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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydéva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

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

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

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Dystrorozhovor s Viktorom Porubskym
Rodicia rodi¢om: rodina Hercegova so
synom Zionom so SMA | a dcérou Zoé
Statistika ¢lenskej zdkladne za rok 2021
Spolocenska rubrika

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Z poradenstva Agentury OA Bratislava

Z ¢innosti Agentiry OA Zilina
SPORTOVE OKIENKO

Boccia, Sach, powerchair hockey

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Rozchod

Z vasej tvorby: Fejton Emilie Molcaniovej
PRILOHA: ZAVAZNA PRIHLASKA

NA LETNY POBYT

OZVENA ¢.1/2022

Toto Cislo vyslo v aprili 2022.

Dalsie &islo vyjde v jani 2022.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

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

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa lahsie listuje? Kontaktujte nés.
ﬁ Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach a ¢innosti.
Budte s nami!

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvVSR

Mesacna 12, 8271 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvst.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)
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CasyOzvenové.

» 3 , L3 a4 &,
Davno minulé ajsacasné.
Na jeseni v roku 2015 som prvykrét zbliz-
ka privonala k tvorbe Ozveny. Dovtedy
som bola hlavne fanuasicka, vasniva ci-
tatelka, ale aj obcasna ,prispievacka”
¢lankami. Vtedy som nemala ani z dale-
ka tusenie, o obnasa priprava jedného
Cisla. Obcas som si poftflala, ked sa mi
zdala Ozvena akasi tenka. Ved' sa v tom
Oemdecku mohli trochu posnaZzit a pri-
pravit vacsie vydanie. My, Citatelia, chce-
me viac! A CastejSie. Ked som sa neskor
stala sticastou redakéného timu a ocitla
som sa tak na druhej strane, pochopila
som, Ze tvorit obsah Ozveny nie je vobec
také jednoduché, ako by sa mohlo na

prvy pohlad zdat.

Na zaciatok zostavime hruby nacrt
obsahu, pretoZe ten sa netinavne for-
muje sticasne s tvorbou textov, az kym
sa z neho nestane finalna verzia. Na-
¢rt obsahu prindsa so sebou prvotné
prerozdelenie Gloh podla rubrik a tém
pre tych, ktori sa im venujd. Mojou Ulo-
hou je rovnako naplnit niektoré rubriky,
ale tiez koordinacia dalsich prac, zber
prispevkov a ¢lankov od autoroy, ich
pripadné urgovanie a celkovd komuni-
kdcia. Takto €lanok po €lanku, stipéek
po stipgeku, vznikd uceleny text v jed-
nom hlavnom suibore, ktory niekol'ko-
krat prechadza korektirami. Nasleduje
priprava fotografii, ilustracii a obrazkov.
Ich uverejneniu v Ozvene predchadza
komunikacia s autormi a zber stihlasov
so zverejnenim.

Hotovy stbor s textami a fotografiami
posielame v uZ takmer findlnej verzii na
spracovanie grafikovi. Kym sa Ozvena

zhotovi do grafickej podoby, este vzdy
Cosi vymyslime, dotvorime, zaktualizu-
jeme alebo sa rozhodneme presunit do
dalSieho &isla. Casto sa stava, Ze u pri
tvorbe jedného cisla sa pomalicky for-
muje obsah druhého. Hotové grafické
spracovanie eSte spolocne dotvarame.
Napriklad vypifiame vzniknuté prazd-
ne miesta. Medzi¢asom uz debatujeme
o titulnej stranke, ktord ma byt puita-
v4, Gderng, zaujimava. A aby som neza-
budla na farebné strany a reklamy, to je
samostatna kapitola a vyzaduje si ko-
munikaciu so stalymi ¢i potencidlnymi
inzerentmi.

Kol'ko mravencej prace a este stale nie
sme vo finale... Hotové, graficky spra-
cované aj spripomienkované nové Cis-
lo Ozveny posielame do tlace. Potom
prichadza na rad balenie a zasielanie
¢lenom tejto tladenej verzie a umiest-
nenie na weboch online verzie Ozveny.
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Za celym tymto procesom su desiatky
vymenenych mailov, telefonatov, ale
aj rdznych pordd priamo pri okrihlom
stole v centrdle OMD v SR. Predtym, ako
lezi na stole hotové cislo, prejde jeho
obsah viacerymi korektidrami. Potom
zamrzi, ked'ju vytlacend drzite v rukach
a ndjdete chybajlcu ciarku, pismenko
alebo vaznejsi preklep. V kazdom pripa-
de je to zndmka toho, Ze Ozvenu tvoria
slovo od slova redlni [udia, Ziadne auto-
matizované systémy. Verime, Ze nam to
obcas prepécite.
,UZ si Cital/a novd Ozvenu?” S touto otdz-
kou som neodbytnd k mdjmu blizkemu
okoliu, kym je eSte aktudlne Cislo hortce.
Skromne si myslim, Ze by si ju mal preci-
tat kazdy, ved'tolko prace je za Ozvenou
ukrytej. A to je naozaj len jedna z mno-
hych aktivit, ktorym sa v OMD v SR ve-
nujeme. Napriklad mojou napliiou prace
je aj socialny marketing. V OMD v SR
spravujem socidlne siete, koordinujem
zbierku belasy motyl'v online prostredi
a na starosti mam aj komunikaciu s ve-
rejnostou, vratane influencerov. A ako
novozvolena ¢lenka Vykonného vyboru
OMD v SR je toto priestor, kde by som
sa vam, milf ¢itatelia, mala predstavit.
Po tolkych rokoch pisania sa zakazdym
utvrdim, Ze pisat sdm o sebe, je to naj-
tazsie. Preto Sarmantne vykluckujem
zo zadania a len odkdzem, Ze sa vam
kedykolvek rada predstavim osobne.
Napriklad pocas jednej z nasich tohto-
rocnych pripravovanych akcii, na ktoré
sa tak velmi vSetci tesime.

Na zaver sa eSte vratim k Ozvene, ktord
je jednou z mojich hlavnych naplni prace
pre OMD v SR. Ked' nds minuly rok na-
vzdy opustila kolegyria Méria Duracinskd

(Merunka, tak som ju najradSej oslovo-
vala), mala som obavy, ¢i budeme ve-
diet zastuipit témy, ktorym sa odborne
venovala. Ci dokdZeme Ozvene vdychnut
dusu, dodat jej punc tak, ako to vedela
Mery. M6Zzem vam slUbit, Ze sa o to bu-
deme snazit, Ze urobime vsetko najlep-
Sie, ako vieme. Pokracujeme v tvojom
mene Mery a tak, ako si nds to naucila.

V tdvodniku sa Ziada upriamit pozornost
na konkrétny obsah Cisla, ktoré teraz
drzite vrukach alebo ho listujete online.
Neurobim to, pretoZe si myslim, Ze od
prvého slova az po posledné, stoji Ozve-
na za precitanie. Dakujeme vam, Ze ste
ndm stdle verni. Prajeme vam vSetkym
krdsnu sInecnu jar a vela energie do va-
Sich planovanych aktivit.

NATALIA TURCINOVA

« Autor: Jozef BlaZzek



Z KALENDARA DO DIARA 5

Zl(alendéra do diéra 31. marec 2022

Clensky poplatokvOMDv SR
narok2022bolo potrebné
uhradit do konca marca
Ak ste to nestihli, uhradte ho
do 31. maja na Cislo Gctu
SKT0 17100 0000 0026 2434 0950
v Tatra banke a v pozndmke uvedte

Verejna zbierka
Belasy motyl

©

1. marec 2022 ¢lenské2022/priezvisko, aby sme
do 31. decembra 2022 vedeli platbu identifikovat. Ak méte
zaujem o Uhradu ¢lenského Sekom,
Darcovska SMS na podporu ludi napiste nam. Vyska ¢lenského poplat-
s nervovosvalovymiochoreniami ku zostdva nezmenend vo vyske 10€.
Verejna zbierka slizi na nakup
kompenzacnych pomocok pre deti AKTUALITY
a dospelych s nervovosvalovymi
ochoreniami. Rychlo a jednoducho Navrh na Zvy:é,enie
moZete prispiet na jej icet zaslanim v v .
SMS v tvare DMS MOTYL na &islo penaznych prispevkov
877 v sume 2€. Plati pre vSetkych L , ., .
T Ministerstvo prace, socidlnych veci

arodiny Slovenskej republiky predloZilo

10. iljn 2022 Vldde SR navrh, ktorym sa ustanovuje
vyska sadzby na jednu hodinu osobnej

Verejna zbierka Belasy motyl, asistencie a vyska penazného prispevku
online ajdo pokladniéiek, na opatrovanie. Hodinovd odmena pre
22.rocnik

Osveta o nervovosvalovych
ochoreniach a verejna zbierka
na kompenzacné pomacky.

Sledujte profil OMD v SR na Face- 2
booku a OMDVSR (bez medzier) o hA

na Instagrame, kde najdete vset- f | \\
ky aktualne informacie tykajlce
sa nielen verejnej zbierky Belasy
motyl.

« Autorka ilustracie: Veronika Melicherovd
(zdroj: www.osobnaasistencia.sk)

www.belasymotyl.sk
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osobnych asistentov a asistentky by sa
mala navysit zo sumy 4,82 € na 5,20 €.
Vyska opatrovatelského prispevku by sa
mala zvysit z povodnych 508 € na 525 €.
O tom, ¢i k datumu 1. 7. 2022 nado-
budne navrhované zvysSenie platnost,
rozhodne Vladda SR v priebehu mija.

Ndavrh Ministerstva prace, socidlnych
veci a rodiny Slovenskej republiky oce-
nujeme. Napriek tomu si Zeldame, aby
sti¢asne so zvySovanim pefnaZného pri-
spevku na osobnd asistenciu a prispevku
na opatrovanie, boli osoby vykondvaju-
ce asistenciu a opatrovanie poistencami
Statu aj v pripade nemocenského pois-
tenia a poistenia v nezamestnanosti.

Prace naMesacnej
st dokoncené

Tri a pol roka ubehlo, odkedy sme
s mestskou c¢astou RuZinov podpisali
zmluvu o ndjme nebytového priesto-
ru. Ihned po podpise sa spustil proces

« Autor ilustricie: Adam Burianek

planovania financovania, priprav pro-
jektu a ndsledne jeho realizacia. Postre-
tla nds pandémia a kvoli nej sa mno-
hé skomplikovalo. Ale zvladli sme to
a koncom roka 2020 sa nase Oemdecko
prestahovalo do novych priestorov na
Mesacnu 12 v Bratislave.

Dokoncovacie prace v exteriéri prebie-
hali postupne, zatial ¢o my sme nadalej
pracovali a boli sme plne k dispozicii
nasim klientkam a klientom v uz novych
priestoroch. V uplynulych tyzdnoch sa
dokoncili posledné detaily a moézeme
s radostou vsetkym oznamit, Ze re-
konstrukcia Mesacnej je definitivne

sy

« Stav budovy pred rekonstrukciou v oktébri 2018. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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ukoncend. Mame radost, Ze sa nam
projekt podarilo dspedne dokonit. Da-
kujeme vSetkym, ktori boli s nami pocas
,cesty na Mesiac”.

Nové pomocky
v pozicovni
Pamatate si nasu minuloro¢nt kampan
Giving Tuesday s nazvom ,SOS pre ALS"?
Vdaka darkyniam a darcom sa pocas tej-
to kampane podarilo vyzbierat takmer
desattisic eur. Z darovanej sumy sme
do nasej pozicovne pomocok, ktoru
bezplatne prevadzkujeme, dokupili
nové kompenzacéné pomdcky: mobil-
ny zdvihdk Joerns Oxford Advance 155
a polohovatelny vozik BREEZY Emineo.
Prestahovanim sa do novych priesto-
rov na Mesacnej 12 v Bratislave, sme
ziskali samostatné a rozsirené priestory
pre poskytovanie tejto socidlnej sluzby.
PoZi¢ovna riesi situacie nasich ¢lenov

« Specidlny polohovaci vozik novinkou v poZi€ovni
pomadcok. (Autorka: Natdlia Turcinova)




| POMOC NEPOZNA HRANICE

« Pracovny asistent Aurel testuje mobilny zdvihdk.
(Autorka: Natdlia Tur¢inova)

a klientov, ktorym sa ich vlastna po-
mdcka pokazi a pomocou zapoZi¢anej
mozu preckat Cas, kym sa ich vlastna
pomocka opravi alebo zabezpedi novg,
nahradna. PoZicovia je k dispozicii aj
pre ludi, ktorych zasiahne nahla choroba
alebo Graz a docasne je obmedzend ich
mobilita. Pomécku si m6Ze zapozicat aj
seniot, ktory uz vela neprejde, ale rad by
Siel na prechadzku alebo sa zicastnil
spolocenskej udalosti.

Pomdcky poZi¢iavame aj v ¢ase pan-
démie. Ozvite sa nam na kontaktoch
centrdly. Vopred sa dohodneme, ak
pomocku potrebujete, rovnako cas
a miesto vyzdvihnutia

POMOC NEPOZNA HRANICE
Belasy motyl' pomaha

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR vyjadruje solidaritu ludom z Ukra-
jiny. Tragickd situdaciu, ktord tu ludia
zazivajd, m6zu mat niektori z nich este
viac staZenu - problém dostat sa s vozi-
kom do krytu, nedostupna elektrina pre
dychacie pristroje a podobne.

Nevieme sice odvrétit agresiu, ale vieme
sa zomknt a sistredit sa na pomoc
zasiahnutému ukrajinskému néarodu.

smomy A V0T

« Pan Peter Valach (vlavo) zo Slovenského Cerveného
kriza Michalovce sa na nds obrétil s urgentnou
poZziadavkou. Potreboval zabezpecit na hrani¢ny
priechod Vysné Nemecké voziky pre ludi, ktori utekaji
pred vojnou na Ukrajine. A tak sme rychlo roztodili
koleso pomoci. Oslovili sme pdna Hrebendara z Kury
Slovakia, zrepasoval nase a jeho voziky, ktoré par
hodin nato cestovalinavychod pre ludi so zdravotnym
znevyhodnenim, pre seniorov, deti, unavenych.
(Autorka: Lenka Broskova)



« Pan Leonid z Charkova v doprovode Eleny Korit§anskej z Uradu komisara pre osoby so zdravotnym postihnutim,

na ktory sa obrétil s prosbou o pomoc pri vybavovani dokladov a ubytovania na Slovensku a Lucia Mrkvicova
z OMD v SR. Leonidovi sme darovali barle a vdaka vyzve na socidlnych sietach sa podarilo zohnat akustickd
gitaru. Leonid je profesionalny hudobnik, dlhé roky pdsobil vo filharmaénii. Jeho hra preto urcite sprijemni
chvile mnohym ludom z Ukrajiny, ktori st rovnako ako on, ubytovani v do¢asnom domove v Gabcikove.

(Autorka: Lenka Broskova)

Urobili sme to aj my v organizacii, pre-
toZe nds tdto situacia ludsky a emotivne
velmi zasiahla. Zmobilizovali sme nase
kapacity a snazime sa pomahat. Aktu-
adlne mo6zeme pontknut fludom s ner-
vovosvalovym ochorenim tiito pomoc:

« kompenzacéné pomédcky (mechanic-
ky vozik, zdvihak, polohovacia postel
ainé)

« bezbariérova preprava

« potravinovd pomoc

e«komunikaénd podpora (socidlne
poradenstvo)

« zdravotnd starostlivost (kontakt na
$pecializované pracoviska)
« sprostredkovanie asistencnej pomoci

Pre vyuZitie pomoci a dalSie infor-
macie kontaktujte OMD v SR mailom
omd@omdvsr.sk alebo telefonicky
+4271 948 529 976 (Jozef BlaZek).

Zaroven prosime nasich ¢lenov a klien-
tov so zdravotnym znevyhodnenim
aich rodiny, aby zostali pokojni, empa-
ticki a sledovali oficialne zdroje, napri-
klad www.mzv.sk
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Podporujte s nami

Ak chcete pomoct finanénym darom
alebo ponuknutim ubytovania, do-
pravou, materidlnou pomocou a inou
formou dobrovolnictva fludom ute-
kajicim pred vojnou, zaregistrujte
sa v jednom z formularov na stranke
www.ktopomozeukrajine.sk.

Finanénym darom mozete podporit aj
organizacie pomahaijlice ludom s ner-
vovosvalovym ochorenim:

e Fundacja SMA

Polskd organizécia zastresujuca ludi so
SMA, prichylila uz desiatky rodin s detmi
utekajlicimi pred vojnou na Ukrajine.
Cislo Gétu

PL39 2490 0005 0000 4600 4837 0423
SWIFT ALBPPLPW

e Duchenne Ukraine

Ukrajinska neziskova organizacia zastre-
Sujlica deti s DMD. Poméaha hlavne tym,
ktori nemohli utiect z Ukrajiny.

Cislo Gétu
UA753052990000026007045105847
SWIFT PBANUA2X

OMD v SR podporila obidve organizécie
sumou po 500<€.

Napisala nam Marharyta,
matka dietata s NSO z Ukrajiny

,Voldm sa Marharyta a som matkou dietata so
svalovou dystrofiou. Moja starsia dcéra vedie
neziskovu organizdciu "Duchenne Ukraine”,
na ktoru ste sa obrdtili s ponukou poméct
ndm. Velmi si to vdZime. Odkedy zacala tdto
krvavd vojna, velké mnoZstvo rodin s detmi,
medzi ktorgmi sd aj zdravotne znevijhod-
neni, sa stahuju do centrdlnej Casti krajiny
a na jej zdpad. Mnohi vSak musia zostat vo
svojich domovoch, vystaveni velkému riziku,
pretoZe sa z dovodu pouZivania réznych po-
madcok nedokdZu dostat na bezpec¢né mies-
ta. Preto, aj ked sme vdacni za akikolvek
pomoc a podporu, prosime vSetkych, aby
Sirili informdcie o urgentnom zastaveni vojny,
aby sa zicastriovali pochodov za mier a Sirili
a hovorili pravdu o krvavich zdmeroch
Putina.”

« Autor: Jozef Blazek
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22.rocnik zbierky
Belasy motyl
onlineajdo
pokladniciek

Celoslovenska verejna zbierka Belasy
motyl na kompenzacné pomocky pre
[udi s nervovosvalovymi ochoreniami
sa tento rok uskuto¢ni vzhladom na
zlepsSenie pandemickej situdcie online
na socialnych sietach aj do prenosnych
pokladniciek napriec Slovenskom.

Verejnd zbierka ma za Gcel vyzbierat
financie na doplatky za kompenzac¢né
pomocky pre ludi s nervovosvalovymi
ochoreniami, ktoré stat nehradiv plnej
vyske. Vyzbierané financie st rozdelené
na zaklade Statitu pomoci medzi ¢lenov
Organizacie muskuldrnych dystrofikov

©
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Belasy
motyl

vasa pomoc
nase kridla

Z' 22 :’ rokov spolu pomahame

_____________________________________

Dakujeme v§etk)’/m za podporu | belasymotyl.sk
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TESCO ZLATE PIESKY
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Koncert
&
Belasého
&
| A ‘ ' R motyla
| |/ / { .
ﬁ \ 1. 15. jin 2022
« Svoju Ucast na koncerte zatial potvrdila skupina The Lucky Beatless Band a skupina Polemic.
(Autor grafiky: Adam Burianek)

v SR, ktori potrebuji pomoc. Cielom Dolezité détumy zbierky

zbierky je tiez informovat verejnost BeIasy'l mot)'ll'v roku 2022
o dosledkoch ochorenia svalova dystro-

fia a o doésledkoch inych nervovosvalo- @ Silné motory podporuiji slabé svaly

vych ochoreni. Je velmi doleZité, aby (10. roénik)
verejnost o tomto ochorenivedela. Len 4. jan, parkovisko Tesco Zlaté Piesky,
tak je mozné riesit jeho socidlne a zdra- Bratislava

votné dosledky.
© Deri Belasého motyla (22. rocnik)

Momentélne sme vo faze priprav me- 10. jin, online a do pokladniciek na-
didlnej kampane. BlizSie informacie prie€ Slovenskom

prinesieme v dalSom cisle Ozveny a na

socialnych sietach. © Koncert belasého motyla (16. rocnik)

15. jan, Hlavné ndmestie, Bratislava
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Na ticet verejnejzbierky . 5
mozete prispievat Daru;te nadVCh

uzdnes a slobodny
®© Prispevkom formou online darova- pohyb

nia na www.belasymotyl.sk

Darujte online
belasymotyl:sk

® Prispevkom formou bankového
prevodu na zbierkovy Ucet Cislo
SK227117000000002921867476
(Tatra banka)

© Darcovskou SMS v tvare DMS MOTYL
na ¢islo 877.Cena sms je 2€ a moZe-
te ju posielat do 371. decembra 2022
vo vSetkych mobilnych sietach.

Vsetky aktudlne informdacie o 22. roc-
niku verejnej zbierky Belasy motyl
a o jej sprievodnych podujatiach naj-
dete na stranke www.belasymotyl.sk
a na socialnych sietach OMD v SR.

VASA POMOC,

NASE KRIiDLA!
DMS MOTYL

877
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STALE MOZETE DAROVAT PERCENTA Z DANE

Zapojtesadozbierky

Nasa zbierka je vynimocna a Specifickd
vtom, Ze ju organizujete vy, mili nasi ¢le-
novia, ktorych sa nervovosvalové ocho-
renie tyka. Radi by sme v tom zotrvali
a preto pri organizacii verejnej zbierky
Belasy motyl potrebujeme vasu pomoc.
Iba spolo¢nymi silami zvidadneme ziskat
finan¢né dary na nevyhnutné pomaocky
aich nezvladnutelné doplatky.

Do zbierky sa mozete zapojit:

« ako aktivny podporovatel na social-
nych sietach zdielanim prispevkov
a darcovskej vyzvy

« zorganizovanim pokladnickovej zbierky
vo vasom meste alebo obci

Ak mate chut pomdct, ozvite sa nam
na kontaktoch centraly OMD v SR.

2% PRE BELASEHO MOTYLA

Stale m6zete darovat
percentazdane

Danovnici, ktori danovému tradu ozna-
mili prediZenie lehoty na podanie da-
nového priznania za rok 2021, m6zu
este stale darovat 2% z dane. Vdaka
tejto podpore moZe nasa Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR nada-
lej organizovat verejnt zbierku Belasy
motyl a jej sprievodné podujatia, orga-
nizovat letné aj Sportové aktivity pre
deti a dospelych s ochorenim svalov.
S pomocou 2% mozeme poskytovat
socidlne poradenstvo, prevadzkovat
pozicovilu pomdcok aj Agenttiru osob-
nej asistencie v Bratislave a v Ziline.

M
EEEE] wn [EEE
0000 el 001

(5 g

A

« Autorka ilustracie: Veronika Melicherova

Darované 2% st pre nasu organizaciu
mimoriadne dodlezité. Dokazeme vdaka
nim udrzat kontinuitu nasich sluzieb
a planovat nové projekty.

Ako poukazat svojpodiel
zozaplatenejdane?

Fyzické osoby, ktoré si poddvaiji dano-
vé priznanie

Ak si prediZili lehotu na podanie prizna-
nia do 30. jina 2022, pripadne do konca
septembra, podaji danové priznanie
prislusnému danovému Gradu podla
miesta trvalého bydliska. Vyhlasenie
o poukazani podielu zaplatenej dane
je uz sticastou formulara danového pri-
znania, preto je potrebné priamo do
danového priznania typu A na strane
¢.5alebo danového priznania typu B na
strane ¢. 12 vypisat Gdaje:

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
VSR

ICO: 00624802

Fyzické osoby, ktorym zamestnavatel
urobil roéné zictovanie dane

Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej dane
mozu aj fyzické osoby - zamestnanci,
ktorym ro¢né ziictovanie preddavkov na
dan urobi zamestnavatel. Do 30. aprila
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' « Autor: Jozef Blazek

2022 posla/dorucia prislusnému dario-
vému Uradu vyplnené Vyhlasenie o pou-
kazani podielu zaplatenej dane z prijmov
fyzickej osoby za r. 20271 a Potvrdenia
o zaplateni dane z prijmov zo zavislej
¢innosti. Tieto tlaciva sa podavajui vy-
lu¢ne na danovy Urad podla miesta tr-
valého bydliska zamestnanca.

Nové tlacivo ,Vyhlasenie o poukazani
podielu zaplatenej dane”
Ministerstvo financii SR vydalo nové
tlacivo na poukdzanie podielu zapla-
tenej dane za rok 20211. Je to zavazny
vzor tlaciva. Ak by danovnik odovzdal
staré tlacivo Vyhlasenia na poukdzanie
podielu zaplatenej dane, darovy trad
ho neakceptuje a organizécii neposle
2%/3% z dane. Po novom sa uz do tla-
¢iva nevypisuje adresa a pravna forma
organizacie. Tlaéivo vyZaduije iba ICO
a nazov organizicie.

Fyzické osoby - dobrovolnici mézu da-
rovat az 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2021 dob-
rovolnicky odpracovali minimalne 40

hodin, moZu poukazat az 3% z podielu
svojej zaplatenej dane v prospech ne-
ziskovej organizdcie. Aby dobrovolnik
mohol poukazat 3% z dane, tak musi
ziskat Potvrdenie o odpracovani mini-
malne 40 hodin dobrovolnickych aktivit.
Toto Potvrdenie méZe vystavit bud' tzv.
Vysielajlca organizacia (teda organiza-
cia, ktora dobrovolnika vysiela na vykon
dobrovolnickej prace) alebo tzv. Prijima-
tel (t.j. ten v prospech koho dobrovolnik
aktivity vykondval). Dobrovolnikov nie je
potrebné registrovat na Ziadnom Grade,
¢i ministerstve.

Suhlas so zaslanim tdajov

Ak chcete, aby dafovy Grad oznamil
OMD v SR, Ze ste nam zaslali svoje 2%
alebo 3%, zaskrtnite v tlacive Vyhldsenie
o poukdazani podielu zaplatenej dane
alebo priamo v dafiovom priznani pris-
lusny sthlas so zaslanim Vasich tdajov
(meno, priezvisko a trvaly pobyt).
Pravnické osoby

Pravnické osoby méZu darovat 1% ale-
bo 2%. 1% daruji vtedy, ak v roku 2021
aZz do dia podania danového priznania
NEDAROVALI 0,5% z dane na verejno-
prospesny Ucel. Ak vSak v tomto ob-
dobi DAROVALI 0,5% dane na verejno-
prospesny Gcel, méZu poskytnut az 2%.

Dakujeme, Ze nam pomahate pomahat
Dakujeme kaZdému, kto za OMD v SR
oslovuje svojich priatelov a zndmych.
Dakujeme v&etkym darcom percent -
fyzickym aj pravnickym osobam za
doveru. Ak ste sa rozhodli darovat ich
aj tento rok Organizacii muskularnych
dystrofikov v SR, pomd&Zete ndm zndso-
bit pomoc pre [udi s nervovosvalovymi
ochoreniami.
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VILKO PERNIS TVAROU TOHTOROCNEJ KAMPANE

5

« Rodina si uziva spolo¢ny €as naplno. (Autor: Z rodinného archivu)

Vilko Pernis tvarou
tohtorocnejkampane

Spoznali sme sa pred trinastimi rokmi
na jednom z nasich taborov. Za tie roky
zVilka vyrdstol dospely mlady muz, dnes
ma 25 rokov. Ked sme ho oslovili kvé-
li kampani "2% pre Belasého motyla",
nevahal ani mindtu. Ochotne sthlasil
s pouZitim jeho milej fotografie.

Vilko od narodenia Zije s ochorenim sva-
lova dystrofia. Rodina mu zabezpecuje
vSetky jeho potreby, ktorych je v ddsled-
ku nervovosvalového ochorenia stéle
viac. Dychat Vilkovi pomaha pristroj. Od-
kedy ho pouziva, zlepsila sa mu hladina
kyslika v krvi a prespi takmer celt noc.

Momentalne sa spolu so sestrou lvet-
kou venuji trénovaniu Steniatka Lexi,
nezbednej Border kdlie. Prave vchadza
do psej puberty, vsetko obhryza, ale
cvicenie jej ide vyborne. Za kisok ja-
bi¢ka by ochotne urobila aj kotrmelec.
Vilko sa te&i na leto. Zeld si, aby skon¢ila
pandémia, pretoze mu chyba ndvsteva

kina, pizzérie, aj zmrzlina z nedalekej
cukrarne. Ma rad pocitacové hry, sach,
seridly a filmy.

Z PerniSovcov sala pokora, schopnost
navzdjom si pomahat aj v najtazsich
situdciach. Uvedomuiu si, ¢o vsetko sa
moZe stat, a preto spolocny Cas nevni-
maju ako samozrejmost.

« Vilko so sestrou Ivetkou a Steniatkom Lexi.
(Autor: Z rodinného archivu)
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Milan Junior Zimnykoval

vsutaziCojaviem
Milan Junior Zimnykoval je dlhodobo
vernym podporovatelom OMD v SR.
Preto po vitazstve v sitazno-zdbavnej
%ou ,Co ja viem” odvysielanej na RTVS
ihned vedel, kam poputuje jeho vyhra.
Presne 6400eur sa mu vo findle sitaze
podarilo nahrat spolu so Studentom
LukdaSom Frankovi¢om. Krasnu vyhru
odovzdal nasej organizacii na podpo-
ru ¢innosti za pritomnosti televizneho
stabu v den svojich vlastnych narodenin.
Je to pre nds obrovska pocta. Dakujeme
za finan¢ny dar a predovsetkym za milé
priatelstvo.

S &
o AT

Ne.obycajna
Martina Kavalir

Neobycajné Zeny reprezentujlice ne-
obycajné témy. Taky je Ne.obycajny
kalendar, ktory vznikol na podporu or-
ganizacii. ,Rozhodli sme sa, Ze slstre-
dime svoje sily, nad3enie a skisenosti
a spojime sa s dalsimi ludmi, aby sme
vytvorili kalendar a podporili dvanést
existujlcich organizacii. Chceme poma-
hat tym, ktori tieZ pomahaju a rovnako
potrebuji pomoc, najma finan¢nd.” Opi-
suje zamer jedna zo zakladateliek plat-
formy Ne.obycajna a autorka myslienky
Anita Kardum. Kalendar preto v kazdom
mesiaci predstavuje nielen inspirativnu
zenu, ale spolu s fiou aj ,slovo mesiaca”
a zaroven moznost podporit organizaciu,

oo’

« Milan Junior Zimnykoval ndm odovzdal vyherny Sek v novych priestoroch na Mesacnej v Bratislave.

(Autor: Z archivu OMD v SR)
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PRVA POMOC PRE DUSEVNE ZDRAVIE

« Martina Kavalir na ndvsteve v OMD v SR.
(Autorka: Lenka Broskova)

s ktorou sa dané slovo spdja. Martina
Kavalir, manzelka nasho ¢lena Honzu,
ktory Zije s amyotrofickou lateralnou
sklerdzou, zastupuje v kalendari februar
so slovom ,starostlivost” a vyzyva ludi
k podpore nasej organizécie so slovami:
~Nenechdvajme si dobro, ktoré je v kaz-
dom z nas, iba pre seba.” Za tito formu
pomoci a potrebnej osvety, DAKUJEME.

Prva pomoc
pre dusevné zdravie

Po néroc¢nej dobe pandémie sme vkro-
Cili do dalsej vyzvy. Vojnovy konflikt na
Ukrajine vyvoldva neistotu, obavy aj psy-
chické problémy. Ministerstvo zdravot-
nictva Slovenskej republiky zriadilo pre-
to Narodn linku na podporu dusevného

zdravia, ktorej cielom je poskytnit onli-
ne a telefonicky psychologické poraden-
stvo. Telefonaty prebiehaji anonymne a
distancne. Sluzby moze vyuZivat Siroka
verejnost, vratane ludi prichadzajicich
na Slovensko z Ukrajiny. Psychologicka
pomoc je vtomto pripade poskytovana
v ukrajinskom jazyku.

Narodna linka na

podporu dusevného
zdravia:
0800 193 193

B meniky

« Zdroj: FB profil Ministerstvo zdravotnictva
Slovenskej republiky

Dalej mézZete kontaktovat:

« Liga za dusevné zdravie

Liga za duSevné zdravie prindsa kampan,
vdaka ktorej sa m6Zzeme zucastnit kva-
litnych diskusii online alebo si méZeme
prestudovat mnohé odborné ¢lanky na
tému dusevné zdravie v Case epidémie
koronavirusu. Viac info na www.dusev-
nezdravie.sk

e Linka dovery Nezabudka

Telefonickd a e-mailovéa poradna je tu
24h denne pre tych, ktori sa ocitli v akdt-
nej psychickej krize ¢i v tazkej zivotnej
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situdcii. Linka je bezplatnd a anonymna.
Volajte nonstop 0800 800 566. Viac info
na www.linkanezabudka.sk
« Internetova poradna IP¢ko.sk
Internetova linka dévery pre mladych
[udi. Psychologickd pomoc je poskyto-
vana nonstop, bezplatne a anonymne
prostrednictvom chatu a emailu. Viac
info na www.ipcko.sk
 Plamienok n.o.
Neziskova organizacia Plamienok po-
skytuje bezplatnd domacu starostlivost
pre nevylieCitelne choré deti. Centrum
smutkovej terapie pre deti a rodiny po
strate. Kontakty: info@plamienok.sk,
+4271 207 18 169. Viac info na www.pla-
mienok.sk
« Telefonicka linka na podporu rodicov
deti so zdravotnym postihnutim ale-
bo Specialnymi vychovno-vzdelavaci-
mi potrebami
Moznost individualnej podpory pros-
trednictvom emailu info@inklulinka.sk
alebo telefonicky na cisle 0948 991 444.
Viac info na www.platformarodin.sk

V pripade potreby sa mozete obratit
ajna OMD v SR.

« Autor: Pavol Kulkovsky

DYCHAM, TEDA SOM

Kyslikovy koncentrator
aNSO

/AN f
« MUDr. Pavol Pobeha, PhD. (Zdroj: korzar.sme.sk)

V rdmci poradenstva sa na nds obratila
¢lenka s diagnostikovanym nervovosva-
lovym ochorenim, ktorej po prekonani
covidu lekar odpordcal, aby si zakipila
kyslikovy koncentrator. PretoZe vieme,
Ze pri svalovych ochoreniach je potreb-
né velmi opatrne nardbat s pouzivanim
kyslikového koncentratora, radSej sme
sa s otdzkou o vhodnosti tejto zdravot-
nej pomocky obratili na MUDr. Pavla Po-
behu, ktory pésobi na Klinike pneumo-
I6gie a ftizeoldgie LF UPJS v Kosiciach.
Jeho odpoved je dolezitou informaciou
pre vSetkych pacientov s NSO, aby pri-
padné pouzivanie kyslikového koncen-
tratora konzultovali s odbornikmi:

Velmi sprdvne ste usudili, Ze kyslik je rizi-
kovy pre neuromuskuldrnych pacientov. Ak
sa pani po prekonani covidu nemd dobre a
nemd doteraz Ziadny dychaci pristroj, nech
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NOVA PUBLIKACIA SMA SPRIEVODCA

sa pokdsi navstivit najblizsieho pneumoléga.
Odporticam odobrat krvné plyny a tieZ odpo-
rticam absolvovat vySetrenie v spdnkovom la-
boratériu, podla bydliska. Lebo je mozné, Ze
COVID len urgchlil jej svalovi slabost a kyslik
to nevyrieSi a méZe si jeho pouZivanim ubliZit.
Nevylucujem ale, Ze mohla mat poskodené
pliica, ale to sa neriesi strohgm odporica-
nim, aby si zohnala kyslikovy koncentrdtor.
Takdto liecba sa indikuje v nemocnici, ak je
indikovand v rdmci DUPV (Domdcej umelej
plicnej ventildcie), potom je hradend zdra-
votnou poistoviiou.

Nova publikacia
SMA SPRIEVODCA

Vydali sme informacni publikaciu pre
pacientov a pacientky so spindlnou
muskuldrnou atrofiou (SMA). V tizkej
spolupraci so Slovenskou alianciou
zriedkavych chordb sa na prirucke au-
torsky podielali lekarky a lekari z Det-
skej fakultnej nemocnice v Banskej
Bystrici, ktori sa staraju o pacientov
a pacientky so SMA.

Cielom tejto publikacie je poskytnit jas-
né azrozumitelné informdcie pacientom

vy

a ich najbliz&im. Zivotna situacia kaz-
dého pacienta so SMA je jedinec¢na
a vyZzaduje si individudlny pristup k sta-
rostlivosti a liecbe. Rozhodnutia spoje-
né s lie¢bou sa vsak casom mozu menit
a zavisia od aktualnej zivotnej situdcie
pacienta.

Didfame, Ze nasa nova publikdcia "SMA
sprievodca" dokaze poskytndt odpove-
de aspon na tie najdoleZitejSie otazky.
Potrebni podporu a pomoc dokaze
okrem oSetrujicich lekarov poskytndt aj
pacientska komunita a nasa organizacia.
Aj ked' je publikacia primarne pre pa-
cientov s SMA, mnohé informacie v nej
moZu byt zaujimavé a délezité pre celd
skupinu NSO. Oslabovanie svalov na ce-
lom tele sposobuje pri mnohych NSO
rovnaké zdravotné dosledky a riesenia
problémov st podobné.

Publikacia je k dispozicii v elektronic-
kej podobe na www.omdvsr.sk, v sekcii
Starostlivost a vyskum. Ak mate zaujem
o tlacend verziu, kontaktujte nas mai-
lom na omd@omdvstr.sk.

Publikaciu sme mohli vydat vdaka partnerom a sponzorom:

® Biogen
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Vyberame zaujimavu kapitolu z publikacie SMA SPRIEVODCA

Dychanie a spanok

Najviac sa SMA prejavuje na dychacom systéme. Ovplyvnenie dychacieho systému je vo velkej
miere zavislé od typu SMA alebo presnejsie od rozsahu straty funkénych dychacich svalov. Ide
osvaly hrudného kosa a chrbta.

Najsilnejsim dychacim svalom SMA pacientov je branica, ktora oddeluje hrudny k&3 od bruinej
dutiny. Pacienti so SMA preto dychaju najma do branice respektive pomocou branice. Oslabené
medzirebrové svaly nedokazu protichodne vyvaZzovat pracu branice a ta svojou silou postupne
deformuje cely hrudnik. Casom viak dochadza kdeformaciam hrudného kosa v podobe zvono-
vitého a vtacieho hrudnika. Neskdr sa vykrivuje chrbtica a postupne sa vyvija skolidza chrbtice.

Svalova slabost zaroven spbsobuje, Ze pacienti nie su schopni G¢inne kaslat. Tym sa hromadi hlien
v dychacich cestach, ktory vytvara ideilne prostredie pre vsetky druhy baktérii, virusov a plesni.
Hromadenie hlienu preto méze zapricinit dalsie problémy ako zapaly priedusiek, zvysenu tvorbu
hlienu, upchavanie dychacich ciest a nevzdusnost pluc nazyvanu atelektaza. Zaroven méze
vzniknut dlhodoby zapal plic s trvalym poskodenim. V takejto faze méie u pacientov nastat
porucha dychania a nasledne takzvané vnitorné dusenie. Zhorsovanie plicnych funkcii spdsobuje
aj asté palenie zahy a prehlbujucu sa poruchu prehltania.

U pacientov so SMA medzi najzavaznejsie ddsledky oslabeného dychacieho systému patri hypo-
ventilacia (zniZzena vymena vzduchu v plucach) pocas spanku, nedostatocné vyvinutie hrudnej
steny a pluc, opakujuce sa infekcie alebo vdychnutie potravy kvdli nespravnej funkcii dychania.

Placny lekar vykonava celkové hodnotenie stavu pacientov pomocou opakovanych komplexnych
vysetreni. Cielom je zhodnotit stav pacienta v predchadzajicom obdobi, jeho chorobnost a
celkové prospievanie.

Z dévodu mozného respiracného zlyhania sa vykonavajd skriningové vysetrenia. To znamena, Ze
vietci pacienti sa povinne podrobia dychacim testom aj v pripade, ak sa u nich zatial problém

s dychanim neobjavil. Takéto skriningové vysetrenie zahina hodnotenie efektivity dychania.
Pomocou pulznej oxymetrie (meranie kyslika) a kapnografie {(meranie oxidu uhli¢itého) sa zisti,
nakolko efektivne je pacient s SMA schopny dychat.



Studium kvality spanku so zaznamenavanim hodnét kyslika a oxidu uhlicitého je potrebné vykonat
vzdy, ked existuje ¢o i len minimalne podozrenie na hypoventilaciy, ¢o je v pripade SMA diagndza
sama o sebe. Posudok polysomnografického vysetrenia a stddium spanku urdi, ¢i ma pacient
poruchu dychania alebo znamky respiracného zlyhavania v spanku. Pocas tohto vysetrenia sa
sleduju hlavne hodnoty srdcovej frekvencie a okyslicovanie na zaklade prietoku. Vysledky studia
kvality spanku rozhodnu o potrebe neinvazivnej plicnej ventilacie ako aj jej type. Neinvazivna
plicna ventilicia predstavuje nosovu alebo tvarovd masku, ktora ulahcuje pacientovi dychat. Na
podporu dychania sa najastejSie pouZiva metdda BiPAP. Ta predstavuje neinvazivnu ventilaciu
pozitivnym tlakom.

Polysomnografia (P5G) je komplexné vysetrenie, ktoré sa realizuje v spankovom laboratériu, kam
lekar pozve pacienta aj so sprievodom. Ak je to potrebné, vysetrenie sa vykonava raz za rok. \V ramci
vysetrenia sa sleduje aktivita mozgu, ofi, srdca, svalstva brady a svalstva dolnych koncatin. Taktiez
sa vyhodnocuje okysli¢ovanie krvi, chrapanie, dychacie pohyby hrudnika a brusnej steny, dychanie
v oblasti Ust a nosa, poloha tela a pohyb konéatin. Privideo PSG vysetreni je mozné snimat pacien-
tov priamo aj kamerou v infraervenom svetle pocas spanku za tmy. Vysledky vietkych parametrov
informuju lekara o kvalite a charaktere dychania, Zinnostisrdca, celkovom charaktere spanku,
polohe tela a okysli¢ovani organizmu. Podla zhodnotenia vysledkov vysetrenia lekar nastavuje
potrebnu starostlivost o pacienta.

Pacientom so SMA chyba schopnost prirodzenych istiacich mechanizmov plic ako je napriklad
kasel. Zakladnym opatrenim liecby plicnych prejavov SMA je snaha ocistif plica. V poslednom
desatrocisa pristup k liecbe plicnych prejavov SMA zmenil z rezervovaného pristupu vyckavania
(zacatie s lieChou iba v pripade, Ze sa prejavuju zretelné zdravotné komplikacie) na proaktivny
pristup (zavedenie dychacich opatreni uz pri diagnostike ochorenia). Pre spravne odistovanie
dychacich ciest u pacientov so SMA a spravne aplikovanie celkovej respiracnej a pohybovej terapie
je potrebné zapojit do starostlivosti o pacientov so SMA Co najskdr fyzioterapeuta.

Vietkym pacientom so SMA sa odporica kazdorocné ockovanie proti chripke a ockovanie proti
pneumokokom. U deti do 2 rokov sa okrem tychto ofkovaniodporica aj vakcina proti respi-
raénému syncycialnemu virusu (RSV), ktory méze sposobit problémy s dychanim.



Ked existuje vysoké podozrenie na astmu, odporica sa podavat pacientovi lieky na uvolnenie
svalov dychacich ciest. Lieky na zniZenie sekrécie slin je nevyhnutné pouzivat velmi opatrne. Tieto
lieky sa podavaju pod dohladom lekara, ktory upravuje davkovanie podla potreby. Tym sa zabraru-
je prilisnému vysusovaniu sekrétov, ktoré stazuje ich odstranenie. DIhodobé denné uzivanie liekov
na odburavanie sekrétov sa viak neodporuca. UZivanie antibiotik pocas choroby je potrebné
konzultovat s lekarom individualne. Pozitivhou spravou je, Ze inovativna liecba v poslednom
obdobi pacientom so SMA zasadne zlepsuje vyhliadky do budicnosti aj z pohladu dopadu na
dychanie a znizenia potreby uzivania dalsich liekov napriklad antibiotik.

Problémy s dychanim sa vyskytuju prevazne u leZiacich a
sediacich pacientov a len zriedkavo u pacientov, ktori su
schopni chodit, Pri kazdom pacientovi je potrebné nastave-
nie inej starostlivosti, ktora je prispdsobena zdvaznosti SMA
a individualnym potrebam pacienta.

LeZiaci pacient a dychacie opatrenia

U leziacich pacientov st problémy s dychanim velmi asté a zavazné, preto je jednoznacne potreb-
né zvolit proaktivny pristup k liecbe. To znamena, Ze s terapiou sa zaina este skbr, ako sa vyskytna
prvé priznaky a komplikacie. ldealne je nastavit plucnu starostlivost o pacienta o najskér po
stanovenidiagnozy SMA.

LeZiaci pacienti by mali absolvovat lekarsku prehliadku u placneho lekara minimalne raz za tri
mesiace. Odporucajd sa absolvovat pravidelné kontroly kvality spanku, aby bolo mozné vias
odhalit hypoventilaciu a znizené okyslicenie krvi pocas spanku. Ako uvadzame vyssie, stddium
spanku pomdze rozhodnt, &i je potrebné zalat pouZivat pocas spanku dychaci pristroj {neinvaziv-
na pretlakova ventilacia alebo NIV).

U leziacich pacientov je z ddvodu hromadenia hlienov potrebné vykonavat manualnu fyzioterapiu
hrudnika kombinovanu s mechanickym nadychom a vydychom, tzv. insuflaciou - exsuflaciou.
Vyuzit mozno aj rdzne zdravotnicke pomdcky (napr. asistent kasla). Tato metdda slazi ako primarny
spdsob odstrafiovania hlienu z dychacich ciest. Ak pacient netrpizavaznym ochorenim plUc, pri
pouziti kaglacého asistenta nie je zviyiené riziko vzniku pneumotoraxu. Existuje uréité riziko prehlta-
nia vzduchu a nasledného nafiknutia Zaludka, no napriek tomu benefity pouZzitia tejto zdravot-
nickej pomécky prevladaju nad jej rizikami.

Pouzitie mechanického nadychu a vydychu plic vyrazne prispieva k ofiste dychacich ciest. Cisté
plica bez nadmerného hlienu si prevenciou dychacich komplikacii a zlyhavania primarnej funkcie
plic Zasadne oddaluju potrebu neinvazivnej plicnej ventilacie a zlepsuja kvalitu Zivota pacientov.
Naopak, vysokofrekvenéna oscilaéna terapia hrudnej steny (oznalovana/znama ako ,vibraéna
vesta”) vyrazne nezlepsuje odstranovanie hlienu pri netcinnom kasli. Odsavanie sekrétov z nosa

a Ust mechanickym sacim éerpadlom a katétrom je ddlezitou sicastou odisty dychacich ciest

u nesediacich pacientov a malych deti. Mechanické sacie Eerpadlo a katéter sa odporiica
pouzivat u kazdého pacienta s nedcinnym kaslom.



Neinvazivnu plicnu ventilaciu (NIV) je vhodné pouzZit preventivne u vietkych leZiacich deti pred
samotnym objavenim priznakov respiracného zlyhania. Vdaka tomu pacient dokaze lepsie zvladat
zlyhavanie dychacich ciest, minimalizovat zmeny hrudnej steny a zmierfovat neprijemnu
dychavi¢nost. Vysoko individualne sa mdZe vyuzivat aj trvaly pozitivny tlak v dychacich cestach
(CPAP).

Tracheostomia je volbou len pre wybranych pacientov, vacsinou v ohrozeni Zivota, u ktorych je NIV
nedostatocna alebo zlyhava. Tato volba by mala byt vyrazne individualizovana na zaklade stavu
ochorenia a kvality Zivota pacienta. Rozhodnutie je potrebné vykonat na zaklade diskusie s rodinou
a pacientom (optimalne skér ako nastane potreba), kedZe byva nezvratné a zasiahne pacientovu
schopnost samostatnej komunikacie.

Problémy s dychanim sa u sediacich pacientov vyskytuji menej Zasto. Napriek tomu sa odporica u
tychto pacientov vykonavat preventivnu prehliadku aspon raz za 6 mesiacov. V ramci preventivnej
prehliadky sa pacientom kontroluje spravne fungovanie a sila dychacich svalov, ako aj funkcia pluc
pomocou spirometrie.

Pacienti so slabym kaslom by mali absolvovat mechanicku fyzioterapiu hrudnika, ktora sa kom-
binuje s mechanickou insuflaciou - exsufliciou (nadychom - vydychom).

Ak u pacienta pozorujeme niektoré z priznakov naznacujucich tazkosti s dychanim, ako napriklad
z|0 kvalitu spanku, ospalost alebo bolest hlavy, odporiéa sa pouzit neinvazivnu plicnu ventilaciu
(NIV). Zaroven je u tychto pacientov potrebné vykonat kontrolu kvality spanku na potvrdenie
optimalnej funkcie NIV. Ked je u sediacich pacientov pritomny nedginny kasel, odporica sa
odsavanie sekrétov z nosa a Ust mechanickym sacim cerpadlom a katétrom.

U chodiacich pacientov sa problémy s dychanim vyskytuju zriedkavo, aviak dychanie sa Casom
mdze zhoriit. Ak sa u tychto pacientov vyskytne infekcia hrudnika, hodnotisa ich schopnost
vykasliavat hlieny. Taktiez sa sleduju priznaky nedostatocného dychania, ako napr. bolest hlavy,
ospalost alebo zI4 kvalita spanku. Privyskyte akychkolvek tazkosti je potrebné, aby pacienti
podstipili funkéné vysetrenie pluc pomocou spirometrie. Pokial viak neexistuju opodstatnené
obavy, proaktivna lie¢ba nie je nutna.
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Liecba Duchennovej
svalovejdystrofie

Duchennova svalova dystrofia (dalejlen

DMD) je zavazné progresivne ochorenie

svalov, pri ktorom dochadza k ich dbyt-
ku. Toto ochorenie spdsobuje spociatku

tazkosti s mobilitou a v neskorsich stadi-
ach aj s dychanim a postihuje aj srdcovy
sval. Sposobuijl ju mutacie v géne pre

dystrofin, najdlhsi protein v ludskom

tele, ktory chrani svaly pred poskodenim

a pri DMD sa vplyvom tychto mutacii
nevytvdra. V sticasnosti sa na spomale-
nie postupu tohto ochorenia pouzivaju

kortikosteroidy, prebiehaju vsak klinické

Stddie a st vyvijané nové lieky, ktoré by
mali zastavit progresiu tohto ochorenia,
alebo ho aj vyliecit. O niektorych som uz
v roku 20718 v Ozvene informoval, napr.
Translarna bola dostupna uz v roku 2018,
ale vyskum dalsich sa odvtedy posunul

dale;j.

Exon skipping

Jedna z moZnosti liecby DMD, tzv. exon

skipping, funguje na principe presko-
¢enia poSkodeného exénu v géne pre

dystrofin, ktory zabrarfoval jeho prepisu,
¢o sp6sobuje DMD. Po podani takéhoto
lieku by sa mal doc¢asne zacat vytvarat
do istej miery funkény dystrofin, ktory
by spomalil alebo zastavil postup cho-
roby. Gén pre protein dystrofin je vSak
velmi velky a ma vela exdnov a aj vela

moznych mutdcii, na ktoré su potrebné
samostatné lieky. V roku 2018 bol na
Slovensku kategorizovany prvy liek na
DMD, Translarna, ktory pésobi na ,non-
sense mutdacie”. Odvtedy vznikli nové
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lieky, ktoré preskakuji exény 45, 51
a 53 st vsak kategorizované zatial len
v Spojenych Statoch. Prebiehaju vsak
klinické stddie aj na dalsie lieky, ktoré
funguiji na tomto principe.
Micro-dystrophin / Mini-dystrophin
Dalgia moZnost lie¢by DMD je tipIné na-
hradenie poskodeného génu pre dys-
trofin jeho zmensenou verziou, ktora
by bola do svalovych buniek dopravena
virusom AAV (adeno asociovany virus).
Lieky na tomto principe zatial vyvinu-
li tri firmy: Sarepta, Solid Biosciences
a Pfizer. V sticasnosti prebiehaju klinické
Stldie, ktoré testujd tieto lieky uz aj na
pacientoch s DMD.

CRISPR/Cas9

Najnovsia moznost lie¢cby DMD, ktora
bola zatial Gspesne testovana len na
mysSiach a psoch, je CRISPR/Cas9. St to
akoby génové noznice, ktoré dokazu vy-
strihndt cast génu a tym permanentne
zmenit DNA. Vystrihnutim poskodene;j
Casti génu pomocou tohto principu by
sa podobne ako pri exon skipping v tele
zacal vytvarat skrateny, ale CiastoCne
funkcny dystrofin. Tieto noZnice by boli
do svalovych buniek dopravené pomo-
cou virusu AAV, tak ako mini alebo mikro
dystrofin.

Dal3ie lieky sd vyvijané aj na lie¢bu
symptémov DMD, ktoré suvisia so
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stratou dystrofinu a neustalym posko-
dzovanim a regenerdaciou svalov. Pamre-
vlumab by mal redukovat fibrézu svalov
(hrubnutie spojivového tkaniva a rozpad
svalovych buniek), ktora je spésobend
chronickym zapalom svalov pri DMD.
Tento zdpal suvisi s imunitnymi bunka-
mi, ktoré sa podielajd na regeneracii
svalov a dalSimi latkami, ktoré su pri
tom vylucované. Pri DMD takyto zépal
prebieha neustéle a najeho zmiernenie
sa uzivaju kortikosteroidy, ktorych dlho-
dobé uZivanie ma v3ak viacero neZiadu-
cich Gcinkov. Preto prebiehaju klinické
stddie liekov ako napr. Emflaza, Vamo-
rolone a Tamoxifen, ktoré by nemali
tolko neziaducich Gc¢inkov a mohli by
dnes dostupné kortikosteroidy nahradit.
Dal3im problémom pri DMD si pogko-
denia membran svalovych buniek, kvoli
ktorym napr. dochadza k iniku vapnika,
¢o dalej zhorsuje schopnost regeneracie
svalov a na to sa skisa liek Rimeporide.
Viacero roznych liekov sa zametriava aj
na ochranu a rast svalov napr. zlepsenie
ich regenerécie a ochranu svalov pred
rozpadom. DalSie lieky sa zameriava-
ji na zlepsenie funkcie mitochondrif,
bunkovych organel, ktoré zabezpecuiji
bunke energiu. DMD postihuje aj srd-
ce. Zatial ¢o vacsina liekov na DMD by
mali mat pozitivny vplyv aj na priecne
pruhované svaly a aj na srdce, tak vyvoj
niektorych liekov ako napr. Ifetroban sa
zameriava hlavne na srdce.
V budtcnosti budd pravdepodobne na
Gspesnu liecbu DMD potrebné kombina-
cie viacerych liekov a typov liecby.
SPRACOVAL: TOMAS VRANOVSKY
Zdroj: Parent Project Muscular Dystrophy
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Medzinarodnyden
zriedkavych chor6b 2022

Uz 14 rokov si ludia na celom svete
v posledny februarovy den pripominaju
Medzinarodny deri zriedkavych chordb.
Na svete Zije viac ako 300 miliénov ludi,
ktori dennodenne bojuji s jednou zo 6
000 az 8000 zriedkavych chordb. Len
na 5,5 mili6novom Slovensku sa ich
odhaduje 300 000.

Mame #30milionovdovodov, preco by
Eurépa mala konat

Prave v roku 2022 mame historickd pri-
leZitost prehodnotit a zlepSit systém
zdravotnej starostlivosti pre chronické,
progresivne a Zivot ohrozujlce ocho-
renia s ojedinelym vyskytom. Mame
moznost zabezpecit, aby sa Eurdpa
stala celosvetovym lidrom v oblasti
inovacii. , V 271. storodi si aj [udia so
zriedkavymi chorobami zasldZia rovna-
ko dobri zdravotnu starostlivost ako
[udia s beZnymi ochoreniami. V pripade
zriedkavych chor6b je to prave unikatna
eurdpska spolupraca a siet odbornikov,
ktoré vytvaraju priestor vysporiadat sa
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s ojedinelym vyskytom a s nedostatkom
skisenosti liecit ich,” dodava PharmDr.
Tatiana Foltdanova, PhD., odborny garant
Slovenskej aliancie zriedkavych chordb.
Prdve v tomto roku rozhodnu eurdpski
a narodni politici o vyzve v prospech
Eurdopskeho akéného planu pre zried-
kavé choroby.
Vsetkych 193 zastupcov ¢lenskych sta-
tov OSN jednohlasne podporilo zdra-
votnu starostlivost nezavisle od vyskytu
ochorenia.
Eurdpa tak nadviaZe na podporu Orga-
nizacie spojenych narodov z decembra
2027 v prospech zdravotnej starostli-
vosti a dostupnej liecby pre kazdého,
nezdvisle od prevalencie ochorenia.
Zriedkavé choroby sa stavaju nielen
v Eurdpe, ale aj na celom svete symbo-
lom pokroku, inovécii a rovnocenného
pristupu. Anders Olauson, predseda vy-
boru mimovladnych organizacif, uviedol:
»~Rezollcia OSN ilustruje silu spolocen-
stva. Zriedkavé choroby st samy osebe
ojedinelé, ale ludia so zriedkavou choro-
bou spolocne tvoria déleZitd komunitu,

NECH SA MOJA CHOROBA VYVINIE
AKOKOLVEK, NETREBA SA BAT.
VSETCI TO SPOLU SKRSTNOU .,

MAMOU ZVLADNEME.

KIKO

DUCHENNOVA MUSKULARNA DYSTROFIA ‘&

« Zdroj: sazch.sk i

ktora si zasliZi podporu a uznanie OSN.
Spolu predstavuju silny a inSpirativny
hlas budicnosti.”

Medzinarodny den zriedkavych chordb
- Pribeh priatelstva

Tohtoro¢ny Medzindrodny den zried-
kavych chorob zddrazrioval potrebu
nevyclenovat ludi so zriedkavymi cho-
robami zo spolocnosti a dokladuje to
na jednoduchom pribehu chlapcaz pera
srbskej autorky. Danijela Knez sama Zije
so zriedkavym ochorenim - pltcnou ar-
tériovou hypertenziou (PAH). Pri pisan{
digitalnej knihy ,Pribeh o priatelstve”
bola inSpirovana vlastnymi skisenosta-
mi. Kniha bola preloZend do 20 jazykov,
slovencinu nevynimajuc.

Silné pribehy so stastnym koncom

Solidarita, priatelstvo, ale aj profesio-
nalita, ¢i [udskost neobchadzajd ani
Slovensko. Medzi nami Zijd rodiny, do
ktorych Zivota zasiahla zriedkavost.

Kristian poznd silu priatelstva. Elektricky
vozik mu dodéva slobodu a nezavislost
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VIETE, , ZRIEDKAVE" ZNAMENA,
ZE PROBLEM S TOUTO CHOROBOU

JE CASTO V RUKACH IBA
MOJICH RODICOV.

ADAM
ADDISONOVA CHOROBA

« Zdroj: sazch.sk

jedendstro¢ného chlapca, ktory sa naj-
lepsSie vyblazni pri hrach na policajtov, ¢i
vojakov alebo pri skladani lega.
Adam sa na vlastnej kozi presvedcil, ze
zit so zriedkavou chorobou vobec nie
je cool. Al Warrior (bojovnik s adrendl-
nou insuficienciou) je Adamov bojovnik,
hrdina, ktory mu pomaha, aby o naj-
doslednejsie zvladal povinnosti, ktoré
vyplyvaji z jeho diagndzy Addisonovej
choroby. Vymyslel si ho, aby rodicom
pomohol. Sam najlepsie vie, ako ¢asto
je jeho Zivot iba v rukach jeho rodicov.
Daniel a jeho rodina zazili tazky rok
20271. Najprv sa dozvedeli, ze Daniel
ma zriedkavi nervovosvalovi chorobu
- spindlnu svalovu atrofiu 3B, pri ktorej
svaly stracaji svoju schopnost hybat sa.
KedZe ide o miernejsSiu formu, problémy
sa objavili, az ked mal 16 rokov. Hoci
liecba existuje, na Slovensku bol Daniel
odkazany na dobri vélu zdravotnych po-
istovni. A ta neprichadzala napriek ape-
lu odbornikov, rodiny, ombudsmanov,
prezidentskej kanceldrie ¢i Uradu pre
dohlad nad zdravotnou starostlivostou.

e

Danielov stav sa zhorSoval. Musel pre-
stdpit na individudlny Studijny plan. Na-
koniec aj u nds liek vstipil do systému.
Daniel ma za sebou prvi aplikaciu. Ne-
vrati mu sice stratené svalové schopnos-
ti, ale zabrani, aby dalej ubudali.

Pre pacientov je tu aj Slovenska alian-
cia zriedkavych chordb
Slovenska aliancia zriedkavych choréb
uz 11 rokov zastupuje na Slovensku za-
ujmy pacientov so zriedkavymi ochore-
niami a obhajuje ich potreby. Spolu 24
¢lenskych organizacii SAZCH poskytuje
pacientom so zriedkavymi chorobami
potrebné poradenstvo a podporu. Upo-
zorfuje zodpovednych, aby pri svojich
rozhodnutiach nezabidali na skupinu
pacientov a ich rodiny, do ktorych Zivo-
tov zasiahla zriedkava choroba. Hoci st
zriedkavi, predstavuiji az 5 % populacie.
Zdroj: Tlacova sprava
Slovenska aliancia zriedkavych chorob
Uverejnena diia 23. 2. 2022
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Zriedka, casto, niekedy,
vzdy anikdy

Posledny februdrovy den sme si aj na
Slovensku pripomenuli Medzindrodny
den zriedkavych chordb. Pri tejto prile-
Zitosti sme sa pozreli na klicové slovo
»zriedkavy”, ku ktorému sme pridali
dalSie pribuzné vyrazy. V ankete sme
sa spytali, ¢o sa ludom so zriedkavy-
mi ochoreniami stava zriedka, ¢asto,
niekedy, vzdy a nikdy. Uverejiiujeme
reakciu aktivistky a blogerky Petry El-
ler, za ktoru jej dakujeme.

Zriedka sa mi stava, Ze na Slovensku
narazim na miesto, udalost ¢i stcast
Stdtneho systému, ktora by mi bola
adekvatne prispbsobena.

VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST 29

O tspech v kazdej sti¢asti mojho Zivota
- Ci su to kariérne zdleZitosti alebo me-
dziludské vztahy - sa ¢asto musim snazit
viac ako zdravi ludia na podobnej pozicii,
pretoZe kvoli predsudkom a bariéram
nedostavam rovnaké prilezitosti.

Ked pride osobna asistentka, vzdy sa
citim slobodnejsia, produktivnejsia
a komunikativnejsia.

Niekedy kvdli spindlnej svalovej atrofii
jednoducho nevladzem a nic¢ s tym ne-
narobim, a tak cely den sledujem Twitch
alebo serialy. Nie je to vyhovorka pre
prokrastinaciu, fakt! Dobre... iba obcas.
Nikdy sa mi nestalo, Ze by na mfa von-
ku nikto nezizal ako na podivni bytost
zinej galaxie.

Zriedka sa mi chce spat skor ako pred
tretou v noci. A kedZe v noci nemdzem

«Som iny, som jedine¢ny. Som ¢lovek so zriedkavym ochorenim. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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rozpravat, zakazdym mam pri sebe as-
pon dva spdsoby, ako zobudit mamu,
keby som nieco potrebovala. Napriklad
ju viem prezvonit cez virtudlny mobil
v pocitaci.
Spolu s mojimi rodi¢mi, asistentkami
a komunitou ludi s postihnutim casto
vymyslame rdzne rieSenia mojich zdra-
votnych problémov, pohodlia a celkovej
kvality Zivota, pretoZe slovenské zdra-
votnictvo a Grady nam v tom dostatocne
nepomahajui. Vysledkom st po domacky
vyrobené pomacky, ako napriklad lepia-
ca guma na plagaty zabalend v potravi-
novej félii, ktorou si zapchavam trache-
ostémiu, aby som mohla rozprévat.
Vzdy sa citim Stastnd, ked pisem fikciu
alebo blogy, pretoze ma to napliia. K pi-
saniu navyse pouzivam Gzasnu technolé-
giu Tobii PCeye 5, Cize piSem pohladom,
preto sa citim ako v sci-fi knihe.
KedZe je pre mia pocas pandémie ne-
bezpecné stretavat sa s [ludmi, niekedy
si s priatelmi urobime dialkové kino
a pozerame naraz serial. Nasledne sa
snazime dopredu prist na to, ¢o sa sta-
ne, pricom si robime indicie pomaly aj
ztoho, Ze nas podozrivy povedal spojku
Vo vete.
Nikdy sa nesnazim odstranit svoje po-
stihnutie, pretoze je mojou stcastou.
Snazim sa zmenit jedine spolocnost,
ktora moje postihnutie neakceptuje.
K Medzindrodnému dnu zriedkavych
chordb si Zelam, aby sa vsetci ludia
posnazili o rovnost ludi s postihnutim,
a to nielen vonku v ramci zdkonov a ba-
riér, ale aj vo vntitri vo svojich myslien-
kach, kde je nutné odstranit predsud-
ky voci nam. Nase diagnézy st mozno
zriedkavé, ale my sme normalni ludia.
PETRA ELLER

Z NASEJ CINNOSTI

Hlasovanie o plane
c¢innostiarozpoctu
narok2022

Clenom Organizacie muskuldrnych dys-
trofikov v SR boli poStou zaslané mate-
ridly na hlasovanie formou per rollam.
Clenovia mali hlasovat o Plane €innosti
na rok 2022 a Rozpocte na rok 2022.

Dfa 1. 3. 2022 sa uskutocnilo spoci-
tanie dorucenych hlasovacich listkov.
Dorucenych bolo 130 hlasovacich list-
kov. Za vSetky zaslané hlasovacie listky
dakujeme.

VYSLEDKY HLASOVANIA
Plan ¢innosti na rok 2022:
Schvaluje: 129
Neschvaluje: 1

Zdrziava sa: 0

Rozpocet na rok 2022:
Schvaluje: 128
Neschvaluje: 1

ZdrZiava sa: 1

Neplatny hlasovaci listok: 1
Plan ¢innosti a plan hospodarenia na
rok 2022 boli ¢lenmi schvélené.
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Vysledkyvoliebdo
Vykonného vyboru
aReviznej komisie

Volby ¢lenov do Vykonného vyboru a Re-
viznej komisie sa uskutocnili pisomnou
formou, o ich priebehu bola napisana
dna 6. 12. 2021 notarska zéapisnica no-
tarkou JUDr. Katarinou Ziakovou.

Po scitani hlasov pridelenych jednotli-
vym kandidatom boli do Vykonného vy-
boru na obdobie 2021 - 2025 zvoleni:
1. Bc. Miroslav Bielak, TvrdoSin

2. Jozef BlaZek, Bratislava

3. Mgr. Alena Jurickovd, Bratislava

4. zdené&k Haviernik, Castkovce

5. Mgr. Tibor K6bol, Bratislava

6. Mgr. Andrea Madunova, Bratislava

7. Mgr. Natalia Turcinovd, Bratislava

Do Reviznej komisie na obdobie
2021 - 2025 zvoleni:

1. Simona Duriacov4, Bratislava
2. Margita Granecova, Bratislava
3. Ing. Jana Sef€ikov4d, Stupava

Na prvom povolebnom zasadnuti, kto-
ré sa zrealizovalo dia 16. 12. 2021, sa
uskutoc¢nila volba predsedu, podpred-
sedu a tajomnika Vykonného vyboru
OMD v SR. Zvoleni boli:

Predsednicka: Mgr. Andrea Madunova
Podpredseda: Mgr. Tibor Kobol
Tajomnik: Jozef Blazek

Uskutocnila sa aj volba predsedu Re-
viznej komisie, zvolena bola:
Predsedni¢ka: Simona Duriacova

Plan podujatinarok2022
organizovanych OMDvVSR

Ozdravné procedlry a masaZze, cvicenie
s fyzioterapeutmi, tvorivé dielne, sitaze,
nocna hra, Sachové a florbalové zapo-
lenia, Ziva hudba, vylety a prechadzky
ainé puatavé aktivity. Presne také su ta-
bory z dielne OMD v SR. Detom s nervo-
vosvalovymi ochoreniami pri aktivitach
a traveni volného ¢asu pomahaji dob-
rovolnici, ktori sa pocas tdborov stévaji
ich osobnymi asistentmi. Rodicia detf
si oddychnu a nacerpajd nové sily do
dalSich dnf. VSetci si spoloCne uZivame
zaujimavy program, na ktory spomina-
me po cely rok.

Pocas roka 2022 chystame letné
pobyty:
« Detsky tabor
10.-17.jdl,
Penzién Slniecko, Duchonka
e Tvorivo - Sportovy tabor
17.-24.jdl,
Penzién Slniecko, Duchonka
e Ozdravny pobyt
24.-31.jdl,
Hotel M3j, PieStany
e Tabor pre plnoleti mladez s DMD
datum a miesto zatial neurcené
e Tabor pre mladez s DMD
15. - 271. august,
Penzién Bystrik, Ci¢many
V pripade potreby vieme na ktorykolvek
pobyt zabezpedit mobilné zdvihacie za-
riadenie, mechanické ¢i elektrické vozi-
ky a sprchovacie stolicky.

Prihlasku na letné pobyty najdete na
strane 58 tohto cisla Ozveny.
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- DETSKY TABOR
Deti s nad$enim pocdvaji historicky vyklad v Mizeu Velkej Moravy.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

« TVORIVO - SPORTOVY TABOR
Vyrdbanie kltceniek macramé technikou.
(Autor: Luboslav Kudlaéek)
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e/ ‘ ] « 0ZDRAVNY POBYT

Je radost byt spolu.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

« TABOR PRE PLNOLETU MLADEZ S DMD
Hnefatafl - Vikingsky Sach.
(Autorka: Iveta PerniSova)

- .




- TABOR PRE MLADEZ S DMD
Na tdboroch od smiechu boli brucho.
(Autor: Dominik Drabik)

Projektova cinnost OMD v SRvroku 2021
PrindaSame strucny prehlad dotdcii, grantov a inej financénej podpory na ziklade
projektov, ktoré nasa organizacia vypracovala a predloZila na Statne institdcie,
stikromné nadacie a iné neziskové organizacie a firmy.

poskytovatel ucel dotacie suma

Bratislavsky samospravny kraj prispevok na poskytovanie socidlneho 19320,00 €
poradenstva

Bratislavsky samospravny kraj prispevok na sprostredkovanie osobnej 14 861,54 €
asistencie

Bratislavsky samospravny kraj Koncert belasého motyla 1000,00 €

Bratislavsky samospravny kraj Bratislavsky kraj - Sportu na voziku raj! 3000,00 €

Nadécia SPP podpora projektu Silné puto 2500,00€
rodin a deti - tdbor

MPSVR SR dotdcia na ¢lenstvo v EAMDA 1000,00 €

MPSVR SR dotacia na vydavanie ¢asopisu OZVENA 7 600,00 €

MPSVR SR dotdcia na poskytovanie socialneho 7 200,00 €
poradenstva

MPSVR SR ubytovanie a strava ozdravny pobyt 3500,00 €

v Piestanoch

MPSVR SR ubytovanie a strava, detsky tabor 3500,00 €
na Duchonke

MPSVR SR ubytovanie a strava, tabor pre starsie deti 2500,00 €
v Zubercci
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poskytovatel ucel dotacie suma
VERUS Foundation prispevok na ¢innost OMD v SR 10 000,00 €
Sanofi Aventis ndklady na organizovanie verejnej zbierky 2000,00 €
Belasy motyl

Mesto Zilina prispevok na ¢innost a prevadzku Agentiry 12 000,00 €
OAZilina

Mesto Zilina podpora projektu Agentira OA Zilina 2500,00 €
- vynimoc¢na soc.sluzba

Nadacia ESET prispevok na dofinancovanie nakl. - tdbor 1900,00 €

NIKE s.r.0. podpora Sportovych aktivit 2 000,00 €

Nadacia EPH Okna mesacnej dokoran - oknd a zateplenie 7 000,00 €
na Mesacnej 12

Zilinsky samospravny kraj prispevok na prevadzku poskytovanej soc. 2950,35€
sluzby, Agentira OA Zilina

Nadacia Pontis pohotovostnd pozi¢ovia (ndklady na servis) 800,00 €

Nadacia Pontis podpora projektu Pohotovost - bezplatna 300,00 €
pozicovia komp.pomocok

Generali Poistovia a.s. podpora aktivit zdruZenia 2000,00 €

Generali Poistovia a.s. podpora aktivit zdruZenia 2279,00 €

IKEA Bratislava s.r.o. vyrobky IKEA - ndbytok a potreby 1597,97 €
kanceldrie na Mesacnej 12

IKEA Bratislava s.r.o. vyrobky IKEA - nabytok a potreby 37,50 €
kanceldrie na Mesacnej 12

Lidl Slovenska republika v.o.s. nakup zdravotnyckych pomdcok SOS PRE 3000,00 €
ALS

SZTPS podpora projektu Na plny vykon! 2 800,00 €

SZTPS podpora projektu Obnova vozového 1000,00 €
parku - powerchair hockey

KONSTRUKTA - Defence a.s. podpora aktivit zdruZenia, na poskytovanie 1000,00 €
SOC. pomoci

ZTS - SPECIAL a.s. dar - poskytovanie soc.pomoci 1000,00 €

Nadécia Kia Motors Slovakia zdravotnicky materidl 500,00 €

ZVS Holding a.s. dar - poskytovanie soc.pomoci 1000,00 €

MY YIT, 0.z. realizacia fasddy na objekte sidla zdruZenia 3000,00 €

Carissimi, n.f. dar na nakup komp. pomdcok 300,00 €
do pozicovne pomdcok

EMICON Group s.t.0. dar, kiipa pomécok do pozicovne 200,00 €
pre pacientov s ALS

COMTEC s.t.0. dar, kiipa pomécok do pozicovne 3000,00 €

pre pacientov s ALS

130 146,36 €
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Covasvroku2021
zaujalo nainternete
Vdaka internetu m6Zzeme byt neustdle

v kontakte, aj ked sme od seba vzdialeni
stovky kilometrov. Aj minuly rok sme

boli nielen na socialnych sietach aktivni.

Pozrite sa, ktoré prispevky sa vam na
Instagram a Facebook profiloch nasej
organizdcie pacili najviac.

OMD v SR S NAJVACSIM
DOSAHOM NA FACEBOOKU V ROKU 2021

€O VAS V ROKU 20271 ZAUJALO NA INTERNETE

V roku 2021 sa vam na Facebook
profile OMD v SR najviac pacili tieto
prispevky:

1. miesto Videospot ku kampani Bela-
sy motyl ,Co dokaZete urobit na jeden
dych” (16 810 oslovenych ludi)

2. miesto Grafika nového cisla Ozveny
2/20271 (10 445 oslovenych ludi)

3. miesto Fotografia inkluzivheho
OMD4ackeho snehuliaka

(8 750 oslovenych ludi)

e WS

i S |
Co vietko viete spravit’
na jeden dych?

dl i 1
Co vietko viete spravit
| na jeden dych?
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V roku 2021 sa vam na Instagram
profile OMDVSR najviac pacili tieto
prispevky:

1. miesto Videospot ku kampani Bela-
sy motyl ,Co dokdZete urobit na jeden
dych” (143 lajkov)

2. miesto

Fotografia Viktora Porubského, ktory
sa na pocest svojho otca s ALS vydal na
Cestu hrdinov SNP (118 lajkov)

3. miesto Fotografia Jana a jeho manzel-
ky Martinky, zverejnena pocas darovacej
kampane Giving Tuesday s ndzvom ,SOS
pre ALS". (8 750 oslovenych ludi)

0 NASICH CLENOCH

Dystrorozhovor
sViktorom Porubskym

Viktorov otec miloval hory a turistiku.
Pred tromi rokmi podlahol ochoreniu
amyotroficka laterdlna skleréza (ALS).
Na jeho pamiatku sa rozhodol Viktor
Porubsky (30) prejst najdlhsiu turis-
tickd magistralu na Slovensku - Ces-
tu hrdinov SNP. V tricku ,,Chodim pre
Belasy motyl” presiel peSo za svojho
otca a vSetkych, ktori uz sami chodit
nevldadzu, ictyhodnych 770km. Na tra-
se daroval pocestnym odznak belasého
motyla a Siril povedomie o nervovosva-
lovych ochoreniach. Prekrocil svoje li-
mity a cez bolest a tnavu dorazil po
takmer styroch tyzdioch do ciela. Kto
je Viktor, ¢o ho tato skisenost naucila
a aké ma plany do dalsieho Zivotného
obdobia, sa dozviete v nasledujicom
rozhovore.

Viktor, co by si rad o sebe povedal na-
Sim citatelom?

Narodil som sa v Levoci a pochddzam zo
Spisskej Novej Vsi. V Spisskej som preZil
krasne detstvo v nddhernom prostredi
blizkeho Slovenského raja a Tatier a na-
sledne svoje dospievanie, pocas ktorého
som Studoval strednd Skolu technickd
akadémiu zamerant na strojarstvo.
V tomto odbore som pokracoval aj na
vysokej Skole a to v KoSiciach na Tech-
nickej univerzite, kde som promoval
ako inzinier. Ku KoSiciam mam blizko
aj preto, Ze uz od strednej skoly mam
priatelku KoSic¢anku, takze som tu ,va-
reny - peceny” (smiech). Toto mesto mi
prirdstlo k srdcu, ale o tom neskor... Po
vysokej Skole som sa rozhodol spravit
si skisenost aj mimo vychodného Slo-
venska a mal som ambiciu zamestnat sa
v Cechéch, konkrétne v Brne. Osud ma
viak zavial do Ziliny, kde za¢ala moja
prva praca ako absolventa a stale v od-
bore strojarstva. V Ziline som stravil
3 roky. UZ v zaciatku méjho pdsobenia
v Ziline diagnostikovali otcovi choro-
bu ALS. Tieto roky neboli lahké. Asi
kazdy, kto s tymto ochorenim priSiel
do kontaktu vie, ¢o to pre nasu rodinu
a blizkych znamenalo. Po tazkych troch
rokoch dennodennej starostlivosti, pre-
rabania a odstranovania bariér, zhdna-
nia pomocok, ndvstev u lekdrov a liece-
ni... nakoniec otec chorobe podlahol.
Bol to pre mna paradoxne spustac pre
zmenu a rozhodol som sa vratit na vy-
chod a zmenit pracu. Zacal som praco-
vat v KoSiciach v obchodnej spolocnosti,
ktora ponuka rieSenia pre stavebnictvo
a p6sobim v nej a v Kosiciach dodnes
na liderskej pozicii. Tdito zmena bola
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radikdlna, ale kedZe som tu v podstate
doma, bolo to velmi prirodzené azmena
zamerania ma len obohatila.

Aktudlne byvam s priatelkou a s nemec-
kym ovciakom, fenkou menom Kala.
Medzi¢asom sme sa prestahovali do
vlastného bytu, ktory sme svojpomocne
prerobili a zariadili. To je jedna z mojich
vasni. A nielen interiérovy dizajn, ale
dizajn ako taky. UZ pocas Stlidia som sa
venoval ndvrhu a vyrobe roznych dizaj-
novych prvkov do interiéru. Vyrobil som

z vodovodnych rir, luster z kolesa od
bicykla a mnoho dalsich srandiciek.
A okrem toho som fantsikom motocyk-
lov. Jeden vlastnim a rad sa povozim.

si stojany na oblecenie, vlastni postel

« Viktor s podporovatelmi na zaCiatku cesty. (Autorka: Rut Madacova)

O vztahu k prirode, turistike a pozna-
vaniu okolia ani nebudem hovorit. To
vsetko, vratane otcovej choroby a si-
tudcie, ktord priniesla, mi pomohlo
vo vlastnej zru€nosti a samostatnosti.
Dnes si v podstate vymyslim, vyrobim
a zariadim cokolvek, ¢o ma laka a ¢o
potrebujem. Som za to velmi vdacny.

Preco si sa rozhodol vydat sa na Cestu
hrdinov SNP a spojit tiiru s OMD v SR?
Myslienka prejst SNP sa vo mne zobudila
hned, ako som sa o tejto ceste ndho-
dou dozvedel z internetu. Po precitani
som zacal nad cestou uvazovat, zaroven
som si to stanovil ako dlhodoby ciel.
Citil som, Ze toto je nieco, ¢o ma doka-
Ze obohatit a zdroven spozndm nasu
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L = A

(Autor: Z archivu V. Porubského)

krajinu, ktord mi je takd blizka. Bolo to
v Case, ked uZ otec bojoval s chorobou.
Vedel som, Ze tito cestu by rad absol-
voval aj on. Bol neskuto¢ne naviazany
na Slovensko, na prirodu, na huby, bicy-
kel a tdry. Bola to jeho najvacsia vasen.
Psychické ani fyzické rozpoloZenie mi
to ale neumoZziovalo, resp. brzdilo ma,
atak som tdto iniciativu takmer odlozil
do zabudnutia. Po rokoch, ked som sa
ustalil v KoSiciach, sa mi to nastastie do
hlavy vrétilo. Povedal som si: ,Chlape,
uz mas tridsiatku na krku, mas na to
priestor, tak kedy, ked'nie teraz?!". V spo-
lo¢nosti, kde pracujem, je velmi doleZitd
kultira a pomoc druhym. Participujeme
na mnohych projektoch, vdaka ktorym
dokazeme pomdct a jednym z takych
bola aj spoluprdca s OMD v SR pri rekon-
Strukcii priestorov na Mesacnej v Brati-
slave. Vasu organizaciu som vnimal uz

« Z vrchu Strazov Viktor ukazuje na dedinu Zliechov. Tu prespal s bratom a jeho priatelkou.
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pocas otcovej choroby ako v podstate
jedind organizaciu, ktora na Slovensku
pomaha ludom s diagnézou ALS. ZvaZo-
vali sme oslovenie, ale nikdy sme na to
nenabrali sily a vSetko sme si vyriesili po
vlastnej osi, aj ked sme vtedy netusili, Ze
sme sa vydali tou tazSou cestou. Tak sice
neskor, ale prisiel ten Cas, kedy som vas
oslovil, nasli sme tu pekné prepojenie
a ja som sa teSil obrovskému nadseniu
a podpore mojej myslienky medzi vami,
v mojej rodine aj v praci.

Ako si sa na cestu pripravoval? Vyspal
si sa dobre poslednti noc pred zadiat-
kom tiry?

Ked moji znami videli moju fyzickd
a kondi¢nu pripravu, videl som to zde-
senie vich ociach (smiech). Moja fyzicka
priprava spocivala v Siestich vacsich tu-
rach asi po 15km. Tesne pred zaciatkom,
v jlni 2021, som si dal kazdy vikend asi
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DYSTROROZHOVOR S VIKTOROM PORUBSKYM

« "SNP¢Ekarky" (zlava) Veronika, fenka Apony a Zuzka. (Autor: Z archivu V. Porubského)

,»,OMD v SR som vnimal uZ poéas otcovej
choroby ako v podstate jedinti orga-
nizdciu, ktord na Slovensku pomdha

ludom s diagnézou ALS. ZvaZovali sme
oslovenie, ale nikdy sme na to nena-
brali sily a vsetko sme si vyriesili po

vlastnej osi, aj ked' sme vtedy netusili,
Ze sme sa vydali tou taZsou cestou.”

2-3 tlry uz so zataZzou odpovedajlicou
zatazi pocas SNP. Kazdého to desilo
a kazdy kalkuloval, aku asi uroven kon-
dicky a sily musi ¢lovek mat, aby to
presiel. Ja som si kondi¢ne neveril na
100%, ale veril som si duSevne. Bolo to
tak silno motivujlce prejst tlto cestu,
Ze som kondicku daval bokom. Pripravy
a nakupy vybavy boli hektické, ale mal
som zoznam a v predstihu som si vsetko
postupne zaobstaral. Spal som dobre
a Uplne prirodzene, ale s reSpektom
pred ranom.

Prvy den, cela cesta pred tebou...

To bolo vzrusujdce. Stretol som velké
zastlpenie ludi z Organizacie musku-
larnych dystrofikov v SR. Hned rano ma
Cakali na Starte pod hradom Devin s vlaj-
kami a transparentmi. Na miesto ma do-
viezol $éf, odprevadit ma prisli kolegovia
aj Adela Vincze, ktora so mnou presla
prvy symbolicky tGsek. Vtedy som ani
velmi neriesil, ¢o ma ¢aka. Sal som ne-
skutocnd energiu z ludi, ¢o tam boli. Citil
som, ze ma podporujd a drzia mi prsty.
Po Starte ma polovicu dia sprevadzal
jeden z kolegov. Neskdr som si kazdym
krokom zacal uvedomovat, na ¢o som
sa dal a nepoviem, Ze som sa v mysli
nechytil za hlavu. Kolega nastastie roz-
ptyloval moje myslienky. Druh polovicu
dfia som Siel sam a zacala na mnia do-
liehat zaciatocnicka Ginava a frustracia.
Prisiel som na Biely KriZ, prva zastav-
ka a noclah. Bol som velmi unaveny,
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»Vedel som, Ze tiito cestu by rdd
absolvoval aj on. Bol neskutocne
naviazany na Slovensko, na prirodu,
na huby, bicykel a tiry. Bola to jeho
najvicsia vdseri. Siel som si preto
Cestou hrdinov SNP nielen splnit
sen, ale zdroveri si uctit otca.”

v bolestiach a bez energie. Tu som vsak
stretol SNPckarov, ktori na druhy den
finiSovali na Devine. Oni oslavovali, ja
som to mal celé pred sebou. Cely vecer
som strdvil s nimi, dali mi rady, tipy, triky
aj povzbudenia.

Ako to slo dalej?

Ak by som to mal zhodnotit v zopar ve-
tach, m6zem len povedat, Ze cesta to
bola extrémne naroc¢na. Po psychickej aj
fyzickej stranke. Na druhy deri som mal
najvacsiu krizu. Redlne som uvazoval, Ze
to ukonc¢im. Moja motivécia a podpora
na socidlnych sietach aj od uplne cu-
dzich ludi bola tak obrovska, Ze som si
to prestal priplstat. Za to som bol velmi
vdacny, pretoZze mi to velmi pomohlo
kaZdé rano vstat a kracat dalej.

Na zapadnom Slovensku - na Zahori,
som sa eSte otukaval a moje ocakavania
tykajlce sa moZnosti na noclah, sprchu,
pohostinnost, boli asi vac¢sie. Ale po-
silnilo ma to do dalsich etap. Cim som
postupoval dalej, stretdval som viac a
viac skvelych [udi, ktori mi len pomohli
a podporili ma. Takisto sa ku mne pocas
cesty pridaval brat s priatelkou, byvaly
kolega, sticasni kolegovia, znami, ¢o mi
tdru zakazdym sprijemnilo. HorSie bolo
odldcenie, ale to bola stcast cesty. Mo-
jou najvacsou obavou boli celd prvi po-
lovicu Nizke Tatry, ktoré paradoxne s od-
stupom ¢asu hodnotim ako najkrajsiu

o
VECKA CHOSHUC

‘ ose

[\ 1
« Silnd birka, vietor, ddzd a hmla. Takto Viktora
privitali Tatry. (Autor: Z archivu V. Porubského)

a najprijemnejsiu Cast cesty aj napriek
jej iskaliam. Tatry ma privitali hroznou
bdrkou popri vychdadzani na hreben a
bdrkou sa aj rozlcili, ked som schadzal
z Kralovej Hole. Vychodné Slovensko po
Tatrach uz bola zotrvacnost a motivécia
ciela. Strach som pocas cesty mal jedine
pocas spominanej burky a strach zo zvie-
rat som nemal vobec, kedZe som mal
zvoncek na medvede (smiech). Velkou
podporou bola pre mia moja priatel-
ka. Ked som mal horsiu chvilu, aspon
cez telefén ma upokojila, povzbudila.
V miestach, kde ste mimo dosahu akej-
kolvek civilizacie, signdlu, internetu,
vody, jedla, je akykolvek kontakt v nie-
ktorych momentoch to najviac.

Spominal si, Ze si pocas tiry daroval po-
cestnym odznak s belasym motylikom




42 O NASICH CLENOCH |

DYSTROROZHOVOR S VIKTOROM PORUBSKYM

« Pocestnym daroval odznak belasého motyla a Sitil
povedomie o NSO. (Autor: Z archivu V. Porubského)

« Konzervy, instantné polievky a kase, pecivo
aj orechy a ovocie tvorili zaklad jedalnicka.
(Autor: Z archivu V. Porubského)

a Siril si povedomie o nervovosvalo-
vych ochoreniach aj na miestach, kde
by sme sa s vozikom nedostali. Ako
zvykli ludia reagovat?

Pocas cesty som sa stretdval s mnohymi
SNPckarmi. Vzdy sme prehodili zopar
slov a zakazdym boli zvedavi, preco
vlastne krd¢am. Porozprdval som im
0 svojom zamere a podaroval som im
odznak s belasym motylom na pamiatku
a ako suvenir. VSetci sa potesili, motiva-
cia saim pacia, hlavne detom. Jedného
chlapca takdato odmena dokonca moti-
vovala vy&liapat s rodi¢mi na Dumbier
(smiech).

0d ciela ta delilo len par metrov. Aky
to bol pocit?

Ked som sa nachddzal 100 metrov od
poslednej turistickej znacky Dukliansky
priesmyk, nemohol som tomu uverit.
Nohy som mal znic¢ené, krival som,
schudol som, nevladal som, ale pocit
to bol neuveritelny. Pri poslednom kroku
som si zakrical na celt polsko-slovenski
hranicu a dal som zo seba von eufériu,
Ulavu, tarchu cesty. Sadol som si na
pomnik, poplakal som si, vydychol som
siazacal som sa smiat. Presne vten mo-
ment mi napadlo - dokazal som to pre
seba, dokazal som to pre otca, dokazal
som to pre myslienku pomoci. Bolo to
velmitazké, zaroven velmijednoduché.
Cesta splnila vSetky moje ocakavania
a eSte omnoho viac.

Co si ako prvé urobil po prichode do-
mov? A co ti na tvojich cestach najviac
chybalo?

Ako prvé som objal mamu. V ten mo-
ment som mal vSetko a nepotreboval
som viac. Co mi chybalo na ceste? Ludia
a blizkost. Myslim si, Ze nemam problém
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»Fyzicky ma tira vycerpala, ale
po dusevnej strdnke ma posilnila
neuveritelngm siistom. Zacal som

iny, ako som skon¢il.”

trdvit ¢as sdm so sebou, to sa mi aj po-
tvrdilo pocas cesty. Ale nie je nic krajsie,
ako ked mate v okoli fudi, na ktorych sa
moZete obrdtit, stretnit sa, zasmiat sa
s nimi na kazdodennych blbostiach. Na
Ceste hrdinov SNP som riesil len vodu,
jedlo, bolest, samotu, Gskalia prirody,
kopce. Ak by som si mal ale spomendt
na nieco, o som ¢asto potreboval a ve-
l[akrdat som nemal, tak to bola sprcha
(smiech).

Prezrad Viktor, aké mas plany do
budicna?

Skor sa asi ststredim na kratkodobé
ciele, tie dlhodobé pridu samé. Navyse,
riadim sa intuiciou. Ked' sa pre nieco
nadchnem, chytim sa toho a idem si
za tym. Bud'si to spInim alebo to odlo-
zim a neskor sa k tomu vratim, rovnako
ako to bolo s SNP. Ale ak by som to mal
priamo generalizovat, tak zac¢inam zva-
zdolat KilimandZaro. Mojim cielom je sa
viac angazovat v lokalnej podpore ludj,
prirody, umelcov, kultdry v ramci obcian-
skeho zdruZenia UGH Crew, ktoré sme
zalozili ako partia mladych ludi z Kosic
a okolia. Mam v hlave milién myslienok,
milién projektov, uz len si vybrat, kde
budem svoju energiu investovat.
Zopar slov na zaver

Za najvacsi a dlhodoby ciel vnimam
rozvoj samého seba pocas celého Zi-
vota. PretoZe si myslim, Ze najvacsie
bohatstvo ma ¢lovek v sebe. Len je po-
trebné si ho uvedomit a odovzdat dalej.

« V cieli pri jednom z pomnikov v Duklianskom
priesmyku. (Autor: Z archivu V. Porubského)

Sebauvedomenie a pochopenie svojich
silnych stranok a pozitivneho vplyvu na
ostatnych je zdsadné pre osobné Stastie,
pretoZe sa vam to vrati ako bumerang
alebo tzv. karma. VSetko sa da naucit
a privlastnit si tento pozitivny vplyv. Mne
urcite pomohla aj tdto put cez Sloven-
sko. Fyzicky ma vycerpala, ale po dusev-
nej stranke ma posilnila neuveritelnym
stistom. Zacal som iny, ako som skon(cil.
Vsetky takéto situdcie, ktorym sa ¢lo-
vek nevyhyba, ale postavi sa im celom,
st najviac obohacujtce. Hovorim tomu
vystup z komfortnej zény. To nas Zenie
vpred. Toto mozno vyznelo ako poucka
z knihy pre manaZérov, ale hovorim tu
o pozitivnom vplyve na ludskost,
city a pritomnost ¢loveka. Za mna to
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definujem ako ¢lovecinu. Pochopil som
to pritom, ako ma otec ovplyvnil v det-
stve av dospievani. Bol to exemplar ¢lo-
veka, ktory dokazal druhému v okami-
hu odovzdat prave ¢lovecinu - Gprimny
Gsmev, potrasenie ruky obidvomi ruka-
mi, laskavy stisk a Gprimné slova od srd-
ca s prianim zdravia a pokoja. Aj ked'to
druhd strana nemusela vnimat rovnako,
z otca to sréalo. Uprimnost, otvorenost,
nezaujatost, Stedrost.

Viktorove vyznanie otcovi

(Napisané 23. jdla 20271 v deni otcovych
narodenin)

Otec, viem, Ze si pocas najtazsich chvil
v chorobe myslel aj na to, ako by si rdd dalej
spozndval Slovensko a jeho krdsnu prirodu.
Fyzicky ti to nebolo dopriate. Preto idem sice
fyzicky sdm, ale dusou s tebou, otec. Viem, Ze
krdcas so mnou. Citim to kazdgm kazZduckgm
krokom a verim, Ze spolu to ddme. PretoZe
tdto plt je pre mia pokornd poklona pred
tym, co sivo mne a v nds vSetkych zanechal.
TaZko sa mi pisu tieto slovd, ale prevldda vo
mne eufdria a radost pri kaZdom pohlade na
nddhernu krajinu. PretoZe je to pohlad na
teba a aj tvojimi ocami. Dakujem ti, Ze si ma
naucil ¢loveciny. Dakujem ti za silu a odvahu
dat sa na tito cestu a dakujem ti za to, Ze tu
mdZem dnes stdt s tebou, otec.

Dakujem ti Viktor za tiprimnost a otvo-
renost. Tvoja hiZevnatost je obdivu-
hodna a ja si Zelam viac takych Vik-
torov, ako si ty. Prajem ti krdasny Zivot
s blizkymi a tesim sa na tvoje dalSie
napady a tspechy.

NATALIA TURCINOVA

Rodiciarodicom:
rodinaHercegova
sosynomZionom

soSMAladcérouZoé

Hercegovci. Mila rodina Zijtca v obci
Janik v okrese Kosice a okolie. Mama
Gabriela (41), otec Peter (42), dvanast-
roény Zion a dcérka Zoé, ktora pred
par ditami oslavila desiate narodeniny.
A okrem nich este macky, psi, zajaciky,
sliepky, prepelice a morky na dvore
rodinného domu, v ktorom muse-
li odstranit bariéry. Zion sa narodil
so spinalnou muskuldrnou atrofiou
(SMA 1) a bez vozika a dalSich Spe-
cidlnych pomdcok si neporadia. Ako
rodina Zije, Ccomu sa venuju a ¢o ich
napifia $tastim, aj o tom je nasleduijdci
rozhovor.

Nielen interiér, ale aj okolie domu a te-
rasa su prisposobené tak, aby mohli celd
rodina travit Co najviac ¢asu vonku, na
vzduchu. ,Na tohtoroc¢nd letnt sezé-
nu sme si vymysleli rybdrcenie. Dosta-
li sme mensi karavan a ked ho trosku
spristupnime Zionovi, vyskisame to. Zo
zaciatku v rybniku za dedinou, potom
dalej na Slovensko. Uvidime, ¢o ndm
dovoli dychacf pristroj.” Opisuje hned'
v lvode plany na leto Gabriela. Je sedem
hodin vecer, deti st uz ulozené v posteli,
rodicia sedia v obyvacke a prostrednic-
tvom hlasitého odposluchu spolo¢ne
debatujeme. Zistujem, Ze Peter pracu-
je uz takmer 20 rokov v Zeleziarfiach a
vo volnom case sa profesionélne venu-
je hudbe. S priatelmi zaloZil punkovi
kapelu Punkreas, kde spieva a hra na
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basgitare ,Hudbu mam velmi rad, je to
pre mna odreagovanie. Ale koncertuje-
me uz ovela menej, aj kvoli pandémii.”
,No chvalabohu!” Smeje sa manzelka
Gabika a tesi sa, Ze manzel travi viac
¢asu doma. Zarovefnn ma pre Petrovu
zalubu velké pochopenie. ,Ja som na
opatrovatelskom so Zionom. A ked' mam
¢as, aranzujem kytice, vence a vyrdbam
iné drobné dekoracie. Vypinam pri tom
hlavu. Potrebujem to, pretoZe pocas
dna som stéle v pohotovosti.”

Gabriela je od skorého rana na nohach.
Posilni sa kdvou, zobudi Zoé a vypre-
vadi ju do Skoly. O 6smej vstava Zion.
Prostrednictvom PEG-u st podané ra-
najky. Medzitym na notebooku pozera
rozpravky a potom cvici. Notebook ovla-
da prstami pravej ruky, td ma silnejsiu.
,Okolo jedendstej sa presunieme do

« Zionko ma vybornd pamat. Rad pocita matematické priklady. (Autor: Z rodinného archivu)
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Po stanoveni diagnézy ndm doslo,
Co nds cakd. Nevedeli sme si
predstavit, ako to zviddneme.”

obyvacky a zacneme sa ucit, zvycajne do
jednej. Chodieva k ndm aj pani ucitelka
a Zion si ju velmi obltbil. Az tak, Ze ked
nemoze prist, hneva sa a ubezpecuje sa,
¢i na druhy den urcite pride.” Smeje sa
Gabika a dalej rozprava o synovi, ktory
miluje matematiku a citanie. ,Zion ma
vynikajicu pamat, dokdze si zapama-
tat od slova do slova rozpravky, ktoré si
spolu pred spanim ¢itame a potom ich
zopakuje ako basnicku.”

Ojednejsa Zion naobeduje, pozrie si roz-
pravku a potom nasleduje kaZdodenna
rutina, ktord maju vsetci radi. Cesta po
sestru do Skoly spojend s prechadzkou.
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« Obhliadka milovanych traktorov na nedalekom

stavenisku s ockom Petrom.

(Autor: Z rodinného archivu)

Vecer st vSetci doma, hravaju sa spolo-
censké hry alebo na schovavacku. Radi
pozeraju televizor, napriklad reldciu
,Bez servitky”. O siedmej sa rodina zacne
chystat do postele, kde si este ¢itajd a
rozpravaju rozpravky.

Rozpravkovo vyzerali aj prvé tri mesia-
ce zZivota syna. VSetko bolo v poriadku,
neskor prestal vlddat dvihat hlavicku.
.Pediatricka nds poslala na neurologické
vySetrenie. Absolvovali sme odbery krvi
a Cakali sme pat mesiacov na vysledky.
Vtedy sme si eSte neuvedomovali, ¢o
nas Caka. Po stanoveni diagndzy, kto-
rou bola spindlna muskularna atrofia
typ I, nds pani doktorka na pediatrii in-
formovala o ochoreni a jeho priebehu
a az vtedy ndm to doSlo. Prezivali sme
to tazko, nevedeli sme si predstavit, ako
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« Zion so sestrou Zoé a kocurikom Blackym.
(Autor: Z rodinného archivu)

,Pomohlo ndm skontaktovat sa

s ingmi rodinami, ktoré maijti tiez

deti so zdravotngm postihnutim.

Podporime sa, mdme sa na koho
obrdtit.”

to zvladneme. Povedali ndm, Ze Zion
mdze kedykolvek zomriet na zlyhanie
srdca alebo zastavu dychania.” Ked' sa
rodina trochu zastabilizovala, syn do-
stal silny zpal plic a uz nevladal dychat
bez pomoci dychacieho pristroja. Mal
vtedy len rok a pol a v nemocnici stravil
dva mesiace, kym sa rodine podarilo
vybavit pristroj na pouZivanie vdomac-
nosti, kym sa naucili obsluhu pristroja
a odsavat hlieny. ,Kvoli tracheostomii
chvilu trvalo, kym sa naucil rozprévat,
ale terazto ide, akurat mu trochu tazsie



«Zoe ajej umenie. (Autor: Z rod

inného

a

archivu)

»Deti sa velmi libia. Zoé je starostlivd
sestricka a Sikovnd opatrovatelka.
Asistuje mamine ptri dkonoch tikajd-
cich sa Zionka a ddva na brata pozor,
ked'si mamina odbehne napriklad
do obchodu.”

rozumiet.” Opisuje Gabriela a spomina
na druhé tehotenstvo, ktoré sprevadzali
obavy. Nakoniec sa nenaplnili a dcéra sa
narodila zdrava.

Zoé je starostliva sestricka a Sikovna
opatrovatelka. Asistuje mamine pri
Gkonoch tykajdcich sa Zionka a ddva
na brata pozor, ked si mamina odbehne
napriklad do obchodu. Velmi rada kresli
a maluje. Navstevuje kurzy malovania,
pani ucitelky ju chvalia. NajradSej ma-
[uje kvety, krajinky, zvieratkd, ale aj ro-
dinné portréty. Po ockovi zdedila lasku
k hudbe, ucisa hru na gitare a s bratom
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sa velmi libia. ,Ked bola Zoé babatko
a plakala, Zion na mna kric¢al dovtedy,
kym som za fiou neprisSla a neutisila
som ju.” Spomina s smevom Gabika
a s manzelom sa zhodli, Ze deti by ne-
vymenili za nic¢ na svete. ,S muzom sme
si oporou, tahdme za jeden povraz. Ne-
vzdali sme sa. Pomohlo ndm skontakto-
vat sa s inymi rodinami, ktoré maju tiez
deti so zdravotnym postihnutim. Podpo-
rime sa, povieme si o svojich radostiach
aj starostiach, mame sa na koho obratit.”
Rodina je vdacna aj za podporu, ktori
nasli v OMD v SR. ,Z vasej organizécie
mdme pozi¢anld odsdvacku hlienov
a prispeli ste ndm na Specidlny polo-
hovaci vozik. Sme s nim velmi spokojni.
Vozik je maximdlne pohodIny a flexibilny.
Jednoducho sa moZe nastavit tak, aby
odlahcil a uvolnil Zionkove stuhnuté
svalstvo a krehké kosti.”

V Case rozhovoru chystaji narodeninovi
oslavu. ,Cez vikend nas navstivi najbliz-
Sia rodina. Oslavime Zoine narodeniny
a stravime pekny Cas vSetci spolu.” Teraz
sa uZ rodina pomaly chysta do postele.
LGcime sa avteleféne pocujem slabym
hldskom Ziona povedat ,szia". Pozdra-
vujem ta Zionko a prajem vela zdravia
a dobrych ludi okolo teba. UZi si krdsne
leto, rybacky, prirodu a vsetko, ¢o mas

rad. 3 . _
NATALIA TURCINOVA

Statistika ¢lenskej
zakladne zarok 2021

(kdatumu 31.12.2021)

Clenovia s nervovosvalovymi ochore-
niami: 3710

Clenovia s inymi druhmi zdravotného
postihnutia: 81

Novi ¢lenovia: 25

Dobrovolne odstipili: 3

Vyradeniz dovodu neuhradenia ¢lenské-
ho poplatku: 30

Zomreli: 20

Spolocenska rubrika

~OMDV SR je ako jednavel'kd rodina.”

Srdecne blahoZelame rodi¢om Olge Du-
dasikovej a Tomasovi Dzedzinovi k na-
rodeniu syna Lukaska, ktory prvykrat

uzrel svet 23. februara 2022. Zeldme
vela zdravia a radosti celej rodine.

Blahoseld
biland

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliZi,
Nech srdce md vsetko po ¢om tuZi.
Od aprila do jina 2022 oslavia okrthle
jubileum tito nasi ¢lenovia:
20. vyrocie:
Jozef Blasko, Cervenik
Lucia Pilkova, Kysucké Nové Mesto
30. vyrocie:
Patrik Vida, Lehota pod Vtacnikom
Patricia Trnkov3, Zilina
40. vyrocie:
Mgr. Henrieta Horvathova, Bratislava
50. vyrocie:
Juraj Vrzgula, Licky
60. vyrocie:
Ludmila Palkovicova, Pezinok
Mgr. Tatiana Virsikova, Trnava
Peter Kapusta, Zvolen
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« Stastnd rodina (zlava) mama Olga, otec Tomas, Lukasko a Ivko. (Autorka: Lucia Mrkvicovd)

70. vyrocie:

Mdria Kottova, Bratislava
Emilia Molcaniova, Predajna
80. vyrocie:

Ondrej Porgesz, Sladkovicovo

Vitame
newyjch clenoy

Michal Sulovec, Zilina
PaedDr. Mdria Macakova, Spisské
Podhradie
Viktéria Czodorova za syna Kristofa,
Nové Zamky
Anna Palov3, Lubotice
Jan Kavalir, Bratislava
Karol Teslik, Prievidza
Robert Ferencz, Trnava

oy 2
Opustilinds
Natalia Sutiakova,

TrebiSov, vo veku 20 rokov
Stanislav Fancovic,

Bucany, vo veku 32 rokov
Tomas Balej,
DIhé Pole, vo veku15 rokov

V nasich srdciach zostdvate navZdy.

»
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava:
Archivaciadokumentov

suvisiacichsosobnou
asistenciou

Uzivatelom a asistentom sa odporu-
Ca, aby si odkladali vSetky dokumenty
slivisiace s vykondvanim asistencie -
zmluvu, potvrdenia o vyplatenej od-
mene, Cestné vyhldsenia o odmene za
kalendarny rok. Archivacia im umoznf{
mat prehlad o odpracovanych hodindch
avyplatenej odmene, zaroven im mdze
pomoct v komunikacii s dradmi alebo
pri pripadnej nejasnosti. Pre asistentov
st informdcie o odmene potrebné pri
podavani dafiového priznania.

Pripominame tieZ, Ze asistenti st pod-
l[a zakona o dani z prijmov, povinni si

evidovat svoje prijmy v casovom slede.
Minimalne zapisom prijatych platieb,
resp. bankovym vypisom z (i¢tu, na ktory
odmeny dostavajl, pretoze asistencia
je prijem podla § 6 ods. 1 a 2 zdkona
a uplatnuja si pausalne vydavky.

Urady prace nevyddavaji potvrdenia
o odmene pre jednotlivych asistentov.
Niektoré trady také potvrdenie sice vy-
daju, ale je to skér vynimocné, nie je to
ich povinnost. Urad moZe vydat potvrde-
nie o odpracovanych hodinach celkovo,
kolko hodin sivyCerpal uZivatel asisten-
cie za dany mesiac pocas celého roka.
Asistenti by sa tieZ mali u uzivatelov
informovat o aktualnych novinkach
tykajlcich sa administrativy osobnej
asistencie. Komplexné poradenstvo
bezplatne poskytuiji aj agentiry osob-

nej asistencie. o .
ALENA JURICKOVA

« Autor: Pavol Kulkovsky
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Z cinnosti Agentury
osobnejasistencie Zilina

Pracovnici Agentury osobnej asistencie
Zilina sa okrem poskytovania socialnych
sluZieb pre svojich klientov zaoberaju
i témami debarierizacie prostredia.
Sme radi, ze podnety ako i prispevky
na péde Mesta Zilina v rdmci Bezbarié-
rovej komisie sa priebeZne riesia v pro-
spech potrieb 0sdb s TZP, pripravujeme
dalsi material s konkrétnymi architek-
tonickymi bariérami a prekdazkami na
Gzemi mesta Zilina. Material priebeZne
doplifiame o nové lokality ako potencial
k debarierizcii verejného priestranstva
v Ziline.

(Autor: Z archivu Agentiira OA Zilina)

Tesime sa, Ze opat zacne novy cyklus
skupinovych psychologickych konzulta-
cii pod vedenim psycholdga Mgr. Ondre-
ja Matka. Prvé stretnutie sa uskutocnilo
v marci, stretdvat sa budeme na pravi-
delnej baze podla potreby.
Prajeme Citatelom Ozveny pokojné dni,
pevné zdravie a optimizmus.
V pripade potreby nas pocas pracovnym dni
ndjdete v ¢ase 6:30 do 15:00 na adrese:
OMD v SR, Agentiira osobnej asistencie Zilina
Kuzmdnyho 8, 010 01 Zilina
0948 611170, 0948 229 378

agenturaza@osobnaasistencia.sk
fischerova@osobnaasistencia.sk

Srdec¢ne pozdravujd
LUBOSLAVA FIGUROVA
A PETRA FISCHEROVA
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BoccianaSlovensku
avosvetevroku2022

Rok 2022 bude v znameni navratov na
kurty. Po minulych dvoch sezénach,
v ktorych sa kvoli pandemickej situa-
cii neodohral ani jeden domaci turnaj,
sa tento rok boccisti opéat vratia na
Sportoviska.

Prvé ligové kolo bude prebiehat 28. - 29.
mdja v priestoroch FTVS UK v Bratislave.
Nésledne sa dianie presunie na vychod
krajiny, pretoze druhé ligové kola sa
budud konat pocas janovych vikendov,
a teda 11. a 12. juna kategdria BC1
a BC2 a nasledujucivikend 18.a19. jlna

kategorie BC3, BC4 aj BC5. VSetky tieto
turnaje sa uskutoénia v priestoroch z5
Matice Slovenskej 13 v PresSove.

Po letnych prazdninach 17. - 18. septem-
bra sa uskutocni 3. ligové kolo. Tu eSte
dejisko ani organizator nie je uréeny. Tu
sa pontka priestor pre potencidlneho
organizatora tohto podujatia.

Vrchol domacej sezény je planovany na
15. az 16. oktdbra, opit na FTVS UK, kde
sa uskutocnia Majstrovstva SR v boccii.
Na medzinarodnej scéne Cakajd nasich
reprezentantov pocetné turnaje, kto-
rych systém presiel miernymi Gpravami.
Prvy z nich - World Boccia Challenger
- sa uskutoéni od 2. do 10. aprila v Za-
hrebe v Chorvatsku.

Pokracuje sa medzindrodnym turnajom
v Brazilii, ktory je planovany v termi-
ne od 25. aprila do 3. maja. Zaroven je

« Majstrovstvad SR v boccii 2021, Bratislava. (Autor: Jakub Stario)



tento turnaj ndhradou za turnaj v kanad-
skom meste Montreal.

Svetovd Spicka sa predstavi aj v Portu-
galsku na Svetovom pohéri od 4. az do
11.jdla, na turnaji World Boccia Challen-
ger v Holandsku a v dalSom kole Sveto-
vého pohara na Taiwane.

World Boccia Challenger zavita od 22.
do 29. augusta aj do Poznane v Polsku
a od 6. do 14. septembra do Olbie na
talianskom ostrove Sardinia.
Medzinarodnym vrcholom tohto roka
budd Majstrovstva sveta, ktoré sa od
3. do 14. decembra uskutocnia v Rio
de Janeiro.

Neustale hladame novych hracov a tiez
adeptov na poziciu rozhodcov. Mate
zaujem? Kontaktuijte nas.

SACH SPORTOVE OKIENKO 53
SACH
Zimna Grand Tour 2022

Na prelome rokov 20271 a 2022 sme zor-
ganizovali sériu online Sachovych kol
s ndzvom Zimna Grand Tour. Ucast v tur-
naji bola otvorend pre vietkych hracov
(registrovanych aj neregistrovanych vo
FIDE, so zdravotnym postihnutim aj bez
neho) s chutou zahrat si $achy. Hralo
sa 2 x 10 min. na partiu. Séria mala dve
Casti.

Prva mala 5 kol, kde hrali hraci bez roz-
dielu zdravotného stavu. Stperi boli pa-
rovani Svajciarskym systémom. V nich
celkovo 66 hrdcov zohralo 472 partii.
Potom sa spocitali vysledky vsetkych
piatich turnajov a tie urcili hracov, ktori

« Sachovy prebor 2020, Piestany. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Autor ilustracie: Jozef Blazek

postlpili do findle, kde sa hralo rovna-
kym systémom, avsak uzZ na sedem kél.
Findle sa hralo v dvoch rdznych kategéri-
ach, kde sa zohralo zhodne po 49 partii.
Medzi hrd€mi nechybali zdstupcovia
Ceskej republiky, Polska ani Ukrajiny.
Hracke z Ukrajiny, Svitlane Solomnej,
sme sa rozhodli udelit Specidlnu cenu
série ZGT 2022.

Koneéné poradie Zimna Grand Tour
2022

Kategéria OPEN (hraci bez zdravotné-
ho postihnutia)

1. Garban Mério,

2. Isték Vojtech,

3. Novomeskd Karin

Kategdria DYSTRO (hraci s nervovosva-
lovym ochorenim)

1. Kostova Erika,

2. Kraj¢ Viliam,

3. Vranovsky Tomas

Kategdria NON DYSTRO (hraci s inym
zdravotnym postihnutim)

1. Rezni¢ek Marcel (CZE),

2. Juraj Zavarsky,

3. Josef Polnar (CZE)

Kategéria ZENY

1. Novomeska Karin,

2. Katalin Engel,

3. Kostova Erika

Za organizatorov, Organizaciu musku-
larnych dystrofikov v SR (Jozefa BlaZe-
ka a Eriku Kostovti) dakujeme Michalo-
vi Vrbovi a jeho Bratislavskej Sachovej
akadémii za technické zabezpecenie
turnaja a hrdcom za Gcast a partie v du-
chu fair-play.

Dakujeme partnerom

a podporovatelom:
www.sachovaakademia.sk, www.sacho-
vyobchod.sk, www.martinus.sk, www.
timed.sk, www.nikafit.sk, www.gertho-
fer.sk, www.miroko.sk, www.dafilms.sk
www.omdvsr.sk, www.osobnaasisten-
cia.sk, www.belasymotyl.sk

Damy a krali
na kolieskach
-Sachova miniliga
2021-2022

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR a Agentlra osobnej asistencie
Bratislava rozbehla Sachovid miniligu
s nazvom ,Damy a krali na kolieskach”.
Planované terminy turnajov:
3.a17.mij,

v €ase od 17:00 do 20:00.

Hracie priestory ndm bezplatne poskyt-
la Prirodovedecka fakulta Univerzity
Komenského v Bratislave, v miestnosti
B2 - 303. U&ast v turnaji je otvorend pre
vSetkych hracov (registrovanych aj nere-
gistrovanych vo FIDE) s preukazom ob-
¢ana so zdravotnym postihnutim. Hrat
sa bude tempom 2x30 minut.

Ste srdecne vitani!

Vecné ceny ziskaji piati najlepsie
umiestneni hraci v kone¢cnom bodova-
ni ligy a tiez budd ohodnoteni prvi traja



POWERCHAIR HOCKEY
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z kazdého kola. Vyhodnotenie celkovych
vitazov sa uskuto¢ni po skonceni vset-
kych partii. Ceny do Sachovej miniligy
darovala firma Ares, spol. st. o.
Protipandemické opatrenia: budd
dodrziavané podla nariadenia UVZ SR
a hlavného hygienika SR. V miestnosti
sa bude moZné pohybovat iba v riskach.
K dispozicii je aj bezbariérova toaleta.

Prihlasit sa treba na kazdy turnaj, naj-
neskor vsak v den podujatia, do 12:00
e-mailom alebo telefonicky organiza-
torovi: sach@omdvsr.sk, 0948 529 976.

POWERCHAIRHOCKEY
BlueSky Butterflies

Nas slovensky powerchair hockey tim
BlueSky Butterflies sa predstavuje aj
v tejto sezéne Ceskej ligy, hranej spo-
sobom jeseni-jar. Odohraté ma dve kol3,
dalsie dve kold a play off ¢akaji tim na
jar. Tréningy zatial prebiehaju v piestan-
skej hale Diplomat.

Stale vSak hladdme novych Sportovcov.
Ak mate zaujem, smelo nds kontaktujte!

Neustale hladdme novych hracov. Mate
zaujem? Kontaktujte nas.

« Ceské ligové kolo sezény 2019/2020, Praha. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Z DENNIKA DYSTROFIKA

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Rozchod

Pondelok, 4. 4. 2022
Tak sa s tebou licim milg moj.
PreZili sme bok po boku vela rokov. AZ nech-
celi verit, ked som povedala, kolko. Medzi-
tym vsade naokolo vznikali nové partnerstvd.
A my dvaja stdle spolu. Ver mi, Ze som to
nechcela a nepldnovala, prislo to ndhle a uz
som sa tomu neubrdnila.
Zial, nieco sa vo mne zlomilo... Je tu on. Mlad-
Si, elegantnejsi a vijkonnejsi. Myslis si, Ze
som povrchnd? Mds pochybnosti, kolko ndm
vztah vydrZi a Ci je to ten pravy. Mds pravdu,
neviem to ani ja. Ale idem do toho naplno,
s vierou a nddejou.
Slubujem, Ze na teba nikdy nezabudnem. Nds
vztah bol overeny casom. Bol si pri mne pocas
najkrajsich rokov v mojom Zivote. Poznds
moje starosti aj radosti. Pomdhal si mi kazdy
deri, vZdy sa na teba dalo spolahndit a tvoja
vernost ku mne nemala konca. Spolu sme
vitali na svet moje deti, ucili ich objavovat
svet, aj pre ne si bol sticastou Zivota. Myslela
som, Ze to nikdy neskoncf, verila som, Ze ndm
sa to nikdy nestane, Ze dodrZime to, co sme
si sltbili: ,,v dobrom aj v zlom”.
Dnes ti ddvam slobodu. Chod'a uZivaj si, moz-
no ti Zivot opdt prinesie niekoho, kto ta bude
tak milovat ako ja. Nechdvam ta v poZicovni
pomdcok, milg maj elektricky vozik.
Navzdy Tvoja dystroficka.

Fejton
Emilie Molcaniovej:
Korupcny skandal

Stretol som Alina Plutvicku a nevycha-
dzal som z tdivu. Strhand tvar, zanedba-
ny vyzor, neoholeny. Pokial si pamatam,
za poslednych desat rokov chodil iba
v kravate.

,Stalo sa tinieco, pan poslanec?” spytal
som sa.

»Stalo, veru, stalo. UZ nie som poslan-
com, vzdal som sa kresla. A i ty necitas
noviny? Nepocul si o korupénej afére z
minulého tyZdna, ktord ma dostala na
lopatky?”

.Tak, predsa je to pravda, Ze tvojou za-
sluhou otriasol politickou scénou Skan-
dal a Ze si musel abdikovat?”

JVeru, veru, pravda je to, mam na sve-
domi korupciu.”

A kolko miliénikov ti pribudlo, noZe,
vyzrad to starému kamaratovi.”
,Jedno euro.”

,Chces povedat jeden milién eur.”
,Dobre si pocul, jedno euro. Ale to je
jedno, ¢i jedno euro, pét tisic a i pat
miliénov. Korupcia je trestnd uz samou
podstatou, bez ohladu na velkost sluzby,
¢i vySku sumy, tak sa piSe v trestnom
zakonniku.”

,Chces povedat, Ze pre jedno euro si
priSiel o taky vynikajici flek? A ¢o sa to
vlastne stalo?”

,Prislo to tak nahle...”

.Nejaké nutkanie na precin?”

.Nie, nechaj ma dohovorit. PriSlo to na-
hle, ked' v mojom bruchu...”

,Hadam v hlave...?”

JTak, chces to pocut a ¢i nie?”
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,No, dobre, hovor, uz nepoviem ani
slovo.”

,Kracal som si po ulici a relaxoval som.
Vies, prave sme novelizovali dochodkovy
zdkon aten ndm dava v poslednej dobe
poriadne zabrat. TakZe, idem a premys-
[am. A tu zrazu pocitim v bruchu nieco
nezvycajné. Najprv to bolo iba nevinné
zaskvfkanie a potom Coraz silnejsi pocit
akdtnosti. Obsah criev naberal serpenti-
nami na rychlosti a zacal som sa vazne
obzerat, kde sa nachadza najblizsi za-
chod. Bol som prave nedaleko Zeleznic-
nej stanice, tak som to nasmeroval pria-
mo. Moje kroky boli ¢oraz nahlivejsie. Ak
sa mi eSte nikdy nestal hygienicky malér,
tak mal som vazne pochybnosti, ¢i sa
tak nestane prave teraz. Na poslednu
chvilu som vrazil do zachodu a zistil som,
Ze prdve prisiel rychlik a preto vsetky
kabinky boli obsadené.

,KamzZe, kam, bez zaplatena?” vyzvala
ma Ciernovlasd dama s kotlcikom toa-
letaku v ruke.

V zlfalstve som zacal prehrabavat vrec-
ka, ale marne. V periazenke som mal iba
patstoeurovku a td som jej podal.

»N@, jak vam ja vcilka vydam, tolika pe-
nez som jakteziv nevidela. Najdete neja-
ky drobny.” Vyzvala ma. Vedel som, Ze ak
sivnasledujlicej sekunde nesadnem na
WC, stane sa niecCo strasné. Az kabiniek
nik nevychadzal.

«Nejaky sluzobny zéchod tu nemate?”
spytal som sa, lebo viem, Ze vZdy to tak
byva.

N3, ten je len pre VIP a zamestnancd.”
,Vsak ja som VIP, otvorte ho.”

N3, mozn3, ale jste nezaplatili.”

Vtom sa otvoril jeden zo zachodov
a vysiel odtial mlady muz a oslovil ma:

,Dobry den, pan poslanec, ako sa
mame?”

»N3, tak vy jste poslanec? To jste mali
rikat skoré, podte semka,” a otvorila mi
sluzobny zachod.

Ked som vysiel, povedal som jej, ze
pridem zaplatit hned, len ¢o peniaze
rozmenim.

»N3&, Sak nemusite, berte to jako pozor-
nost. Ale v¢ilka mam ja na vas neco. Uz
dva roky mam zadost na vyrobu pukan-
cU, vite, zdedila jsem stroj, a tak by jsem
chtela provozovat ¢innost. Nekukli by
jste sa na to?”

NuZ a ja, dobracisko, som sa na to kukol.
A nadruhy def som v opozi¢nom denni-
ku ¢&ital, Ze za dplatok som dopomohol
k podnikaniu istej osobe...”
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« Autor: Jozef Blazek




Zavazna prihlaska na letny pobyt organizovany OMD v SR v roku 2022
(zakrizkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete.)

Detsky tabor
termin: 10. - 17. jul, miesto: Duchonka, Penzién Slniecko
Gcéastnicky poplatok: 60 €/osoba

Tvorivo - Sportovy tabor
termin: 17. - 24. jul, miesto: Duchonka, Penzién Slniecko
Gc¢astnicky poplatok: 120 €/osoba

Ozdravny pobyt
termin: 24. - 31. judl, miesto: Piestany, Hotel M3j
Gc¢astnicky poplatok: 220 €/osoba

Priezvisko @ MENO ClENA ..ottt ettt sae et sae s s et esseens
PN =TT TSR

DAtum Narodenia .ooeeeveeeeeeveeeeeenn. CiSIO OP e, CiSIOZTPueeeeeeeen.
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Mam alergiu na

Na pobyte budem pouzivat pomocku * elektricky vozik * mechanicky vozik * barle

Tel. kontakt ...cooeveeeiiieeeieeeeeeeeeee E-Mail e

° e o
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Specidlna poZiadavka, POZNAMKA..........c.eueeeivreeeeeeeeeeeeee s ssse s ssss s seseeas
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Zavazné prihlasky posielajte najneskdr do 30. 5. 2022 postou na adresu
OMD v SR, Mesacna 12, 821 02 Bratislava alebo oskenovani e-mailom na omd@omdvsr.sk.
Potvrdenie vasej ticasti spolu s dalSimi informaciami vam posleme do 10. 6. 2022.

e e 0000000000000 00



Duchennova
svalova dystrofia

PREHLTANIE JEDLA

PROBLEM

Svaly Ust, ktoré sa zG¢astiuju na prehltani, su
progresivne ovplyvnené uz v ambulantnej faze,
v ktorej sa ¢asto vyskytuje hypertrofia
(zvéacsenie) jazyka.

U dospelych sa problém s preh{tanim zhorsuje
s postupujticou celkovou slabostou.

Vysetrenie s ndzvom videoflouoroskopia
pomaha lekdrom pri diagnostike a liecbe
tychto tazkosti.

Je vhodné sa réno napit’
vody na odstranenie slin
z priestorov Ust a hltanu.

€O VYSK

Hrtanova priklopka

Svaly hlasiviek,
ktoré sa hybu

Pyriform sinus

Obmedzte ¢as jedenia na
30 mindt, aby ste zabranili
priliSnej Unave.

PEG (hadi¢ka cez stenu zaludka)
sa odporuca, ked je na prijem
jedného jedla potrebny ¢as
dlhsi nez 30 minut.

Sources: Michel Toussaint; Imelda de Groot

Oral muscles are progressively affected in Duchenne muscular
dystrophy: implications for dysphagia treatment « Imelda J. M. de
Groot et al » J Neurol (2013) 260:1295-1303

Body Positions and Functional Training to Reduce Aspiration in
Patients with Dysphagia « E Saitoh et al + JMAJ 54(1): 35-38, 2011

Zastrcenie brady

Pritlacit alebo zastr¢it
bradu nadol méze
pomdct postupu jedla.

Prisposobte jedlo
na menej tuhé.
Su odportc¢ané
husté tekutiny.

Postupna preferencia tekutych vyziv maskuje
postupujicu slabost’ hltana.

Casty problém su zbytky slin a jedla v zéhyboch
sinus pyriformis. Sinus pyriformis je anatomicka
Struktura - cast, kde je zdzenie hrtana.

Tekuté vyzivy poddvané orélne (cez Usta) alebo
enterélne (cez Usta) mézu nahradit prijem
kaldrir.

Srkanie vody (alebo vzduchu
pri pouzivani neinvazivnej
ventilacie cez ndustok) pred,
pocas a po jedle.

Otvor o q
v hlasivkach, Zadrzanie dychu
cez ktory ide
vzduch
Zhlboka sa nadychnite
a zadrzte dych (uzavretim
Strbiny medzi hlasivkami),
prehltnite jedlo
a vycistite si hrdlo.
Priedusnica

Pristroj na ulahcenie
vykasliavania (tzv. CoughAssist)
je uzitoény na zabranenie du-
senia sa, zjavnej alebo skrytej
aspirdcie (vniknutie jedla

do dychacich ciest).

Duchenne muscular dystrophy and swallowing food by
Deborah Robins is licensed under a Creative Commons
Attribution-NonCommercial 4.0 International License.
NB Not to be construed as medical advice.

Prelozil: Tomas$ Vranovsky; Upravila: Méria Duracinska
www.omdvsr.sk



PUBLIKACIA

KOMUNITY
PACIENTOV
SO SMA

SPINALNA
MUSKULARNA
ATROFIA

Vietko o potrebujete vediet SPRIEVODCA

& 8

Sprievodca uréeny pre pacientov,
ich rodiny a opatrovatelov




POMOC
NEPOZNA HRANICE

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR

pomdha [ludom s nervovosvalovym ochorenim

utekajicim pred vojnou na Ukrajine.

Organizécia
muskularnych
dystrofikov

v SR

Sprostredkujeme:
kompenzaéné pomécky (mechanicky vozik, zdvihdk,
polohovacia postel a iné)
bezbariérovii prepravu
potravinovi pomoc
komunikaéni podporu (socidlne poradenstvo)
zdravotnii starostlivost (kontakt na $pecializované pracoviskad)

asistenéni pomoc

Kontakt:
omd@omdvsr.sk, Jozef Blazek, +421 948 529 976



novinky

J ACTIFE DESIGN

VIAC NA:
WWW.LETMO.SK
TEL. 0800 194 984

Letmo, ako $pecialista na aktivne
invalidné voziky, prindsa nielen znacky
Quickie, Breezy a RGK, ale aj talianske
invalidné voziky Progeo. Vynikaju
krasnym dizajnom a spracovanim, ale aj
lahkostou a moznostou jednoduchého
nastavenia.

Chceli by ste vediet, ktoré voziky su
najlepsie?

Neexistuje jednoznacnda odpoved. Kazda
znacka ma svoj vlastny rukopis a vzdy si
najde svojich fanusikov.



(KURY

C Slovakia

Voziky su v uhrade
zdravotnej poist'ovne

www.kuryslovakia.sk

Telefon +421 34 65 83 106 E-mail kury@kuryslovakia.sk

Mobil 1 +421 903 406 333 Web www.kuryslovakia.sk
Mobil 2 +421 918 872 896
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PROGEOQ je dihé roky priekopnikom vo vyvaji, inovacidch a technolgi
REHA Slovakia s.r.0. 21 rokov zastupuje PROGEQ na Slovensku.
Okrem produktov pontkame komplexné sluzby a servis.

REHA Slovakia s.r.o0., Brnianska 40, 81104 Bratislava
tel: 02/54654318 email: reha@reha.sk
www.reha.sk



ottobock.

Individualne rieSenia pre kazdého

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 déslednd podporu
vasich kazdodennych aktivit.

K dispozicii aj vo variante

s opierkami ruk.

D ——

&)

TOKY0 202
PARALYMPIC GANES
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L 3.2 Elektricky vozik urCeny prevazne pre exteriér
Plne hradeny zdravotnou poistoviiou
Kéd ZP: L97518

Elektricky invalidny vozik Juvo ponuka takmer nekonecné moznosti montaze na
zakazku aj pre tie najnarocnejsie poziadavky. K dispozicii mate Specifické riadiace
a ovladacie prvky prednych a zadnych kolies, vykon motora v 2 Grovniach i volitelnu
Sirku ramu.

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

o
ZDVIHACIE ZARIADENIA -
s L o
o o »
a UPRAVY AUT PRE ZTP
v Riedenia pre vetky typy architektonickych bariér v Plosiny, vgtahy, schodolezy, zdvihaky

v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta

v Bezplatné pravne poradenstvo v Zaruény a pozaruény servis

Sikma schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Stropny zdvihaci systém Upravy automobilov

SP STRATOS SA-ALFA PRE ZTP

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