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

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich mozZnosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situacii. 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 naro¢na. 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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Toto Cislo vyslo v jini 2023.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

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

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

Chcete odoberat Ozvenu v Spiralovej 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:

OMDvV SR

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

Mobil: 0948 529 976 (02)



Mili priatelia,
citatelia Ozveny,

pisSem tento Gvodnik a pozerdm sa na
krasny rozkvitnuty orgovan, ktory vidim
z okna kancelarie. Jar je obdobie, ktoré
nam prindsa nielen farby, ale aj vone. Ze-
lend v tych najrozlicnejsich odtienoch, ZIt3,
biela, ruZova. Nasa OMD sidli v RuZinove
aruzinovské predzahradky pri paneldkoch
sa predbiehaju v pestrosti a ndapaditos-
ti. Jarna krasa okolo nas zlepsuje naladu
a prindsa do Zivota nadej. Rada sa necha-
vam uniest ¢istym a sviezim vzduchom
po Castych daZzdoch, spevom vtacikov. Po
zimnej Sedosti uz niet ani stopy.

Pre nds v centrale ale nastalo ,belasé
obdobie”, kedZe pripravy na tohtorocnd
kampan st na vrchole. Sprievodné akti-
vity st naplanované, kazdy z nas urcitym
dielom prispieva k ich ispesnému organi-
zovaniu. Aktivne sa hladaji dobrovolnici,
komunikujeme so skolami, aby uvolnili
Studentov pocas Dna belasého motyla
(9. jan), komunikujeme aj s vami, orga-
nizdtormi z jednotlivych miest. Vystava
JTichi hrdinovia” s autorskymi fotogra-
fiami nasho dlhoro¢ného dobrovolnika
Pavla Kulkovského nasu kampari otvorila
sldvnostnou vernisdzou uzZ 26. maja. Za-
kipenim ciernobielych fotografii, ktoré
zachytdvaji kaZzdodenné momenty ludi
s nervovosvalovym ochorenim, podporite
zbierku Belasy motyl.

V hlavhom zbierkovom tyZdni, kazdy den
od pondelka 5. juna aZ do Stvrtka 8. jina,
budeme na facebook profile OMD v SR
streamovat rozhovory so zaujimavymi lud-
mi, ktori st spojeni s naSou organizaciu.
V Stddiu belasého motyla sa moderatorka
Becca porozprava s MUDr. Marekom Kri-
vosikom z Neurologickej kliniky na Krama-
roch o liecbe spinalnej muskuldrnej atrofie
u dospelych pacientov, s nasou kolegyrou
Natdliou Turé¢inovou o kampani Belasy

UVODNIK 3

Fotil Pavol Kulkovsky

motyl, s Martinou Kavalir o chorobe ALS
a Pavlom Kulkovskym o fotkach a jeho
pésobeniv OMD.

Aj tohtorocny Koncert belasého motyla na
Hlavnom namesti uz ma svojich aGcinku-
jlcich a verim, Ze sa na nom s niektorymi
z vas stretneme.

Velmi didfame, Ze informéacie o kampani
budete vidiet a pocut aj v dalSich médiach.
Velmi intenzivne budeme postovat na so-
cidlnych sietach a podporovat aj on-line
sposoby podpory.

Mili priatelia, ¢lenovia, zapojte sa do tejto
viny aj vy. PomoZte, aby aj tento rok ,be-
lasy motyl” rozprestrel kridla a priniesol
Zelany efekt v podobe zdujmu o nas, ludi
s nervovosvalovymi ochoreniami, o témy,
ktoré potrebuije prediskutovat, o problémy,
ktoré st napriek nasej snahe dlhodobo ne-
rieSené. Narocna politicka situacia v kra-
jine ndm nepomdha. Zodpovedné rezorty
povedd docasni ministri a po septembro-
vych volbach uvidime, ktorym smerom sa
nasa krajina poberie. Chceme verit, Ze to
véetko dobre dopadne.

ANDREA MADUNOVA
predsedni¢ka OMD v SR



©

Verejnazbierka
Belasy motyl’
ajej23.rocnik

vasa pomoc -nase kridla

Celoslovenska verejna zbierka Belasy
motyl na kompenzacné pomacky pre
ludi s nervovosvalovymi ochoreniami
sa tento rok opat uskutocni online aj
do prenosnych pokladniciek napriec
celym Slovenskom.

M4 za (cel vyzbierat financie na doplatky
za kompenzacné pomocky pre ludi's ner-
vovosvalovymi ochoreniami, ktoré nie
st Statom hradené v plnej vyske alebo
vObec. Vyzbierané financie st rozdelené
na zaklade Statitu pomoci medzi ¢lenov
Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR, ktori potrebuji pomoc a poziadajd
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o fiu formou Ziadosti. Cielom zbierky je
tiez informovat verejnost o dosledkoch
nervovosvalovych ochoreni.

Nervovosvalové ochorenia

Zriedkavé progresivne ochorenia, ktoré
sa prejavuju svalovou slabostou, stratou
sily a Gbytkom svalstva. Tym, Ze choroba
postihuje vSetky svaly, ovplyviiuje aj tie,
ktoré umozZfiuji dychanie, prehitanie, ¢i
samostatnu ¢innost srdca.

Pomoz a prispej
na jeden dych

Daruj online na
belasymotyl.sk

rokov spolu pomahame

Doteraz sme z Gi¢tu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 776 X
v celkovej sume 445 863 €



Tichi hrdinovia symbolicky otvorili
aktudlny roénik

Uz 23. ro¢nik verejnej zbierky Belasy
motyl symbolicky otvorila vystava fo-
tografii umeleckého fotografa Pavla
Kulkovského s ndazvom ,Tichi hrdino-
via”. Sldvnostna vernisaz sa uskutocnila
26. maja v priestoroch OMD v SR na Me-
sacnej 12 v Bratislave za pritomnosti
nasich priaznivcov, priatelov aj kolegov.

Prostrednictvom digitdlnej fotografie
predstavil Pavol Kulkovsky verejnosti
[udi so zdravotnym znevyhodnenim
v rbznych momentoch ich kazdoden-
ného Zivota. ,Som velmivdacny, Ze mo-
Zem byt stcastou tychto pribehov a Ze
mdZem zachytdvat radostné momenty,
prekondvanie nelahkych Zivotnych pre-
kazok, plnenie cielov, ale aj obycajnu
radost zo Zivota.”

Autoportrét Pavla Kulkovského, zdobi ho belasy motyl

BELASY MOTYL

Autor vystavy je profesionalny umelecky
fotograf, ktory vo volnom ¢ase poma-
ha ludom so zdravotnym znevyhodne-
nim ako osobny asistent, dobrovolnik
a kolega. Rozhodol sa venovat vytazok
z predaja fotografii na Gdcet verejnej
zbierky Belasy motyl, na pomocky pre
[udi' s ochorenim svalov.

Vystavu fotografii mozete v priesto-
roch OMD v SR navstivit do konca sep-
tembra. V pripade zaujmu sa ohlaste
vopred na kontaktoch centraly.

Sprievodné
podujatia

@ silné motory podporuiii slabé svaly
(11. roénik)
3. jun, parkovisko Tesco Zlaté
piesky v Bratislave
Pre myslienku podpory zbierky sa nad-
chliaj motorkari a milovnici Sportovych
aut. Stretli sa o 10:30 na parkovisku
pred hypermarketom na Zlatych pies-
koch a pripli si stuzku na znak spolu-
patri¢nosti s ludmi s nervovosvalovym
ochorenim.

@ Stadio belasy motyl (3. roénik)

5.-9.jin, online stream

fb profil OMD v SR
Hlavny zbierkovy tyzden budeme od 5.
jina kazdy vecer o 18:00h naZivo vysie-
lat rozhovory zo Stiddia belasy motyl.
Moderatorskej tlohy sa opat zhostila uz
ostrieland Katarina “Becca” BaldZiova,
ktora privitala zaujimavych hosti. V roz-
hovoroch zisti, o ich spaja s Belasym
motylom. Tesit sa mdZete na rozhovor
s koordinatorkou online zbierky Nata-
liou Turcinovou a o dostupnosti liecby

5
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BELASY MOTYL

Stiddio belasy motyl aj tento rok technicky
zabezpecuje Agenttra Cukru
(Fotila: Agentdra Cukru)

nervovosvalovych ochoreni porozprava
primar neurologickej kliniky na Krama-
roch MUDr. Marek Krivosik. Vypocujete si
osobny pribeh Martiny Kavalirovej, kto-
rd pomaha manZelovi s ochorenim ALS
a dobrovolnik, osobny asistent a foto-
graf Pavol Kulkovsky porozpréva o svojej
prdci a aktudlnej vystave v priestoroch
OMD v SR.

© Deii belasého motyla (23. roénik)
9. jln, online aj do pokladniciek
napriec Slovenskom
Druhy junovy piatok patri ludom s nervo-
vosvalovym ochorenim. Dobrovolnikov
s pokladni¢kami stretnete v uliciach
Slovenska, ale prispiet mdzete aj onli-
ne. Hlavny stan zbierky bude situovany
v parku na Ostredkoch v Bratislave.



BELASY MOTYL

Dobrovolni¢ky pocas Diia belasého motyla 2022 (Fotil: Pavol Kulkovsky)

@ Dpiskusia: Zivot s nervovosvalovym

ochorenim

9. jun, knihkupectvo Panta Rhei

Aupark Bratislava
Dva silné pribehy o tom, ¢o vSetko zaZi-
vajl ludia, ktorych zradzaji vlastné svaly
ale aj o tom, ¢o zazivajd ich rodiny. Ich
kaZzdodenné zdoldvanie bariér, nielen
fyzickych, ale aj tych, ktoré im do cesty
Casto stavia samotnd spolo¢nost a Stat,
Diskusiou, ktora sa zacne o 18:00h, nés
prevedie Zuzana Majercikovd spolu
s hostkami Zorkou Lednarovou a Mar-
tinou “Bucou” Kavalirovou.

@® Koncert belasého motyla
(17. roénik)
14. jin, Hlavné namestie
Bratislava
Dobra hudba, atmosféra porozumenia,
pulzujldca energia, to je nas koncert.

Vsetci Gcinkujtci vystupujd bez naro-
ku na honorar a vyjadruji tak podporu
[udom s ochorenim svalov a myslienke
nezavislého Zivota. Tohtorocny Koncert
belasého motyla sa uskuto¢ni na brati-
slavskom Hlavhom namesti a jeho mo-
derdtorom bude po prvykrat nas pria-
tel'a podporovatel Juraj Soko Tabacek.
Pocas koncertu mdzete podporit ve-
rejnu zbierku Belasy motyl prispevkom
do pokladnicky a kdpit si pekné kiasky
z Belasého merchu.

Program koncertu:
17:05 Peter Juhds
18:00 SOKOLY
19:00 Modré Hory
20:05 Peter Lipa
21:15 Polemic

Vstup je volny, vsetkych radi uvidime.




O

niale  BESEDA
Zivot
s nervovosvalovym
ochorenim

HOSTIA:
Zorka Lednarova
aktivistka, multimedidlna umelkyfia

Matka Kavalirova
influencer ka

9. 6.

MODERUJE: 18:00

Zuzana ;
Majercikova Panta Rhei
AUPARK

Bratislava

O,

Belasy motyl




Na Koncerte belasy motyl' minuly rok vystipila aj kapela King Shaolin (Fotil: Pavol Kulkovsky)

)) Ako mozZete podporit verejni zbierku

Prispevkom na tucet

e formou online darovania
na www.belasymotyl.sk
e formou bankového prevodu
na zbierkovy tcet IBAN:
SK22 1100 0000 0029 2186 7476

Pravidelnou darcovskou SMS

Zaslanim darcovskej spravy v tvare DMS
(medzera) START (medzera) MOTYL na
¢islo 877 podporite ludi s nervovosva-
lovym ochorenim sumou 2€ pravidelne
kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kazdych
30 dni automaticky. Dorucend bude
spatnd sprava o podpore a s poradovym

¢islom darovanej sms. Limit je 12 spray,
v pripade zaujmu je moZné sluzbu opat
aktivovat Standardnym sp6sobom. Pra-
videlny dar je mozné kedykolvek zrusit.

DMS je mozné poslat v sietach vSetkych
mobilnych operatorov. Viac informacii
0 DMS najdete na www.donorsforum.sk.

Osobne do pokladnicky

Prispiet na verejnd zbierku mozete aj
osobne do prenosnych pokladniciek,
ktoré budd mat na starosti nasi ozna-
¢eni dobrovolnici pocas Dia belasého
motyla 9. jina 2023 (piatok).
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Prispiet mdZete online aj do pokladnicky (Fotil: Pavol Kulkovsky)

Kupou \feCICIek * Belasy motylik
z Belasého merchu a brogne

Ak mate radi pekné veci, nase darcekové
predmety s belasym motylom maijd ori-
gindlny dizajn a st praktické. Ich kipou
zaroven pomodzete. Sto percent vytaz-
ku z predaja je venovanych na podporu
zbierky Belasy motyl. Objednat si ich
moZete mailom na omd@omdvstr.sk,
telefonicky 0948 529 976, na sprievod-
nych podujatiach zbierky Belasy motyl
alebo osobne v centrdle OMD v SR na
Mesacnej 12 v Bratislave.

Predstavujeme
vam NOVINKU,
prakticky nakrénik,
ktory mozZete nosit
aj ako celenku.



e Prakticky nakrcnik

* Ponozky Belasy motyl

BELASY MOTYL

11
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e Tricko beZzim a chodim pre Belasy motyl

Darujte nadych
aslobodny pohyb

Venuijte ndm vasu pozornost a budte po-
¢as tohto obdobia s nami. Sledujte nase
podujatia, zabavte sa s nami na koncer-
te a prispejte ludom s nervovosvalovym
ochorenim na nevyhnutné pomdcky.

DAKUJEME
vasapomoc
nase kridla

Komusme prispeli
zo zbierky Belasy motyl’
vroku 2022

Vytazok zo zbierky je pouzity adresne,
na zaklade konzultacie so socidlnym
poradcom alebo poradkyfiou OMD v SR
a podla Specidlnych potrieb Ziadatelov.

V roku 2022 sme z vynosu zo zbierky
pomohli s doplatkami spolu vo vyske

34 396,78 €

100,00 € - oprava mobilného zdvihaka
(Martin, Pezinok)

670,00 € - mechanicky vozik
(Ludék, Sered)

586,85 € - kipacie lehatko
(Daniel, Castkovce)

103,00 € - antidekubitnd podloZka
(Samuel, Castkovce)



BELASY MOTYL 13

177,24 € - antidekubitna podloZka
(Daniel, Castkovce)

609,50 € - oprava elektrického vozika
(Peter, Vranov nad Toplou)

907,00 € - stolickovy vytah (Viera,
Zlaté Moravce)

105,40 € - oprava stropného zdvihaka
(Viera, Skrabské)

675,30 € - mechanicky vozik (Jana,
Tvrdosin)

407,04 € - elektricky vozik (Martin,
Pezinok)

1000,00 € - polohovatelny mechanic-
ky vozik (Michal, Omse-
nie) @

248,46 € - antidekubitny matrac na

postel (Michal, Telgart)
2100,00 € - elektricky vozik (Nicolas,
Bratislava) @
698,00 € - bezdotykovy ovladac PC
(Filip, KoSice)

998,00 € - bezdotykovy ovladac¢ PC
(Viliam, Pravenec)

390,00 € - biolampa (Daniel a Samuel,
Castkovce)

3 739,50 € - odsavacky a opravy
elektrickych vozikov
(OMDVSR, Bratislava)

1000,00 € - mechanicky vozik
(Irena, Kotesova)

1000,00 € - mechanicky vozik
(Dusan, Halic)

500,00 € - Zeriavik elektronicky

(Stanislav, Nizny Hrabovec)

248,46 € - antidekubitny matrac

(Eva, Nové Zamky)

500,00 € - zdvihacie zariadenie do

auta (Olga, Trakovice)

27100,00 € - elektricky vozik
(Stanislav, Povazska
Bystrica)
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216,00 € - antidekubitna podloZka,
kontdrovana podricka
(Lydia, Piichov)
750,90 € - elektricky vozik (Sebastidn,
Humenné)
496,00 € - antidekubitna podlozka
(Adam a Dévid, Stropkov)
18,80 € - plast sedy (Vladimir,
Kremnica)
419,60 € - oprava vozikov (OMDVSR,
Bratislava)
1000,00 € - elektricky pridavny po-
hon na mechanicky vozik
(Vladimit, Gelnica)
144,00 € - batérie do elektrického
vozika (Michal, Spisska

Nova Ves)

410,00 € - mechanicky vozik (Peter,
Breza)

507,04 € - elektricky vozik (Katarina,
Bratislava)

1300,00 € - elektricky vozik (Martin,
Myjava) @
407,04 € - elektricky vozik (Michal,
Stupava) @
924,00 € - gélové batérie a servis
elektrického vozika (Tibor,
Bratislava)
283,00 € - akumulator a batérie do
schodiskového vytahu
(Anna, Bytca) @
200,00 € - elektricky vozik (Daniel,
Castkovce)
1673,00 € - elektricky vozik (Alex,
Vieska nad Zitavou)
571,65 € - stoli¢kovy vytah (Michal,
Maly Krtis)
1449,00 € - polohovacia postel
a zdvihak (Nicolas,
Bratislava)
2923,00 € -drziak na PC a opravy
(OMDVSR, Bratislava)
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Napisalinam
podakovania

Touto cestou by sme vdm chceli zo srdca
podakovat za thradu mobilného zdvihdku,
polohovatelnej postele a elektrického vozika,
pre ndsho syna Nicolasa. Velmi si vdZime, o
pre nds robite, ulahCujete ndm Zivot. Pozdra-

vujeme vds. , . .
Pecarovci, Bratislava

Mili priatelia v Organizdcii muskuldrnych
dystrofikov a v redakcii ¢asopisu Ozvena.
Velmi sa vdm chcem podakovat za financnu
pomoc pri vybavovani a zrealizovani sto-
lickového vijtahu do méjho bytu. Velmi mi
ulahcil Zivot. Vgtah mdm uZ namontovang,
méZem ist CastejSie von, a to aj vdaka vdm.
S pozdravom a Zelanim zdravia vdm vsetkym

dakujem. . 3
Viera, Zlaté Moravce

Rdd by som podakoval vSetkjm v OMD v SR
za schvdlenie a vyplatenie financnej pomoci.
PouZil som ju na kipu batérii do elektrického
vozika. To, co robite pre ludi so zdravotngm
postihnutim, md zmysel. Dakujem.

Michal, Spisska Nova Ves

Priatelia, Standardny prispevok na vozik ne-
pokryl jeho sumu. Preto som sa na vds obrdtil
o0 pomoc. Dnes uZ je novy vozik vyrobeny aj
zabehnuty. Za prispevok som velmi vdacny.
VSetkym vdm Zeldm len to najlepsie, hlavne

aby zdravie sliZilo.
Peter, Zvolen

Rdd by som sa podakoval za poskytnutie pe-
fiaZného prispevku na polohovaci elektricky
vozik zo zbierky Belasy motgl. Pomdha mi
prekonat tazkosti pri postupujtcej choro-
be, ktord mi pomaly uberd z poslednych sil.
Som dlhorocngm ¢lenom nasej organizdcie,
ktord mi dlhé roky napomdha pri vybavova-
ni kompenzacnigch pomdécok, prerdbke bez-
bariérovosti méjho domu alebo s prdvnym
poradenstvom a usmernuje ma v mnohgch
smeroch. Patri Vdm vsetkgym velkd vdaka.

Pozdravujem.
’ Imrich, Babindol

Velmi pekne dakujeme za prispevok pre syna
Sebastianka a prajeme vsetko dobré.
Zuzana, Vrable

Chceme vdm s Miskom a s celou rodinou po-
dakovat za pomoc a ochotu. Nech cokolvek
potrebujeme, vZdy ste tu pre nds. Rovnako
dakujeme za prispevok na Miskov novy vozik
a za povzbudivé myslienky. Z celého srdca
vdm vsetkgm dakujeme.

Michal a Nika, OmsSenie



Z kalendaradodiara

Verejna zbierka

Belasy motyl
%) elasy moty

Otvorenie vystavy a slavnostna
vernisaz Pavla Kulkovského
Tichihrdinovia”

Symbolické otvorenie 23. rocnika
verejnej zbierky Belasy motyl pros-
trednictvom vystavy profesiondlneho
fotografa, ktory predstavi verejnosti
[udi so zdravotnym znevyhodnenim
v roznych momentoch ich kazdoden-
ného Zivota

Silné motory podporuijtislabé
svaly (11. roénik)

Na parkovisku Tesco Zlaté piesky
v Bratislave sa stretni motorkari
a milovnici Sportovych aut a spolu vy-
razia na spanilt jazdu centrom hlav-
ného mesta

Stidio belasy motyl (3. roénik)
Rozhovory so zaujimavymi hostami a

hostkami streamované online na FB
profile OMD v SR kazdy den od 18,00h
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9.jun

Deii belasého motyla(23. roénik)

Osveta o nervovosvalovych ochoreniach
a verejna zbierka na kompenzacné po-
maocky online a do pokladniciek napriec
Slovenskom

9.jun

Diskusia: Zivot s nervovosvalovym
ochorenim

Moderovand diskusia v priestoroch knih-
kupectva Panta Rhei v bratislavskom
Auparku

Koncert belasého motyla
(17.roénik)
Hlavné ndmestie v Bratislave roztancu-
ju slovenské kapely, ktoré vystipenim
vyjadria podporu ludom s nervovosva-
lovym ochorenim

Vyhodnotenie ankety
Slovenkaroka2023

Priamy prenos galavecera z udelovania
cien ankety Slovenka roka 2023 na ob-
razovkach Slovenskej televizie. Medzi
nominovanymi ddmami sa o ocenenie
uchadza predsednicka OMD v SR Andrea
Madunova. Venuijte jej svoj hlas. Poslite
sms v tvare SR medzera 22 na ¢islo 7400
v hodnote 1€. Dakujeme.
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Sluzby Dystrocentra
vPresove zrusené

Mili ¢lenovia, v Ozvene ¢islo 1/2023 sme
vam ponukli moZnost vyuZit sluzby Dys-
trocentra v PreSove. Pred par tyZdiiami
sme sa sprostredkovane dozvedeli, Ze
pobocka Dystrocentra PHYSIO - MEDI-
CAL vV PreSove je natrvalo zrusend. Velmi
nas to mrzi, aktudlne vSak zostdva v po-
nuke len bratislavska pobocka za nizZsie
uvedenych podmienok. Jej priestory
st bezbariérové. Sluzby dotujeme iba
¢lenom OMD v SR, financie ¢erpame zo
zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl.

PHYSIO MEDICAL

Maximalne dotujeme tri terapie mesac-
ne/osoba. Kazda dalSia navsteva v me-
siaci uz nebude dotovana, bude nutné
uhradit ju z vlastnych zdrojov.

SLUZBY DYSTROCENTRA V PRESOVE ZRUSENE

Postup:

1. BRATISLAVA: termin terapie si do-
hodnite telefonicky s recepciou na
Cisle: 02/32117040, informujte, Ze
stezOMD v SR
Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,

85101 Bratislava - Petrzalka

2. po prichode sa preukazte preukazom
¢lenaOMD v SR

3. spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat
zoznam C¢lenov, ktori absolvovali
terapiu

4.0MD v SR vdm po uplynuti mesiaca
posle e-mailom informaciu o vyske
Vasho doplatku za absolvované tera-
pie so ziadostou o thradu

5.obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Platbu oznacte:
PRIEZVISKO/DAR.

Verime, Ze prispejeme k udrZaniu vas-
ho zdravia a zlepsime pristup ku kva-
litnej fyzioterapii v bezbariérovych
priestoroch.

V pripade podrobnejsich otazok kon-
taktujte OMD v SR, omd@omduvsr.sk,
tel.: 0948 529 976

OMD v SR bude ¢lenom dotovat fyzioterapie nasledovne:

BRATISLAVA 50 min./30€ 30 min./15€
dotdcia Uhrada ¢lena Ghrada clena
OMDvVSR OMDvVSR OMDvVSR

1. ndvSteva mesacne 25 € 5€ 3£

2. ndvsteva mesacne 20€ 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 10 € 20€ 10 €

4. navsteva mesacne 0€ 30€ 15 €
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Stravte
snamileto!

V minulom cisle Ozveny ste si, mili
nasi ¢lenovia, vSimli prihlasky na let-
né tdbory s OMD v SR. Termin podania
prihldSok sa blizi, preto nepremeskaj-
te prileZitost stravit s nami niekolko
prijemnych letnych dni. Pre viac in-
formacii prosim kontaktujte centrélu
OMD v SR.

Tabor pre mlade? s DMD, Ci¢émany 2022 (Fotil: Dominik Drébik)
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socidlne poradenstvo
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SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne Orga-
nizacie muskularnych dystrofikov v SR.
Poskytnd vam informacie, ked potre-
bujete kompenzacni pomocku natrva-
lo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotnej
poistovne alebo s pomocou penazného
prispevku na kompenzaciu z Gradu préce,

Kontakty:

Mgr. Tibor Kobol
e-mail: kobol@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 672

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 673

POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

socidlnych veci a rodiny. Mnohokrat vsak
tieto pomdcky mézu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
st nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsdvacky hlienov.

Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

OMD v SR prevadzkuje bezplatni po-
Zicoviiu kompenzacénych pomdécok. Pre-
stahovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozSirené priestory pre
poskytovanie tejto socidlnej sluzby.

Vyzva pre ¢lenov a ¢lenky

Ak mate doma pomdcky, ktoré sd funke-
né a uz ich nepotrebujete, dajte im
druhd Sancu. Nasa poZicoviia pomdcok
slizi nielen tym, ktori st na pomocky od-
kazani dlhodobo. PomdzZe aj v pripadoch,
ked sa niekomu udeje Graz, podstuipi
operacny zakrok alebo je z dévodu on-
kologickej lie¢by fyzicky oslabeny. Casto
si u nds poziciavaji mechanické voziky
aj deti, ktorych rodicia st uz vo vy$som
seniorskom veku a tazsie chodia. Vozik
im umozni zGcastnit sa rodinnej oslavy,
navstivit cintorin, ist na kultidrne pod-
ujatie, vylet alebo dlhSiu prechadzku.

A nezabudnite, ak potrebujete pomoc
vy sami, smelo nds kontaktujte. Minuly
rok sme zapozicali pomdcky vo viac ako
100 pripadoch a do tohto poctu nera-
tame pomacky, ktoré st vyuZivané na
taboroch a dalSich podujatiach, ktoré
organizujeme.
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Pribehyz pozicovne
pomocok

Pani s narcismi

Casto sa nas [udia pytaju, kolko stoji
pozicanie pomocky z nasej pozicovne.
Odpovedame, Ze pomocky zapoziciava-
me bezplatne. Napriek tomu ndm mnohi
prispeju na ¢innost, daruji dve percentd,
prinesu sladkost alebo kavu. Rozhodne
netradi¢ne nas v poslednych tyZzdnoch
opakovane obdarovala vdac¢na klientka,
ktorej sme zapoZicali mechanicky vozik
pre mamu. Priniesla ndm obrovské ky-
tice narcisov zo svojej zahrady. Ak by
sme ich spocitali, boli by to urcite stovky
kusov. Vyzdobili sme si nimi kancelérie,
svoje byty, darovali sme kamaratom,
asistentkam, kto priSiel, ten dostal par
kvetov. VSetci sa potesili zo zavanu jari.

Vozik pre Darinku

Niektoré pomdcky majd nasi klienti po-
Zi¢ané dlhodobo. Takto riesime situdacie
vtedy, ked maju klienti velké taZkosti
vybavit si prispevok na vlastni pomoc-
ku, pricom sl na fiu bytostne odkaza-
ni. To bol aj pripad Darinky. Elektricky
vozik, ktory ma od nds zapozicany, sa
jej pokazil a musel podstipit ozdravnu

procediru v servise. Dni bez vozika su
pre kazdého tazké, aj Darinke velmi
chybal slobodny pohyb po jej rodnom
Dulove. Akonahle bol vozik opraveny, na-
stalo hladanie dobrovolnika, ktory by ho
k Darinke odviezol. V priebehu par hodin
sa prihldsil ochotny rytier Brario, nalozZil
ho do svojho auta a uhanal vyslobodit
Darinku zo zajatia.

COM OPRAVENT ELEKTRIQY
VoRk .

o MA PROSIW ZOBERIR
=R MOISU DARINKO U s

@ qu:N\E(.qT :

\
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Dospeli pacienti
sSMAkonecne
dospelikliecbe

Spindlna muskuldrna atrofia (SMA) je
dediéné, nervovosvalové ochorenie.
Postihuje tu ¢ast nervového systému,
ktora umozZiiuje pohyb svalov ovldada-
nych volou. Detski pacienti a pacientky
maiju v sticasnosti k dispozicii tri lieky.
A konecne sa k niektorym z nich dostali
aj dospeli.

SMA sa stdva liecitelnym ochorenim
Zacalo to pred piatimi rokmi ked' sa na
Slovensku zacali liecit prvi detski pacien-
ti s SMA liekom, ktorého Gcinna latka je
nusinersen. O tom, Ze by sa tento liek
mohol podavat aj pacientom, ktori uz
vyrastli z detskych nohavic, sa nehovo-
rilo. Aspon zatial. VSeobecne bol prijaty
fakt, Ze treba liecit hlavne deti, ktorych
ochorenie sa zatial tak nerozvinulo. Ze
treba zasiahnut vcas, aby ochorenie
nestihlo prilis progredovat do tazsich
stadii. A o tom, ako by liek Gcinkoval
pri dospelych pacientoch neexistovali
dostatocné data, pretoze klinické stddie
boli zamerané najma na deti. Dospeli
pacienti s SMA si sklamane povzdychli
a chapavo rozumeli situdcii.

Liek ¢islo 2

V poradi druhy liek na SMA obsahuje
lieCivo onasemnogene. Ide o génovi
liecbu, ktora dodéava pacientom chyba-
jici alebo nefunguijdci gén SMN. Podava
sa jednorazovo, najlepsie ¢im skor po
narodeni. Prave preto sa tymto liekom

DOSPELI PACIENTI S SMA KONECNE DOSPELI K LIECBE

dospeli pacienti neliecia. Musi sa podat
do dvoch rokov veku dietata. V tejto
stvislosti je délezité spoment, Ze pred
niekolkymi tyzdriami skoncil Sest me-
sacny pilotny projekt novorodeneckého
skriningu na Slovensku, pocas ktorého
vysetrili cca 25.000 novorodencov na
pritomnost SMA. Nastastie identifikoval
iba dve deti s dg SMA, to druhé dokonca
v posledny den pilotného projektu. Na-
Stastie, obidve deti sa u? lie¢ia. Cim skor
deti liecbu dostand, tym menej bude
ich organizmus ochorenim zasiahnu-
ty. Podanie liecby zvySuje nadej, Ze ich
zdravotny stav bude dobry alebo lepsi.
Otéazka dalSieho pokracovania skriningu
na Slovensku je otvorend, ¢akd sa na
konec¢nt dohodu zdravotnych poistovni
ohladom ceny za vykon. Aktualizovat
treba aj vyhlasku o novorodeneckom
skriningu. Treba ddfat, Ze nebudeme
¢akat dlho. Statistiky nepustia, SMA sa
vyskytne priblizne u jedného zo 6000
narodenych deti. Je to totiz zriedkavé
ochorenie.

Liek cislo 3

Doposial poslednym, tretim liekom na
SMA je risdiplam. Ide o perorélny liek
s ic¢innou latkou risdiplam, ktory otvara
cestu pre liecbu pacientov s vaZznymi
ortopedickymi zakriveniami chrbtice.
Prave tieto problémy su kontraindika-
ciou pri podavani prvého lieku s Gcin-
nou latkou nusinersen, aplikovaného
do miechového kanala. Tento liek m6Zu
pacienti uzivat doma. Ide o suspenziu,
ktord si vyzdvihni v lekédrni a uZija ho
najCastejsie po lyzickach.
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Dospeli pacienti sa dockali liecby

A ¢o dnes? Je rok 2023 a dospeli pa-
cienti s SMA sa pytaji: ,Aké mame na
Slovensku moznosti lieCby?” Znie to ne-
uveritelne, ale stalo sa to, v ¢o mnohi
dospeli pacienti uz vobec neddfali. Oni
aich rodiny totiz Zili s vedomim, Ze ich

ochorenie nie je liecitelné a progresia

choroby je nevyhnutnou a nezvratnou
sticastou ich Zivota. Lekari opakova-
ne bezradne skonstatovali: ,Na vase
ochorenie liek neexistuje”. Dnes? Dnes
sa rozhodujd medzi dvomi liekmi. Ke-
dZe sa klinické Stidie uZ rozsirili aj
o dospelych pacientov, pozndme data
o bezpecnosti a ucinnosti liekov, ktoré
sl potrebné, aby sa zacali liecit aj do-
speli pacienti. Problémom na Slovensku
je, aby aj dospeli pacienti mali zabezpe-
¢ené dobré podmienky na liecbu. Kym
detski pacienti sa liecia v univerzitnych
a fakultnych nemocniciach na vysoko
Specializovanych pracoviskach, dospeli
pacienti su v starostlivosti rajonnych
neurolégov, Co je pre podanie liecby a
naslednu starostlivost nepostacujlce.

Aplikacné centra

Podla Zoznamu kategorizovanych lie-
kov mame v sticasnosti plne hradené
dva lieky s a¢innym latkami nusinersen
a risdiplam, ktorymi sa zacali liecit aj
dospeli pacienti s SMA na Slovensku.
O tom ktory z nich je vhodny pre indivi-
dudlneho pacienta rozhodne osetrujtci
lekar v aplikacnom centre. Prvé aplikac-
né centrum na podanie lieku pre dospe-
lych pacientov sa otvorilo v roku 2021
v Bratislave na Il. neurologickej klinike
LF UK a UNB. DalSie pracoviska vznik-
li vo FN s poliklinikou F. D. Rooswelta
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Gabriel Csémy je dospelym pacientom s SMA.
Na fotografii s dcérou Ninkou (Archiv G.C.)

v Banskej Bystrici a v UN L. Pasteura
v KoSiciach. Tieto pracoviska tiez pre-
berd starostlivost o detskych pacientov
s SMA, ked dospej.

€o moZno ocakavat od lie¢by v pripade
dospelych pacientov?

Na rozdiel od detskych pacientov su
mnohi dospeli v tazsich stadidch ocho-
renia. Cielom liecby je vyrazné spoma-
lenie alebo zastavenie progresie. Ob-
rovskym tspechom liecby je zlepSenie
v niektorych parametroch, najma v ob-
lasti motoriky hornych koncatin. Samot-
ni pacienti oCakavaji od liecby rozne
benefity, sl vysostne individudlne a su-
visia so sp6sobom ich kaZdodenného
fungovania. Niektori pacienti uvadzajd
ako ciel liecby schopnost udrzat pero
kvéli podpisu, schopnost prehitat, viac

» B
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Petra Eller pide otvorene o benefitoch lie¢by na blogu Zivot plny SMAgie (Fotil: Pavol Kulkovsky)

jest, zlepsit si zrucnost v ovladani elek-
trického vozika pomocou joysticku, lep-
Sie drZanie hlavy. Pre nezainteresované
¢loveka su tieto ciele mozno zanedba-
telné a malo viditelné, ale pre pacientov
st to malé - velké zazraky.

Liecba pacientom Gcinkuje individualne,
niektori uvadzaji zlepsenia kratko po
podanilieku, ini na zlepsenia ¢akaju. Or-
ganizmus kazdého pacienta je jedinecny
a na liecbu reaguje inak, treba brat do
Gvahy aj dalSie zdravotné okolnosti. To,
Ciliecba tcinkuje, sa zistuje pravidelnym
Skalovanim. Treba zopakovat, Ze cielom
liecby je aj spomalenie alebo zastavenie
progresie ochorenia.

Multidisciplinarna starostlivost - zak-
lad pre Gspesni starostlivost SMA

Aby pacienti z lieCby profitovali, nestaci
len podanie lieku. Aby bol benefit liec-
by ¢o najvyssi, je potrebné dodrziavat

liecebny rezim. Pravidelna fyzioterapia
resp. multidisciplindrna starostlivost,
teda starostlivost viacerych odbornikov
z oblasti pneumolégie, gastroentero-
légie, ortopédie, kardioldgie a pod. su
stéle nenaplnenymi potrebami vsetkych
dospelych pacientov s NSO.

Na vacésinu nervovosvalovych ochore-
ni liek nie je, ale kvalitna starostlivost
dokaze progresiu ochorenia zmiernit a
zvysit kvalitu Zivota lieCenych aj nelie-
¢enych pacientov.

Ako moze pomdct pacientska
organizdcia

Aj ked dospeli pacienti dospeli k liecbe,
Caka nas vsak vela spoloc¢nej prace na
budovani kvalitnych multidisciplinar-
nych centier pre dospelych pacientoy,
z ktorych budd benefitovat nielen pa-
cientis SMA, ale vSetci dospeli pacienti
s NSO. Liec¢ba a skrining SMA prepisuju
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Multidisciplindrna starostlivost je zdkladom v Gspesnej liecbe (Fotil: Pavol Kulkovsky)

dejiny, menia sa priznaky, problémy, ale
aj progndza pacientov s SMA. Toto vSet-
ko si vyzaduje silny tim odbornikov a
silnl pacientsku organizaciu, ktora sa
angaZuje v prospech v pacientov a ich
rodin.

OMD v SR sa od zaciatku aktivne angaZo-
valav procese presadzovania liecby pre
pacientov s SMA. Sme prostrednikom
medzi pacientom a lekdrom aj v oblasti
edukovania pacientov. Mdme pravidel-
né informacné toky, ktorymi postivame
potrebné informacie k pacientom - ¢a-
sopis Ozvena, informacné brozury, so-
cidlne poradenstvo, rekondi¢né pobyty,
stretnutia ¢lenov a iné.

Pomadcky zlepSuji mobilitu

Nevyhnutnou sicastou Zivota detskych
aj dospelych pacientov si kompenzac-
né pomocky a ich dostupnost. Ocho-
renie vyrazne zhorSuje mobilitu. Ludia

s nervovosvalovymi ochoreniami stra-
caju schopnost chodit, samostatne sa
hybat a dychat. Denne potrebujd niekol-
ko druhov pomdcok, ktoré im pomahaju
hybat sa alebo ulahcujd starostlivost.
Niektoré stat nehradi v plnej vyske,
niektoré vobec. Verejna zbierka Belasy
motyl, ktorl kazdorocne uZ po 23-krat
pripravuje Organizdcia muskuldrnych
dystrofikov v SR poméaha s doplatkami
za pomocky, ktoré stat nehradi v plnej
vyske alebo vébec. Sme jedinou Specific-
kou organizéaciou na Slovensku, svojim
¢lenom poskytujeme odborné aj ludské
zazemie.
ANDREA MADUNOVA,
predsednicka OMD v SR

PharmDr. TATIANA FOLTANOVA, PhD.
Predsednicka Komisie MZ
pre zriedkavé choroby, odborna garantka

Slovenskej aliancie zriedkavych chordb,
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Pred piatimirokmito bola
len studia, dnesvieme
redlne ovplyvnit progres
ochoreniaspinalna
svalova atrofia (SMA)

MUDr. Marek Krivosik venuje ¢as svoj-
ho pracovného Zivota i pacientom
s nervovosvalovymi ochoreniami. Ak-
tudlne pdsobi ako primar (zdstupca
prednostu) na Il. neurologickej klinike
LF UK a UN Bratislava, na pracovisku
na bratislavskych Kramaroch, sticastou
ktorého je aj indikacné a aplikacné cen-
trum pre liecbu dospelych pacientov
s SMA pre oblast zapadného Sloven-
ska. Aké st moznosti liecby, ako je to
s financovanim liecby pacientov SMA
a kto liecbu moéZe podstiipit?

Pan primar, akym sp6sobom sa mozZe
dostat pacient k vam, do aplikaéného
centra?

Do indikacného a aplikacného centra
pre SMA moze byt pacient odoslany bud'
od svojho obvodného lekara ¢i rajon-
neho neuroléga alebo sa mozZe na nds
obratit aj samostatne vo vlastnej rézii,
ak ma geneticky potvrdené ochorenie
SMA. Cesta pacienta je teda velmi jed-
noduch3, staci sa nam ozvat.

Plati, Ze vase pracovisko je urcené len
pre pacientov zo zapadného Slovenka
alebo kvam moZu prist pacienti z celej
republiky?

Je to pacientova slobodna vola, my mu,
samozrejme, povieme, Ze existuji ob-
dobné a viac-menej aj identické praco-
viska v Banskej Bystrici a v KoSiciach. No
ak md preferenciu smerom do Bratislavy,
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MUDr. Marek Krivosik (Fotil: Pavol Kulkovsky)

prijmeme ho, nech je z akéhokolvek
kdta Slovenska.

Ako prebieha prva pacientova navsteva
u vas?

Najskor si telefonicky povieme bliZ3ie,
¢o je potrebné, aby si k nam so sebou
priniesol. Na prvi ndvstevu u nds si tre-
ba vzdy rezervovat priblizne hodinu a
pol. Spolocne si prechddzame histoériu
a anamnézu ochorenia, hlavne moto-
rické milniky v samotnom prirodzenom
priebehu ochorenia, prejdeme si gene-
tiku, ostatné ochorenia a pridruZzené
diagndzy a nasledne prebieha neuro-
logické vySetrenie, ktoré je doplnené
aj o fyzioterapeutické vySetrenie, aby
sa urobilo inicidlne fyzioterapeutické
Skalovanie. Podla neho zistime, aky je
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funkény status pacienta, teda i ide
o tzv. sittera- vozickar alebo je to walker,
teda pacient, ktory esSte dokdze cho-
dit. Na zadklade vysledku vySetrenia a
rozhovoru s pacientom si predstavime
moznosti liecby a ndsledne po splnenfi
indikac¢nych kritérii sa zasiela Ziadost
o liecbu poistovni. Zostdvame nadalej
v kontakte s pacientom s tym, Ze v za-
vislosti od rozhodnutia poistovne pri-
stupujeme k samotnej liecbe.

Ako promptne poistovne na tieto Zia-
dosti reaguju?

Relativne rychlo, zatial je podla nasich
skdsenosti ich reakcia na Ziadost v roz-
medzi zhruba od dvoch tyzdnov azZ jed-
ného mesiaca, od podania Ziadosti.
Maju poistovne ,,chut” preplacat novi
liecbu pre pacientov s SMA? Neopa-
kuje sa rovnaké stanovisko a otalanie
ako v medializovanom pripade malej
pacientky Editky, ktorej bol liek Zol-
gensma podany az po verdikte stdu.
Ak st splnené indikacné kritérid u dos-
pelého pacienta, kedZe sme centrum
pre dospelych pacientov, zatial sa nam
nestalo, Ze by z poistovne prislo zamie-
tavé stanovisko. U nas na rozdiel od det-
skych pacientov nie je k dispozicii indi-
kovand genetickd liecba onasemnogén
abeparvovek, ako u spominanej Editky,
ktora je naozaj mimoriadne naro¢na
a musia byt splnené presné kritéria.
U nds st dve moZnosti liecby, a to je liec-
ba Spinraza s (i¢innou latkou Nusinersen
a Evrysdi s uc¢innou latkou Risdisplam.
Na zaklade ¢oho sa urcuje, ktorti liecbu
pacient dostane?

Vyber nastdva po vzdjomnej kooperacii
lekar-pacient. Zohladriuju sa tu viaceré
parametre, najma status samotného
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pacienta, ako som spominal, ¢i je sit-
ter alebo walker, v sivislosti s tym sa
dalej hodnoti stupen skoliézy, kedze
jedna z tychto foriem liecby sa apliku-
je intratekalne, teda do miechového
kanala, kam musime mat pristup. To
je to najdolezitejsie a aj rozhodujtce
stanovisko. Rozhodujeme sa aj na za-
klade laboratérnych odberov, zvycajne
uZ na prvej navsteve. Velkl Glohu moze
zohravat strach pacienta, na poddvanie
latky intratekdlne. Ak aj po vysvetleni
pacientovi, o ¢o sa presne jednd, stéle
pretrvdva odmietavé stanovisko, mdze
sa rozhodnut aj on a prejst radsej na
lie¢bu Risdiplamom, ktord je poddvand
perordlne v sirupovej forme.

Su obe liecby hradené bez doplatkov?
Ano, obe sii plne hradené zo zdravotné-
ho poistenia, kedZe aj tuide o finan¢ne
narocnd liecbu, nie tak ako je liecba ge-
netickd u deti s SMA.Bavime sa radovo
o desiatkach tisic az sto tisic eurach,
takZe pre pacienta by bola naozaj len
velmi taZko dostupnd, ak by nebola hra-
dena dplne.

Aké st benefity tejto liecby pre pacien-
tov s SMA?

Obe formy liecby preukazali G¢innost a
bezpecnost, najma v zmysle spomalenia
prirodzeného priebehu ochorenia, teda
spomalenia progresie. Vzdy na zaciatku
liecby si s pacientom povieme o redlnych
cieloch, ktoré chceme dosiahnut a ktoré
st nasSe spolocné. Aj stagnacia v priro-
dzenom priebehu progresivheho ocho-
renia je pre nas Gspech. Teda ak sa nam
podari zastabilizovat ochorenie aj vo
faze, v ktorej sa nachadza. Samozrejme,
ocakdvania zo strany lekara a pacienta
je zlepSenie stavu alebo prinavratenie
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urcitych motorickych milnikov, ktoré
v minulosti dosiahol a stratil, ale vzdy
si kladieme realistické ciele. Ci uZ je to
zlepsenie stability, zvySenie vydrze pri
chédzi, zlepenie prehitania, drzania
hlavy... Naozaj je to velmi individudlne
a zdvisi to od aktudlneho funkéného
statusu pacienta.

A ¢o neziaduce Gcinky? S ktorymi sa
potykate najcastejsie?

To je tieZ téma, o ktorej hovorime pri
prvej navsteve. V pripade Nursinensenu
okrem spominaného strachu z intrate-
kalnej aplikdcie najcastejsie vyskytujd-
cim sa neZiaducim Gc¢inkom je bolest
v mieste aplikdcie, bolesti hlavy, pocit
na zvracanie po samotnej aplikacii. Sa
to vSak prechodné a zvycajne do 24 ho-
din ustupujdce vedlajsie tGcinky. Lie¢ba
nie je podavana denne, ale v priebehu
prvych dvoch mesiacov Styrikrat a na-
sledne sa aplikuje kazdé Styri mesiace.
V pripade Risdiplamu, ktory sa podava
pacientovi denne vo forme sirupu - tu
upozorfiujeme na mozny vyskyt hna-
¢iek, priznakov podobnych viréze,pa-
lenia zahy, mozny vyskyt vyraZzok. No
zostdvame s pacientom v kontakte a
reagujeme ad hoc, ak by sa nejaké ne-
Ziaduce Gcinky vyskytli. Zatial st ale obe
liecby vnimané velmi pozitivne, a to aj
z bezpec¢nostného hladiska.

Po aplikacii liecby intratekalnym
sp6sobom, je nutna hospitalizacia
pacienta?

Nie, aplikacia prebieha ambulantne.
Jedine ak by sa vyskytli naozaj vyrazné
postpunkcné bolesti hlavy, v tom pri-
pade moZe byt pacient sledovany na
[6Zku formou hospitalizacie, no zatial
si ani jeden z pacientov nevyzadoval
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hospitalizaciu. Samotné podanie liecby
trvd s celou navstevou centra trva pri-
blizne tri hodiny.

Je vase pracovisko prispésobené po-
trebam pacientov, ktori sa pohybuijti na
voziku a potrebuji pomoc inej osoby?
Pacienti sa k ndm vedia dostat na inva-
lidnom voziku, ¢i uzmechanickym alebo
elektrickym. Liecbu aplikujeme v rdmci
stacionara Il.neurologickej kliniky, st tu
prispésobené dvere, v zavislosti od sta-
vu pacienta si vieme vypozicat aj zdviha-
cie zariadenie na presun z invalidného
vozika na [6Zko. Mensi problém mo6Zu
byt nase socialne zariadenia, ktoré nie
sU azZ tak lahko pristupné pacientom,
ktori st odkazani na elektricky invalidny
vozik. Ale ako som spominal, aplikdcia
liecby je zvycajne realizovand do troch
hodin, teda zvycajne pacient v kratkom
¢ase mdze zariadenie opustit a ist do
domadceho prostredia.

Kolko pacientov aktualne u vas pod-
stupuje tieto dve liecby?

V tejto chviliméame jedenast dospelych
pacientov v ramci Bratislavy. Samozrej-
me, dalsi pacienti st v Banskej Bystrici
a v Kosiciach. Detskych pacientov je ak-
tualne viac. Na Slovensku momentalne
podstupuje liecbu 86 deti a dospelych
pacientov s ochorenim SMA.

Pan primar, v ¢om vidite vyznam spo-
luprace s OMD v SR?

Ako klticové vnimam vSeobecné zvyso-
vanie povedomia o tomto ochoreni, aby
sa informacie o moZnostiach liecby do-
a najvacsiemu poctu pacientov, ktori tr-
pia SMA. Velky vyznam vidim v ramci vy-
budovania komunity pacientov. Niekedy
sa zdravotné problémy lahsie zndsaju
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ak sa mdZu pacienti stretndt s inymi
pacientmi, aj tymi, ktori maji obdobné
nervovosvalové ochorenie. Vedia si na-
vzajom pomoéct v socidlnej starostlivosti,
vo vypozicani rehabilitacnych pomécok,
vedia si byt navzdjom oporou.
Nervovosvalové ochorenia sti vic¢Sinou
progresivne a Casto aj fatdlne. Ako sa
vam dari vysporiadat s pocitom, Ze
este stdle veda taha v pripade tychto
ochoreni za kratsi koniec a na prevrat-
ny liek, ktory by dokazal pacientom
vyrazne pozitivne ovplyvnit zdravotny
stav, stale cakame?

Pojem nervovosvalové ochorenie je
velmi Siroky a v ramci neho sa nacha-
dza velkd skupina ochoreni - ¢i uzide o
zriedkavé, geneticky podmienené ocho-
renia, ktoré s pacientom idd od naro-
denia ale patria sem i ochorenia, ktoré
prichadzaju v priebehu aktivneho Zivo-
ta. Tie sl Casto obrovskym zasahom do

kvality Zivota pacientov, z nich najzna-
mejsie je ochorenie ALS, ktord prichddza
u ¢loveka v plnom zdravi a v priebehu
relativne velmi kratkej doby sa mu zi-
vot dramaticky meni. No ako vidime pri
SMA, pred piatimi rokmi sme len citali
Stadie, ktoré prebiehalivo svete a za pat
rokov je tdto liecba redlna aj tu. Mdme
skuto¢nd moznost zasiahnut do priro-
dzeného priebehu ochorenia a ovplyv-
nit progresiu, a to mozno este vacsiu
u deti - novorodencov, u ktorych aktudl-
ne prebehol aj novorodenecky skrining,
nez u dospelych pacientov, v pripade
ktorych sa snaZime najma zastabilizovat
ochorenie aby sme zastavili progresiu
a dosiahli nieco stratené spat. Preto si
myslim, Ze v blizkej budicnosti m6zeme
ocakavat, Ze veda a vyskum budd prina-
Sat nové poznatky a moznosti terapie,
¢o je vyzva nie len pre pacientov, ale aj
pre lekarsku obec.

MUDr. Marek Krivoik prijal pozvanie do Stidia belasy motyl. Rozhovor si mdZete pozriet z archivu
na FB OMD v SR (Fotila: Agentdra Cukru)
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Dobrovolnik
sosrdcomnadlani

Jednou z najusluznejsich ¢innosti, kto-
rym sa vo svojom volnom ¢ase mdZzeme
venovat, je nezistnd pomoc inym. Ak sa
stanete dobrovolnikom alebo dobrovol-
nickou v OMD v SR, poméahate priamo
nam, ludom s nervovosvalovym ocho-
renim. Je to prileZitost naucit sa nieco
nové, rozvijat svoje schopnosti, spoznat
mnozZstvo novych ludi, ale hlavne, ta-
kymto spdsobom Sitime dobro do sveta.

O dobrovolnictve by vedel rozpravat
Pavol Kulkovsky, ktory ndSmu obcian-
skemu zdruZeniu pomdaha uz mnohé
roky. Zivi sa ako fotograf a vdaka jeho
fotografiam st bohatsie stranky nasej
Ozveny, publikacie, plagéty aj prispevky
na nasich socidlnych sietach.

DOBROVOLNIK SO SRDCOM NA DLANI
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Dakovny list Pavlovi Kulkovskému za vyznamny
prinos v oblasti dobrovolnictva (Archiv OMD v SR)

Nominovani dobrovolnici a dobrovolni¢ky v krajskom kole Srdce na dlani 2022 (Archiv OMD v SR)
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Nominovani dobrovolnici a dobrovolni¢ky v ndrodnom kole Dobrovolnik roka 2022 (Archiv OMD v SR)

Paliho sme minuly rok nominovali na
ocenenie Srdce na dlani 2022, ktoré je
venované vynimocnym dobrovolnikom
a dobrovolnickam na drovni krajského
ocenovania. Odtial postpil na celostat-
ne ocenovanie Dobrovolnik roka 2022,
odkial si odniesol inSpiraciu a pocit
vdacnosti: ,UZ samotnd nomindacia a na-
sledne postup z krajského na celostatne
kolo znamenali pre mna vela a som za
to nesmierne vdacny. Mojim vitazstvom
bolo stretndt tolko krdsnych dusi, ktoré
nezistne pomahaju a myslia to Gprimne,
vypocut si silné pribehy silnych ludi a
presvedcit sa o tom, Ze dobro a laska tu
stale je a len my [udia mame jedinec¢nd
moznost toto bohatstvo Sirit dalej. Po-
mahajme, ved pomdéhat je predsa ten
najkrajsi prejav ludskosti."

Dakujeme Palimu Kulkovskému a viet-
kym nasim dobrovolnikom a dobrovol-
nickam, ktori/é svoj volny ¢as venuju
nam. Vasu pomoc si velmi vazime. Aj
vdaka vdm moZeme realizovat nase ak-
tivity, a tak pomahat druhym.

gi ]

Zdroj: www.srdcenadlani.sk
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BroSne a motyliky
na podporu nasej cinnosti

Zaciatkom tohto roka nas potesila
sprdva, v ktorej nds Komercni banka,
a.s. v zastdpeni pani Andrey JireSovej
informovala o tom, Ze ich zamestnan-
ci by nasu organizaciu radi podporili.
Rozbehli sme akciu a jej vysledkom bol
novorocny vecierok, z ktorého si kazdy
jeden host odniesol krabicku s bela-
sym motylikom, panskym aj damskym
ainformaciu o nasej organizacii aj s QR
kédom a navigéciou, ako dalej pomact.
»,Sme velmi radi, Ze sa ndm podarilo
prepojit nase podujatie a dostat tam
rozmer pomoci pre vds.” Hodnoti spolu- :
pracu pani JireSovd a my velmi dakujeme  pansky motylik vytvoreny &pecidine na udalost
za finan¢ny prispevok v hodnote 2480€. KKomer¢ni banky (Fotil Tino Kratochvil)

Hostky s motylikom vo verzii pre ddmy (Fotil Tino Kratochvil)
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Pripomienkovalisme
azucastnilismesa

= 30. marec 2023:
Pracovné stretnutie k postupom
vykonu dozoru v oblasti kompen-
zacii socidlnych désledkov tazkého
zdravotného postihnutia (Zdkon &.
345/2022 o inSpekcii v socidlnych
veciach)
Miesto: Ministerstvo prace, soci-
alnych veci a rodiny SR, Bratislava
(Andrea Madunov3, ¢lenka pracovnej
skupiny za NROZP)
- na stretnuti zdstupcovia Odboru in-
Spekcie v oblasti kompenzacii TZP in-
formovali o p6sobnosti a ¢innosti In-
Spekcie v socidlnych veciach v oblasti
kompenzacii TZP
- na webovej stranke ministerstva bol
zverejneny Plan dozornej ¢innosti na
rok 2023 v oblasti kompenzacii tazkého
zdravotného postihnutia, predmetom
dozoru budd penazné prispevky prizna-
né od zaciatku roka 2023, konkrétne PP
na kipu osobného motorového vozidla
a PP na opatrovanie.
- o planovanej kontrole bude fyzicka
osoba s TZP dopredu informovans, ter-
min a miesto stretnutia sa dohodne te-
lefonicky, o tomto termine dostane do-
predu ozndmenie a poucenie o pravach
a povinnostiach, kontrolovana osoba
nemusi predkladat dokumenty, vykon
dozoru prebieha predovsetkym formou
rozhovoru a pozorovanim
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m 21. april 2023:
Zasadnutie predsednictva Narod-

nej rady obc¢anov so zdravotnym
postihnutim
Miesto: Hotel BIVIO, Bratislava
(Andrea Madunov4, Tibor K6bol)
- prebehla priprava na snem NROZP
(st¢astou snemu bude navrh nazmenu
ndzvu organizécie a stanov)
- ¢lenovia predsednictva diskutovali
o pripravovanej reforme financovania
socidlnych sluzieb.
Vypracovali stanovisko, ktorym odmietli
zahrnutie pefazného prispevku na osob-
nd asistenciu do tejto reformy. Vyjadrili
sa aj k postupom vykonu dozoru v oblas-
ti kompenzacii, pri kontrole pefiazného
prispevku na osobnu asistenciu a opat-
rovanie. Stanoviska budd timocené pro-
strednictvom ¢lenov pracovnych skupin.

m 27. april 2023:
Neuromuskularny kongres

Miesto: Hotel Safron, Bratislava

(Andrea Madunova)
- na pozvanie MUDr. Martinku z Centra
nervovosvalovych ochoreni v Ruzinov-
skej nemocnici predniesla prispevok pod
ndzvom Benefity pacientskej organiza-
cie v procese zdravotnej starostlivosti.
Obsahom prispevku bola informacia o
aktivitdch OMD v SR, o Sirokospektralnej
podpore pacientov aich rodin, Ze fungu-
jlca pacientska organizacia je dolezitym
spojivkom medzi lekdrom a pacientom
a ma priamy vplyv na kvalitu Zivota pa-
cientov aich liecbu.
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BENEFITY PACIENTSKE] ORGANI
v PROCESE ZDRAVOTNE| STAROSTLIVOSTI

Andrea Madunovd prezentuje aktivity OMD v SR Prezentdcia na tému: Benefity pacientskej organizdcie v procese

(Archiv SOLEN Medical education)

® 3. mdj 2023:
Novinarska cena 2022, sldvnostné

odovzdavanie cien

Miesto: Naddcia otvorenej spoloc-

nosti, Slovenska sporiteliia (Andrea

Madunovad)
- na pozvanie organizatorov sa podu-
jatia zucastnila predsedni¢ka Andrea
Madunova, aby odovzdala novinarsku
cenu v katego6rii Podcasty. Vitazom tejto
kategdrie sa stala miniséria podcastov
Dennika SME ,My sa vdm ozveme”, o
zamestndvani [udi, ktori maji na sloven-
skom trhu prace rdzne znevyhodnenia,
zdravotné, socidlne, rodové, ¢i vekové.
Podcast pripravovali Lubica Melcerovg,
Barbora Palovcikovéd a Adam Blasko.
- medzi nominovanymi bola v kategé-
rii Obcianska publicistika aj nasa ak-
tivna ¢lenka Petra Eller. Porotu zaujal

zdravotnej starostlivosti (Archiv OMD v SR)

jej prispevok ,Az 40% Slovakov uvadza
zdravotné postihnutie. Policajny zborim
nevie ani vystavit doklady”, ktory zverej-
nila na svojom blogu Zivot plny SMAgie.
Aj ked Petra Eller nakoniec cenu nezis-
kala, uz to, ze bola nominovani, je velky
Uspech.

- hlavnu cenu ziskal rusky novinar Vla-
dimir Kara - Murza, historik, disident a
opozi¢ny politik. Po minulorocnej ruskej
invazii proti Ukrajine bol zatknuty za
svoje protivojnové prejavy. Pred nie-
kolkymi tyZzdnami bol vo veku 41 rokov
odsltdeny Putinovym reZzimom na 25
rokov vazenia. Slavnostny vecer sa nie-
sol v duchu spolupatri¢nosti s vojnou
zmietanou Ukrajinou, mnohé ocenené
novinarske prispevky poukazovali na to,
¢o sa deje u nasho suseda.
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odovzddva v kategdrii Podcasty (Fotila Zuzana Zajacovd)

D i HUNLUF ¥ ' ' -
KMETKOVA, NADEZDA MA].CEKOVA
Talkshow Daniela Bundu na tému Romovia

a LGBTIQ+ komunita z projektu ROMALE

PETRA ELLER
Az 40 % Slovakov uvédza zdravotné pos’
Policajny zbor im nevie ani vystavit dok

| Zivot piny SMAgie ="

Moderator Martin Stafo vyhlasuje nomindciu nasej ¢lenky (Fotila Zuzana Zajacovd)
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INFORMACIA O HLASOVANI CLENOV

(zlava) nominovana Petra Eller s predsedni¢kou OMD v SR Andreou Madunovou (Fotila: Zuzana Zajacova)

Informacia o hlasovani

¢lenovoPlane ¢innosti

aPlane hospodarenia
narok2023

Clenom Organizdcie muskuldrnych
dystrofikov v SR boli poStou zaslané
materidly na hlasovanie formou per
rollam. Clenovia mali hlasovat o Pla-
ne ¢innosti na rok 2023 a Rozpocte na
rok 2023. Termin, do ktorého mali cle-
novia a ¢lenky hlasovanie poslat spat,
bol v liste urceny na 11. februdra 2023.
Dna 1. marca 2023 sa uskutocnilo spo-
¢itanie dorucenych hlasovacich listkov,
bolo ich 121ks. Dakujeme.

Vysledok hlasovania

Plan ¢innosti na rok 2023:
Schvaluje: 120
Neschvaluje: 0

Zdrziava sa: 0

Rozpocet na rok 2023:
Schvaluje: 119
Neschvaluje: 0
ZdrZiava sa: 1

Neplatny hlasovaci listok: 1
Plan cinnosti a plan hospodarenia

na rok 2023 boli élenmi a ¢lenkami
schvalené.
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Silaodhodlaniazit, jeto
najcennejsie, Cco mame

~Som Cislo 47." Presne toto Cislo svieti
pri mene Zora Ledndrova na sveto-
vom zozname pacientov s jej raritnym
nervovosvalovym ochorenim. Zorka
je mimoriadna Zena. Silna, hiZevna-
ta, nezlomna, zmierend, inspirativna,
duchom neohrozitelna a slobodna.
Aktivistka, ktora hlasno kric¢i cez
umenie, vytvarnicka, ktora svojimi
instalaciami nastavuje spolocnosti
nelichotivé zrkadlo a ndti ju zamys-
liet sa nad tym, ako pristupuje k tym
najkrehkejsim, ludom so zdravotnym
postihnutim.

Zorka, v akej etape Zivota sme vas za-
stihli? €im Zijete a na ¢om pracujete
aktudlne?

Aktualne pripravujeme a finiSujem maoj
vystavny projekt Cesta mesta, v ktorom
sa zaoberam bezbariérovostou a inkld-
ziou. Bude otvoreny prvého jana 2023
v galérii Médium a na Palffyho nadvori
v spolupraci s VSVU a GMB, kde chystam
tzv. zazitkovy parkdr, multimedidlnu in-
Stalaciu - priestor, kde si dokonca bude-
te mdct osobne vyskisat prejst cestou
mesta na invalidnom voziku. Sti¢astou
projektu je i priestor na otvorend dis-
kusiu k téme (bez)bariérovosti, ktora
sa bude konat 22.6 2023.

Je to umenie a tvorba ¢o vas robi sku-
toc¢ne slobodnou?

Umenie, moja tvorba mi ponecha-
vajl pocit, Ze som to este ja. Je to
urcity pocit slobody, seba-vyjadrenia,
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Fotil: Pavol Kulkovsky

seba-realizacie. Urcitd moZnost posunit
dopredu, kedZe moje telo tak povediac
degraduje. Paradoxne, ¢im viac som
chord, tym viacej sa citim vnitorne
slobodnd. Vdaka mojmu progresivne-
mu ochoreniu, som sa odprostila, od
réznych vnidtornych, pocitovych blokov,
naucila so sa vychutnavat samotu a do-
priala som si slobodu slova a ndzoru. To
mi velmi pomaha, hovorit presne to, o
si myslim, bez okolkov.

Mate dve deti, hovori sa, Ze deti prisli
do nasich Zivotov, aby nas uéili. Co vas
naucili tie vase?

Moja dcéra sa zacala uz v skorom veku
na zakladnej Skole venovat pisaniu roz-
nych poviedok. Pisanie jej velkou vas-
fou a aj talentom. Momentélne Studuje
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Zorka na vystave Ne-Cesta v GAFU Ostrava
(archivz.L)

filozofiu a literatdru. V rdmci Stidia musf
pisat vela téz, rozborov a inych teoretic-
kych textov, vdaka ¢omu si vie rozsirit
obzor a stretdva sa s roznymi Stylmi pi-
sania, réznymi filozofickymi teériami,
obohacuje sa o vyrazové prostriedky,
ktoré moze v pisani vyuzivat. Vdaka nej
sa i ja zdokonalujem, je pre mna velmi
inSpirativna. Rada sa obraciam k nej
o radu, najma ked' pisSem texty k svo-
jim prdcam, sme si navzdjom kritikmi
nasich prac. M6j syn sa vybral smerom
skor vedeckym. Zaujima ho astrofyzika

DYSTROROZHOVOR SO ZORKOU LEDNAROVOU

jeho tdzbou je i Studovat astrofyziku a
pracovat v tomto obore. Niekedy, ked
mi zacne vysvetlovat nejaké tedrie o po-
hybe atémov, vzniku ¢iernych dier, citim
sa ako ziak na zdkladnej Skole. Myslim,
Ze cely Zivot sa vieme navzajom od seba
ucit a dopliovat sa. Rada spolu s nim
varim. Moj syn je gurmdn. Od detstva
som s detmi hrdvala hry, Ze sa museli
pokisit vydedukovat chute jedla, nielen
bezné prisady, ako zeleninu a druh masa,
no i koreniny. Moje deti travili od naro-
denia so mnou cas v ateliéri a rada som
ichizapdjala do tvorby, ked potrebujem
pomoc i dnes pri vytvarani diel mi radi
pomdhaju.

Zijete v Berline, no stile udrziavate aj
kontakt so Slovenskom, najma s Bra-
tislavou. Porovnajte prosim tieto dve
mesta a teda aj krajiny, z hladiska
pristupu k ludom s TZP, legislativne
zazemie, bezny Zivot ludi s hendike-
pom, bariéry... V ¢om vidite najvicsie
rozdiely?

Prave rozdiely medzi Nemeckom a Slo-
venskom, ¢o sa tyka zdravotného pristu-
pu, kompenzaénych pomécok, bezba-
riérovosti, ¢i inklizie boli dévod, preco
vacsi ¢as v roku zijem v Nemecku. Tam
sa citim ako plnohodnotny ¢lovek. Tak
isto ako tu na Slovensku, aj tam musim
bojovat za svoje prévo a za to, ¢o mi zo
zdkona prindlezi. Ibaze s velkym rozdie-
lom, Ze v Nemecku je Groven socialnej
politiky a tym i Groven zdkonov upravu-
jicich prava a povinnost 0s6b s TZP na
Gplne inej drovni. Velky rozdiel vidim
v tom, Ze vacsinou aj vsetko o potre-
bujem po jednom alebo dvoch odvolanf{
nakoniec aj dostanem. KdeZto u nds si
TZP osoby vo velkej miere odkazané na
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pomoc hradenu zo zbierok, alebo roz-
nych organizacii ktoré takto supluji po-
vinnosti Statu. Tak isto je velky rozdiel
v bezbariérovostivo verejnom priestore,
MHD, regionalne vlaky, ale i vSeobecne
ako moznosti kulttdrneho vyZitia, divadla,
koncerty, kind, galérie. V Berline exis-
tuje tzv. taxik pre TZP, ktory si mézem
objednat a odviest v Berline kam chcem,
Ci je to do parku na kultirne podujatie
alebo na ndkup, na stretnutie. Navyse,
do Stvrtého pochodia vas dokonca aj
vynesu.

Ako funguje v Berline osobna asisten-
cia, kto vdm pomaha? A aké postavenie
maju osobni asistenti? Ako tento sys-
tém pomoci funguje?

Legislativne si rozne formy asistencie.
Najprv vam stat, tak ako u nds, urci vys-
ku tzv. Plfegegrad. Tam posudzuju nie-
len telesné postihnutie, ale i kognitivne
schopnosti. Je ich 5. Ja mam 4. Podla
toho vam vypocitaji mnozstvo minut,
hodin, urCené pre vasu asistenciu a vys-
ku vasho prispevku, ktory sa nepocita
medzi prijmy. Formu si vyberate samy.
MoOZe to byt opatera, asistencia rodin-
nym prislusnikom, alebo si sama mé-
Zem ndjst opatrovatelku, ktord budem
zamestnavat, alebo tzv. Pflegedienst -
opatrovatelskd sluzbu, ktord za mna pre-
berd zodpovednost a posielaji mi po
dohode opatrovatelky alebo asistentky.
V kazdom pripade mam slobodn volbu.
Viete si predstavit, Ze by ste sa vratili
na Slovensko? V akom pripade?

Nikdy som nechcela zostat v zahranici,
povodne som tam Sla iba Studovat a
po Stididch som tam chcela stravit iba
nejaky ¢as, vybudovat si kontakty, nau-
Cit sa dobre jazyk a vrétit sa domov. Na

Vystava Ne-Cesta v GAFU Ostrava (archiv Z.L.)

Slovensko by som sa velmi rada vrétila,
no vidim velké rozdiely v zdravotnej sta-
rostlivosti, v pristupe k chorym [udom,
v socidlnej nerovnosti, moznostiach do-
statocnej liecby, asistencie, integracie
do spolocnosti, moZnosti samostatne
a nezavisle zit, v neposlednom rade
v bezbariérovosti. V pripade, Ze by sa
zo Slovenska stal naozaj socialny Stat,
toznamena, Ze slabsie skupiny obyvatel-
stva by neboli znevyhodnované, Ze by im
bola dopriata liecba, opatera na trovni,
moznosti integracie do spolo¢nosti a
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Zorka posledné dva roky vyuZiva dychaci pristroj (Fotil: Pavol Kulkovsky)

vSetko ¢o s tym suvisi, hned by som sa
vratila! Myslim si, Ze nasa spolocnost
musi urobit este kus prace, aby sa pozo-
statky socializmu slovenskych zakonov
a v pristupoch zmenili. Chori ludia tu
vZzdy boli a budd! Je len otdzkou Statu,
ako sa s nimi zaobchadza a ako sa po-
stavi k rieSeniu tejto otdzky. Spolo¢nost
nielen starne ale aj ¢asy, kedy boli ludia
vylucovani zo spolo¢nosti, st ddvno za
nami, no Stat sa casto tvari, Ze ludia
s telesnym postihnutim neexistuju. Exis-
tujd, len nemaji moznost, tak ako zdravi
[udia, Zit plnohodnotny Zivot, preto ich
Casto nie je ani vidiet. Nie st vytvorené
podmienky pre ich integraciu a plno-
hodnotny Zivot.

Ako a kedy ste sa dozvedeli o svojej
diagnoze? Aké boli prvé priznaky ner-
vovosvalového ochorenia, ktoré sa u
vas prejavili? Mate v sticasnosti aj iné,
sprievodné diagndzy?

Moja diagnéza mi bola diagnostikovana
roku 2012, tak povediac uz v dospelom
veku. Predtym presiel rok tortiry, ne-
skutoc¢ného mnozZstva vysetreni. Prvé
priznaky som si zacala vSimat asi rok
po pérode méjho syna cca v roku 2009,
ked som prestala pouzivat kocik. Vtedy
som si uvedomila, Ze stale hladam ne-
jaké oporné body, kde by som sa chytila,
oprela. Najhorsie pre miia bolo stat, ked
som chodila bolo to lepSie. Najstabilnej-
Sie som sa paradoxne citila na bicykli.
Preto vzdy, ked som mohla, pouZivala
som aj na kratke vzdialenosti bicykel.
KedZe pri pérode mojho syna mi praskol
nador v mozgu a sposobil takzvanu hy-
pofyznu nedostatocnost, myslela som si,
Ze tieto priznaky stvisia s tymto ocho-
renim. KedZe som musela substituovat
vsetky hormany, ako dobre vieme, hor-
many velmi ovplyviiuji ¢innost svalstva.
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No akokolvek som sa dobre naddvkovala,
moj stav sa iba zhorSoval a nezlepSoval.
Takisto som sivsimla, Ze po urcitej dobe
pti rovnakej ndmahe som dostavala dl-
hotrvajicu palivo-bolestivi svalovicu.
No a ¢im viac som sa namdahala, tym to
bolo horsie. Najprvislo iba o proximalne
svaly, po ¢ase sa pridruzili vSetky svaly
skeletu a zac¢ala som sa pohybovat po-
mocou choditka - Roldtora, postupom
¢asu som presedlala na invalidny vozik.
Asi pred piatimi rokmi som zacala mat
problémy s r6znymi organmi. Zacalo to
travenim, potom sa pridruzil pankreas,
srdce, oblicky, plica. Uz druhym rokom
pouzivam dychacf pristroj. Momentalne
ho pouZivam tak cca.16 aZ 18 h denne
v zdvislosti od namahy a rozpravania.
Rozpravanie ma naozaj velmi vyCerpa-
va. Posledny rok sa mi pridruzili problé-
my s vyprazdfiovanim. Moje ochorenie
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Fotil: Pavol Kulkovsky

postihuje totizto hladké ale i priecne
svalstvo. Zatial eSte nemdm vyvod, sna-
Zim sa roznymi trikmi si dopomahat k vy-
prazdnovaniu. Tak isto mam problémy
so Zuvacimi svalmi a prehitanim musim
jest malé mnozZstva a jedl|3, ktoré su na-
makko uvarené, aby mi to nepretaZilo
Zalddok a Zuvacie svaly, ktoré sa potom
stiahnu a niekedy potom neviem riadne
otvorit Usta. Ako dalSiu pridruZzenu diag-
nézu som dostala aj neuropathiu, ktord
mam ako na nohach, tak i na rukach.
Mam velké problémy s tym, Ze necitim
dobre uz ani chlad ani teplo, ¢asto sa
mi stalo, Ze som sa popalila, alebo Ze
moje ruky a nohy boli také ladové, Ze uz
boli totdlne fialové a neprekrvené. No
ja som si to nevSimla. To, samozrejme,
ovplyviiuje i jemnid motoriku.

Co je najtazsie na tom, Ze potrebu-
je pomoc druhého? Ako sa vam dari
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Dielo: Podstata inakosti, vystava Cesta Mesta
na Ndstupisti 1-12 v Topol¢anoch (archiv Z.L.)

vyrovnavat s faktom, Ze ide o ochore-
nie progresivne?

Pri tomto progresivnom ochoreni je
asi najhorsie to, Ze sa ¢lovek ¢im dalej
tym viac stava zdvislym od druhého a
strdca svoju samostatnost. Zacina to
klasickymi tkonmiv domacnosti, ako je
upratovanie, varenie, ndkup, prechadza
to hygienou, ¢i obcasnou asistenciou
pri vyzliekani, alebo transfere. Ak by
som chcela ist na dlhsSie ako na zhruba
tri hodiny von, potrebujem si zobrat so
sebou dychaci pristroj a nutne potre-
bujem asistenta, ktory mi ho zavesi a
popripade ma bude sprevadzat. Aj ked
sa snazim, ako sa da, byt samostatn3,
paradoxne to znamena to prijat pomoc

DYSTROROZHOVOR SO ZORKOU LEDNAROVOU

od druhych. To priznanie si, Ze ¢lovek uz
nevlddze a nemozZe, bolo pre mia asi
najtazsSie. No ni¢ iné mi neostalo, ako
mnohym inym z nds, musela som to pri-
jat avyrovnat sa s tym. Vzdy ked pocitu-
jem urcity progres, hnevam sa na svoje
telo, musim to najprv strdvit, potom
prijat a ist dalej. V tomto mi bola velkym
vzorom a oporou Méria, ktora od nés uz
bohuzial odisla. Obdivovala som ju, jej
neskutocnu silu a je hiZevnatost, ktorou
Celila svojmu osudu. Moje ochorenie je
progresivne, degenerativne a neda sa
liec¢it. Umriem nan. Progndzu nemam
Ziadnu, kedZe toto ochorenie je viac ako
zriedkavé podla slov moje neurologicky
som €. 47 na celosvetovom zozname.
Nemdm sa ani s kym ani porovndvat
a ani porozpravat, kedZe v celom Ne-
mecku a ani na Slovensku neexistuje
ani jeden pacient s mojim ochorenim.
Ja som sa naucila brat veci tak ako su.
Som zmierena s osudom. Kazdy z nas raz
musi umriet, niekto skor, a iny neskotsie,
no vzdy ide o cestu, ktorou ideme. Aj ja
som Zila Zivot taky, aky som chcela, a to
je natom to najdolezZitejSie!

Ste jedna z madla Zien, ktoré aj na vozi-
ku sedia v topankach na podpatkoch,
vzdy ste dokonale upravena a usmiata.
To je zvyk alebo tvrda zasada?
Odjakziva som bola velky optimista -
akéné Ziena, ako hovorievala moja ba-
bicka - trestidlo. Rada som Sportovala,
chodila do prirody, bola ekologicky za-
loZend, milovala umenie, zdbavu a rada
som sa smiala. Ked som bola este zdra-
va, inklinovala som skér Sportovému po-
hodlnému i ked nie vZdy konvené¢nému
obleceniu. Topanky na vysokom opatku
som si obula len ked som musela. No
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od momentu, ako som si sadla do vo-
zika, vS§imla som si, Ze pre ludi som sa
stala takpovediac neviditelnou. Zrazu
som bola na ulici prehliadang, alebo sa
pohlady odomna odvracali. VSimla som
si, Ze ludia nevedia ako sa maju chovat
k vozickarovi, ked ho stretnid. Rozhodla
som sa, Ze vyvratim to klisé o ,ortope-
dickych topankach”. Zac¢ala som si ku-
povat topanky na opatku, ¢im vyssie
tym lepsie, kedZe uz som na nich chodit
nemusela. VSimla som si, Ze to ludi pri-
jemne irituje, aZ provokuje a bola som
rada, pretoze tak ¢lovek zrazu nebol
prehliadany a urc¢itym spésobom zrazu
brany rovnocenne. Na zvedavé otazky
vzdy odpoviem - a preco by vozickarka
nemala dobre vyzerat, byt pekne oble-
¢end a nenosit vysoké opatky!?

S OMD v SR spolupracujete aj na nie-
ktorych projektoch, prezradite ¢o aktu-
alne pripravujete a ¢o sa chysta?

UZ druhym rokom pracujem na projek-
te Cesta Mesta, v ktorom sa intenzivne
zaoberam socidlne angaZovanou liniou
sti¢asného umenia. Ako celok nesie pre-
dovsetkym myslienky inkldzie a scitlivo-
vania voci inakosti, nabada k [udskosti,
akoi ktolerantnému ak ohladuplnému
spolunaZivaniu ¢loveka s ¢lovekom bez
akéhokolvek rozdielu. Cielom projektu
je senzibilizovat obyvatelstvo, upozor-
nit na problematiku bariér ako i rozvirit
diskusiu o nej. Tento rok v jani pripra-
vujem tento projekt v Bratislave a OMD
je mojim partnerom. Myslim, Ze tymto
profitujeme vsetci spolo¢ne, pretoZe
vytvarné umenie je tieZ ur¢itd moznost,
ako poukazat na problémy v spolo¢nosti.
Sicastou projektu je vystava v Galérii
Médium, ako i multimedidlna instalacia

Dielo: Just a Moment 3, na vystave Triendle portrétu
v Galéria Michala Bohdfia, Liptovsky Mikulds (archiv Z.L.)

na Palffyho nadvori, kde si budd moct
navstevnici odskdsat jazdu na invalid-
nom voziku, pripravend bude aj otvore-
nd diskusia na tému bezbariérovostivo
verejnom priestore.

V minulosti ste robili pocas zbierky Be-
lasy motyl dobrovolnicku s pokladnic-
kou, planujete sa aj tento rok zapojit?
Co by ste rada odkazali darcom alebo
ludom, ktori este vahajd, ¢i svojou tro-
chou prispiet na Belasého motyla?
Som velmirada, Ze som sa stala ¢lenkou
Organizacie muskularnych dystrofikov
Slovenska. Zo zaciatku som sa nech-
cela konfrontovat s mojim ochorenim,
a preto som ani nevyhladavala ludf
s podobnou diagndzou. V obdobi, ked
som si uz vSimla, Ze si sama nevystacim,
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Detail kolaze (guerilla art) pre vystavu Ne-Cesta v GAFU Ostrava (archiv Z.L.)

nadviazala som kontakt a stala sa clen-
kou, za ¢o som velmi rada. V OMD sl
vSetci na nezaplatenie. Organizacia robi
nezaplatitelné pracu, uréitym spdso-
bom supluje do velkej miery Stat. Takéto
organizdcie a ludia, ktori v nich pracujd,
by mali byt spolo¢nostou viacej ceneni.
Minuly rok som mala po prvykrat moz-
nost sa zapojit ako dobrovolnicka do
zbierky Belasého motyla. Bol to pre miia
zaujimavy zazitok, vstipit do kontaktu
s cudzimi ludmi, oslovovat ich, vysvet-
[ovat im o Co ide a aké je to dolezZité
prispiet a tym pomoct ludom, ktori st
na tito pomoc odkazani. Na moje po-
¢udovanie, vacsinou som zazila velmi
pozitivne reakcie a zaujimavé rozhovory.
Tesim sa na tento rok a urcite sa zapojim.
Dolezité je nielen prispiet, ale pokial
by bolo mozné o tom aj hovorit. Tieto
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zbierky st nevyhnutné pre pomoc lu-
dom na zaplatenie ich kompenzacnych
pomdcok, rehabilitacii, ¢i debariérizaciu
ich domovov. Mala by to byt vlastne tlo-
ha Statu. Ludia by sa nemali bat poma-
hat, je to nieco, ¢o robi velkd radost a
robim ich ludskym.

Ste nie len umelkyna, ale aj aktivistka,
je o vas zname, Ze svojimi skiisenos-
tami pomahate aj inym. Kto je pre ale
pre vas najvacsou oporou a hnacim
motorom v obdobi, kedy nevladzete?

Uz v skorej mladosti som sa zapdjala do
roznych ekologickych alebo socialno-po-
litickych aktivit. Toto mi leZalo, rovnako
ako umenie, na srdci od narodenia. Uz
na strednej Skole som robila instalécie
namierené proti konzumnej spolo¢nosti.
Pochopila som, Ze umenie ma td moca
vyjadrovacie prostriedky, aby poukazalo
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Predndska o projekte Cesta Mesta v DOT contemporaty, v JurkoviCovej tepldrni v Bratislave (archiv Z.L.)

na rézne nerovnosti spolo¢nosti alebo
otvorit témy, ktoré sa tabuizujd. Pre
mna je to dolezité, nie kazdy ma td
moznost, silu, odvahu bojovat za svoj
hlas. Nerobim len pekné umenie. Casto
ho pouzivam ako nastroj na vyjadrenie
svojho postoja, mienky, pocitu. Som
rada, ak sa mojim umenim niekoho do-
tknem, alebo primknem k zamysleniu
sa, ¢i k zmene svojho pohladu na dand
problematiku. V tazkych obdobiach je
prave tvorba mojim motorom. Mdvam
obdobia, kedy nemo6Zem tvorit, lebo
mi to moje telo nedovoli, vtedy st to
niekedy aZ neprekonatelné muky. Mam
nastastie dobrych priatelov a rodinu,
ktori ma tomto obdobi velmi podporuji
a podrZia ma. Vdaka priatelom, kolegom
som schopnad ina dalej tvorit. Bez ich
pomoci by to uz nebolo mozné a som za
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nich naozaj velmivdacna. Bez tvorby si
neviem predstavit moj Zivot.

Aj s médiami ste otvorene hovorili o
s2azitku” s klinickou smrtou. Hneva-
li ste sa, Ze vas lekari vratili spat, no
s rukou na srdci, dnes to asi vnimate
inak, vsak?

V roku 2010 som prezila klinickd smrt.
Velmisom sa hnevala, ked ma lekari vra-
tili naspat. Pre mna to bol neopisatelny
zazitok. Z psychologického hladiska, ked
sa na to takto s odstupom casu poze-
rdm, bolo to moje slobodné rozhodnu-
tie, Ze chcem umriet. V tom c¢ase som
bola uz niekolko tyZzdrov na jednotke
intenzivnej starostlivosti a lekari bojo-
vali o mdj Zivot. To, ¢o som kazdy den
pocitovala, tak isto aj bezradnost leka-
rov nad mojim stavom prispeli k moj-
mu rozhodnutiu, Ze uz viacej nechcem
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a nevladzem. Od toho momentu som
doslova pocitovala, ako moje telo pre-
stavalo pracovat. Odvtedy viem, Ze sila
[udského rozhodnutia, odhodlanie zit,
je to najcennejsie, o mame a ¢o nas
drzi pri Zivote. Tento zazitok ma, ako
urcite mnohych inych, zmenil. UZ ubehlo
odvtedy 13 rokov, ktoré priniesli mnohé
radosti, ale i Giskalia a prekdzky v mojom
Zivote. Neviem povedat, ¢i som Stastn3,
Ze ma vrétili naspat, takto nad tym ne-
rozmyslam. Na jednej strane urcite ano,
pretoZe Zijem a mozem sa dalej delit o
moj Zivot. No ak by som zomrela, bolo
by mi urcite dobre. Ostali by iba [udia,
ktorym by som urcite chybala. Smrti
sa nebojim. Smrt patri k zZivotu tak isto,
ako zrodenie. Je to akasi dalSia nezndme
nasho bytia.

Ludia s podobnou skisenostou a no-
vou Sancou na Zivot zvyknu oslavovat
aj nieco ako druhé narodeniny. Mate
to takisto?

Dlho mi trvalo spracovat tento zazZitok a
este dlhsie som o tom vébec nehovorila.
Nepatrim k [udom, ktori den, kedy ma
tak povediac vrétili naspat, oslavuji ako
druhé narodeniny. Mala som pred sebou
eSte velmi dlhd a tazkd cestu, kym som
vybojovala svoj boj. Tento zazitok bol
takisto jedna z tém, ktord som vytvarne
spracovala.

Citatelia vase meno iste zahliadli aj
v stvislosti s kauzou ,Zeleznice”, kedy
ste opakovane poukazali na droven
a podmienky, v akych st niteni imobil-
ni ludia cestovat vlakmi. Co pre vas tato
,medializacia” znamenala a dockali ste
sa napravy alebo ospravedInenia?
Moja minuloro¢nd, medializovana skd-
senost so Zeleznicami vyvolala slusné

DYSTROROZHOVOR SO ZORKOU LEDNAROVOU

pohorsenia na socialnej sieti. Zo stra-
ny slovenskych Zeleznic som dostala
viac-menej Standardné ospravedInenie
s tym, Ze mi vratia cenu mojho listka.
V mojich ociach to bol viac ako chaby
pokus. Ceska strana, ide o prevadzko-
vatela minibaru, uviedla, Ze so mnou
jednali nadStandardne, pretoze mi za-
darmo poskytli kdvu a sendvic! Toto
som povazovala za absolltne nehoraz-
nost! Spésob akym to bolo napisané
nemal ni¢ spolocné s ospravedinenim
a uz vobec nie s priznanim pochybenia
alebo aspon naznaku dobrého Gmyslu
napravenie tak hrubého pochybenia,
ktorého sa dopustili. Bola som viac ako
sklaman3, priam znechutena z tejto re-
akcie. Z tohto je viditelné nakolko si va-
Zia svojich zakaznikov a ako sa spravaiju
k zdravotne postihnutym cestujicim.

rozhovor viedla: DANIELA VIDOVA

Pomoézte ndm
debariérizovat Slovensko!

Mili nasi ¢lenovia.

V kazdej (tlaenej) Ozvene néjdete pri-
loZzend ndlepku zobrazujlcu preskrtnu-
tého vozickara. Prosime vds, aby ste
touto ndlepkou oznacili miesto - pre-
dajnu, arad, kaviaren, institdciu, jedno-
ducho ¢okolvek, kam neexistuje bezba-
riérovy pristup. S nalepenou nalepkou
na viditelnom mieste sa odfotte a fo-
tografiu poslite na omd@omdrvsr.sk.
Stanete sa tak aj vy sicastou projektu,
ktory Zorka organizuje. V pripade zauj-
mu vam radi dorucime aj viac nalepiek.
Dakujeme za spolupracu.
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NataboresOMDsom
pochopila,zevtom
nie sme sami

Rodina Grmanova zo Solc¢ian minuly
rok prvykrat absolvovala detsky ta-
bor s OMD v SR. Pociatocny strach
a zmiesané pocity, ktoré mali pred
nastupom na Duchonku, ale razom vy-
striedal pocit dlavy, ked pochopili, Ze
spoznat rodiny s podobnym osudom
je prijemné a obohacuijiice. ,Mala som
pocit, akoby mi konecne niekto rozu-
mel a vedel, ¢o citime, ¢o ako rodina
prezivame,” hovori Martina Grmanova,
mama 9-ro¢ného Samka, ktory sa s Du-
chennovou chorobou bije urputne ako
lev. A okrem milovanej mamy Martiny
mu v tom pomadha aj aj tato Miroslav
a 14-rocna sestra Slavka.

V akom Zivotnom obdobi sa aktudlne
nachddzate? o vas ako rodinu tesi,
¢o trapi?

Momentdlne sa nachdadzame v tak
trochu zlozZitejSej Zivotnej situdcii, ¢o
sa tyka aj nasho finan¢ného hladiska.
Ja som nezamestnand uz vysSe roka
a som bez prijmu. Podala som si ziadost
na opatrovanie, ktord mi vSak nebola
schvalena. Manzel ma len sezénnu pracu
v lese, takZe to platame ako sa da. Ja
som zostala doma kvéli Samkovi, kedZe
som robila na dve zmeny a nedala sa
nam zosuladit praca, Skola, ucenie, cvi-
¢enie. Okrem toho so Samkom chodime
na rehabilitacie a cvicenia, ktoré si ca-
sovo naro¢né. ManZel ma momentalne
tieZ zdravotné tazkosti, ma problémy
s platnic¢kou, par dni si uz aj polezal
v nemocnici. Mava bolesti, rehabilituje
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Manzelia Grmanovi

azdd sa, Ze sa mu to postupne zlepsuje.
A o nas tesi? Predovsetkym to, Ze mo-
Zeme travit Cas vsetci spolu a, poviem
to skratene, ked' je Samko Stastny, tak
sme Stastni aj my! Okrem Samka mame
aj starsiu dcéru Slavku, ktord mu je vzdy
oporou a su velmi radi, Ze majud jeden
druhého. Slavka sa mu snaZzi pomahat a
tym pomaha aj mne, je to moja pomoc-
nicka aj ked obcas sa, samozrejme, ako
spravni strodenci, pohadajd. Majd sa
velmi radi a ja som za to velmi vdacna.
Bude to zniet ako kli$é, ale ked niekomu
poviete, Ze mu prajete hlavne ,zdravie”
niekedy to [udia bert ako samozrejmost,
ako niec¢o automatické. Ale nie je to vzdy
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Samko miluje kazdy $port

tak, pretoZe zdravie je to najdolezitejsie
¢o mame a mali by sme sa on starat! Ako
hovori moja babka: ,Deti, budte radi, Ze
ste zdravi a moZete robit.”

Pamatdte si prvy kontakt s OMD?
Ano, prvy ozajstny kontakt s OMD sme
mali v tabore na Duchonke.

Ako vam c¢innost OMD pomohla v sta-
rostlivosti o syna, ¢o vo zvysSeni kvality
jeho Zivota?

Cinnost OMD nam pomohla hlavne
vtom, spoznat rodiny a deti s rovnakou
diagnézou ako ma nas Samko. Vymenili
sme si s nimi rodinami niektoré informa-
cie, porozpravali a vSetci boli velmi mili,
ako keby sme boli jedna rodina. Bolo to
prijemné stretnutie.

Ako je na tom Samko zdravotne dnes?
No tak ja, ako matka, sa priznam, Ze ho
velmi sledujem, ako krdca, ako vstava
zo stolicky, potom to zasa porovnavam

s tym, ako to bolo vcera, i to bolo lep-
Sie alebo nie... Uvedomujem si, Ze sa to
takto neda analyzovat a skor si s tym
ubliZzujem, ale zatial sa drzi celkom dob-
re. Len teraz v poslednom case velmi
podrastol, tak sa mu poskracovali Sla-
chy na nézkach, preto musime cvicit a
natahovat ich.

Aké dieta je Samko? Co rad robi, ¢o ho
napliiia?

Keby som mala Samka opisat jednym
slovom, bolo by to ,slniecko”. Samko
je velmi usmievavé dieta. Nie je moc
vyrecny, v spolocnosti je skor introvert.
Ale ma rad deti a je velmi hiZevnaty
- pri nejakej ¢innosti alebo pri hre von-
ku s detmi si nechce pripustit, Ze nieco
nedokaze.V tomto je tak trochu tvrdo-
hlavy a ide si za svojim a silou mocou
to chce dokazat! A to na iom velmi ob-
divujem, vzhladom na jeho diagnézu.
Ma velmi rad Sport ako taky. Chodi na
pldvanie, preplava pod vodou niekol-
ko metrov. Zvlaidame aj bicyklovanie,
trochu aj s pomocou (ocino ho vidy
rad potlaci). Aj so sestrou sa rad zahra
a najviac sa mu paci, ked spolu mdzu
vymyslat. Momentdlne to u nds doma
zilo futbalom a MS v hokeji! Samko to
velmi prezival, fandil a nesmel mu unik-
nut Ziaden zapas! Najviac sa mu paci, Ze
na MS hral hokejista s jeho priezviskom,
Grman je nas top hokejista!

Viete, o ¢om sniva?

Okrem toho, Ze by chcel byt ako vset-
ky ostatné zdravé deti, vediet skakat,
behat, nahanat sa, je jeho sen zoskok
paddkom. Hovoril mi o tom uzZ davnejsie,
tak to hddam este plati (smiech).
Minulé leto ste stravili par veselych dni
v tabore, ktory organizovala OMD v SR.
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Aké pocity vo vas este dnes vyvolavaju
spomienky nan?

Spomienky na tabor mdame velmi pek-
né a sme velmi radi, Ze sme sa mohli
stretnit s rodinami s podobnym osu-
dom ako mdme my. Aj ked sa musim
priznat, Ze na zaciatku som mala zmie-
Sané pocity a aj strach. No potom, ako
sme postupne spoznavali rodiny a ich
Zivotné pribehy som mala pocit, Ze mi
konecne niekto rozumie a Ze nie sme
sami. Bolo to pre nas ako rodinu velmi
obohacuijlce a sme velmi radi, Ze sme
sa mohli zGcastnit!

Spomina nan aj Samko? Na ¢o najviac?
Samozrejme, aj Samko spomina na ta-
bor, bol to pre neho silny zazitok. A aj
ked to on moc neddva najavo viem, Ze by
chcel ist aj tento rok. Spominasi hlavne
na tvorivé dielne, ako si vyrobil indidn-
sku ¢elenku a, samozrejme, vozenie na
elektrickych vozickoch.

Chystdte sa teda na tabor aj tento rok?
Ano.

Z vasho pohladu, ¢o vam dava kontakt
s komunitou a inymi rodinami, ktoré
maji doma dieta alebo pacienta s ner-
vovo-svalovym ochorenim?

Kontakt s rodinami, ktori maji doma
dystrofika je na jednej strane oboha-
cujdci na informacie, ktoré vam lekari
nepovedia a na druhej strane poma-
ha mi to trochu pomaha psychicky sa
s touto synovou diagnézou vyrovnat.
Aj ked sa s tym Clovek nikdy nevyrovna
Gplne.

V pripade Duchennovej svalovej dys-
trofie pocas poslednych rokov vyskum
vyrazne pokrocil a priniesol aj nadejné
vysledky, najma v ramci génovej tera-
pie. Sledujete novinky z oblasti vedy a

Chvile stravené s rodinou sd pre Grmanovcov
tie najvzacnejsie

vyskumu tejto choroby? Vidite v nich
nadej aj pre svojho syna?

Prizndam sa, Ze vyskumy az tak nesledu-
jeme, skor len sporadicky. Sustredujeme
sa na pritomnost, Ze musime robit vset-
ko preto, aby sme Samkovi dali alebo
zabezpedili také Zivotné podmienky, aby
sa mal dobre. Ale, samozrejme, budeme
len a len radi, keby uz konecne objavili
nejakd lie¢bu aj pre nds. No chapem, Ze
je to velmi zlozZité.

Co by ste poradili rodindm, ktoré sa do-
zvedeli diagn6zu Duchenne pri svojich
detoch? Co urobit a ako ustat prvotny
Sok, mozno aj hnev a nepokoj?

To je tazka otazka, pretoZe stale este aj
u mna obcas rezonuje spominany hnev
a nepokoj. Neviem poradit. V posled-
nom c¢ase mi pomaha porozpravat sa
o tom, ¢o citim. Na zaciatku som o
synovej diagnéze nedokazala hovorit
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S milovanou sestrou Slavkou

vobec. Kazdy to asi preziva nejako inak.
Ale urcite by sa o tejto chorobe malo
vela rozprévat.

Ako sa choroba na Samkovi prejavovala
a kedy ste napokon definitivne zistili,
o aku diagnézu ide?

Choroba sa prejavovala az tak okolo tre-
tieho roku Zivota. Samko sa narodil ako
.zdravé” dieta. Teda aspon sme si to
tak mysleli. Vébec ni¢ nenasvedcovalo
tomu, Ze nieco nie je v poriadku. Jeho vy-
voj bol GipIne normdlny, povedala by som
ukazkovy - ako z knizky. Pekne papal a
priberal, aj motoricky vyvin bol v norme,
robil vSetko to, ¢o zdravé deti robia v da-
nom obdobi. Ale potom okolo tretieho
roku sme si vSimli, Ze nejako divne cho-
di, ako keby pri chédzi vykrdcal bokmi.
Upozornila ma na to moja mamina, ja
som tomu velmi neprikladala d6raz. Ale
raz sa stala takd vec, ze ked sme prisli
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z jednej detskej oslavy domov Samko
vecer pri zaspdvani dostal silny ki¢ do
lytka. AZ taky silny a dlhotrvajlci, Ze len
plakal a plakal... Vtedy som vedela, Ze
nieco nie je v poriadku. Ved také malé
dieta nem6Ze mat predsa také silné
ké¢e! Sli sme k detskej lekérke, ta nam
predpisala magnézium a poslala domov.
Na cas bolo dobre, potom sa to ale za
dva mesiace zopakovalo. Zasa kf¢ do
lytka, ale to som uz trvala na tom, nech
nas pani doktorka posle odbornikovi.
Nasledovali vSetky vysetrenia odber
krvi a vySetrenie u neuroldga. Pre zlé
vysledky nas nasledne hospitalizovali na
NDUCH na Kramaroch a odobrali ndm
genetické testy. Potom priblizne o tri
mesiace sme sa dozvedeli potvrdend
diagndzu. Je velmi tazké opisat, Co v tej
chvili ¢lovek preziva. Myslela som si, Ze
je koniec sveta. Ta bezmocnost, Gizkost,
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strach, bolest, ako ked vam niekto bod-
ne dyku do hrude a uz ju nikdy nevytiah-
ne a vy pomaly krvicate. Jednoducho sa
nam zr(til cely svet a museli sme akoby
zacat odznova. Bolo a stéle aj je to pre
nds velmitazké, ale Samko spolu s jeho
sestrou Slavkou, nam davaju silu bojovat
a robit vSetko preto, aby boli jednodu-
cho stastni. Nedd sa s tym zmierit, ale
da sa s tym zit a ja velmi dakujem za to,
akd mam rodinu, priatelov a dobrych
[udi okolo seba, ktori nds podporuji a
pomdahaju ako salen da.

Zrejme sa nemusim pytat, ¢i choroba
ovplyvnila chod rodiny ako takej, ale
v ¢om najviac?

Ano, najskér to bolo psychické vysporia-
danie sa s novou situaciou a premysliet
si, ako budeme dalej fungovat ako ro-
dina. Zatial sme to viac-menej zvladali
ako bezna rodina so zdravymi detmi.
Klasika - ja a manzel sme chodili do
prace a Samko do skélky. Len ako mal
Samko nastdpit do 1. triedy ZS, pre-
padli ma pochybnosti, ako to budeme
zvladat a stihat. Po asi pol roku sa nam
to vSetko nedalo stihat a ja som dala
vypoved z prace, aby som sa Samkovi
mobhla viacej venovat, a tak zabezpecit
chod domdcnosti.

Absolvovali ste aj terapie v zahranici,
o aké konkrétne Slo a ako hodnotite
ich vyznam dnesnou optikou?

Ano, viete moja reakcia, ked sme sa do-
zvedeli diagndzu, bola takd, Ze som sa
stym jednoducho nevedela a este stéle
neviem zmierit, ani s tym, Ze neexistuje
pre Samkove genetické poskodenie za-
tial Ziadna liecba. Tak som sa rozhodla
hladat a ziskavat r6zne informacie z r6z-
nych zdrojov o ochoreni 0 moznostiach
lie¢by. Nasla som Slovenku - lekarku
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Samko absolvoval aj terapie v zahranicf
Zijicu v Egypte, ktora sa zaoberala in-
dickou medicinou, a tak skombinovala
rozne prirodné metddy. Tak sme sa ti
liecbu rozhodli vyskisat. MoZno ma nie-
kto za to odstdi, Ze je to je hlipost a na-
leteli sme nejakej Samanke, ale myslim,
Ze za vyskisanie to stédlo. Poradila nam
vela veci, ktoré ndam pomohli.

Tito otazku si kladie kazdy, kto sa sta-
ra o chorého blizkeho cloveka, tob6z
o svoje dieta, no predsa vam ju polo-
Zim aj ja: Ako s chorobou zZit, zapasit
a nezblaznit sa z toho?

ESte stdle je to pre mna dost tazka otaz-
ka, ale najviac mi poméaha, hlavne po
psychickej stranke, moja rodina - moj
manzel, dcéra, moja mamina, ludia, na
ktorych sa méZem spolahndt. Momen-
talne mi pomaha Sport. Chodim si sem-
-tam zabehat, trochu prevetrat hlavu a
aspon na chvilu sa odreagovat.

rozhovor viedla: DANIELA VIDOVA
Foto: archiv rodiny Grmanovych
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Spolocenska rubrika

+,OMDV SR je ako jedna vel'kd rodina.”
‘B z 5 v : 7

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sluzi,
Nech srdce md vsetko po com tuZi.

0Od aprila do jiina 2023 oslavuji okrtihle
vyrocie tito nasi clenovia a ¢lenky:

18. vyrocie:
David Mican, Chorvatsky Grob
Tomas Krajnak, Kosice

Matuis Tancos, Malcice

20. vyrocie:
Patrik Vetrak, Sered
Michal Hyhlik, Selce

30. vyrocie:
Eduard Mikulasik, Bab

40. vyrocie:
Martin Streharsky, Bratislava
Peter Osvald, Bratislava

50. vyrocie:
Adela Plevova, Banska Stiavnica
Pavol Bielik, Caka
Marcel Antal, Brdarka

70. vyrocie:
Pavel Rajecky, Lazany

SPOLOCENSKA RUBRIKA

Vitame
noué clenky a clenow
Kristina Oravcova

za syna Marka, Tovarniky
BlaZej Palenik, Most pri Bratislave

Qpustilinds

Katarina Takdcsova, Senec, 67r.

&

o

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

V ociach tma usidlila sa, uZ je to tak.
Odisiel si sdm a nds nechal si tu.
Daleko od teba. S pocitom stcitu.
Tomds Grich
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava

Agentira OA radi

osobnaasistencia.sk

Otazka:

V roku 2022 dostal m6j osobny asis-
tent jednorazovy prispevok ako in-
flaénd pomoc vo vyske 100 eur. Od
maja 2023 je opat moznost poziadat
o takyto prispevok. Ak ho uz asistent
dostal, moze opit o dotdciu poziadat?
Ja, ako osoba s tazkym zdravotnym
postihnutim, m6zem o tento prispevok
poziadat? Poberam invalidny dochodok
vo vySke 407 eur mesacne, dostal som
aj 13. déchodok.

Odpoved:

Osobny asistent uz nemoéZze druhykrat
poZziadat o tento inflacny prispevok. Cie-
[om je momentalne financne prispiet do-
macnostiam s nizkym prijmom, ktorym
este nebola poskytnuta inflacna pomoc
vroku 2022. Ziadatel a ¢lenovia domac-
nosti, v ktorej Zije, musia splnit pod-
mienku priemerného mesacného prijmu
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za poslednych Sest mesiacov predcha-
dzajlcich mesiacu, v ktorej bola Ziadost
podang, a to najviac vo vyske 1,871-na-
sobku Zivotného minima, t.j. 424 eur.
Vly, ako osoba s tazkym zdravotnym po-
stihnutim, nemate nédrok na tento pri-
spevok, pretoZe v roku 2022 Vam uz bol
poskytnuty zvySeny prispevok a to 13.
a tzv. 14. déchodok. Ziadost o jednora-
zovU dotaciu na podporu humanitarnej
pomoci je mozné podat od 071.05.2023
najneskor do 31.07.2023. Na Ziadosti
podané po tomto termine sa neprihlia-
da. Ziadosti sa poddvajd na prisludny
Grad prdce, socidlnych veci a rodiny SR.
Viac informdcii najdete na stranke
www.upsvr.gov.sk

Otazka:

Som osobny asistent, vykonavam osob-
nu asistenciu nad 140 hodin mesacéne,
nemam iny prijem a nie som ani v d6-
chodkovom veku. Som poistenec statu
na povinné déchodkové poistenie. Tyka
sa aj mina moznost prispievat mojim
rodicom tzv. rodi¢ovskym dochodkom?

Odpoved:

Ano, ako osobny asistent mate moz-
nost prispiet svojim rodi¢om takouto
formou. Ale iba ak vykonavate asisten-
ciu mesacne nad 140 hodin a Stat za
vas plati povinné déchodkové poistenie.
Rodicovsky déchodok bude poberate-
[om starobnych déchodkov zvySovat
sumu déchodku, ktory im vyplaca Soci-
alna poistovia. Podmienka je, Ze tieto
osoby musia byt v riadnom déchodko-
vom veku.

Na dcely vzniku naroku na rodicovsky
déchodok musite byt déchodkovo
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poisteny v roku, ktory dva roky pred-
chadza prislusnému kalendarnemu
roku (napriklad na dGéely vzniku naroku
na rodicovsky dochodok v roku 2023
ste museli byt déchodkovo poisteny v
roku 20271). Podmienka déchodkového
poistenia je splnena aj vtedy, ak ste boli
poisteny len jeden den.

Fyzickd osoba/asistenti, ktora je povin-
ne dochodkovo poistend, mé vymetriava-
ci zaklad 665,20 eur mesacne, z ktorého
stat plati poistné na dochodkové pois-
tenie za rok 2021. Suma rodicovského
dochodku je uréena ako 1,5 % jednej
dvanastiny Ghrnu vymeriavacieho zak-
ladu. Suma rodicovského déchodku sa
bude urcovat kazdy rok.

O rodicovsky dochodok nie je potrebné
Ziadat. Vasim rodicom rozhodnutie o
rodi¢ovskom déchodku bude dorucené
postou alebo do eSchranky poberatelovi

davky. . _
Y ALENA JURICKOVA

sociadlna poradkyna

Zcinnosti
Agentlry osobnej
asistencie Zilina

Aj v Ziline sa postupne pripravujeme
na verejnu zbierku Belasy motyl, ktora
sa uskuto¢ni tento rok 9. juna. Planu-
jeme tri stanovistia v roznych ¢astiach
mesta, kde ,rozprestrd kridla” nasi so-
cialni pracovnici, klienti, dobrovolnici a
rodinni prislusnici. UZ teraz sa teSime
na vynimocné podujatie s hodnotnym
dopadom na kvalitu Zivota niektorych
0s6b s TZP z nadej komunity.

Na zaklade dobrej spoluprace s Mestom
Zilina, sa tesime, Ze nasdi klienti méZu

Z CINNOSTI AGENTURY OSOBNEJ ASISTENCIE ZILINA

vyuzivat potencidl bezbariérového pro-
stredia Denného centra na Borovej ulici.
Stretdvame sa pravidelne kazdy ponde-
lok a v rdmci socializécie spolocne tra-
vime volny ¢as, pontkame neformélne
poradenstvo, realizujeme aktivity pre
klientov - aranzujeme, hrame spolo-
¢enské hry, ¢ivenujeme sa Sportu (ping
- pong, Sach, osveta boccie). Perspek-
tivne planujeme zrealizovat aj niekol-
ko osvetovych a propagacnych aktivit,
vystavu vyrobkov z vlastnej kreativnej
tvorby, ¢i besedy na r6zne témy, napr.
cestovanie bez bariér.

Tedime sa vybornej spolupraci so Speci-
alnou MS a 7S Jana Vojtassaka v Ziline.
S nasimi klientmi a asistentmi sme po-
kracovaliv spristupriovani Sportu boccia
pre deti so Specialnymivychovnovzdels-
vacimi potrebami. Dia 4. aprila sa deti
spolu s pedagégmi tesili z novych pod-
netov, boli pIné radosti, elanu, nadse-
nia a zaujmu. DRa 17.md&ja sme na vyni-
mocnom podujati,Den rodiny” priblizili
tento Sport aj rodi¢om deti, ¢i ostatnym
zaujemcom a Sirsej verejnosti. V rdmci
prepojenia na bezplatné socialne sluz-
by nasej agentiry, budeme pontkat aj
socidlne poradenstvo so zameranim na
témy zo sveta zdravotného postihnutia
pre deti a rodicov (opatrovanie, osobna
asistencia, kompenzaéné pomacky).
Dia 16. jina mame napldnované v
priestoroch Agentlry osobnej asisten-
cie Zilina dalSie skupinové stretnutie s
psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom
pre nasich klientov a osobnych asis-
tentov za Gcelom zlepSovania vztahov
a komunikacie pocas vykonu osobnej
asistencie, a tak prispievat k skvalitfio-
vaniu osobnej asistencie v praxi.



Dakujeme za nad3tandardn( spolupracu
Nadécii Mesta Zilina, ktord pravidelne a
Stedro podporuje nasich klientov finan¢-
ne a potravinovo. Aj v tomto roku viaceri
nasi klienti boli vybrani a podporeni z
prostriedkov Nad4cie Mesto Zilina.
Nasi klienti, osobni asistenti a socidlni
pracovnici aj v tomto roku pokracuji v
terénnom zbere problémovych lokalit v
Ziline na zabezpecenie bezbariérového
prostredia. PoZiadavky budi v pisom-
nom matetridli pondknuté Bezbariéro-
vej komisii mesta Zilina, ktorej sme aj
nadalej sticastou. Verime, Ze sa dielo
podari, a tak ako v predchadzajicich
rokoch, sa postupne odstrania alebo
zminimalizuja bariéry pre osoby s teles-
nym postihnutim, ¢i inym zdravotnym
znevyhodnenim.

V pripade potreby sme tu pre vas v pra-
covné dni od 6:30 do 15:00h. TeSime sa
na stretnutie s vami.

Agentiira osobnej asistencie Zilina
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina
Luboslava Figurova 0948 611 170;
agenturaza@osobnaasistencia.sk
Gabriela Tomanova 0948 229 378;
tomanova@osobnaasistencia.sk

S priatelskym pozdravom
LUBOSLAVA FIGUROVA

Nadacia
Mesta Zilina

Podpora klientov zo Ziliny prostrednictvom Nadacie
Mesto Zilina (Z archivu Agentira OA Zilina)

Socializa¢né aktivity v Dennom centre Zilina Solinky
(Z archivu Agentdra OA Zilina)

Beseda v dennom centre Zilina Solinky
(Z archivu Agentdra OA Zilina)
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Uprava stim Zzivotného
minimavroku2023

K valorizacii sumy zivotného minima
dochddza vzdy k 1. jdlu a udeje sa tak aj
tento rok. Po schvaleni novely zdkona
o hmotnej nidzi tentokrat dochadza
k vyraznejSiemu zvySeniu a tym aj do-
pady na socialne davky, ktorych vyska
sa odvija od vysky Zivotného minima
budi citelnejsie.

Predpokladané sumy Zivotného minima
uvadza na svojej stranke MPSVR takto:

Valorizdcia sim Zivotného minima

a) prvd plnoletd fyzickd osoba
2023 -234,42 €
zmena od 1.7.2023 - 264,20 €
zvysenie - 29,78 €

b) dalSia spolo¢ne posudzovand plnoletd
fyzickd osoba
2023-163,53 €
zmena od 1.7.2023-184,30 €
zvysenie - 20,77 €

c) zaopatrené a nezaopatrené dieta
2023-107,03 €
zmena od 1.7.2023 - 120,63 €
zvysenie - 13,60 €

TIBOR KOBOL
socialny poradca

UPRAVA SUM ZIVOTNEHO MINIMA 2023

Dochodkovy systém na
Slovensku je dolezitou
témou

Je témou, ktora sa tyka kazdého z nas.
V najblizsich 20 az 30 rokoch totiz ¢aka
Slovensko demografickd zmena, ktora
bude mat vplyv na dochodkovy systém.
Budeme sa stretdvat s narastajticim
poc¢tom dochodcov a klesajicim poc-
tom pracujtcich. Do déchodku bude
nastupovat pocetna generacia tzv. Hu-
sakovych deti, pricom pocet narodenych
deti sa znizuje. Zatial ¢o v roku 2020
bolo vo veku 64 a viac rokov priblizne
1 milién [udi (d6chodcov), v roku 2040
ich pocet vzrastie o takmer 40% na 1,4
miliéna a tvorit budd viac ako Stvrtinu
populdcie. Preto je potrebné, aby sme sa
tejto téme venovali a zacali robit kroky
na zabezpecenie svojich déchodkov.
Déchodkovy systém na Slovensku je ofi-
cidlne postaveny na troch pilieroch: prvy
pilier, druhy pilier a treti pilier. Prvy pilier
je povinny pre vsetkych zamestnancov a
zamestnavatelov a zabezpecuje zdklad-
nd déchodkovd ochranu. Druhy pilier je
dobrovolny a umoziuje zamestnancom
Setrit si peniaze na svoju buddcu dé-
chodkovt ochranu. Treti pilier je tiez
dobrovolny, ale jeho Gcelom je poskyt-
nit doplnkovid déchodkovt ochranu pre
tych, ktori si Zelaji mat eSte vyssi prijem
v dochodku.

Podme sa na jednotlivé piliere pozriet
blizsie.

Prvy pilier tvori zakladny déchodkovy
systém, ktory sa financuje zo zdrojov
verejného rozpoctuy, t.j. z odvodov do
Socidlnej poistovne. Do tohto systému
prispievajl vSetci zamestnanci z ich
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hrubej mzdy. Zadkladny déchodkovy sys-
tém poskytuje minimdlny déchodok a je
urCeny pre osoby, ktoré nemajud dosta-
tocné financné zabezpecenie v starobe.
Je potrebné upozornit na 2 dolezité
fakty:

Prvym je tzv. princip solidarity, to zna-
mena3, z terajsich odvodov sa vyplacaji
terajsie dochodky a stat vam slubuije,
7e v pripade vasho dochodku sa o vas
tieZ postara.

Druhy fakt, Ze uz v stiasnosti tieto vy-
brané zdroje na vyplatu sicasnych dé-
chodkov cez Socidlnu poistoviiu nepo-
stacuju a je kazdy rok potrebné siahnut
na extra dotdciu zo Statneho rozpoctu,
ktora dnes dosahuje zhruba 30% z po-
trebnej sumy.

Druhy pilier tvori tzv. dobrovolny do6-
chodkovy systém, ktory umoZziuije pri-
spievat do osobného déchodkového
konta. Tento systém sa financuje z pri-
spevkov zamestnavatelov a zamest-
nancov do Socialnej poistovne, pricom
Cast odvodov ide priamo na osobny
dochodkovy Gcet vedeny v sikromnej
spravcovskej spolocnosti, kde sa tieto
prostriedky zhodnocuji na kapitalovom
trhu. Cielom tohto systému je zabezpe-
Cit si vyssi déchodok ako v zakladnom
systéme.

Treti pilier tvori stikromné tzv. doplnko-
vé dochodkové sporenie. Tento systém
umoznuje prispievat do déchodkového
fondu, ktory spravuije taktiez sikromna
dochodkova spoloc¢nost. Financovanie
tohto systému je na individualnom roz-
hodnuti kaZdého obc¢ana. Vyhodou tre-
tieho pilieru v pripade zamestnancov je
moznost prispevku zamestnavatela, ¢im
sa opat zabezpecuje vyssi dochodok a
atraktivita zamestnavatela
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Vyska déchodku zavisi od viacerych fak-
torov, ako st vyska prijmu, odpracovany
pocet rokov, vek odchodu do déchodku
a dalSie. Preto je dblezité mat prehlad
o tom, ako dochodkovy systém fungu-
je a aké si moznosti zabezpecenia si
déchodku.

Jednou z moZnosti, ako si zabezpecit
vyssidochodok, je investovat do druhé-
ho a tretieho piliera déchodkového
systému, Pri rozhodovani o tom, do
ktorého systému investovat, je potreb-
né zvazit jednotlivé aspekty a vynosy.
V kaZdom pripade je d6lezité mat dosta-
tok informacii a poradit sa s financ¢nym
poradcom, ktory vdm pomodze zvolit
najvhodnejsi sp6sob zabezpecenia si
ddéchodku.

Je dolezité si uvedomit, Ze rozhodnutie
o tom, ako sa budeme na déchodok pri-
pravovat, by malo byt dlhodobé a dobre
premyslené. Pri tomto rozhodovani by
sme nemali zanedbdvat aniiné mozZnos-
ti ako napriklad investovanie do podie-
lovych fondov, akcii, nehnutelnosti a i.
po vlastnej linii, kedy ludovo hovorime
o tzv. Stvrtom pilieri.

Dochodkovy systém na Slovensku
je téma, ktora sa tyka nds vsetkych a
mala by nds zaujimat. Je potrebné byt
informovany a venovat sa svojim dé-
chodkovym planom, aby sme si mohli
zabezpedit dostojny Zivot v starobe.

Mgr. MICHAL BABJAK, PFP

Zdroj: www.socpoist.sk, www.slov-lex.sk,
www.nbs.sk, www.employment.gov.sk

Zaujima vas téma financii a mate kon-
krétnu otazku? Ozvite sa nam na kon-
taktoch centraly, radi vdim odpovieme.
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V14 rokoch predurcila
jej osud tazka diagnéza.
Dnes pomahaludom po

celom Slovensku

Predstavte si, Ze postupne prestanete
chodit, nemoézete sa sami napit z po-
hara, obratit sa na bok v posteli ale-
bo dychat. Presne toto zazivaji ludia
s nervovosvalovym ochorenim, pretoze
ich zradzaji vlastné svaly.

Precitajte si inSpirativny rozhovor s An-
dreou Madunovou, predsednickou Or-
ganizacie muskularnych dystrofikov
v SR. Svalova dystrofia sa u nej zacala
prejavovat uz v detskom veku a dnes
pomdaha ludom s podobnou diagnézou
po celom Slovensku. Je nominovana
v ankete Slovenka roka v kategérii Cha-
rita a socidlna praca.

Andrejka, aké je to mat nervovosvalové
ochorenie? Ako si to prezivala Ty, ked'
Ti zistili, Ze mas toto ochorenie?

KedZe nervovosvalovych ochoreni je
vela druhov, tak kazdé to preZivanie je
individualne, pretoZe sa zacinaju preja-
vovat v rdznom veku. Moje ochorenie sa
zacalo prejavovat v detskom veku, ked'
som mala 10 - 11 rokov a bolo to velmi
nenapadné. V podstate som si ani neu-
vedomovala, ¢o sa so mnou deje. Zacala
som mat problémy s chodenim po scho-
doch a nevladala som behat. Obcas sa
stalo, Ze som spadla, Ze sa mi podlomili
nohy. Preto aj hladanie diagnézy bolo
narocnejsie. Najprv si lekari mysleli, Ze
mam ploché nohy, ale postupom casu
zistili, Ze tam bude nejaké svalové ocho-
renie a rieSila sa diagnostika. Ked som

mala 14 rokov, tak sa prvykrat vyslovila
diagndza svalova dystrofia. Pre mojich
rodi¢ov a okolie to bol absolidtne ne-
zndmy pojem a ja sama som pochopi-
la rozsah tohto ochorenia az ked som
bola na strednej skole. Chodila som na
Mokrohajsku na gymndzium, kde boli
moji spoluziaci s roznymi zdravotnymi
postihnutiami a mnohi z nich mali aj
svalovi dystrofiu v roznych stadiach.
Aja som sivtedy dost drsne uvedomila
realitu, Ze toto ochorenie je celoZivot-
né a Ze s velkou pravdepodobnostou
nenastane uzdravenie. A zaroven je
to aj progresivne ochorenie, ¢asom sa
zhorSuje a budem sa s tym musiet ne-
jako vysporiadat a naucit sa Zit s touto
diagndzou.

To muselo byt velmi tazké sa s tym vy-
rovnat... A teraz Ty pomahas ludom s
nervovosvalovym ochorenim si prejst
tito cestu. Ako si sa dostala k Organi-
zacii muskuldrnych dystrofikov v SR?
To, Ze mam svalové ochorenie, istym
sposobom predurcilo vsetko - cely moj
Zivot, €o sa tyka vzdelania a prace. Ked
som skoncila gymnazium, tak som pre-
myslala nad mojim buddcim povolanim.
Tym, Ze som uz mala vyrazne oslabené
svaly, horsie som chodila, tak Gplne lo-
gicky som premyslala nad vzdelanim a
pracou, ktora by bola viac menej admi-
nistrativna a nevyZzadovala by nejakd
velkd fyzickd néamahu. Rozhodla som sa
pre Pravnickd fakultu, ktorid som dokon-
Cila. Z Banoviec nad Bebravou som sa
potom za pracou presunula do Bratisla-
vy, kedZe tu bol viac moZnosti. Oslovila
som vtedy Organizaciu muskularnych
dystrofikov, ktorej som bola ¢lenka, Ci
nevedia o nejakej vhodnej pracovnej
pozicii. Bola to velkd ndhoda, pretoze



Andrea s kolegami v OMD v SR (Fotil: Pavol Kulkovsky)

prvykrat si vtedy organizacia zacala bu-
dovat svoje sidlo a zacal sa rozbiehat aj
obciansky sektor. A hladali aj niekoho na
poradenskd a Gétovnicku pracu. Takze
som do Bratislavy priviedla aj sestru,
ktora mala ukonéent ekonomickd Skolu
a nemala zamestnanie a tiez ma diag-
nostikovanu svalovd dystrofiu. Akousi
ndhodou sme sa dostali do tohto ob-
dobia a boli sme prvé, ktoré sme zacali
pracovat v novej kanceldrii s vtedajSou
pani predsednic¢kou v roku 1997.

Po Siestich rokoch si Ta zvolili za $éfku
OMD v SR, potom ¢o vtedajsia predsed-
nicka ohlasila svoj odchod...

Bolo to pre mna dost narocné, bola
som velmi neskisend a mlada. Ale mu-
sim povedat, Ze s obrovskou podporou
vsetkych okolo mna sme si postupne
budovali tim GZasnych, nadSenych a Si-
kovnych ludi, ktori budovali organizéciu
nadalej a rozsirovali sme spolocne sluz-
by. A rovnako aj rozSirujeme pracovné
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moznosti, pretoZe nasou filozofiou je, Ze
ddvame moznosti ludom so zdravotnym
znevyhodnenim, aby sa mohli naplno
prejavit.

Ako vnimas svoje poslanie? Co je pre
Teba prinosné, ale aj tazké na tejto
praci?

Pre mna je najddlezitejSie, aby nasa or-
ganizacia poskytovala odborné a ludské
zazemie. To ludské zazemie je naozaj
velmi ddlezité, pretoze viem sama na
svojej skisenosti a skiisenosti mojej
rodiny, Ze aké je to tazké, ked nemdte
dostatok informacii o tom, ¢o sa vlast-
ne deje a o sa bude diat v suvislosti
s nervovosvalovym ochorenim. A aké
je to tazké, ked nemate nejaké priatel-
ské zazemie alebo kolektiv [udi, ktori
majld podobné problémy. VZdy je fajn,
ked mate cloveka, ktory ma osobn sku-
senost, pozna situdciu a vie vas utesit:
+Ano, je to tazka situdcia, ale nie je ne-
vyriesitelnd”. Vela podpory sa dostane




The Luchy BEATLESS |1,
Teri €103 » Bard
King SHAOLIN
0.B.D
POLEMIC

\

R\ et o Sy
e e

e a
e

e

Koncert belasého motyla s moderatorom Ludwigom Baginom (Fotil: Pavol Kulkovsky)

rodindm pocas akcii, pocas tdborov, kde
sa mo6zZu spolocne porozpravat, kde si
deti ndjdu kamaratov. Jednoducho zis-
tia, Ze je to sice Zivot moZno narocnejsi,
ale mo6ze byt aj radostny a pekny a su aj
rieSenia, ktoré pomdahaji a mozu vyraz-
ne skvalitnit ludom s nervovosvalovym
ochorenim.

A Co je tazké? Poradenska praca a spre-
vadzanie je niekedy narocné - komuni-
kacia s [ludmi, ktori si naozaj prezivajui
nestastie ztoho, ¢oich stretlo a ta faza
bezvychodiskovosti, ked hladajd silu na
Zivot s tou diagnézou. Bohuzial mnohé
tie Stadid ochorenia st ndro¢né a mnohé
diagndzy s zivot limitujice. Velmi tazké
st licenia a spravy o tom, Ze nas opustili
nasi ¢lenovia a Castokrat su to aj ludia
v mladom veku a deti. Toto prezivam
stale velmi tazko.

ZUZANA MAJERCIKOVA
uverejnené 7. marca 2023,
osobny profil LinkedIN

Rozhovor uverejiiujeme so stihlasom autorky

Nasa Slovenka roka
Andrea Madunova roky pracuje na zlep-
Seni podmienok zivota deti a dospelych
s nervovosvalovym ochorenim. Jej sa-
mej lekari diagnostikovali v detskom
veku svalovu dystrofiu, zriedkavé gene-
tické ochorenie a z toho dévodu sa po-
hybuje len na elektrickom voziku. Svojim
pozitivnym pristupom inspiruje k aktiv-
nemu a nezavislému Zivotu mnohych
[udi so zdravotnym znevyhodnenim
a svojim pribehom motivuje mnohé Zeny
na Slovensku. Jej snahou je pomahat
a menit veci k lepsiemu.
Ak si rovnako, ako my, cenite prinos
a pracu predsedni¢ky OMD v SR Andrei
Madunovej, mozete jej venovat hlas
v ankete Slovenka roka 2023 najneskor
do 20. jtina 2023.
Hlasovat moZete tymito spésobmi:
* Poslite SMS v hodnote 1€ na ¢islo
7400 v tvare SR(medzera)22
¢ Hlasujte online na
www.slovenkaroka.sk/hlasovanie
¢ \Vypliite kupény v tyZdenniku
Slovenka a zaslite ich poStou
na adresu organizatora
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Organizacia muskularnych dystrofikov v
SR v spolupréci so Slovenskym zvazom
telesne postihnutych Sportovcov zorga-
nizovala Gvodné dva turnaje roku 2023.
Prvé ligové kolo a premiérovo aj dopln-
kové ligové kolo pre péry a timy. Obidva
turnaje sa odohrali v novej Sportovej
hale s nazvom Dom Sportu na Jundackej
ulici v Bratislave, ktora sa postupne sta-
va domovom pre slovensku bocciu, a to
hlavne vdaka svojej velkorysej rozlohe a
bezbariérovému prostrediu.

Prvé ligové kolo,
11. marec 2023

SH Dom $portu, Junacka 6, Bratislava
Po vzore zminulého roku sa opat vjeden
den odohralo vsetkych 5 kategérii. Svo-
je zastlpenie malo sedem slovenskych
klubov: SK Altius 20, SK TP Victoria Ban-
ska Bystrica: 3, SK OMD v SR Boccian
Bratislava: 6, SK Boccia ZOM Pre&ov:
9, SK Hendyhelp Samorin: 1, SK OMD
v SR Farfaletta Zilina: 5, SK Zarnovica: 1.
Premiéru mali novi klasifikovani hraci
Andrej Szabo a lvana Kovacova. Odo-
hralo sa 75 zapasov.
Vitazi:
BC1: Kral Tomas (SK TP Victoria),
BC2: Mezik Rébert (5K Altius),
BC3: Skvarnova Luba

(OMD v SR Farfalletta Zilina),
BC4: Balcova Michaela (SK Altius)
BC5: Kondela Lubos

(OMD v SR Farfalletta Zilina)
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Doplnkové ligové kolo
parov a timov, 15. april 2023

575 a MS Nevidzova 3, Bratislava

Po rokoch sa sutaznd boccia vrétila do

telocviéne 5ZS Nevidzova 3, aby satam

odohralo doplnkové ligové kolo pérov a

timov. Pre malo prihldsenych hracov sa

neuskutocnila stdtaz v paroch BC3.

Timy: 1. Stefan Bartek, Peter Minarech,

Peter Novota (SK Altius)

Pary BC4: 1. Martin Streharsky, Rébert
Durkovi¢ (SK Altius)

Pary BC5: 1. Paulina Rysava, Peter Varga
(SK Altius)

PODAKOVANIE ZA OBIDVA TURNAJE
PATRI:

Usporiadatelovi:

Organizéacia muskularnych dystrofikov
v SR a Slovensky zvaz telesne postihnu-
tych Sportovcov

Hlavnym partnerom:

Biofarma Stupava a Slovak pub, DOUB-
LE P spol. st. 0., MC Bratislava - RuZinov,
Schuller Ehklar - Frieb, Pedagogicka
fakulta - katedra Specidlnej pedagogiky
UK, Ares s. t. o.., Hilti Slovakia spol. s
r.0., Bratislavské dobrovolnicke centrum
Partnerom:

SH Dom $portu Junacka 6, 5ZS a MS
Nevadzova 3

Podakovanie patri aj rozhodcom, dob-
rovolnym ¢asomeracom, véetkym dob-

U

rovolnikom a dobrovolnickam.

Podrobné vysledky a viac informacif
najdete na stranke www.boccia.sk
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Vitazi kategérie BC2 (zlava): Peter Novota, RGbert Mezik, Rastislav Kurildk (Fotil: Luboslav Kudl&cek)

(zlava) Martin Burian a Michal Kohutek, drZitelia 3. miesta v kategdrii Pary BC4 (Fotil: Jozef Blazek)



POWERCHAIR HOCKEY

Na medzinarodnom fére

Prvy tohtorocny turnaj, World Boccia
Challenger, sa tento rok uskutocnil od
25. marca do 2. aprilav chorvatskom Za-
hrebe. Slovensko reprezentovala Sestica
v zloZeni Kristina Kudlacova, Rastislav
Kurildkov, Michaela Balcova, Kristina
Vozérova, Maridan Klimc¢o a Tomas Kral,
ktory aj ziskal nase najlepsie umiestne-
nie v podobe 4. miesta. Od 23. aprila do
1. méaja sa boccisti presunuli za ocedn,
do kanadského mesta Montreal, kde sa
uskutocnil Svetovy pohar 2023. Zicast-
nili sa ho Martin Streharsky, Rastislav
Kurildk a Rébert Mezik, ktory sa ako je-
diny prebojoval do $tvrtfindle. Zial, dalej
uz stperi boli nad jeho sily.

Kalendar 2023

23. september -

3. ligové kolo - BC1, BC2, BC3, BC4, BC5,
SH Dom $portu, Junacka, Bratislava
14. oktéber -

Majstrovstva SR, BC1, BC2, BC3, BC4,
BC5, SH Dom 3portu, Junicka, Bratislava
15. oktéber -

Spojené Majstrovstva SRa CR, Pary BC3,
BC4, BC5. Timy BC1/ BC2

SH Dom 3portu, Junacka, Bratislava
11. november -

Boccia Masters, BC1, BC2, BC3, BC4,
BC5, SH Dom $portu, Junicka, Bratislava

Na medzinarodnej scéne cakaju nasich
Juniorov Majstrovstva sveta v portugal-
skom Vila do Conde, ktoré sa uskutocnia
7.-716.jdla a pre seniorov zas vrchol se-
zény, Majstrovstva Eurdpy, st na progra-
me od 6. do 14. augusta v Rotterdame
v Holandsku.
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Prihlaste sa na
boccia sustredenie
30. augusta - 3. septembra

V spolupraci s OMD v SR Farfalletta Zili-
na, organizujeme tradi¢né slstredenie
v hre boccia. Je urcené najma pre hra-
cov, ktori uz hraji sutazni bocciu, ale
aj pre pripadnych novych zaujemcov.
Sistredenie budd viest Ondrej Duran
Bastak a Luboslava Figurova a uskutoc¢ni
sa v bezbariérovom penziéne Slniecko
na Duchonke v termine od 30. 8. - 3. 9.
2023. Navratku na slstredenie si vyZia-
dajte na kontaktoch:

omd@omdvsr.sk, 0948 529 976.
Prihldsit sa moZete najneskor do 15.
jula 2023. Poplatok je 100 € pre ¢lena
a 100€ jeho doprovod. Pre neclena je
poplatok 200€.

POWERCHAIR HOCKEY

Ceska powerchairhockey
liga 2022/2023

Na&s slovensky tym Blue Sky Butterflies
sa zlcastnil 3. a 4. kola, ktoré sa odohrali
v Prahe.

Vystipenie v 3. kole sa nieslo v naSom
zlepSujucom sa vykone, sice bez vytize-
ného prvého vitazstva. Takto zhodnotil
z4pas nas novy tréner Miroslav Dréb:
,V Prahe sme odohrali ndrocné zdpasy proti
silngm druZstvdm . Bola to pre nds opdt velmi
cennd skusenost. Svoju hrdCsku premiéru
v lige absolvoval novdcik v nasom druZstve
Tomds Roxet, ktory bol prinosom pre nasu
hru. Strelecky sa darilo este len 14-ro¢nému
Adamovi Kovacicovi, autorovi dvoch gélov.
Hetrikom sa zaskvel Vlado Vida a v brdne
“Caroval “ Noro Suchdnek. Celkovo vikon
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Hraci powerchair hockey v akcii (Fotil: Pavol Kulkovsky)



druZstva hodnotim pozitivne, kvalitngm
tréningovym procesom sa urcite posunieme
vyssie.”

Prvé vitazstvo vsak priSlo ndsledne v 4.
ligovom kole, ktoré sa hralo tiez v Prahe,
ale v §portovom areéli VSE T¥ebesin,
ktory zorganizoval domdci tim New ca-
valiers a stal sa zdroven vitazom zdklad-
nej Casti sezény 2022/2023.

Vitazstvo sa nakoniec zrodilo v naSom
zapase s plzenskymi Indians. Odohrali
sme s nimi dva zdpasy, obidva isli do pre-
diZenia. Prvy samostatnymi nijazdami
strhli vitazstvo na svoju stranu Indians,
druhé prediZenie uz patrilo nadim. Roz-
hodujici gél v poslednych sekundach
predizenia strelil Michal Sedlak. Aky mal
Pocit pri rozhodujicom géle? ,Radost,
Ze sanam to konecne po Styroch rokoch
podarilo zlomit!”

A ako gél padol?

,Ndhodng gél spoza polovice ihriska, Vlado
Vida mi to hodil po mantineli a z lavicky mi
kricali, Ze ostdva 20 sekind, tak som to skdisil
poslat na brdnu a nastastie to tam padlo.”

Takto akciu zhodnotil hrajdci tréner a
kapitan Noro Suchanek: ,Chcem vsetkgjm
velmi pekne podakovat za skvely vijkon, spo-
luprdcu a obetavost na sobotnom turnaji.
Tatinom a mamindm za pomoc €i uZ po tech-
nickej alebo organizacnej strdnke, boli ste
super a celgm turnajom ste ndm pomohli
prejst ako n6z maslom (mékkgm ).”

Super gél strelil aj Sebastian Virag, ktory
platil za dva. Pravidla totiz hovoria, ak
gbl da hrac aktivnym pohybom T-ckom,
pocita sa za dva. Nesmieme opomentt
prvy ligovy gél, ktory vsietila aj jedind
Zena v nasom vybere Lucia Mrkvicova.

Viac informacii ndjdete na stranke
www.powerchairhockey.sk
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SACH
Zimnd grand tour 2023

Druhy roénik série Styroch online rapid
turnajov na portali lichess.org zorga-
nizovala Organizacia muskuldrnych
dystrofikov v SR. U&ast v turnaji bola
otvorend, pre vSetkych hracov s chu-
tou zahrat si Sachy (registrovanych aj
neregistrovanych vo FIDE, so zdravot-
nym postihnutim aj bez neho). Hralo
sa 2 x 10 min. na partiu. Séria mala dve
Casti. Prva mala 3 kol3, hrané ,aréna”
systémom. Ta urcila postupujdcich do
findlového turnaja. To sa uz hralo 3Svaj-
Ciarskym systémom.

Vitazi Styroch kategorii:

Kategéria OPEN: (hraci bez zdravotné-
ho postihnutia)

Isték Vojtech (Komdérno)

Kateg6ria NON DYSTRO (hraéi s inym
zdravotnym znevyhodnenim, ako
nervovosvalovym)

Rezni¢ek Marcel (Havifov - CZE)
Kategdria DYSTRO (hraci s nervosvalo-
vym ochorenim)

Ardamica Marek (Zilina)

Kategéria ZENY:

Kostova Erika (Kurov)

Ceny do turnaja venovalo knihkupectvo
Martinus a internetova drogéria Notino.

@ martinus
NOTINO

Viac informacii najdete na stranke
www.sach.omdvst.sk
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Novy showroom
aubytovanie
vbezbariérovych
apartmanoch

Byt blizko k ludom po tiraze. To bol
hlavny dévod, preco sa vedenie firmy
Ares, ktora poskytuje zdvihacie zaria-
denia pre seniorov a ludi so zdravot-
nym znevyhodnenim, rozhodlo vybu-
dovat centrum nedaleko od Narodného
rehabilitacného centra v Kovacove;j.
Ludia, ktori sa po traze ocitli v novej
Zivotnej situdcii, si m6Zu na jednom
mieste vyskisat r6zne pomacky, ktoré
im umoznia Zit nezavislejSie. Schodo-
lez, zvisli a Sikmd schodiskovi plosinu,
stolickové vytahy aj stropné zdvihaky.

N

,Vychadzame z osobnej skiisenosti nas-
ho zakladatela pana Drobného, ktory
je viac, ako 40 rokov, po Uraze na vo-
ziku. Vieme, Ze najlepsie je ziskat po-
trebné informacie co najskér, vidiet a
zazit bezbariérovy priestor a pomocky
si vyskdsat. Preto v nasom Ares centre
pontkame tri bezbariérové apartma-
ny, kde si mézu [udia v ramci redlneho
ubytovania vyskisat vsetkych pomoc-
nikov z nasho produktového portfélia
priamo s rodinnymi prislusnikmi alebo
osobnymi asistentmi,” informuje Jana
Hacundov4, vykonna riaditelka spoloc-
nosti Ares.

Apartmdny mozu vyuzit aj ludia s te-
lesnym znevyhodnenim, ktori hladajd
idedlne miesto pre oddych s rodinou
alebo priatelmi.




Toaleta spojend s kdpelfiou je plne vybavenad pre fudi s najtazsimi formami zdravotného postihnutia
(Fotil: Pavol Kulkovsky)

Najvacsi apartman je prispdsobeny
pre 3 - 5 [udi. Ma obyvacku s rozklada-
cou pohovkou, ktora je spojena s plne
vybavenou kuchyfiou. Spalfia s tromi
postelami disponuje stropnym zdviha-
cim zariadenim a hrazdou, rovnako je
takto vybavend bezbariérova kipeliia.
Kapartmanu prislticha pristupnd terasa
a parkovacie miesto.

Mensi apartman je prispdsobeny pre 2-4
[udi. Ma obyvacku s rozkladacou pohov-
kou, spojent s plne vybavenym kuchyn-
skym kdtom. Spalia s dvomi postelami
disponuje stropnym zdvihacim zariade-
nim a hrazdou, rovnako je bezbariérovo
vybavena kipelfia s vafiou a zdvihdkom.
IKapartmdanu prislicha pristupnd terasa
a parkovacie miesto.

Najmensi apartman je prispGsobeny pre
dvoch ludi. Obsahuje obyvacko-spaliu
s plne vybavenym kuchynskym katom.
Spéliia s dvomi postelami disponuje
stropnym zdvihacim zariadenim, v kd-
pelnije vana so zdvihdkom. K apartma-
nu prislicha parkovacie miesto.

Novovybudovany showroom prindsa
jednak prezentdciu zdvihacich zariade-
ni, ale odborni konzultanti spolo¢nosti
Ares poskytuji konzultacie a riesSenia
Sité na mieru, rovnako tak poradenstvo
ohladom financovania zariadeni pros-
trednictvom prispevkov od statu.

A na Co sa eSte mozZete tesit? Pocas
prichddzajdceho leta chystajd prenaji-
matelia vzdhrade Ares centra posedenia
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Stoli¢kovy alebo klasicky vytah, to je ukdzkové riesenie pre zdolanie schodov (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Pristupna terasa je samozrejmostou (Fotil: Pavol Kulkovsky)

s rdznymi tematickymi zameraniami.
V ramci aredlu je mozné zastavit sa
v spoloc¢nosti Kido, ktora sa Specializuje
na ponuku pomdcok pre deti so zdravot-
nym znevyhodnenim a tesit sa moZete
aj na prezentdacie Specializovaného timu
z NeuroGymu z Banskej Bystrice, ktory
poskytuje neurorehabilitacné cvicenia.

Kde ndjdete Ares centrum? Na adrese:
Trebula 1931/31, Kovacova - Sliac, opro-
ti Narodnému rehabilita¢nému centru

Zamestnanci firmy ARES, spol. s r.0. a ndvsteva
z UPSVaR Malacky (Fotoarchiv firmy ARES)

Ak mate zaujem dozvediet sa

®
o stredisku viac, informuijte sa A A R E S
mailom na ares@ares.sk alebo

telefonicky 0910 926 377
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Z dennika dystrofika:
Nezastavitelna

(14. april 2023, piatok)

pretoZe ten ddtum pre nich predstavuje novy
rok, novy zaciatok. Pre mria to je ale celkom
inak. Kvéli dychaciemu pristroju nesmiem
lezat von v chladnom pocasi, pretoZe mi mra-
zivy vzduch fiika priamo do pliic a hrozi mi
preto nebezpecné prechladnutie aZ zdpal
jar - priblizne uprostred marca.

Co si prajem dosiahnut tento rok? pjtam sa
preto sama seba v poslednych mesiacoch.
A moja hlava sa na odpoved plni nielen nd-
padmi, ale aj pldnmi, ako dané vyzvy zdolat.
Ked' sa ale o svoje ciele podelim s [udmi vo
svojom okoli, Casto dostanem neprijemné, az
ponizujtice reakcie: Pochybné pohlady. ,Ale
no urcite, ved'si leZiaca, ty nic také urcite
nedokdZes.” Alebo hldskom ako pre bdbdt-
kd povedané: ,Mojenko, ave jasné, hvavne
snivaj, ved'ti uZ nic iné nezostdva.”

Pritom moje telo, hoci nehybné od krku dole,
ma nikdy pred ni¢im nezastavilo. Zastavit ma
moZe len nedostupnost zdravotnej starost-
livosti, osobnej asistencie a kompenzacngch
pomdcok.

Prajem si nastartovat svoju spisovatelski
kariéru? Na pisanie nepotrebujem ruky, staci
mi Tobii PCEye 5, aby som tukala do kldves-
nice pohladom. Prajem si rozvinut sa prdcou
na celkom novom projekte? Vdaka Google
Nest si hlasovymi pokynmi nastavim okolitu
technoldgiu, vrdtane osvetlenia, a tak sa
sama zacnem natdcat. Prajem si precesto-
vat dalSie Casti sveta? Bezbariérové auto,
vozik na mieru a osobnd asistentka ma nim

Z DENNIKA DYSTROFIKA

Petra ovlada pocitac o¢ami (Fotil: Pavol Kulkovsky)

prevedd. Prajem si zicastnit sa celodenné-
ho koncertu? Dodatocnd batéria do pliicnej
ventildcie mi umozZni, aby sa mi zastavil dych
jedine zo spevdka, nie kvéli vybitému dy-
chaciemu pristroju. Prajem si zmenit stgl?
V nafukovacom umyvadle pre leZiacich mi
osobné asistentky zafarbia vlasy, aj ked sa
nedokdzZem premiestnit do kipelne. Prajem
si navstivit blizkych? Napriek tomu, Ze bez-
bariérovost by bola idedlInejsia, schodolez
ma vynesie po poschodi.

So sprdvnou podporou som skrdtka neza-
stavitelnd ako nezabrzdeny vozik spusteny
z vrcholu Tatier. Tak pozor, svet, pretoZe sa
uZ riicam horou mojich snov, spristupnenou
vdaka zbierke Belasy motyl, ktord zarovndva
hrbole a pukliny predsudkov v mojej ceste.

Petra Eller
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Fejtony Emilie
Molcaniovej

JUBILEUM

+Mucinko mdj, a i ty vies, aky je dnes

datum v kalendari?”

,Neviem, draha. Aky?"

,Cukricek m6j, mame jubileum, uz sme

spolu celé tri tyzdne. Cmuk, cmuk,

cmuk... Zlatko, ¢o by si povedal, keby

sme si urobili slavnostnl veceru pri

svieckach?”

,Dobry napad, pampusik, cmuk, cmuk,

cmuk...”

~Povedz, chrobacik, ¢o by si chcel na

veceru?”

,Len teba, anjelik...”

LAle, laska moja, ved musime aj jest. Tesi

ma, Ze som pre teba na zjedenie, tu, tu,

tu, ale, myslela som tym, ¢o by som ti

mala navarit.”

Ty by si pre mia nieco uvarila, draha?

A mohol by som chciet to, o mam

najradsej?”

,PravdaZe, hollbok, len si povedz, ¢o by

si rad, vsetko ti spInim.”

LStrasne rad by som si dal zemiakovd

babu, poklad m6j.”

LAle, milacik, to sa predsa nehodi na slav-

nostny stol, zelaj si nieco fajnovejsie.”
LDobre, zlatko. Tak teda hovadziu ros-

tenku s ryzou.”

,Hovddo s ryzou? To mas v zdvodnej je-

dalni, anjelik, este nieco exkluzivnejsie.”
JKuraci paprikas s halustickami,

mnam.”

,Ale, kdezZe, cukricek! To si das v bufete

na stojdka. Oprobuj este raz!”

Ty by si mi naozaj nieco... Teda, rezen

so Salatom?!”
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.Rezen! A eSte so Salatom!! Ved to je
hotova samovrazda! Co by na to tvoj
ZI¢nicek, pampusik, skis este raz.”
LHranolky s vypraZzanym syrom?”
LAninapad! Tolko karcinogénov, ved by
som si ta zabila! Nieco zdravsie, zlat-
ko.”

»Myslis diétnu dusent rybu vo vlastnej
Stave so zemiakovou kasou?”

»Poklad moj, velmi rada by som ti vyho-
vela, ale vies ty vébec, ako smrdi byt po
dusenej rybe? Ved si nacisto pokazime
idylu vecera.”

»Poclvaj, drahd a chces ty vobec varit?
Naozaj by si to zvladla?”

,Co tym chce& povedat? Snad to, Ze
pochybujes o mojich kucharskych
schopnostiach?”

LVies, ja len preto, Ze si zatial este nic
nenavarila...”

» Ja, Ze som este nikdy ni¢ nenavarila?”
.Teda, chcel som povedat, Ze si este nic
nenavarila také, ¢o by sa dalo zjest.”
,Mam tomu rozumiet tak, Ze sa stazu-
jed, Ze sa o teba dobre nestaram? Ze ti
nevarim, neperiem, neZzehlim?”

»,No, navarila si sice, ale bud'ti to pri-
horelo, alebo si to presolila. Perie$ mi
tiez, ale raz mam vsetko ruzové, inokedy
modré, aj Zehlit mi Zehlis, ale vies predsa
sama, Ze si mi polovicu veci popélila. A
poriadok tieZ nemame ktovieaky.”
JTak, toto som si od teba nezaslizZila!
Aty si myslis, Ze ty si nejaka vyhra? Kto
sa minule porezal pri otvarani mizernej
konzervy? Ha?"

,Keby si mi bola navarila, nemuselo sa
mi to stat!”

.Ty by si sa bol porezal, aj keby si sa bol
len pozeral, ved mas obidve ruky lavé!”
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,No, tak toto... toto si zasa nezaslizim
ja, ja, Zivitel rodiny, ktory si ide ruky po
lakte zodrat, aby si mala vSetko po ¢om
ti tvoja fintivd dusa zapisti.”

»A Co tie vizgajlce dvere, rozbité okno,
vypadavajlca kluc¢ka a kvapkajice ko-
hatiky, chces povedat, Ze ty si nejaky
majster? Babrak si, nic insie!”

,ESte raz to povedz a uvidis...ty...ty....ty...
slepaci mozog!”

»A zopakujem to, niktos si, dobre mi
moja mama hovotila, aby...”

,Ty jedna hlipa hus! ESte nieco povedz
a nezdrzim sa!”

.,Len sa opovadZz, ty kretén, pozri, o
mam!”

J,Poloz ten valcek, ty hlupana, aj tak
nevies, na co je, lebo pozri, ak ta tou
stolickou ovalim.”

,Ada00aa! Pozor, luster, ty idiot, uZ je po
nom... Moja hlava... Ni¢ nevidim! Je tu
tma ako v rohu... Zapal sviecky!”
JAjeto.”

»No, vidis, drahy a mame veceru pri
svieCkach. Aké romantické! Tu, tu, tu...
Milacik, vies, musim sa ti k nieComu pri-
znat. Mam na nieco chut, ale jedlo to nie
je, cmuk, cmuk, cmuk.”

JAvies, Ze aj ja, pampusik? Pod ku mne,
tu, tu, tu...”

KLUB OPUSTENYCH ZIEN

,Vazené damy, privitajme medzi sebou
nase nové kolegyne rovnakého osudu
sklamanych a opustenych Zien. Damy,
sme tu pre vas, aby sme sa s vami po-
delili o vase trapenie. Verte, Ze sa vam
ulavi, ked sa zdoverite. Prosim, pani
Strakova, porozpravajte nam, ¢o vas
k ndm priviedlo.”

FEJTONY EMILIE MOLCANIOVE)J

,M0j manzel bol vZdy nezodpovedny,
[ahtikar a vibec mu nezalezalo na mne
a rodine. NuZz, ani sa necudujem, Ze sa
jedného dna vzdal zodpovednosti a vy-
paril sa. Avlastne vdm ani nemo6zem nic
viac povedat, lebo dodnes sa nikomu
neozval a ani nikto nevie, kde sa nacha-
dza, odron akysi.”

,Slec¢na Hakliva, ste na rade.”

,Jamam s muzmi velmi zlé skisenosti.
Doteraz som mala viac ako patnast na-
padnikov, ale ani jeden nemal zaujem
o zenbu, kaZzdy si nasiel nejakd vyhovor-
ku, len aby mohol odo mna ufujazdit.
Som sama ako prst a prehlasujem,
Ze muzi, ako povedala pani Strakovd, su
nezodpovednd hdved a nezaslizia si,
aby sme sa o nich starali a prejavovali
im svoju lasku.”

»Pani, Fazulkova, ako ste sa vy k nam
dostali?”

,Poradila mivés jedna mojazndma, tiez
¢lenka klubu a na rozdiel od vas vsetkych
mo&Zem povedat, Ze m6j manZel bol sta-
rostlivy a ldskavy otec rodiny. Vébec nas,
myslim tym mna a moje tri deti, v nicom
nezanedbaval, bol prikladnym Zivitelom
rodiny a moja najvacsia oporav Zivote.”
,Tedavam zomrel?”

»Nie, to nechcem povedat. Ale vobec ne-
viem, kde je. Chuddk... Prepacte, vzdy mi
vyhfknu slzy, ked'si na neho spomeniem.
Spominam si, aky bol vo vSetkom do-
sledny. Priam puntickar. Ni¢ nezanedba-
val a trval na malickostiach v kazdom
svojom konani. Mojou vinou sa dostal
do vézenia na tri roky. Bola som préave
na lieceni a on vykradol samoobsluhu
nedaleko nds. Vzal si pastétu, tri rozky a
prepravku piva. Ked na druhy def basu a
flase vracal, chytili ho. Bol Cestny, vobec
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nezapieral. Ked'si tak pomyslim, Ze bol
hladny kvoli mne. Prepacte... Pamatam
si, ako si raz priviedol novi zndmost,
bol natolko seriézny, Ze mi ju prisiel
predstavit, vraj tak mu rodicia povedali
kedysi, Ze sa to patri. Ked zbadal, Ze nie
som z toho vobec nadsen3, sltbil, Ze
sa s fou viac nestretne a aby som mu
uverila, doniesol miestoprisazné potvr-
denie, podpisané notdarsky overenym
vlastnoru¢nym podpisom. Taky on bol
pedant a charakter.”

,Nerozumieme teda, kde je teraz?”

,To nikto nevie.”

.Takze, predsa vas opustil?”

».Nuz, veru, opustil, ale opat len a len
mojou vinou.”

,Nezda savam, Ze ste k nemu prilis vel-
korysa? Ved..."

Vtipy JozefaBlazeka

.Pockajte, vysvetlim vdm to. Pred me-
siacom sme spolu sli na maskarny ples,
a kedZe sa mi velmi pdci policajnd uni-
forma, prosila som ho, aby sa pre-
obliekol za policajta. Navela suhlasil,
ale opét zalradovala td jeho povestna
dokladnost. Za Sest hodin, ¢o sme tam
boli, sa tak vzil do roly strazcu zékona, ze
nacisto osprostel a odvtedy nevie najst
cestu domov.”

ZDROJ: FEJTONY BABKY MILKY

Mili nasi ¢lenovia,

ak vdm pisanie a literdrna tvorba nie st cu-
dzie, poslite ndm vase poviedky, bdsne, afo-
tizmy, fejtony Ci in€ kratsie literdrne ttvary
a my ich velmi radi uverejnime.

Dakujeme a tesime sa!

Redakcia Ozveny
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Verejna zbierka
Belasy motyl’

Den belasého motyla
OFy) 9. jin 2023

Mestd a obce na celom Slovensku

DARUJTE NADYCH A SLOBODNY POHYB

Ciefom verejnej zbierky je ziskat financné prostriedky
na nakup pomdcok, ako si:
dychacie pristroje Specidlne mechanické voziky odsdvacky hlienov
polohovacie postele zdvihdky oxygenatory a iné Specifické pomdocky
pre [udi s nervovosvalovym ochorenim, ktoré stat nehradi alebo
prepldca len z Casti. V doterajsSej 23-rocnej histérii sa pomohlo
v 773 pripadoch sumou 448 128,02 €.

Viac informécii o verejnej zbierke Belasy motyl ndjdete na

www.belasymotyl.sk

¢ev Darujte online

@3

Zaslite pravidelni darovaciu SMS v tvare DMS START MOTYL
v hodnote 2€ mesacne alebo jednordzovti darovaciu SMS
v tvare DMS MOTYL na 877 v hodnote 2€ v sieti vSetkych

mobilnych operatorov.
Viac informdcii na www.donorsforum.sk

DAKUJEME

Rozhodnutie MV SR o zépise do verejnych zbierok &. SVS-0VS2-2023/020400-002




PANTHERA MICRO [ekeag

| Odnimatelna rukovat
na tlacenie

| Koliesko proti
prevrateniu

pekatll PANTHERA BAMBINO

| Odnimatelna rukovat
na tlacenie

| Kolieska proti
prevrateniu

R | Bocné chranice
¥

www.servisinvo.sk 0918 747 404



ottobock.
Individualne rieSenia pre kazdého

Avantgarde Ti 8,9 - DS/DV

L 2.3 Aktivny vozik, Specialne upraveny na mieru

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

Kéd ZP: L84740

Kazdy den ponuka nové
vyzvy. S novym Avantgarde
Ti 8,9 DV/DS sa moézete
teSit na doslednu podporu
vasich kazdodennych aktivit.
K dispozicii aj vo variante

s opierkami ruk.

&

TOKYO0 202
PARALYMPY. GAMLS
(@

OFFICIAL
SUPPORTER
—

Juvo

L 3.2 Elektricky vozik uréeny prevazne pre exteriér

Plne hradeny zdravotnou poistoviiou
Kéd ZP: L97518

Elektricky invalidny vozik Juvo pontka takmer nekone¢né 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 rdamu.

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

=SNG
ey, G

v/ Riesenia pre v$etky typy architektonickych bariér 3

viamowa  Vifatocenenia
v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihdky ¢ Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta ‘;’m "
v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

ey

s s sty

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