukciu som sa obzvldst tesil. Elektricka
ma bude spdjat s RuZinovom, kde sidli nase
-vase OMD v SR.

Prisiel vytiZeny deri ,,D” - elektricka Cislo 9
zacala premdvat na zrekonstruovanej trati.
Premdva v krdtkych osemmindtovych inter-
valoch, ale len kazdd druhd je nizkopodlaZnd.
Pri mojej maximdlnej rychlosti 10km/hod mi
trvd cesta z domu na zastdvku elektricky asi
osem mintit. Slo by to rchlejSie, pri kazdej
nezrovnalosti na ceste musim Zial spomalit
a vo voziku si napravit sed. Zimné obdobie
je este ndrocnejsie kvoli hrubgym vrstvdm
nepohodiného a tazkého oblecenia. Cakdm
na zastdvke, prichddza maj spoj. Ddvam sig-
ndl vodicke elektricky, aby bolo zrejmé, Ze
budem nastupovat. Ona pohotovo otvdra
dvere kabinky a ja uZ s miernym rozbehom
vojdem do vozidla. Plosinu vyklopit nie je po-
trebné, méj elektricky vozik md velké kolesd
a medzera medzi vozidlom a ndstupistom je
maximdlne 5 cm. Ale pozor! Nie kaZdy vozik
to zvlddne. Preto si radSej nechajte vZdy vy-
klopit plosinu. Cesta v nizkopodlaZnej elek-
tricke je velmi pohodind aj pre ludi citlivich
na otrasy. Keby sme nemuseli nosit ruska,
cestu si moZete sprijemnit rannou kdvickou.
Ale len zo svojej vlastnej termosky. Priatelia,

tak do elektrickovania. .
JOZEF BLAZEK

Dajte nam vediet o bariérach v MHD
Nie kazdy m3 to Stastie, Ze Zije v mes-
te, v ktorom premavaji bezbariérové
vozidld mestskej hromadnej dopravy.
Nds situacia vo vasom meste i obci za-
ujima. Napiste nam o moznostiach vasej
prepravy, o situacii s nizkopodlaznymi
spojmi, o prisposobenosti ndstupist
ainé. Rovnako ndm napiste, Ci ste v tej-
to veci vyvinuli akdkolvek iniciativu
(list primatorovi, starostovi, osveta...)
Na kazdy postreh budeme reagovat.
Pokdsime sa najst rieSenia.

Piste na omd@omdvsr.sk alebo volajte
02/4341 1686, 0948 529 976.

Ocenenie VIABONA
Slovakia preLetmo
Interaktivnu mapu

Pocas galavecera Via Bona Slovakia sa
v novembri minulého roku predstavili
firmy, ktoré dobrovolne a nad ramec
toho, ¢o im prikazuje zakon, pomahaju
svojmu okoliu, zamestnancom ¢i pod-
nikatelskému prostrediu, v ktorom
posobia. Galavecer prebiehal online
vzhladom na aktudlne opatrenia a nie-
sol sa vznameni spajania a spoluprace.
V kategérii Socialne inovacie ziskala
cenu spolo¢nost Letmo s projektom
Interaktivna mapa. Ta poradi, ktoré
budovy si bezbariérové a pristupné
pre ludi s postihnutim. Zaujimavostou
je, Ze na monitoringu bezbariérovosti
sa mozete podielat aj vy. Ako? Prezradi
v rozhovore Mirek Zeman, zakladatel
spoloc¢nosti Letmo a jeden z autorov
napadu.
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« (Zdroj: www.vozickar.info)

Ako ocenenie vnimate?

Jak uz zaznélo béhem predavani, zej-
ména fakt, Ze jsme vyhrali druhy rok po
sobé je vic neZ zavazujici. Je mnoho cen,
o jejichz kvalité mam pochybnosti, ale
kdyZ zndm Via Bonu ze strany soutézi-
ciho, vim, jak ndro¢na umi porota byt a
Ze se zajimaji o opravdu detailni prvky.
O to vice si toho vazim, o to vyssi latka
je to pro budoucnost.

Ako a kedy vznikla appka - kedy vznikol
napad?

Apka vznikla na podzim roku 2019. Na-
pad je vSak daleko starsi. Dalo by se Fict,
Ze se vznik opird o debaty, které jsme
méli zejména s lvem Palenikem. Apka
je pouze prostfedek zhmotnujici typ
pFistupu. Strasné dlouho nds Stvalo, ko-
lik réiznych ,projekt(” vznika a jak je to
z naseho pohledu nedobfe vymyslené.
Ctendfi Ozveny mi asi budou rozumét,
kdyz feknu, Ze zelend vlajecka na objek-
tu nic neznamena. Prosté je k nicemu.
Nékde ve vysvétlivkach bych si precetl,
Ze to znamena vyhovujici ndjezd, jenze
to je uZivateli elektrického voziku k nice-
mu. On paradoxné zvladne daleko prudsi
ndjezd neZ vozicka¥ na mechanickém vo-
ziku. Ale podstatné pro néj je, jestlijsou
dvefe na fotobunku. Kdyby mél silné
ruce pro jejich otevfeni, tak nepouziva

BONA
TAKIA

VIA BONA

BONA
[AKIA

BONA =
TAKIA

« Mirek Zeman s ocenenim Via Bona Slovakia

v kategd6rii Socidlne inovécie za rok 2019.

(zdroj: www.vozickar.info)
elektricky vozik. To je jen mald ukazka
toho, jakjinak na to jdeme.
Preco by mal aplikaciu ¢lovek na voziku
pouzivat?
ProtoZe pracuje s vlastni filtraci. Nespo-
[éhd se na barvicky nebo optimistické
oznaceni ,bezbariérové”. Apka jde do
hloubky. A pfitom zlistava pfehledna.
Tedy bezbariérové WC s Euroklicem
nebo bez? To je pfece pro mnohé rozdil.
Samoziejmé pracuje s lokalizaci, takze
kompletni dotaz a pozadavek uzivatele
na aplikaci je: Najdi mi nejblizsi kavarnu
bez schodu nebo s vyhovujicim ndjez-
dem, kterd ma bezbariérové WC nebo
WC s Eurokli¢em. Chapu, Ze i kdyzZ je v
aplikaci pfes 4.000 objektd, takto vybi-
rat si nemu(ze uZivatel v kazdém mésté.
Ale to uZ je prace i pro komunitu. Apli-
kaci jsme vytvofili, platime jeji provoz

LOVAEIA

{ VIA BONA
% SLOVAKIA
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a je pro vsechny bezplatna. Spolecen-

skou odpovédnostivsech je ale pfidavat

mista, na kterych jsem byl. | kdyZ mam
radost z ocenéni Via Bona, zaroven pro-

Zivdm casto zklamdni z chovani mnoha

aktivnich vozic¢kara. Tolik se jich na Fa-

cebooku chlubi, kde byli, kam se dostali,
kde je to fajn, ale neuvédomuiji si, Ze uz
zitra to na Facebooku nikdo nenajde.

A rozhodné to nenajde ve chvili, kdy si

bude chtit zadefinovat svoje parametry

nebo filtr. A tim se dostdvame ktomu, Ze
stali pFistup o kousek pootocit a cekaji
nds "svétlé zitrky".

Idedlni postup je tedy tento:

e stdhnu si apku z Google Play obcho-
du (pro Android) nebo App Store (pro
Apple)

« pfihldsim se a zac¢nu pfidavat objekty
(je jedno jestli jen parkovaci mista,
kavarny nebo toalety)

ejednotlivé otazky Vam nabizeji
odpovédi

KdyZ je objekt pFidany, uz je snadné jej

sdilet na Facebooku a debata mize za-

¢it. Stale vsak bude dohledatelny pro
budouci pouziti. Pro opacné pouZiti,
tedy vyhledavani a filtraci je v levém
hornim rohu ikonka ,Filtrovat”. V ni si
zadam nap¥. kategorii Gastro a para-

metry pFistupnosti, které mivyhovuji. A

hlavng, ¢im vice fotek, tim Iépe. Budeme

radi za pfizen a pomoc ¢tendfd Ozveny.

Koneckonc( i béhem vyhldseni cen jsem

zminoval, Ze Vas ¢len, Zdenék Haviernik,

je jeden z nejvice pridavajicich.

Dakujeme za rozhovor a blahoZeldme

k oceneniu.

NATALIA TURCINOVA

Byt, Ci nebyt?
Toje otazka!

Moja neddvna minulost je spajana
s netispesnou kipou bytu. Po vSetkych
zlych skiisenostiach s realitnou kance-
lariou som si myslela, Ze som tiito tému
navzdy uzavrela. Zivot to zariadil inak.
Hladanie vhodného bezbariérového
byvania bolo po ¢ase opét horticou té-
mou. Najst vhodny byt pre ¢loveka na
voziku je naroc¢né. Napriek tomu som
sa do toho poucena z predchadzajtcich
skisenosti vrhla plna ocakavani.

Bezbariérovost moja kazdodenna

V Gvode tejto nelahkej misie si treba
stanovit ciele. Je ddélezité poznat svo-
je finan¢né moznosti, treba si ujasnit
preferencie bytu aj lokality a ndjst si
spolahlivého pravnika, ktorému mozete
doverovat. Paragrafy, zmluvy, listy vlast-
nictva a vSetky ostatné ,dospelacke”
zaleZitosti by mali zostat v rukach nie-
koho so znalostami a vzdelanim v tejto
oblasti. Ja (uz) som takého nastastie
poznala, lokalita u mfa nerozhodovala
a mojou jedinou a podstatnou poZzia-
davkou bola bezbariérovost. Stavalo sa
mi, ze makléri a maklérky povazovali za
pristupné pre ¢loveka na voziku aj dve
kolajnicky primontované na schodoch
primarne urcené pre kocik alebo vytah
na medziposchodi, ku ktorému viedli
schody. Z inzeratu to nebolo vZdy jasné,
ani ked boli jeho sticastou fotografie.
Bariéry som casto odhalila aZ na mies-
te a preto sa niektoré obhliadky vobec
nemohli uskutocnit. Boli to pre mia
stratené peniaze aj Cas, pretoze zabez-
pelit si osobnd asistenciu a skibit ju
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s terminom, ktory vyho-
voval realitkdm a zéroven
mojej praci, bol niekedy
vykon hodny logistické-
ho oddelenia v Spickovej
firme. Na druhej strane,
mnohé byty pristupné
boli. Videla som cenovo
dostupnejsie, ktoré si vy-
Zadovali rekonstrukciu. Aj
dokonalé byty za ceny vy-
volavajlce migrény. Men-
Slovnaft aj na Strkovecké
jazero alebo s bezbarié-
rovym balkénom. Po ob-
hliadkach som si pisala
poznamky. Prvy dojem,
druhy dojem, plusy a minusy. To mi po-
mohlo kazdd ponuku neskor dékladne
analyzovat.

Je to ten pravy?

KKtosi mi raz hovoril, Ze partnera ¢i part-
nerku na cely Zivot spoznate. Ze je to ten
pravy alebo ta prava, to jednoducho nie-
kde vo vndtri citite. A stalo sa to aj mne.
Uvidela som ho len raz a odvtedy som
na neho nemohla prestat mysliet. ESte
stale si pamatdm na pocity, s ktorymi
som odchadzala zjeho prvej obhliadky.
Byt bol dvojizbovy ale priestranny, Gtul-
ny aj moderny, jednoducho ideélny pre
single Zenu na voziku. Nebol na prizem;,
a teda neldkal nezelanych navstevnikov.
Bol skvelo dispozic¢ne rieseny a toaleta
spojend s kipelfiou do bodky spiiala
moju predstavu. Cena bola vyssia, ako
som povodne planovala investovat,
Gpravy a tato cena sa zdala byt konec¢na.
Najdolezitejsi bol maj vnitorny hlas,
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« Natdlia s asistentkou Marcelou. (Autor: Pavol Kulkovsky)

ktory mi nasepkaval a doslova mi podsu-
val predstavu, ako vtomto byte stravim
nasledujtce roky svojho Zivota...

Bez prace nie su kolace

O hypotéku sa postaral moj dobry ka-
marat, financny poradca. Nakoniec prij-
mom museli rucit aj rodicia, ako samo-
iadatelka som nespiiala podmienky
stanovené bankou. Po asi Styroch me-
siacoch dokladovania, papierovaciek
a vybavovania mi banka schvdlila iver na
byvanie, ale len necelych 90% z kipnej
ceny bytu. Zvysok musel byt hradeny
v hotovosti. Takto som minula vsetky
svoje tspory. Vyska mesacnej splatky hy-
potéky je vysokd, preto mam dve prace,
aby som to financne zvladla.

Navzdory vsetkému som Stastnd a tento
Lprojekt” mi stdle prinasa vela radosti.
A to aj vtedy, ked sa v ramci mensej re-
konstrukcie bdralo a malovalo a vSade
bol neporiadok, krabice a naradie. Rozsi-
rovali sa dvere do kidpelne, vymienali sa
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(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Auto s ndjazdovou ploSinou je krokom k nezdvislému Zivotu. (Autor: Pavol Kulkovsky)

« Stropny zdvihdk ma Natélia v spalni aj v kdpelni.

parkety, montovala sa vstavana skrina,
zapojili sa spotrebice, lustre, poskla-
dal sa nabytok a postupne sa z takmer
prazdneho bytu staval domov. Neskrom-
ne si dovolim tvrdit, Ze mam talent na
organizaciu. Vdaka tomu vsetko perfekt-
ne beZalo. Kazdy vedel ¢o a kedy ma ro-
bit, efektivne som vyuZila svoje kontakty
aj zruénosti ludi v mojej blizkosti a vza-
jomne sme si pomohli. Nehovorim, Ze
to bolo jednoduché, ale bolo to krasne,
pretoze som hmatatelnym sp6sobom
budovala svoju budtcnost.

Pomadcky ako prostriedok

k samostatnosti

Odkedy som sa prestahovala, ubehol
rok. Kazdy defi vtomto roku som zvladla
vdaka pomoci osobnych asistentiek
a asistentov. Byt mam prisposobeny tak,
aby som aj po ich odchode dokézala fun-
govat. VSetko mam po ruke a ak na nieco
nedociahnem, zdvihnem sa vyssie vdaka
elektrickému zdvihu na mojom voziku.
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Svetlo zapinam a vypinam dialkovym
ovladacom, mam prispésobend vysku
pracovného aj jedalenského stola a rov-
nako mam upravenu postel' s polohova-
cim roStom a Specidlnym matracom.
Absoldtnym zdkladom mojej domac-
nosti je stropny zdvihdk. Vdaka nemu sa
bez problémov dostanem na toaletu, do
vane aj do postele. Zdvihdky mém doma
dva, jeden v spalni, druhy je v kipelni
av byte boli nainstalované este skor, ako
som tu zacala byvat. Bez nich by to jed-
noducho neslo, rovnako ako je skvelym
pomocnikom aj moje auto s najazdovou
ploSinou. Okrem beZného vyuZitia sa
osvedcilo aj pri stahovani. O tieto a r6z-
ne iné formy kompenzacii zdravotného
postihnutia je mozné poZiadat na pris-
lusnych dradoch. Nie je to zlozité, treba
si ale prichystat trpezlivost a vytrvalost.
Kto chce, hlada spdsob
Mat svoje byvanie je Gzasny pocit. Podla
vlastného uvézenia si zariadite interiér
aj Zivot. Chdpem, Ze v mnohych pripa-
doch to z réznych dévodov nie je moz-
né. Ale ak je aspon mald Sanca, Ze by to
mohlo fungovat, napriklad s pomocou
osobnej asistencie, rodiny a pomocok,
ako je to v mojom pripade, pustite sa
do toho uz dnes. Zac¢nite mapovat svo-
je moznosti, hladat rieSenia a sposoby.
Pytajte sa, konzultujte, planujte a ne-
nechajte sa odradit. Napokon, vsetko
sa da, len treba chciet. DrZim vam palce
a z celého srdca vam to prajem.
NATALIA TURCINOVA
ZDROJ: NEZISKOVA ORGANIZACIA
KROK VPRED WWW.KROKVPRED.ORG,
16.NOVEMBRA, 2020

UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM ORGANIZACIE.

SPORTOVE OKIENKO

Kurty, ihriska
asachovnice oddychuiju

Kvéli situdcii so stale prebiehajicou
pandémiou COVID-19 boli vSetky nase
Sportové aktivity pozastavené. Napriek
tomu sa svedomito pripravujeme v na-
deji, Ze vSetko sa vrati do starych kolaji.
Uchadzali sme sa o podporu vo viace-
rych grantovych vyzvach a teSime sa,
Ze Gspesne.

S bocciou sme uspeli v projekte spo-
lo¢nosti Niké a z jej Fondu pre buddc-
nost Sportu sme ziskali 2.000 €. Finan-
cie pouZijeme na ndkup Sportovych
potrieb pre nasich hracov z klubov
OMD Vv SR a tiez na Ghradu ndjomného
za telocvicniu, v ktorej sa v roku 20271
chystdme trénovat.

Ani Sachovd miniligu sa ndm nepo-
darilo rozbehnt. Vsetko je vsak pri-
pravené a akondhle to bude mozné,
odstartujeme ju. Nové sachové sady
sme zabezpedili vdaka grantu od Na-
dacie ZSE. Pripravujeme rdzne online
Sachové podujatia, preto urcite sle-
dujte nas web, kde sa vsetko dozviete.
Powerchairhockey nezahdla. Aktual-
ne prebieha potrebnd Gdrzba vozikov
a pripravuje sa hraci plan na tento
kalendarny rok. Verime, Ze sa podari
uskutocnit ligové kolo Ceskej ligy za
Gcasti nasho BlueSky Butterflies timu.
TeSime sa, Ze sa ndm konecne poda-
rilo ndjst vhodnd halu, ktora vyhovuije
vsetkym poZadovanym parametrom.
Je to piestanska hala Diplomat, aréna
miestnych basketbalistiek.
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Z DENNIKA DYSTROFICKY: MOZEM S| JA POLENOSIT, KED MAM ASISTENCIU?

Takze si drZzme palce priatelia a tesime
sa do akéhokolvek Sportovania!

RUBRIKU SPRACOVAL JOZEF BLAZEK
NA VOLNY CAS

Z dennika dystroficky:

Mé6zZemsija polenosit,
ked' mam asistenciu?

Som natolko poznacend poradenstvom na
tému osobnd asistencia, Ze mi niekedy asi
unikd aj jej zmysel. Pri poradenstve vysvet-
lujeme klientom, aké je déleZité mat aktivne
nastavenie, mat aktivity, nieCom sa venovat,
vyuZit tu prileZitost, Ze mdte cloveka, ktoryg
vdm to umozni. Samé aktivity, rozhodovanie,
organizovanie, rieSenie a riadenie...

Ako je to vSak v redlnom Zivote, Co s diiami,
kedy sa mi naozaj nechce nic riesit, nikam
ist, nic robit, ni¢ organizovat? Chcem len
tak byt, premyslat, stiSit sa, nerozprdvat...
Vela rdz som sa pristihla pri tom, Ze by som
si najradsej zo vsetkého lahla, vyloZila nohy,
a len tak bola...potom vo mne hlodal Cervik
pochybnosti: tvoja asistentka sa cez celé
mesto dotrepala a7 za tebou! Hidam nech-
ces len tak necinne byt a nevyuZit jej vzdcnu
pritomnost?

Je to naozaj nutné? Mat stdle také nasade-
nie? Nie, nie je, ved aj ja mdm prdvo na od-
dych a fldkanie sa. Kto hodnoti moju susedu,
Co dnes robila, ¢i den vyuZila na sto percent
alebo len na Sestdesiat?

DéleZité poznanie: Potreba asistentky je aj
pri nicnerobeni...chcem si l[ahndt? Nohy vylo-
Zit? Sup na zdvihdk a Sup do postele...Podaj
mi kniZku, podaj mi notebook, nasteluj lam-
pu, poprav mi nohu, daj mi tuto vankdasik...
Niekto zvoni, chod' prosim pozriet kto to je?
Synovi kamosi? Povedz, Ze nie je doma...zves

prosim bielizen....Ci treba oZehlit toto tricko?
Nie, staci ak pekne zloZis...dno, toto oZehli
a zaves na vesiak...

A Co mds robit, ked to je hotové? Sprav si
kavicku a oddgchni si, ked budem nieco po-
trebovat, zavoldm ta. Co by povedali tety

na socidlnom? .
DYSTROFICKA

Zvasejtvorby

Epigramy a fejton
Emilie Molcaniovej

RIESENIE

Ked som prisla domov,
lezal prach, kam zries.

Tak som sa nastvala,

[ahla som si tiez.

MEDOVE TYZDNE

UzZ sa asi skoncili,

nie som velmi rad,

lebo dneska som musel

uz umyvat riad.

POMNIK PRE SVOKRU
N&hrobny kamen zo secondu
bola kdpa skveld,

ved svokra ku koncu aj tak
¢itat nevedela.

Dosledky rozhodnutia

,Dobry den. Byva tu doktor Cyril Bajpas,
riaditel tunajSej nemocnice?”

+Ano, to som ja, ¢o si prajete?”
»,Chcem si obzriet vas byt.”

,Pockajte, kam to idete a ¢o vbbec
chcete?”

.No, takZe mate predsien... slusne zaria-
dend, potom kuchyniu, tento kuchynsky
kat by celkom usiel, kolko mate izieb?”
.Tti, ale, kto ste? Z domovej spravy?”
,Nie, som Jaroslav Kramli¢ka. O, celkom
napadito méte rieSend obyvaciu izbu.
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To urcite robil bytovy architekt. Ste
slobodny?”

»,Som, ale ¢o si to predstavujete, pan
Kramlicka, len tak si vtrhnete do cudzie-
ho bytu...”

,Ze lentak? To vébec nie je len tak. Deti
nemate? Pravdaze, ved ste slobodny
a ani alimenty neplatite?”

»Aha, uz chdpem, vy ste zo Statistického
Uradu, alebo hddam ste anketar? Ale to
ste mali povedat hned.”

,Ziadny anketar, Ziadny Statistik. Prigiel
som si poprezerat byt, v ktorom bude
byvat moja rodina. Na to snad mam
pravo, Ci nie?”

»No, tak to je uz privela. Tento byt je
mdj a neviem o tom, Ze by som sa mal
stahovat.”

,Vobec sa nebudete stahovat, naopak,
moja rodina sa pristahuje k vdm. Aby
som bol presny, moja byvala rodina.
Manzelka Hermina, teda, uz Sest hodin
exmanzelka a nasich péat deti. Iste cha-
pete, Ze mileZia na srdci podmienky ich
byvania.”

,Co? Zena a pat deti? Ale ja nemam za-
ujem o ziadnu Zenu a...”

,Tak sa budete musiet rychlo preorien-
tovat, pretoZe mojej Zene muzi nevadia
a vy ste celkom sympaticky.”

,Kde byvali doteraz, nech si tam aj
zostand.”

.To nejde, pan riaditel. Vly ste toto vset-
ko spOsobili, vy musite za to niest aj
zodpovednost. Mdm teraz novd lasku
a jej Styri deti, iste chapete, Ze sa tolki
do dvojizbového bytu nepomestime.”
,Ja, Ze som nieco sposobil? Ako riaditel
na Zeny nemam vobec Cas, nesnaZte sa
mi nahovorit, Ze som mal nieco s tou
vasou.”

.To netvrdim. Ale vy moZete za to, Ze
mam teraz novi lasku, a mojou povin-
nostou je postarat sa o prvi manzelku
Herminku a prdve preto ju musim poslat
kvam.”

,UZ som vam predsa povedal, Ze ja
o0 Zeny nestojim.”

.Neboijte sa, deti st trochu hluc¢né, pri-
znavam, ale zvyknete si a urcite siich aj
obltbite, ved inak st celkom milé. A Her-
mina je inteligentnd, dobra a pracovita.”
JTak, ked'je taka dobra, nechaijte si ju.”
,Povedal som vam,

Ze nem6zem, zamiloval som sa. A to,
Ze som spoznal inl, mate na svedomi
prave vy.”

,To by som rad vedel, ako. Ci ja vlastnim
zoznamovaciu kancelariu?”

.To neviem, ale spomeirite si, aké na-
riadenie ste vydali prvého minulého
mesiaca.”

»Myslite to, o racionalizacii a zvyseni
obloZnosti nemocnicnych [6Zok?”
,Ano, presne to mam na mysli. Vdaka
vam som sa v ramci tohoto nariadenia
po operacii zl¢nika ocitol v jednej po-
steli s Arankou, mojou novou laskou,
ktora tam leZala so slepdkom. Skuste
aj vy sedem dni spdvat na jednom 16zku
s takou krasavicou a uvidite, ¢o to s vami
urobf...”

Praktické navody

Milujsvoje mydlo, ako aj
blizneho svojho

Pribeh viroby prirodngch mydiel zacal uz
vlastne velmi ddvno, kedZe uZ dlhy ¢as ma
tento typ mydiel fascinoval vériou, zloZe-
nim, balenim, a tak som si aj zo svojich ciest
Casto domov nejaké prindSala. Len lito mi
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MILUJ SVOJE MYDLO, AKO AJ BLIZNEHO SVOJHO

« Prirodné ru¢ne vyrabané mydla z dielne Petry
Znasikovej. (Autor: Petra Znasikova)

ich bolo hned pouZit a tak este hodnd chvilu
vyvoniavaliv skriniach, kym som ich pouZila
do kiipela.

Od februdra minulého roku som zapojend
v skupine draZieb pre deticky s ochorenim
SMAT a momentdlne pre dievcatko Liviu,
trpiacou touto vzdcnou chorobou.

V lete som tak v skupine vydraZila detské
prirodné mydielka a za nejaky mesiac som
sa prebudila s ideou, Ze by som mohla sk-
sit ndjst recept a sama také mydld vyrobit.
Vela predajcov malgch prirodnigch mydiel do
detskych ruciciek som nenasla.

A potom sa to spustilo. UZ aj ja som vydraZila
prvé mydld.

V jeden vecer sa mdj partner so syncekom
nevratili veCer domov od starych rodicov
a prespali tam. Sama mat vecer pre seba, to
tu nebolo vyse roka. A tak som odstartova-
la svoju prvii vyrobu a skoncila som o 5.30
rdno. Od samotného zhotovenia mydielok,
po ich ndzvy a popisy, o vsetko obsahuju
a medzitgm kvantum hudby, ktord inak ne-
ruSene poclivat neméZzem. UZ 0 9.00 som
vSak s nadSenim vstala, aby som ich stihla
naaranZovat a pofotit, Co md nesmierne bavi.

Richlo, kym sa moji chlapi nevrdtia. A tak
vznikli prvé moje prirodné mydld. Zistila som,
Ze je to aj prijemnd psychoterapia, musim
sa sistredit, vdzit, merat, ddvat pozor, aby
sa mydlovd hmota nedostala do bodu varu
a potom rychlo konat. A to zbieranie byliniek
je tieZ pardda. Menej tak ¢itam vecer/v noci
sprdvy a najmd komentdre ludi k ¢ldnkom,
o sa naozaj pre svoje dusevné zdravie mu-
sim odnaucit. Kgm vSak uspime synceka a
urobim poriadok, s mydlami zacinam ne-
skoro vecer a este neskor koncim, zvicsa
o druhej v noci. Moja vgroba prirodngch my-
diel je td najjednoduchsia a verim, Ze by to
za asistencie iSlo asi kaZzdému z vds. Je to ako
s formickami na pieskovisku. Ja uz kupujem
hotovi mydlovi hmotu cez Specializované
obchody. Tie obsahuji mnoZstvo glycerinu,
narozdiel od bezngch mydiel v drogérii, ktory
je blahodarny pre pokozku. Okrem neho ich
sticastou je bambucké maslo, med, olivovy
olej, aloe vera, vytazok z jadierok uhoriek
a karotén, kozie mlieko, africké mydlo a iné.
Je to pestrd paleta vijberu. Do nich priddvam
bylinky, esencidlne oleje, prirodné silice, ale
aj espresso z arabiky, domdci med, mak, ov-
sené vlocky, kakao, Skoricu, kokos klinceky,
pomaranc a vselico jedlé. Dva krdt som sa
pri procese pomylila a aj mydlovi hmotu
ochutnala, to aZ tak neodporicam. (smiech)
Vnuknutie vyrdbat mydld som nemohla zis-
kat vo vhodnejsej dobe. Ruicky si umgvat tre-
ba casto a takéto mydld potesia nielen telo,
ale aj dusu. A v ¢asoch kriz, aj mordlnych,
som tuto vgrobu nazvala Miluj svoje mydlo,
ako aj blizneho svojho. Ci uZ si tam dosadi-
te mydlo alebo cloveka, vsetko sedi. DrZte
sa mili priatelia v tgchto casoch a majte sa
krdsne, ako sa len dd.

PETRA ZNASIKOVA
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Specialna priloha
o cestovani:
Po Slovensku
na voziku

Vycestovat v lete do zahranicia bolo
velmi riskantné. Protipandemické
opatrenia sa menili a situdcia bola ne-
istd. Mnohi sme preto hranice Statu
neprekrodili a za dovolenkovi desti-
naciu sme si zvolili Slovensko. Pontika
mnoho ¢arovnych miest, o ktorych sme
vobec netusili. Prostrednictvom nasle-
dujtcich reportazi niektoré z nich spo-
zname - z pohladu turistov a turistiek
na voziku.

Divocinana
paddleboarde

Paddleboard som kipila ako daréek pod
stromcek, pri rozbaleni obdarovany javil
znamky rozpakov, ktoré zmizli az o par
mesiacov neskor a zmenili sa na nad-
Senie. Hned pri kiipe som dumala ¢o
a ako, aby som sa mohla pripadne od-
viezt aj ja. Kipu som dobre zvéZzila a po-
radila sa s ¢eskym predajcom, ktorému
som opisala celd situaciu, Ze som na
voziku a Ze chcem paddleboard hlavne
pre partnera na relax a popripade, ak to
bude mozZné a hlavne redlne, odviezt sa
aj ja. Vybrala som Uplne na prvi Supu
paradne, ¢o sme zistili aZ po otestova-
ni druhého paddleboardu v lete, ktory
bol vratky a nebolo by vébec mozné,
aby som sa ja mohla na nie¢om takom
odviezt. TakZe, ak chcete paddleboard

« Dobrodruznd plavba na paddleboarde.
(Autor: Z archivu Iky Jandzikovej)

kupovat, dobre si klipu zvazte. Teraz
uz podme k zazitkom! Prvi jazdu som
odkladala, ako to len Slo, ale ked som
partnera napilila, jednoducho ma ho-
dil na palubu a vyrazilo sa. Zmenilo mi
to pohlad na svet, fakt neklamem, ne-
prehdnam, nabilo ma to novym eldnom
a izasom mi padla sanka. Ale mne staci
fakt malo, aby ste nezostali popripade
sklamani. Vyhladavame tiché miesta,
kde sa da sledovat priroda, vodny Zivot,
videli sme stddo lani, ako vo vode spa-
sali rakosie, to sme ani nedychali, vtéci,
mini labutiatka, ryby, vdZky a neviem ¢o
eSte... Takto by sa dalo pokracovat az...
Jediné, ¢o k tomu potrebujete, je mat
ocCi a srdce dokoran. Uvedomit si len
sam seba a prirodu. Mne tento coraz
viac vzdalujuci sa vztah s prirodou velmi
chyba a takto som sa mu znova aspon
trosku pribliZila. Pri plavbe pouZivam za-
chrannu vestu, lebo ¢o keby sa vyskytlo
nieco necakané, poistka musi byt. Moja
rada na zaver, skiste to. Spoznate svet
z novej perspektivy.

IRENA JANDZIKOVA
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Krasavica pod Karpatmi

O Bratislave sa hovori, Ze je krdsavica na
Dunaji, ale to isté plati aj o spojeni kra-
savica pod Karpatami. Je vela mozZnosti,
kam sa da v okoli Bratislavy vyrazit do
prirody, do lesa aj napriek tomu, Ze sa
pohybujete len na elektrickom voziku.
M6zem vam odporucit zopdr tychto tras.
Napriklad zaciatok v Lamaci, ¢ast Kla-
nec, odtial sa da po asfaltke prejst az na
Kacin (3 km), kde sa m6Zete rozhodniit,
&i sa vratite spit cez Zelezn( studnicku
(2 km) az na Partizansku liku (2 km), kde
sav priestoroch bufetu Amfik nachddza
aj bezbariérovd toaleta.

Z Kacina sa moOZete vybrat aj na Peknu
cestu (6 km) smer Raca - Krasriany. Prej-
dete okolo mali¢kych rybnikov s r6znymi
turistickymi atrakciami a okolo bufetu
U Slivu.

Dalsia peknd trasa je z Partizdnskej liky
popti 4 rybnikoch, po druhom sa mozZete
obcerstvit v restaurdcii Klepac (0,4km),
kde majd bohaty vyber domacich polie-
vok a potom potiahnete dalej na Zelez-
nd studnicku. Tu rovnako néjdete Stylo-
vy bufet. Cochvila ho uZ vystrieda nova
stavba, ktord bude podrobne kopirovat
historické Ferdinandove kipele. Ked'
budete pokracovat dalej po vynovenej
asfaltke, pridete k lanovke, Zial bariéro-
vej, ktord vas vyvezie na Kamzik. Na ten
sa moOzete dostat aj z opacného konca,
od Koliby. Ndjdete tam okrem zopar
bufetov aj novl bezbariérovi toaletu.
Navyse je odtial krasny vyhlad na celd
Bratislavu. Odtial sa dostanete tiez k |a-
novke a dalej na Zeleznd studni¢ku. Za
zmienku stoji aj navsteva vyhliadkovej
reStaurdcie na Televiznej veZi Kamzik.

Pekna trasa je aj nad Ddbravkou, kde sa
da dostat aZ na hreben Devinskej kobyly.
Toto vSak uz nie je asfaltova cesta, je to
len spevnena zemina, CiZze v dazdovom
pocasi nie prilis vhodna na turistiku. Na
zaciatky vSetkych tychto cesticiek vedie
aj mestskd hromadnd doprava s nizko-
podlaznymi autobusmi. TakZze uz len
plne nabit batérie a hor sa na tury.

JOZEF BLAZEK

Okolo Malych Karpat

Ze toto leto bolo iné. Pandémia vyrazne
zmenila nase dovolenkové destindcie.
Aj tie, v nasej rodine. Mali sme napla-
novant dobrodruzni trasu cez severné
Rakisko a severné Taliansko. Par dni
sme mali stravit pri jazere Lago di Garda
a kochat sa vyhladmi na Alpské konciare.
Cestu sme zo znamych dévodov zrusili,
ked sa svet dd opat do poriadku, urcite
ju absolvujeme.

Dovolenku sme neplanovali. Aby deti
nemali Gplne nudné prazdniny, zabez-
pecili sme im tabory, Gplnou ndhodou
boli obaja v tdbore v tom istom case,
samozrejme kazdy v inom. A tu skrs-
la myslienka, vyuzit prilezitost, ktora
sa opat niekolko rokov nemusi opako-
vat a urobit si dovolenku podla nasich
predstdv. Bez detf, len ja, m6j muz a nas
pes. Ten vSak o dovolenke nemal vlastné
predstavy a ako to uZ u psov byva, je spo-
kojny tam, kde sme my. Okrem toho to
bola jeho prva dovolenka s nami, takze
nema s ¢im porovnavat.

Nechcelo sa ndm hladat bezbariérové
ubytovanie a stdle s ohladom na opatre-
nia, rychlo sme sa s muZom zhodli, Ze si
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« Partakom na cestach bol aj domaci mildcik
Jackie. (Autor: Marko Maduna)

budeme robit vylety. Z pohodlia domova
vybaveného vsetkym potrebnym vyra-
zime na pér hodin za poznanim a vecer
sa opat vratime. Mali sme k dispozicii
pat dni.

Prvy den sme sa vydalinajuh, do Komar-
na. Prechddzka historickym centrom
a tolko ospevovanym ndmestim Eurépy
vo mne zanechala stopy nenaplneného
ocakavania. Z historickych domov smut-
ne pozerali prazdne a Spinavé vyklady uz
zrusenych obchodov. Ako to uz byva, na
Slovensku nevieme turistom ukazat to,
¢o nam pondka histéria. Pravda je tiez
taka, Ze bez pefazi to nejde a tych je pre
kultdru poskromne. Z Komarna sme sa
vydali pozriet si Vodny mlyn v Koldrove.

Je to kultdrna pamiatka na mftvom ra-
mene Malého Dunaja. K mlynu vedie naj-
dlhsi zastreseny dreveny most v Eurépe.
To, Ze je zastreSeny som mimoriadne
ocenila, pretoZe v ¢ase nasho prichodu
zacalo prsat, kedZe neprestdvalo, vydali
sme sa na spiato¢nu cestu.

DalSie dni sme sa u? venovali spozna-
vaniu Zahoria a Malych Karpat z jednej
aj druhej strany. Zacali sme v Levaroch,
ndvstevou Habanskeho dvora. Pri Gbe-
loch sme objavili Adamovské jazer3, st
to Strkoviska, oblast bola vyhlasena za
chranené vtacie izemie. Najma juzné ja-
zero s mnozstvom malickych ostrovov je
hniezdiskom mnohych vzacnych druhov
vodnych vtdkov. Pri jazere je vybudova-
nd drevend rozhladna. Je pristupna len
pre chodiacich.

Od Adamovskych jazier je uz len par
kilometrov do Holic¢a. Trosku v tzadi
Holi¢skeho zdmku je kamenny veter-
ny mlyn holandského typu, je jedinym
zachovanym na celom Slovensku. Je
pekne zrekonstruovany a z jeho okolia
st krasne vyhlady. Holi¢sky zamok je
krasna, rozlozitd barokova stavba. Pri
pohlade nafiu je vdm do placu. Opadana
omietka a vybité okna, Zalujd, Zze sme
dopustili, aby jedna hodnotna pamiatka
takto dopadla. Paradoxne, okolie zamku
je velmi pekné a udrziavané, zdmok ob-
kolesuje vodna priekopa, mozete si pre-
najat lodku, méZete navstivit prekrdsnu
bylinkovi zahradu a nechat sa omamit
jej vonami, st tam lavicky, detské ih-
risko, je to pekné miesto na relax. Den
sme ukoncili dobrou vecerou vznamom
holi¢skom pivovare Wywar.

Dalsi defi sme sa vydali cez Stupavu,
Kuchynu, Plavecké Podhradie az do
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« Na vylete pri Stefanikovej Mohyle na Bradle. (Au

=
Brezovej pod Bradlom, aby sme po prvy
raz uvideli Mohylu M. R. Stefénika, ktord
sa nachddza na vrchu Bradlo. K mohyle
sa da dostat autom, ak vSak mate dobre
nabity vozik alebo zdatného asistenta,
mohla by to byt aj peknd prechadzka,
po asfaltke, v tieni lesa. Bradlo z nad-
motrskej vysky 543 metrov pontka pre-
krasne vyhlady. To je vSak vsetko. Ma-
jestdtnu mohylu si obzriete, po Strkovej
cesticke sa k nej na voziku horko-taZzko
priblizite, ale na mohylu nevystupite,
s tam schody. Ziadalo by sa niekde si
v tieniku posediet, dozvediet sa Cosi
o nasom najslavnejSom Slovakovi, pood-
dychovat, porozmyslat. Inak peknému
miestu chyba takéto ¢lovecenské za-
zemie. MoZno sa vSak ¢asy menia, Cosi
sa pod mohylou stavia, treba dufat, Ze
bezbariérovo. Cestou domov sme ne-
odolali Piestanom, vecCernd prechadzka
ptiVahu a kdpelnym parkom je prijemné
zakoncenie letného dia.
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tor: Marko Maduna)

Pri premyslani nad programom nasledu-
jiceho dovolenkového dna pristél prst
na mape na Cervenom kameni. Preco
nie? Toto miesto ma svoje Caro, dé sa
tu stravit prijemny Cas prechadzkou me-
dzi hradbami, piknikom na rozsiahlych
likach, komu ¢o vyhovuje. V prijemne;j
restauracii sme posedeli, pri kdvicke
sme pod sIne¢nikom preckali aj kratku
letnd prehanku. A pokracovali sme dalej
v ceste, tentoraz do Smolenic, obzriet
Smolenicky zdmok. Prechadzka k nemu
je velmi prijemna a okolie zdmku pontka
vela priestoru na posedenie a oddych.
Zamok bol zatvoreny, nedalo sa vojst ani
na nadvorie, vsak naco? Ved je turisticka
sezdna... Nevadi, samotna prechddzka
k nemu je Carovna.

Nase vyletné tripy sme planovali ukoncit
dobytim hradu Beckov. To sa nam vsak
nepodarilo. Nas prichod do obce Bec-
kov v obednom case zacal trampotami
s hladanim bezbariérovej restaurdcie.
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Ajhla, priamo pod skaliskom hradu pek-
na restauracia s logom pristupnosti.
OkamZite sme vystupovali z auta. Po
nakuknuti za prah dveri sme zbadali
velky schod. Vstipit inak sa nedalo, tak
sme sa opat nalozili do auta spomentc
si, Ze sme pred Beckovom minali pdtac
ku Kolibe. Ani druhy pokus nevysiel, pri
blizSej obhliadke rampy do Koliby sme
zistili, Ze tato bola predcasne useknuta
a nedokoncend. Prizndvam, Ze v td
chvilu mi nacisto odpadla chut motat
sa niekde po Beckove a tak sme ho
opustili s horkou prichutou a len tak
,naverim Boha"” sme odbocili k dedine
Kalnica. M6j muz si matne pamatal, Ze
tam bol kedysi ddvno lyzovat. ISli sme
len rovno za nosom a zrazu za Kalnicou
sme Gplnou ndhodou nasli velmi prijem-
nu reStaurdaciu, tesne pred Bikeparkom
kde sa po zelenych kopcoch veselo pre-
hanali cyklisti. Dobre napapani sme sa
este presli v osvieZujlicom tieni doliny.
Napriek tomu, Ze Siroko-daleko ani Zi-
vacka, vtomto pripade velmi dobre po-
sldZilo risko, nakolko roj musiek, ktory
som mala nad hlavou bol velmi otravny.
A vsetci vieme, Ze nase ,dystrofické”
rucicky nie zrovna stavané na neustdle
odhananie nie¢oho takého.

A to bol vlastne posledny vylet, ktory
sme pocas nasej ,covidovej” dovolen-
ky podnikli. Opat sa raz potvrdilo, Ze je
fajn spoznavat nasu domovinu a nie-
kedy nam krasne a zaujimavé miesta
v nasom blizkom okoli akosi unikajd.
Tesim sa na spoznavanie nasej domovi-

ny aj tomto roku. i
ANDREA MADUNOVA

Vdaka osobnejasistencii
horsanahrady

Som clovek s telesnym postihnutim.
Pohybujem sa na elektrickom a mecha-
nickom voziku. Osobnd asistenciu vyuZi-
vam od roku 1999. Vdaka asistencii mo6-
Zem slobodne a nezavisle rozhodovat
o vlastnom Zivote, svojich potrebach,
zaujmoch, aktivitdch. UmoZnuje mi zit
plnohodnotny Zivot aj napriek m6jmu
postihnutiu. Ndjst dobrych osobnych
asistentov a asistentky nie je jednodu-
ché. Jamam obrovské stastie, Ze takych
mam. Podarilo sato s pomocou Agentu-
ry osobnej asistencie v Ziline.

Som aktivna. Sportujem, rada cestujem,
chodim do prirody a velmi ma lakaju
pohlady z vysok. Slovicko nuda v mo-
jom slovniku nendjdete. Kazdy den si ale
musim dopredu zmanazovat. Ak mam
napriklad v plane ist na vylet, nie je to
jednoduché. Treba dopredu prezistit te-
rén, bariéry, cestu, dostupnost... a eSte
mnoho iného, aby sa vedeli dostat do
ciela. A aj napriek dokladnej priprave nés
pocas cesty este vzdy nieco prekvapi.
Ale nds ni¢ neodradi!

Cesta na Pusty hrad

Predstava, Ze by som sa jedného dna
dostala na Pusty hrad, bola pre mna
nepredstavitelnd. Tizba bola vsak sil-
nejSia a ti spravni [udia okolo. Kamarat
Peto vybavil moznost dostat sa az pod
hrad autom. Odtial sme uz isli pesi do
kopca po kamenistej ceste. Peto ma
pevne drzal, aby som sa neprevratila, Ci
nebodaj nevypadla z vozika. Asistentka
Evka vsetko starostlivo zdokumento-
vala. Aby sme mali dékaz, Ze sme to
nevzdali! Po prekonani ndrocnej cesty



« Po naro¢nom teréne s elektrickym vozikom aj pomocou

asistencie. (Autor: Z archivu Lubky Skvarnovej)

« S asistentkou Evkou a kamaratom Peto pokorili kopec na
Pusty hrad vo Zvolene. (Autor: Z archivu Lubky Skvarnovej)

sme sa odrazu ocitli na nadvori. Tu som
si najskor vydychla, upravila som svoju
polohu vo voziku a uZz som sa len kochala
prekrasnym vyhladom. Stalo to za to! Na
td naroc¢nost terénu som v momente
zabudla. Kde je vola, tam je cesta. Nao-
zaj to plati. A k tomu este par Sikovnych
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osobnych asistentov a vSetko sa
da hravo zvlddnut.

Tura na Lietavsky hrad
Asistentka Lydka rada chysta
prekvapenia. Jednym takym
bol vylet na Lietavsky hrad.
Do poslednej chvile som ne-
vedela, kam ideme. Prisli sme
do obce Litava, zaparkovali
sme auto a zostali sme ca-
kat. Pytam sa, na ¢o cakame?
A kam vlastne ideme? Na moje
naliehanie mi Lydka prezradila
cielovl destindciu. Namierené
mame na Lietavsky hrad! Ako sa
tam dostaneme? Pytam sa, ale
Lydka ma vSetko dopredu na-
pldnované. Po chvili sa pri nds
nastavil dzip. Donho ma nalozili
a ja som v nemom Uzase sledo-
vala okolie. Cesta napriec lesom
bola velmi narocna. Asistentka
mala co robit, aby ma v aute
udrzala aj napriek velmi ohla-
duplnej jazde pana vodica. Ale
zvladli sme to. Autom sme prisli
aZz na nadvorie, presadla som si
navozik a zostala som v nemom
Gzase. Vdaka asistentke Lydke
a ochotnym ludom, ktori mi
umoznili absolvovat az 50%
prehliadky Lietavského hradu.
Som zatial prvy ¢lovek na voziku,
ktorému sa to podarilo.
Nezélezi na tom, Ci je ¢lovek na voziku
alebo chodi po vlastnych. Jednoducho,
ked ¢lovek nieco velmi chce, ide to.
Zazitky mi navzdy zostand v srdci, nik-
to mi ich nevezme. Som Stastng, Ze si
ma&zem plnit tizby a sny vdaka osobne;j

asistencil. LUBKA SKVARNOVA
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Osobity hotel a prostredie
vRohacoch

Rozhodli sme sa preskimat Zapadné
Tatry - Rohace. Tato oblast m4d aj bezba-
riérové chodniky vhodné pre ludi na vo-
ziku. Okrem toho nds zldkal hotel Osobi-
td v Zuberci. Je tiez bezbariérovy a v jeho
okoli je mnoZstvo asfaltovych cesticiek.
Hotel sa nachadza priamo v horskom
prostredi, len niekolko metrov od vstu-
pu do Rohacskej doliny. S asistentom
sme pochodili Latan( a Rohacsku dolinu
a? k Tatliakovmu jazeru a Oravice, kde
sme videli obrovského jelena takmer
pti ceste. Priroda je tu nadherng, po-
¢asie ndm vyslo krdsne kazdy den. Pre-
to bol priestor na viachodinové vylety,
napriklad do Mizea oravskej dediny. To
som zvladla len vdaka pomoci osobné-
ho asistenta. MGzeum ma bezbariérovu
toaletu, vedu vsak do nej dva schody.

Bezbariérova izba v hoteli je na prvom
poschodi hned vedla jedalne, kam sa

!

« Debarierizovana kipelfia v zubereckom hoteli Osobitd. (Autor: Henrietta Horvathova)

« Asfaltova cesticka naprie¢ Latanovu dolinou.
(Autor: Matej Kovécs)
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« Okolie ponika mnoho prechddzok dostupnych
pre ludi na voziku. (Autor: Rébert Juricek)

da dostat pohodlne vytahom. Izba je
mensia, ale vyhovujlca, elektricky vo-
zik by mohol mat problém. Kipelia je
velkd s posuvnymi dverami a vykldpacou
stolickou na sprchovanie. Menej kom-
fortny bol vyssi zachod, ale kazdému
samozrejme vyhovuje nieco iné. Varili
Gzasné a velmi ndm chutila voda, bola
Gplne ako z hor. Personal hotela bol mily
a ochotny. Pri komunikacii mali vzdy
ochranné raska a dodrziavali zdsady
opatreni v suvislosti s koronavirusom.
Cestou spat sme sa zastavili na obed
na salasi Zazrivd. NemozZete ho min(t,
nachddza sa pri hlavnej ceste na konci
obce. Priestory resStaurdcie su rovnako
bezbariérové s toaletou a vyhradenym
parkovacim miestom. Jedlo bolo velmi
chutné s pridanym bonusom, s nadher-
nym vyhladom na okolitd krajinu.

HENRIETTA HORVATHOVA,
ALENA JURICKOVA

Bezbariérové doliny
Tatier

Na Liptove v obci Hybe mdame chatu
aradi tam s rodi¢mi chodievame. Mame
to odetial blizko do Nizkych a aj do Za-
padnych a Viysokych Tatier. Odkedy mam
elektricky vozik, posledné dva roky sme
zacali chodit na miesta ako Ziarska doli-
na, Popradské pleso alebo Janska dolina,
kam som sa predtym nemohol dostat.
Rad by som sa podelil o moje turistické
zazitky a mozno takto niekomu poskytol
dobry tip na vylet na budtce leto. Okrem
znamejsich miest, ktoré som spominal,
sme objavili a pochodili aj menej zndme
miesta, ako napriklad dolina Ipoltica ale-
bo horna nadrz precerpdvacej elektrar-
ne Cierny Vah. Vo vietkych tychto doli-
ndch je asfaltova cesta, takze myslim, ze
by mali byt prejazdné pre takmer vsetky
exteriérové elektrické voziky. Asponi ja
som tadial presiel. Problémom byvaju
hlavne rampy, ktoré sa v niektorych pri-
padoch nedaji obist.

Prvy z menej zndmych tipov je dolina
Ipoltica za obcou Kralova lehota za Lip-
tovskym Hradkom. Objavil ju mdj otec,
ked tam bol na bicykli. Si tam vybudo-
vané dokonca dve jednosmerné cesty
s kvalitnym asfaltom, pravd pre smer
hore a lava pre smer dole. Vybudovali
ich kvoli tazbe dreva, na ktor je casto
smutny pohlad, ale vdaka tomu sa da po
tejto krasnej doline prejst aj na voziku.
Pred zaciatkom doliny je sice rampa,
nam ju vSak nastastie niekto otvoril.
Nepresli sme aZ na koniec doliny, ale
Strkovou spojkou sme presli na cestu pre
smer dole a tak sme sa vrétili.




« S otcom na prechadzke v MaluZinskej doline.
(Autor: Z rodinného archivu.)

Roh it

« Cesta na Popradské pleso.
(Autor: Z rodinného archivu.)

Dalsia z menej zndmych dolin v Niz-
kych tatrach je Maluzinska dolina. Za-
¢ina v obci Maluzing, ktord sa nachddza
v smere z Liptova na horsky prechod Cer-
tovica. Cez tito dolinu vedie udrziavand
asfaltova cesta, ale najej zaciatku je tiez
rampa. S problémami sa vsak dé obist.
Asi po Styroch kilometroch sa rozvetvuje
na dve cesty, jedna vedie k MaluZinské-
mu tajchu a druha smerom k Velkému
Boku. Spolu s rodi¢mi sme tam boli
na jar a vybrali sme sa cestou smerom
k Velkému Boku, no pomerne rychlo
sme sa potom otocili naspat, lebo cez
cestu asi 80 metrov pred nami prebehla
medvedica s odrastenym mlddatom.

K znamejsim dolindm v Nizkych Tatrach
patri Jdnska dolina. Dolina zacina v Lip-
tovskom Jane, ale prejst autom a za-
parkovat sa da az na parkovisku pri Gsti
StaniSovskej doliny. Odtial je uz zékaz
vjazdu, ale asfaltova cesta pokracuje
este asi 4 km k horarni Predbystr4, kde
je velka lika a dolina sa tam pekne otva-
ra. Odtialto vedd tri cesty, ale asfalt tu
kon¢i. Ked sme tam boli, vybrali sme sa
jednou z nich smerom k Svidovskému
sedlu, no zastavila nds rampa, ktordi som
svozikom nemohol obist. To, ako daleko
by vozik presiel, keby sme skdsili druhé
dve odbocky sme uz nezistili, lebo nas
chytila burka, ktord sme preckali v pri-
stresku asi v polovici cesty spat.
Zaujimavostou Nizkych Tatier je precer-
pavacia elektrarefi Cierny Vah. Jej hornd
nadrz bola vybudovand na vrchole kopca
aje odtial velmi pekny vyhlad. Odbocka
k nadrZi sa nachadza pred Svarinom za
Kralovou lehotou. Odtial je to k nadrzi
eSte 7 km po asfaltovej ceste, kam je
zdkaz vjazdu, ale dalo by sa odtial az
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« Ked'je treba, vozik odvezie dvoch. Obzvlast, ak ide
o unavent sestru na prechadzke v Képrovej doline.
(Autor: Z rodinného archivu.)

k hornej nadrzi prejst na elektrickom
voziku. My sme si vybavili povolenie na
urbari v Hybiach a vyviezli sme sa tam
autom. Presli sme sa okolo nadrze, je
tam pekny asfaltovy chodnik a velmi
pekné vyhlady. Vela ludi tam chodi au-
tom aj bez povolenia, no neodporical by
som to, lebo ked sme tam boli, tak prisli
policajti a rozdavali pokuty.
Na voziku sa d4 dostat aj na Ziarsku
chatu. Ziarsku dolinu sme predli minuly
rok. Vyhodou vyletu do tejto doliny na
rozdiel od ostatnych, je moznost ob-
Cerstvenia sa v cieli, aj ked chata nie je
bezbariérova a na voziku sa tam clovek
nedostane. Cesta je cely ¢as asfaltova,
aj ked'nie velmi dobrej kvality a v niekto-
rych Gsekoch aj dost strma. Nevyhodou
je, Ze sa neda schovat s vozikom v chate,
ak zacne prsat.

Dalia peknd, menej strma prechadz-

ka, ale dlhsia je cez Képrovt dolinu ku

Kmetovmu vodopddu. Boli sme tu toto

aj minulé leto. AZ k samotnému vodo-
padu sa navoziku bohuZial neda dostat,
lebo k nemu vedie strmy chodnik, aj ked'
je blizko. Tato cesta byva celkom frek-
ventovang, lebo okrem pesich turistov
tadial chodi aj vela bicyklistov.
Toto leto som bol s otcom este na
Popradskom plese. Vedie tam tieZ as-
faltova cesta, ktora je podobne strma
ako cesta na Ziarsku chatu, ale asfalt
je myslim kvalitnejsi. Hore pri plese uz
les redne a zacina kosodrevina, vdaka
¢omu si mozno uzit nadherné vyhlady
na okolité hory. Pri plese st dve restau-
racie, takZe sa tu dd obcerstvit a pozerat
sa, ako sa oproti turisti Stveraju traver-
zom Tatranskej magistraly na Sedlo pod
Ostrvou. Ked sme tu boli, tak pocasie
nebolo najlepsie, ¢o este zndsobovalo
vysokohorské prostredie.
To st zatial vSetky pekné miesta v Niz-
kych a Vysokych Tatrach, kam sa da do-
stat na elektrickom voziku, ktoré som
navstivil a myslim, Ze by to mohla byt
aj dobrd inSpiracia alebo tip na vylet.
TOMAS VRANOVSKY

Tridolinové destinacie

Dovolenky sa vZdy snazime planovat tak,
aby sme sa dostali ¢o najhlbsie do lesa
a ¢o najmenej jazdili autom. Preto ak sa
niekde ubytujeme, idedlne odtial vyra-
Zame na tlry uz len po svojich vlastnych
nohach a kolesach. Takéto destinacie sa
nam minuly rok podarilo navstivit tri.

Prvou je Blatnica, malebna dedinka
vo Velkej Fatre. V jej okoli sa natacal
prvy Juraj Janosik. Odtial sme vyrazili
do dvoch dolin. Prvou bola Blatnicka,
krdsna dolina so spevnenou zeminou,
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« Drevena lista je skvelym pomocnikom
pri prechode cez odvodriovacie Zlaby.
(Autor: Z archivu Jozefa Blazeka)

obcas kamienkovou, ale takmer rovi-
natou. S vozikom sa to dalo zvladnut,
nie je to vSak Gplny komfort. Problém
st totiz hlavne Zlaby, ktoré sd pozdiz
8 km trasy asi kazdych sto metrov. Daju
sa zvladnut Sirsimi kolesami, pripadne
clivanim alebo ako my, ktori sme si so
sebou niesli drevend listu. Pozdi? celej
doliny je Blatnicky potok, lemujd ho ih-
licnaté a bukové stromy. VSade naokolo
je mnoho krasnych kvetov, napriklad
unikatny Cyklamén fatransky.

Dal3i def patril vyletu do Gaderskej do-
liny. Jej prva Cast je asfaltova cca Skm az
po skalnd Certovd dieru. Po lavej strane
vidime stromy, Blatnicky hrad a pravd
stranu lemuje Gadersky potok. Vyhodou
je restauracia Gader s bezbariérovou
toaletou hned'v Gvode tdry. V rovnakej
lokalite sme eSte absolvovali vylet do

Necpalskej doliny. Odtial'sme sa minuly
rok museli vrétit potom, ¢o nas zastihla
hodinova prietrZ. Teraz nam pocasie
prialo. Dolina je asfaltovd, ¢im ste vSak
hibSie v lese, kvalita asfaltu klesa.
Dal3iu dovolenku sme absolvovali blizko
¢eskych hranic, v Lazoch pod Makytou
s bezbariérovym vstupom aj toaletou.
Napriek tomu odporicam kazdému
overit si, ¢i podmienky vyhovujd. Pekny
je aj vedlajsi hotel Certovo, ktory ma
rovnako bezbariérové aZ tri izby. Hotely
sa nachadzaji v horach, doliny sti zvacsa
so spevnenou zeminou, ale z eurépskych
fondov je zrealizovana nova asfaltka az
na Kohdtky. Je to asi 5km stupak, ktory
ale dobre nabité voziky zvladnu. M6Zete
ist na doraz, pretoZe na samom vrchole
je uz len rovina, hreben Beskyd s krds-
nymi vyhladmi. A naspat uz idete len
z kopca.

Tretia tohtorocna turistickd dovolenka
patrila nasmu obltibenému Krpacovu,
hotel Polianka s krdsnym vyhladom do
doliny na nadherné jazero. Ubytovanie je
Zial' bariérové, tento rok debarierizovali
len vstup do resStauracie. Na prechadzky
do okolia terén nevyhovuje kazdému. Je
strkovy, kamenisty, potrebujete silnejsi
vozik. Je tu vSak krdsna Vajskovska do-
lina s vybornym asfaltovym povrchom.
Ak vydrzi vozik aj doprovod 10km tam
aj naspat, vrelo odporicam.

Priatelia, este jedna rada na zéver. Clo-
vek na elektrickom voziku je ako horole-
zec. Vzdy treba pamatat na to, Ze sily si
treba nechat aj na navrat do zakladného
tabora. Preto odpordcam vyberat si také
trasy, kde navrat absolvujete z kopca.

Pre istotu. -
JOZEF BLAZEK
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Nové nazvy pletencovych muskularnych dystrofii - letak pre pacientov

Nové nazvy pletencovych muskularnych dystrofii

Systém nazvov (ndzvoslovie) pletencovych muskuldrnych dystrofii sa v nedavnej
dobe zmenil. Tento letak informuje o tom, preco boli zmeny potrebné a ¢o sa zme-
nilo. Na konci budeme adresovat désledky zmeny pre pacientov, ktorych Specifickd
diagndza uz bola potvrdend podla starého systému.

Stary systém

Nazov “pletencovd muskuldrna dystrofia” (LGMD) bol prvy krat pouZity dvomi
britskymi neurolégmi, Waltonom a Natrassom v roku 1954. Obaja boli experti na
nervovosvalové ochorenia. AvSsak nazov pletencova svalova dystrofia sa rozsitil
az s rozvojom molekularno-genetického vyskumu, ktory viedol k objaveniu viace-
rych génov spojenych so Specifickymi typmi pletencovej muskularnej dystrofie.
Jednoduché nazvoslovie delilo pletencovi svalovi dystrofiu na tieto typy: LGMD
reprezentovalo autosomalne dominantné dedicné typy (jeden z rodi¢ov ma génovd
mutaciu a dieta ma 50% pravdepodobnost, Ze chorobu zdedi) a LGMD2 reprezen-
tovalo autosomadlne recesivne dedi¢né typy (obidvaja rodic¢ia musia mat génovd
mutdciu a preniest ho na dieta, dieta ma 25% pravdepodobnost, Ze zdedi chorobu).
Konkrétnym génovym mutacidm boli priradované pismend podla abecedy v poradi,
v akom boli objavené, napriklad LGMD2A sp6sobovala mutacia v géne calpain 3
a bola to prva recesivna génova mutdcia (preto 2), ktora bola objavend (preto A).

Bol dosiahnuty koniec abecedy: ako pokracovat dalej?

V poslednych desatrociach bolo objavenych velké mnoZstvo defektnych génov
a s objavenim LGMD2Z bolo dosiahnuté posledné pismeno abecedy. Eurépske Neu-
romuskuldrne centrum (ENMC) zorganizovalo v roku 2017 workshop na vyrieSenie
problému ako pokralovat dalej. Dal§im dévodom pre tento workshop bolo to, Ze
v priebehu rokov boli medzi pletencové muskularne dystrofie zaradené aj choroby,
ktoré nepatria medzi pletencové muskuldrne dystrofie. Napriklad Pompeho choroba
tieZ dostala ndzov pletencovych muskuldrnych dystrofii (LGMD2V), napriek tomu,
Ze to je metabolicka choroba.

Nova definicia pletencovej muskularnej dystrofie

Experti, ktori sa z(icastnili na workshope najprv sformulovali definiciu pletencovej
muskuldrnej dystrofie (LGMD), pretoZe este Ziadna neexistovala. Dohodli sa na
nasledujlcej definicii:

“Pletencovd muskuldrna dystrofia je dedicné ochorenie, ktoré vedie k progresivnej svalovej
slabosti (Casom sa zvysuje), hlavne proximdlnych svalov (ramenngch, panvovijch a stehen-
nijch). Termin pletencovd muskuldrna dystrofia méZe byt chorobe prideleny, iba ak bol jej
Specificky typ opisany aspori v dvoch nepribuznych rodindch a ak sa tyka pacientov, ktori
ziskali schopnost chodit (nemaijd svalovi slabost od narodenia), ak je aktivita svalového en-
zgmu krestinkindza zvgsend, ked'su degenerativne zmeny (bunky vyzeraji inak v porovnani
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so zdravy tkanivom) ndjdené v svalovej biopsii alebo, ak je svalové tkanivo nahradené tukovgm
tkanivom, Co je viditelné na MRI.”

Vsetky aktudlne podtypy pletencovej muskuldrnej dystrofie boli ohodnotené, ¢i sa
zhoduju s touto definiciou. Ak sa s iou nezhodovali, tak boli zo zoznamu odstranené.
Pat chordb, ktoré medzi pletencové muskularne dystrofie nepatrili, ale zhodovali
sa s touto definiciou, boli pridané do zoznamu.

Nové nazvy

Experti a reprezentanti pacientov viedli rozsiahlu diskusiu ohladne zavedenia
nového logickejSieho nazvoslovia. Nakoniec sa dohodli na nasledovhom: LGMD
pokracuje pismenom “D" ak ide o chorobu s autosomalne dominantnou dedi¢nos-
toua“R" akje dedicnost autosomalne recesivna. Nadsledne dostane choroba Cislo
podla poradia, v ktorom bola objavena a na konci ndzvu sa uvedie protein, ktory nie
je produkovany alebo je defektny. Napriklad ndzov “LGMD D5 collagen6-related”
je ndzov choroby, ktora je dnes zndma pod ndzvom Bethlem MD a spdsobuje ju
mutdacia v géne collagen6, ktora vedie k nedostatku proteinu collagen6. “LGMD
R3 calpain3-related” je ndzov choroby, ktort spdsobuji mutdcie v géne calpain3 a
“LGMD R3 alpha-sarcoglycan-related” zase nazov pre chorobu, ktord je vysledkom
mutdcii v géne alpha-sarcoclycan.

Vyhoda ¢islovania je vtom, Ze niektoré gény majd tazko vyslovitelné nazvy (napri-
klad 2-C-methyl-D-erythritol 4-phosphate). Vyhodou toho, Ze nazov obsahuije aj
nazov ovplyvneného proteinu je vtom, Ze lekari si uz nemusia pamatat, ktoré cislo
patri ku ktorému génu. V nazve figuruje ovplyvneny protein a nie gén, lebo nazvy

proteinov sa menia menej ako nazvy génov.

Désledky novych nazvov

Na workshope, kde boli pritomni aj reprezentanti pacientov, sa diskutovalo aj o
désledkoch pre pacientov. Napriklad niektori pacienti, ktorym diagnostikovali
pletencovi muskuldrnu dystrofiu zistia, Ze uz pletencovi muskuldrnu dystrofiu
nemaju, o moze byt psychologicky ndro¢né. Preto je dolezité zdbraznit, Ze netreba
prechddzat na nové nazvy. Staré ndzvy sa stdle mozu pouzivat. Existuje medzina-
rodnd databaza OMIM (www.omim.org), kde st uvedené vsetky nazvy, ktoré kedy
boli nejakej chorobe dané. Tiez to chvilu potrva, kym si vSetci zvyknd na nové
nazvy. Kvoli tomu sa este nejaky ¢as budd pouZivat staré aj nové nazvy siicasne.
To, ktory nazov sa pouziva, je pomerne lahké zistit: ak nazov zacina pismenom,
tak je to novy nazov, ak zacina Cislom, tak je to stary nazov. Nové nazvy mozu byt
zmatocné napriklad pri hladani pacientov s rovnakou diagnézou na socialnych
sietach. Novi pacienti budi mozZno poznat len novy ndzov a uZ existujtci pacienti
zase nebudd vediet, Ze novy nazov patri rovnakej diagndze, ako je ta ich. Preto je
dolezité, aby ste vedeli o novych ndzvoch, ako boli vytvorené a ako sa odlisuji od
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tych starych. Pre pacientov, ktorych choroba uz dalej nepatri medzi pletencové
muskuldrne dystrofie, ale je to ind choroba: prosim myslite na to, Ze aj choroba, do
ktorej teraz patrite, moZe byt tiez velmivariabilng, a preto moZete mat pocit, Ze sa
nezhodujete s definiciou danej choroby. Dévod preco teraz patrite k inej chorobe,
je kvoli tomu, Ze mate rovnaky poskodeny gén ako v tejto chorobe. Symptémy sa
vSak mozu lisit medzi roznymi mutdciami rovnakého génu, a to je dévod, preco
niektoré typy chorob boli nespravne diagnostikované ako pletencové muskuldrne
dystrofie. A pamatajte si: ak sa necitite dobre s pouzivanim novych ndzvov, tak
nadalej pouZivajte stary nazov vasej diagnédzy.

Tabulka
Prehlad starych a novych nazvov typov pletencovej muskuldrnej dystrofie

Stary nazov Protein | Novy ndzov Dévod, preco to nie je pletencova
muskularna dystrofia alebo novy
podtyp pletencovej muskularnej

dystrofie
Autosomal dominant LGMD
LGMD 1A Myot Myofibrillar myopathy Nie je to pletencova muskularna
dystrofia: Hlavne slabost dolnej
Casti n6h.
LGMD 1B LMNA Emery-Dreifuss muskuldrna Nie je to pletencova muskularna
dystrofia dystrofia: Velké riziko porich

srdcového rytmu, slabost svalov sa
nezhoduje s vzorcom pletencovej
muskularnej dystrofie.

LGMD 1C CAV3 Rippling muscle disease Nie je to pletencova muskularna
dystrofia: Najddlezitajsie symptémy
st vinivo - valivy pohyb svalov

a bolesti svalov

LGMD 1D DNAJB6 LGMD D1 DNAJB6-related

LGMD 1E DES Myofibrillar myopathy Nie je to pletencova muskularna
dystrofia: Hlavne slabost dolnej
Casti noh a kardiomyopatia

LGMD 1F TNPO3 LGMD D2 TNPO3-related

LGMD 1G HNRNPDL | LGMD D3 HNRNPDL-related

LGMD 1H Gén nie - Nie je to pletencova muskularna

je znamy dystrofia: Popisand len v jednej

rodine.

LGMD 11 CAPN LGMD D4 Calpain3-related Nova
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Stary nazov Protein | Novy nazov Dévod, preco to nie je pletencova
muskularna dystrofia alebo novy
podtyp pletencovej muskuldrnej
dystrofie

Autosomal recessive LGMD

LGMD 2A CAPN LGMD R1 Calpain3-related

LGMD 2B DYSF LGMD R2 Dysferlin-related

LGMD 2C SGCG LGMD R5

Gamma-sarcoglycan-related
LGMD 2D SGCA LGMD R3 Poradie tychto pletencovych
Alfph.sarcoglycan-reIated muskuldrnych dyStI’OﬁfS& zmenilo
z logickych dovodov: alfa, beta,
LGMD 2E SGCB LGMD R4 gama, delta teraz majli za sebou
Beéta-sarcoglycan-related iddce ¢&isla.
LGMD 2F SGCD LGMD R6
Delta-sarcoglycan-related
LGMD 2G TCAP LGMD R7 Telethonin-related
LGMD 2H TRIM32 LGMD R8 Tripartite motif con-
taining protein 32-related
LGMD 21 FKRP LGMD RS9
Dystroglycan-related
LGMD 2J TTN LGMD R0 Titin-related
LGMD 2K POMT1 LGMD RT1
Dystroglycan-related
LGMD 2L ANO5 LGMD R12
Anoctamin5-related
LGMD 2M FKTN LGMD R13
Dystroglycan-related
LGMD 2N POMT2 LGMD R14
Dystroglycan-related
LGMD 20 POMGnT1 | LGMD R15
Dystroglycan-related
LGMD 2P DAG1 LGMD R16
Dystroglycan-related

LGMD 2Q PLEC LGMD R17 Plectin-related

LGMD 2R DES Myofibrillar myopathy Slabost distdlnych svalov koncatin
(dolnd ¢ast ndh, predlaktie)
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Stary nazov Protein | Novy ndzov Dévod, preco to nie je pletencova
muskularna dystrofia alebo novy
podtyp pletencovej muskuldrnej
dystrofie

LGMD 2S TRAPPC11| LGMD R18 TRAPPC11-related

LGMD 2T GMPPB LGMD R19 GDP-mannose

pyrophosphorylase-related

LGMD 2U ISPD LGMD R20 2-C-methyl-D-erythritol

4-phosphate cytidylyltransferase-
-like protein-related

LGMD 2V GAA Pompeho choroba Nie je to pletencova muskularna
dystrofia: metabolicka choroba

LGMD 2w PINCH2 PINCH-2 related myopathy Popisand iba v jednej rodine

LGMD 2X BVES BVES-related myopathy Popisand iba v jednej rodine

LGMD 2Y TOR1AIP1 | TORTAIP1-related myopathy Popisand iba v jednej rodine

LGMD 2z POGLUT1 LGMD R21 POGLUT1-related

Bethlem Collagen-6 | LGMD R22 Collagen 6-related | Nova

myopathy

recessive

Bethlem Collagen-6 | LGMD D5 Collagen 6-related Nova

myopathy

dominant

Laminin a2-rela- | LAMA2 LGMD R23 Laminin a2-related | Nova

ted muskularna

dystrofia

POMGNT2-re- POMNGT2 | LGMD R24 POMNGT2-related Nova

lated muscular

dystrophy

Tento letdk je uréeny pre pacientov a je prekladom z holandského newslettra organizacie Spierziekten Neder-
land z jesene 2018 (organizécia pacientov s nervovosvalovym ochorenim v Holandsku). Je uréeny pre diagnézu
“Dedi¢né svalové dystrofie a distdlne myopatie”.

Autori:

Madelon Kroneman, PhD (zastupca pacientov a ¢lenka Poradnej rady pacientov pri European Reference Network
for Neuromuscular Diseases, Euro-NMD)

Prof. Marianne de Visser, MD, PhD (neurologi¢ka v Amsterdam University Medical Centre v Amsterdame a veddca
pracovnej skupiny pre svaly v European Reference Network for Neuromuscular Diseases, Euro-NMD)
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dystrofia - Oznacenia a novd klasifikdcia (Limb girdle muscular dystrophies - Nomenclature and reformed
classification), Naarden, Holandsko, 17-19 Marec 2017. Neuromuscul Disord. 2018 Aug;28(8):702-710. doi:
10.1016/j.nmd.20718.05.007. Epub 2018 May 24.
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superlahké aktivne voziky
aktivne voziky

elektrické voziky
vzpriamovacie voziky
polohovacie postele
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vanové pomocky
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REHA Slovakia s.r.o., Brnianska 40, S1104 Bratislava
tel: 02/54654318 email: reha@reha.sk
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ZiSKAJTE zdvihacie zariadenie
so Statnym prispevkom a doplatkom
z Klubu SPIC BEZPLATNE!

SPIGC s.ro., Tulska 2, 96001 Zvolen, SK

bezplatna linka 0800105707 Dév:rrl’r:gd“é
www.spig.sk, www.inakobdareni.sk 2015,2016, 2017, 2018, 2019, 2020
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PRE RADOST Z BEZNYCH DNI

4y :.'t

18 ROKOV NA TRHU

NAVSTIVTE NAS 0SOBNE:
c E N T Ru M © Racianska 77 (oproti Figaro),

SCHODISKOVYCH 831 02 Bratislava

MAH ov DOhO(j(;g[gsSi‘lzt;e;r:gie na:

ridte si odskusat zdvihacie zariadenia
priamo u nas v showroomoch.

L|=|J KOMPLEXNA PONUKA Ea BEZPLATNA OBHLIADKA A ODSKUSANIE MOZNOST CERPANIA
BEZBARIEROVYCH RIESENi <§# SCHODOLEZOV V CELEJ SR PRISPEVKU PRE TzP

Duklianska 19
080 01 Presov

Presov
051/452 05 01

B. Bystrica
Tovarenska 368/40
974 01 Vlkanova

048/414 12 47

OZVITE SANAM Na:  DeZPIatnd infolinku: 0800 199 060 ALEBO NAVSTIVTE:
" e-mail: velcon@velcon.sk CWWW.veIcon.sk)




Novy skladaci vozik's pevnym ramom

] Moderny dizajn: 20 farieb rdamu, farebné riadiace a hnacie kolesa
Xtrend, bocCnice vo farbe ramu alebo z karbdnu.

) Vdaka individudlnym moznostiam nastavenia je kazdy NANO X jedinecny.

] Plocha krizova vzpera v dvojitom prevedeni zaistuje bezpeénu jazdu,
dokonca aj nerovny terén nie je pre NANO X Ziadnou vyzvou.

] SendviCova konstrukcia inovativneho prie€neho vystuze umoziuje na-
jlepSi skladaci a jazdny vykon a prispieva k enormne;j stabilite. Vysled-
kom tohto dizajnu je tiez znizenie hmotnosti
modelu NANO X.

] Nosnost' 130 kg

] Vaha od 9 kg

Servis INVO s.r.o., Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
Tel.: 0918 747 404 | E-mail: info@servisinvo.sk

www.servisinvo.sk




ottobock.

Individualne rieSenia pre kazdého

Avantgarde Ti 8,9 - DS/DV

L 2.3 Aktivny vozik, Specialne upraveny na mieru

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

Kéd ZP: L84740

Kazdy den ponuka nové
vyzvy. S novym Avantgarde |
Ti 8,9 DV/DS sa mozete
teSit na déslednu podporu
vasSich kazdodennych aktivit.
K dispozicii aj vo variante

s opierkami ruk.

—_—

&)

TOKY0 2020
PARALYMPY. GAMES
(@

OFFICIAL
SUPPORTER

Prajeme pokojny
a radostny ok,
2021

Juvo

L 3.2 Elektricky vozik urceny prevazne pre exteriér

Plne hradeny zdravotnou poistoviiou

Kod ZP: L97518

Elektricky invalidny vozik Juvo ponika takmer nekone€éné moznosti montaze na
zakazku aj pre tie najnarocnejsie poZziadavky. K dispozicii mate Specifické riadiace
a ovladacie prvky prednych a zadnych kolies, vykon motora v 2 Urovniach ¢i volitelnu
Sirku ramu.

Otto Bock Slovakia s. 1. 0., Rontgenova 26, 851 01 Bratislava 5 | info@ottobock.sk | www.ottobock.sk | Infolinka: +421 (0) 917 863 809
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

v/ Riedenia pre vietky typy architektonickych bariér ¢« Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihdky « Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta

v Bezplatné pravne poradenstvo ¢ Zaruény a pozdruény servis

Prijemné prezZitie vianocnych sviatkov, vel'a zdravia,
stastia a uspechov v novom roku 2021 Vém praje ARES.

Stolickovy vgtah Stropny zdvihaci systém Upravy automobilov

SA-ALFA GH1 5 PRE ZTP

ARES spol. s r.o. Bezplatné tel. ¢islo: 0800 150 339
Elektrarenska 12091 - 831 04 Bratislava Sledujte nds aj na Facebooku
ares@ares.sk « www.ares.sk @ares.bratislava
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