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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 decembri 2023.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

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

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

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

a Instagrame/OMD v SR

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

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvVSR

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

Mobil: 0948 529 976 (02)



30 plnohodnotnych rokov
vzivote OMDVSR

Milé ¢lenky a ¢lenovia, mili priatelia

a Citatelia Ozveny,

november 2023 sa nesie v duchu ra-
dostnom a oslavnom, ved'je to Gzasné,
Ze ndm bolo dopriate dozit sa 30tych
narodenin, prijimat gratulacie a slova
uznania. Nase ,0OMDécko” ma tridsat
rokov! Je malo zdruZeni, ktoré maju takd
dlhd histériu. Uz v Case registrovania
organizdacie v r. 1993 sme stavali na ela-
ne, skisenostiach a zdkladoch nasich
predchodcov. S Gctou si spominame
na Karola Trnika, vyraznid osobnost, kto-
rd spojila ¢eskych a slovenskych ,myo-
patov”. Myslienku vzdjomnej podpory
a pomoci realizoval zaloZenim Kolektivu
myopatov, ktory fungoval pod Zvazom
invalidov od r. 1968.

Histéria samostatnej pravnej subjekti-
vity sa zacala 22. 11. 2023, kedy Minis-
terstvo vnitra SR zaregistrovalo nase
stanovy. Za 30 rokov sa OMD v SR stala
reSpektovanou organizdciou so Siro-
kym zaberom sluZieb a aktivit nielen
pre ludi s NSO, ale pre velkid komunitu
0s6b so zdravotnym znevyhodnenim.

Tesi nds, Zze sa nam dari budovat blizsie
vztahy s odbornymi pracoviskami pre
liecbu pacientov s SMA, aj tymi, kto-
ré sa venujd inym nervovosvalovymi
ochoreniam. Tu vidime vela priestoru na
vzajomné prehlbovanie vztahov medzi
odbornikmi a pacientami. Pacientska or-
ganizacia moZe vyznamne napomoct pri
sprostredkovani délezZitych informacii
a napomdhat zvySovat benefit z liecby.

UVODNIK 3

Fotil: Dominik Drabik

Radi by sme do uzsieho diania organiza-
cie zapojili mladsiu generaciu, aby sme
sa vzdjomne obohacovali a pokracovali
v zlepSovani podmienok na Zivot pre
celd nasu komunitu. Vazime si, Ze mame
vybudovany stabilny okruh podporova-
telov, ktori vidia zmysel v nasej praci
a pomahaji nam financ¢ne alebo dobro-
volnickou formou.

Posledné tyzdne vSak nepriniesli len
pozitivne sprdvy. Avizované zruSenie
prijmu z dvoch percent vazne ohrozil
chod organizacie a sluzby. Aktivne sme
vystupovali za zachovanie asignacie
dane a zachranu nielen nds, ale celé-
ho neziskového sektora, ktory svojimi
sluzbamiv mnohom supluje stat. Vlada
SR sa nakoniec rozhodla zachovat asig-
naciu 2% v sticasnej podobe bez zmien.
Bojovali sme za moZnost nadalej poma-
hat a tesime sa, Ze sa to podarilo.
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UVODNIK

Dal%ou Jébovou zvestou je ohrozenie
osobnej asistencie v sti¢asnej podobe
a jej zaradenie do prispevku na starost-
livost v ramci reformy socidlnych sluzieb.
Aj tu aktivne obhajujeme a Ziadame
zachovanie status quo. Pevne verime,
Ze sanam, spolocne s dalsimi zastupca-
mi 0sbb so zdravotnym znevyhodnenim,
podari osobnd asistenciu uchranit.

Na zaver trosku osobnejsie. Tento rok je
to uz 20 rokov, ¢o som na pozicii pred-
sednicky organizacie. S velkou poko-
rou Vam dakujem za déveru. Stretnutie
s OMD v SR bolo aj pre mfia osobne osu-
dové. Tak, ako nasa organizdcia pomaha

mnohym z Vs, pomohla aj mne. For-
movala ma ako ¢loveka, ziskala som tu
priestor na realizovanie, dar v podobe
Gzasnych kolegov a sicasne priatelov,
pocit, Ze praca, ktori robime, ma zmysel.
Ato je na nezaplatenie.

Verim, Ze ste vianocné sviatky prezili
v pokoji avrodinnom a priatelskom kru-
hu. Nie darceky, ale prave blizkost ¢love-
ka, to je to, Co robi Vianoce Vianocami.

ANDREA MADUNOVA
Predsedni¢ka OMD v SR

Medzindrodny der dobrovolnictva si kazdorocne pripominame 5. decembra. Na fotografii dobrovolnicky
Eliska a Linda pocas Koncertu belasého motyla 2023 (Fotil: Pavol Kulkovsky)




Z KALENDARA DO DIARA

Z kalendaradodiara

August 2023

Mesiac povedomia o spindlnej
muskularnej atrofii (SMA)

August bol mesiacom povedomia o ge-
netickom ochoreni spindlna muskuldr-
na atrofia. Cielom osvetovej kampane
bolo zvysit informovanost verejnosti
o tomto ochoreni, podporit vyskum
aliecbu, ale aj snaha poskytnit pomoc
a podporu pacientom a ich rodinam.
SMA je zriedkavé genetické ochorenie,
postihujlce ti ¢ast nervového systé-
mu, ktord umoziuje pohyb svalov ovla-
danych vélou.

7. september 2023

Svetovy dei povedomiao
Duchennovej svalovej dystrofii

Osvetova kampan prebieha kazdy rok
v rovnakom datume, ktory ma svoju
symboliku. Prave 79 exdénov sa na-
chadza v géne, ktory je zodpovedny
za vznik tohto zriedkavého progresiv-
neho ochorenia.

Témou osvetovej kampane bolo tento
rok ,prelomenie bariér” a jej cielom
bolo zvysit povedomie o Duchennovej
a Beckerovej svalovej dystrofii. Tento
den mal podporit vzdeldvanie, obhaj-
obu a iniciativy v oblasti socidlneho
zaclefiovania s cielom zlepsit kvalitu
zivota ludi Zijacich so zriedkavym
ochorenim.

Pri tejto prileZitosti zverejnila Sve-
tova organizacia Duchennovej sva-
lovej dystrofie (WDO) dokumentar-
ny film, ktory zachytava Zivoty ludi
s DMD a ich rodin po celom svete.
Film, ktory je dostupny na YouTube

pod nazvom ,WDAD 2023 Documen-
tary: Breaking Barriers” zachytava,
ako kazdy z nich prekonava bariéry
Vo svojom Zivote.

22. november 2023

5

Uz 30rokovsvami

0Od vzniku Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR uplynulo v tento den
presne 30 rokov. Vyznamné vyrocie
sme oslavili spolu s [udmi, ktori boli
s nami akymkolvek sp6sobom v prie-
behu rokov, vyro¢nou kapustnicou.

3. december 2023

Medzinarodny defn oséb so
zdravotnym postihnutim

Od roku 1981 si tento den kazdorocne
pripominame. Jeho cielom je upria-
mit pozornost na problémy, s ktorymi
sa stretdvaju ludia so zdravotnym po-
stihnutim, podporit ich prava a vytvo-
rit dostojné podmienky pre Zivot.

5. december 2023

Medzinarodny den
dobrovolnictva

V roku 1985 vyhl3silo valné zhromaz-
denie OSN tento den za medzina-
rodny den dobrovolnictva. Zmyslom
je vyjadrit uznanie dobrovolnikom
a dobrovolnickam a podakovat sa im
za prinos v spolocnosti. Vdaka dobro-
volnickej pomoci méze aj OMD v SR
realizovat mnohé aktivity. Dakujeme
vSetkym, ktori nam venujd svoj ¢as
a energiu, je to pre nas mimoriadne
dolezita pomoc.
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Novorodenecky
skriningna SMA uzbude
samozrejmostou

Od januara 2024 sa zoznam ochore-
ni novorodeneckého skriningu rozsiri
o diagnozu spinalna muskularna atro-
fia (SMA). Novorodenecky skrining je
celoplosny preventivny program, ktory
kontroluje niektoré vrodené a dedicné
ochorenia. Ide o plne hradeny vykon
zdravotnou poistoviou. Test sa vyko-
ndva odberom vzorky suchej kvapky krvi
kazdého novorodenca v dobe od 72. ho-
diny do 96. hodiny Zivota po narodeni.
Pozitivny vysledok testu vyjadruje len
podozrenie na ochorenie. Nédsledne je
nutné urobit dalSie testy.

Zmenu prindsa novela zdkona
¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravot-
nej starostlivosti uhradzanej na zakla-
de verejného zdravotného poistenia
a o tGhradach za sluzby suvisiace s po-
skytovanim zdravotnej starostlivosti.
Novela bola prijatd v nadvaznosti na pi-
lotnd Stddiu zavedenia SMA do novoro-
deneckého skriningu, ktora trvala v ob-
dobi od 12. oktébra 2022 do 14. aprila
2023. Bolo vysetrenych 24 816 vzoriek
novorodencov, pricom sa zachytili dve
deti s ochorenim SMA. Po kratkej pre-
stavke sa v skriningu pokracovalo, a to
od 28. jina 2023 do 1. augusta 2023.
Z vysetrenych 4 840 vzoriek, zachytili
jedno dieta s ochorenim SMA.

Spindlna muskuldrna atrofia (SMA) je
zriedkavé ochorenie a vyskytuje sa pri-
blizne u jedného zo 6000 narodenych
deti. V st¢asnosti existuje dostupnd

NOVORODENECKY SKRINING NA SMA

liecba, preto je novorodenecky skrining
déleZitejsi nez kedykolvek predtym. Cim
skor totiz deti liecbu dostand, tym me-
nej bude ich organizmus ochorenim za-
siahnuty. Podanie lie¢by zvySuje nadej,
Ze ich zdravotny stav bude dobry alebo
lepsi.

Aby vsak detski ¢i dospeli pacienti
a pacientky z liecby profitovali, nestaci
len podanie lieku. Pre ¢o najvyssi benefit
z lieCby je potrebné zabezpecit multi-
disciplinarnu starostlivost, teda starost-
livost viacerych odbornikov z oblasti pne-
umoldgie, gastroenterolégie, ortopédie,
kardiolégie a podobne. To je zakladom
pre Gspesnu starostlivost o ludi s SMA.
Zial, je ¢asto nenaplnenou potrebou
v stvislosti s nedostatkom odbornikov
v slovenskom zdravotnictve.

ZOLGENSMA:
Od novéhorokahradena
zdravotnymi poistoviami

Liek Zolgensma, génova terapia na liec-
bu spindlnej muskularnej atrofie (SMA),
sa na Slovensku od janudra 2024 zaradi
do zoznamu liekov preplacanych z verej-
ného zdravotného poistenia. Rozhodol
o tom minister zdravotnictva Michal
Palkovi¢ po odporicani Kategorizacnej
komisie pre lieky.

Stkromné zdravotné poistovne Dove-
ra a Union vSak podali ndmietky, voci
tomu, aby sa liek uhradzal z verejného
zdravotného poistenia. ISlo predovset-
kym o financie, poistoviia Dévera tvrdi-
la, Ze MZ SR nevzalo do Gvahy finan¢na
situdciu zdravotnych poistovni, Ze pre
lzku skupinu pacientov sa ohrozi liec¢-
ba inych a vyjadrila aj pochybnost na



TRANSLARNA: ZDRVUJUCE SPRAVY | AKTUALITY | 7
nakladovou efektivnostou lieku. Je dob- TRANSLARNA:
ré vediet, Ze tzv. najdrahsiliek prichadza zd . .
na Slovensko s vyraznou zlavou, dohod- rvujuce spravy

nutou v Zmluve, ktorej Casti sd utajené
a redlna Ghrada je ovela, ovela nizsia.
K ndmietkam sa vyjadril vyrobca lieku
(firma Novartis) aj poradny organ mi-
nisterky, ktorym je Kategorizac¢na rada.
Medzi¢asom sa vedenie MZ SR zmenilo
a ministra Michala Palkovi¢a nahradila
Zuzana Dolinkov4, ktora 15. novembra
2023 rozhodla, Ze zamieta namietky
zdravotnych poistovni Dovera a Union.
Znamena to, Ze od 1. januéra, vSetky
deti s SMA1do dvoch rokov veku, ktoré
splnia kritérid, dostanu jednu inftziu
lieku Zolgensma, ten bude plne hradeny
zo zdravotného poistenia. Deti s tym-
to typom ochorenia doteraz zomierali
do dvoch rokov veku. Teraz dostand San-
cu na plnohodnotny Zivot, doterajsie
Stldie st optimistické.

ZDROJ: Zdravotnicky dennik, Spravy RTVS

LOLGEMSMA
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Vybor pre huméanne lieky (CHMP) pra-
cujdci pri EMA neodporical obnovit
povolenie na uvedenie lieku Translarna
(Ataluren) pre nonsense mutécie pti Du-
chennovej muskuldrnej dystrofii na trh.
V roku 2014 ziskala spolo¢nost PTC The-
rapeutics International Limited (dalej
PTC) v Eurépe podmienecné povolenie
na uvedenie na trh (CMO). Komunita
DMD, zastlpena Svetovou organizaciou
Duchenne, je tymto rozhodnutim hilbo-
ko sklamana.

EMA uvddza, Ze vysledky randomizova-
nych klinickych stddii, zlatého Standar-
du vo vyvoji liekov, nesplnili primarny
koncovy ukazovatel. Udaje z redlneho
sveta (RWD) zhromazdené v registri
STRIDE, vSak naznacuji dlhodobé po-
zitivne Gcinky tejto liecby, konkrétne
oddialenie straty schopnosti chodit
0 3,5 roka aviedli k pomalSiemu poklesu

Zdroj: FN Motol
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vynitenej vitdlnej kapacity plic (FVC).
Oba tieto vysledky, oddialenie straty
schopnosti ch6dze a spomalenie po-
klesu FVC, si mimoriadne ddlezité pre
pacientov aich rodiny, ¢o vedie kvacsej
nezdvislosti a mensej zavislosti na zdra-
votnickych pomdckach (a teda k zvyse-
niu kvality Zivota).

Podla spolo¢nosti PTC zostane Translar-
na (ataluren) na trhu a bude dostupnd
pre pacientovs nmDMD aZ do ukoncenia
procesu opatovného vySetrenia (ma-
rec 2024). Na zédklade procedurélnych
usmernenivyboru CHMP sa ocakava, Ze
stanovisko po procese opatovného pre-
skimania bude vydané v januari 2024,
pricom ES bude stanovisko ratifikovat
v priebehu nasledujtcich 67 dni. Dd-
fame, Ze vybor CHMP zvazi opatovné

Zdroj: FB Styria musketieri

preskimanie.V opa¢nom pripade budu
pacienti, ktori st na Translarne mnoho
rokov, ako aj ti, ktori difajd, Ze zacnu
v blizkej buddcnosti, zdrveni zo straty
tejto jedinecnej prilezitosti liecit sa.
Regulacné orgdny musia zvazit dolezi-
tost (dajov zo skutocného sveta, najma
v kontexte klinickych skidsok pri kom-
plexnych ochoreniach, ako je DMD, ako
uviedla EMA a iné regulacné agentlry
v publikaciach. Pri zriedkavych ocho-
reniach nie je vzdy mozné preukazat
vyznamny prinos v ¢asovom ramci kli-
nickych skisok a st potrebné dlhodobé
Gdaje, ktoré by odrazali sihrn tdajov
a mieru prinosu danej terapie.
Komunita pacientov s DMD je skisend
komunita, ktord sa aktivne podiela na
vyvoji liekov uZ viac ako dve desatrocia.



TRANSLARNA

Rozhodnutie odstranit Translarnu (ata-
luren) z eurépskeho trhu zasadilo obrov-
skd ranu pre nasu komunitu, nielen pre
priamo zainteresovanych pacientov, ale
aj pre to, ako RWD hodnotia regulacné
organy. Toto zlyhanie by sa nemalo ne-
chat prejst bez toho, aby sme sazneho
nepoucili.
Je jasné, Ze existuje naliehava potreba
prehodnotit dizajn klinickych skdsok: vy-
ber skisobnej populdcie; zhromazdova-
nie a pouZzivanie merani RWD a pacient-
mi hlasenych vysledkov (PROM); spdsob
merania vysledkov a aké parametre po-
uzit na definovanie kritérii zaradenia
avylacenia pacientov z klinickych stadif
pti DMD a inych ochoreniach, kde exis-
tuje vysoka neuspokojena potreba, Zivot
obmedzujlici stav a obmedzeny pocet
pacientov dostupnych na stddie.
S cielom naplnit tdto vysokd nenapl-
nend potrebu a vyhnit sa opakovanym
zlyhaniam skisok v neskorej faze DMD,
Svetova organizacia Duchenne iniciuje
,OPTIMALIZUJTE DMD”, platformu viace-
rych zainteresovanych stran, ktord bude
podporovat neustély dialég a spolupra-
cu medzi vSetkymi zainteresovanymi
stranami s cielom vyriesit identifiko-
vané vyzvy, dohodnut sa na rieSeniach
av blizkej budicnosti pokracovat v efek-
tivnejsej praci na bezpecnej a efektivnej
liecbe pre nasu komunitu.

S pozdravom
Rada Svetovej organizacie Duchenne

Spracované z e-mailu od World Duchenne
Organization, zo dia 15. 9. 2023

(preklad: Tomas Vranovsky)

: ZDRVUJUCE SPRAVY
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Stanovisko OMD v SR

Rozhodnutie EMA vnimame ako velmi
nestastné, pretoze sa obavame, Ze deti
pridu o lie¢bu, pricom je to jedina liecba
a naozaj len pre priblizne 10% chlap-
cov, ktori maju tzv. nonsens mutaciu.
My o ucinnosti lieku nepochybujeme,
registrujeme u mnohych deti, Ze sa maj
dobre, samozrejme, Gcinky lieku st ako
v pripade kazdej lie¢by individualne.

V slvislosti s touto situdciou sme spo-
jili sily s dalsimi, ktorym osud deti na
liecbe Translarnou nie je lahostajny,
so zastupkyfiami OZ Styria mugketieri
a Slovenskou asocidciou zriedkavych
chorob, JUDr. Luciou Bajzovou a Pharm.
Dr. Tatianou Foltdnovou. Dohodli sme
spolocny postup, chceme oslovit ¢lenov
a ¢lenky Vyboru EMA, kde zasleme nami
spracované informacie o tGi¢innosti lieku,
ziskané od rodin pacientov a oSetruju-
cich lekarov.

Velmi ddfame, Ze aj dalSie organizacie
zdruZujlce ludi s DMD z inych krajin,
budi Ziadat vysvetlenia a Ziadat zacho-
vanie liecby. Rovnako difame, Ze spo-
lo¢nost PTC Therapeutics International
Limited pozadované data o Gcinnosti
lieku predlozi.

Kategoriza¢na komisia MZ SR nakoniec
o iadosti prednostky NUDCH a hlav-
nej odbornicky MZ SR pre pediatrickd
neurolégiu doc. MUDr. Miriam Kolni-
kovej nerozhodovala. Domnievame sa,
Ze dovodom bolo stanovisko EMA k lie-
ku. Predpokladdame, Ze ¢lenovia KK budi
Cakat na vysledok konania v EMA.



Minister zdravotnictva

MUDr. Mgr. Michal Palkovi¢, PhD. MHA, MPH
Ministerstvo zdravotnictva SR

Limbova 2, P. 0. BOX 52

837 52 Bratislava

V Bratislave, dria 1. 9. 2023

VEC:
Podporné stanovisko k zmene indikaéného obmedzenia lieku Translarna

Vaieny pan minister,

ako pacientska organizacia zdruzujuca deti a dospelych s nervovosvalovymi ochoreniami, obraciame
sa na Vas so ziadostou o podporu pri zmene znenia indikacie kategorizovaného lieku Translarna a
jeho zosuladenie s indikdciami uvedenych v Sthrne charakteristickych vlastnosti lieku.

Liek Translarna je momentalne jedinou liecbou pre pacientov s Duchennovou svalovou dystrofiou
(DMD) s tzv. nonsens mutaciou, v zozname kategorizovanych liekov SR zariadeny od roku 2019.
Hradena lie¢ba je indikovand len pre chlapcov od 5 rokov, ktori dokdzu vykonat samostatnu chédzu
pocas 6-minutového testu chodze. Ak aj pocas lieby schopnost chddze stratia, zdravotna poistovria
uhradu lieCby zastavi (Co sa uz na SR aj stalo). Deti s tymto jedinecnym typom mutécie génu je
priblizne 10% z celkového poctu pacientov s DMD, teda liecba je vhodna len pre malé percento
pacientov.

Prednostka NUDCH a hlavna odbornitka MZ SR pre pediatrickd neuroldgiu doc. MUDr. Miriam
Kolnikova uz v juli 2022 podala Ziadost o zmiernenie Indikaénych obmedzeni lieku Translarna.

Dévodom bolo ich zosuladenie s Eurdpskou liekovou agentirou. EMA na zéklade dat zo studii
rozsirila indikacie na liecbu, t. j. znizila vek dietata na podanie lieku uz od 2 rokov a odstranila

podmienku samostatnej chodze.

Studie ukazali, ze po uzivani lieku Translarna sa zacal dystrofin tvorit a to je prevratné. UZivanie lieku
tiez spomaluje priebeh ochorenia, oddaluje problémy s dychanim a podporuje funkciu srdca. A to aj
u deti, ktoré uz nevedia samostatne chodit. Svalova dystrofia typu Duchenne je mimoriadne zavazné
zriedkavé ochorenie. Progresia ochorenia sposobuje, Ze pacient s tymto ochorenim postupne straca
svalovd silu, stava uplne imobilnym a odkdzanym na dychanie pomocou dychacieho pristroja.

Sme pacientska organizacia, ktora sa 30 rokov venuje detom, ich rodindm a dospelym pacientom so
svalovou dystrofiou, aj inymi nervovosvalovymi ochoreniami. Déverne pozname tragické pribehy
rodin, ktoré uz dieta so Duchennovou svalovou dystrofiou stratili. Tieto rodiny roky dufali, ze sa najde
liek, ktory dokaze vyrazne ovplyvnit progresiu ochorenia, Zial, mnohi sa ho nedockali, pretoze
ochorenie postupilo natolko, ze komplikacie nim spdsobené ich zivoty ukondili predcasne.

Vazeny pan minister, liecba liekom Translarna déva sancu pacientom obrovsku na to, aby ich
ochorenie nepostupovalo tak rychlo, ¢im sa im mimoriadne zlepsi kvalita Zivota.

Pan minister, prosime Vds, podporte zmenu znenia indikaéného obmedzenia lieku Translarna pre

pacientov s Duchennovou svalovou dystrofiou s tzv. nonsens mutdciou a zosuladenie indikdcie s
registraciou v EMA.

S Uctou

Mgr. Andrea Madunova
predsednicka OMD v SR

na vedomie:
Statna tajomnicka MZ SR prof. PhDr. Mgr. Monika Jankechovd, PhD.

predseda Kategorizacnej komisie pre lieky PhDr. Mgr. Peter Poldk
I@health.gov.sk



ZVYSENIE CENY DARCOVSKEJ SMS

Zvysenie ceny darcovskej
smsod1.septembra
2023

Mili darcovia a darkyne,

dovolujeme si vdm oznamit, Ze Férum
donorov zvysilo od 1. septembra 2023
cenu za darcovskid sms, ktorou poma-
hate jednorazovo ¢i pravidelne ludom
s nervovosvalovym ochorenim. Z p6-
vodnych 2 eur sa cena zvysi na 5 eur.
O tejto zmene boli vSetci darcovia a dar-
kyne informovani sms spravou.

Chcete pravidelne pomahat OMD v SR
prostrednictvom darcovskej spravy?

® Poslite SMS v tvare DMS (medzera)
START (medzera) MOTYL na d&islo
877 podporite ludi s nervovosva-
lovym ochorenim sumou 5€ pra-
videlne kazdy mesiac. Darcom sa
bude DMS odosielat kazdych 30 dni
automaticky. Dorucend bude spat-
na sprava o podpore a s poradovym
¢islom darovanej sms. Limit je 12
sprav, v pripade zaujmu je mozné
sluZzbu opat aktivovat standardnym
spbsobom.

Poslite pravidelnd darcovskii SMS
v tvare DMS START MOTYL
na ¢islo 877 v hodnote 5€ kaZzdy mesiac.

AKTUALITY
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@® Zzaslanim spravy v tvare DMS (me-
dzera) MOTYL na ¢islo 877 podpo-
rite ludi s nervovosvalovym ochore-
nim sumou 5€ jednorazovo.

Chcete svoj pravidelny dar zrusit?
MbZete tak urobit kedykolvek, zaslanim
spravy DMS (medzera) STOP (medzera)
MOTYL na Cislo 877.

DMS je mozné poslat v sietach vsetkych
mobilnych operatorov do konca tohto
roka. Po tomto datume bude sluzba
deaktivovana a opat dostupna bude
od 1. marca 2024. Sledujte informa-
cie na nasich socidlnych sietach alebo
na stranke www.donorsforum.sk.
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Galériabelasého motyla
pozyva navystavu

Galéria belasého motyla odstartovala
vernisdzou v priestoroch OMD v SR novt
vystavu abstraktného umenia, ktorej
autorom je len 14-ro¢ny Ivko Krska.
V prijemnej komornej atmosfére pocas
vernisaze otvoril 5. decembra hostom
a hostkam svoj svet fantézie. ,Pri tvorbe
obrazov, ktoré st aktudlne vystavované,
som pouzil asi desat rdznych technik.
Verim, Ze moja tvorba sprostredkuje
[udom radost.” Odkazuje Ivko, ktory sa
narodil s vaZnym genetickym ochorenim
a prostrednictvom umenia prezentuje
svoje pocity a nalady.

Vystavované obrazy si predajné. Zau-
jemcovia a zaujemkyne ich kipou pod-
poria talent mladého umelca a pomdzu
mu napredovat v tvorbe. Zaroven si vazi-
me a dakujeme autorovi za rozhodnutie
venovat Cast vytazku na Gcet verejnej
zbierky Belasy motyl.

GALERIA BELASEHO MOTYLLA POZYVA NA VYSTAVU

Len 14-roény Ivko s jednym zo svojich prvych obrazov
Archiv I. Krska

Vystavu mozZe verejnost navstivit
do konca marca 2024. Prosime vas,
termin prehliadky si dohodnite vo-
pred na tel. ¢isle 0915 751 342 (Lucia
Mrkvicova).

Ivan Kr$ka s rodinou a priatelmi, ktori prijali pozvanie na otvorenie vystavy (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Historia, sicasnost,
budicnost OMDVSR

Nasa organizdcia oslavuje 30 rokov od
dna, kedy jej existenciu potvrdilo Minis-
terstvo vnutra SR. Bolo to 22. 11.1993.
Na pozicii predsednicky bola vtedy Lud-
mila Lendvayova, neskor Gricova, na
zakladaciu listinu svoje podpisy pridali
este Clenovia Jozef Krdl a Tibor Kobol.
0Od tohto datumu ziskala organizacia
svoju pravnu subjektivitu, vystupuje
vo svojom mene a obhajuje zaujmy 0s6b
s nervovosvalovymi ochoreniami z celé-
ho Slovenska.

Ozvena

Casopis Ozvena bol dlho najddleZitej-
§im komunikacnym kandlom pre ¢lenov.
Z jeho stranok sa dozvedali o novinkédch
v socidlnej oblasti, o planovanych ak-
tivitach organizacie, o vSetkom, ¢o sa
udialo, o novych pomdckach, radi don
prispievali aj samotni ¢lenovia svojimi
pribehmi, zamysleniami, kriZovkami,
obrazkami. Jozef Kral bol dlhorocny
$éfredaktor, zostavoval ¢asopis 22 ro-
kovzdomacej adresy v Prievidzi. Po jeho
odchode redakcia rozne menila adresu
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a Séfredaktorov, Ozvenu zostavoval
niekol'ko rokov aj Tibor Kobol v Lucen-
ci, potom sa redakcia natrvalo usadila
v Bratislave v sidle. Medzi zostavova-
telov Ozveny patrili: Natdlia Turcinova,
Maria Duracinska.

Sidla

V Case zaloZenia organizacie sme esSte
nemali kanceldriu a sidlo organizacie
bolo na domdacej adrese vtedajsej pani
predsednicky. Clenovia Vykonného vy-
boru pracovalizdomu a zasadnutia ma-
vali u niekoho z nich. Prvé oficialne sidlo
na Banselovej ul. €. 4 zriadili Ludmila Gri-
&ova s manzelom v roku 1996. Cinnost
organizdcie sa zacala profesionalizovat,
pripravovali sa projekty, poskytovalo sa
osobné socidlne poradenstvo v priesto-
roch kanceldrie, nielen telefonicky
a pisomne.

Aj sidla organizacie sa postupom ro-
kov menili, stahovali sme sa viackrat.
Doévodom boli rozmdéhajuce sa aktivity
a sluzby a pribudajdci zamestnanci.
Z Banselovej 4 sme savt. 20710 prestaho-
vali na Vritockd 8. Na tejto adrese sme
zotrvali do r. 2020, odtial' sme sa sta-
hovali na Mesacni 12 na ktorej sidlime
odr. 20271 v nadhernych zrekonstruova-
nych priestoroch.
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Chranené pracovisko

NaZe pracovisko v r. 2009 ziskalo Sta-
tat chrdneného pracoviska, ktory nam
umoznuje vyfinancovat naklady na mzdy
zamestnancov so zdravotnym znevy-
hodnenim, pracovnych asistentov a pre-
vadzku pracoviska. Pracovni asistenti st
neodmyslitelnou stcastou nasich akti-
vit. VSetky aktivity a sluzby organizacie
robime z nasho sidla a sti¢asne CHP.
Socialne sluzby

Postupom rokov sme sa vyprofilova-
li na organizaciu, ktorad poskytuje tri
druhy socidlnych sluzieb, s akreditaciou
MPSVR, zapisané v Registri socidlnych
sluZieb v Bratislavskom samospravnom
kraji a Zilinskom samospravnom kraji.
Poskytujeme Specializované socidlne
poradenstvo, sluzby sprostredkovania
osobnej asistencie a vedieme pozicoviiu
kompenzaénych pomocok.

(2
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Nase poradenské sluzby si mimoriadne
vyhladavané nielen nasimi clenmi, ale aj
[udmi s inymi druhmi zdravotného po-
stihnutia. Ro¢ne poskytneme stovky po-
radenstiev klientom z celého Slovenska.
Prevddzkujeme dve Agentlry osobnej
asistencie, jedna je v Bratislave stcas-
tou nasho pracoviska, druha v Ziline,
funguje ako nasa organizac¢na zlozka
a poskytuje Specializované poraden-
stvo a sprostredkovanie OA pre klientov
zo Zilinského regiénu.

Verejna zbierka Belasy motyl

Prvykrat sa zbierka uskutocnila vr. 2007,
avtomto roku sme Gspesne zorganizo-
vali jej 23. ro¢nik. UZ od zaciatku mala
zbierky svoj symbol, belasy motyl, kto-
rym sme chceli vyjadrit svoju tizbu po
slobodnom pohybe a nezavislosti. Pro-
striedkom k tomu st dostupné poméc-
ky, ktoré nam istym spésobom dévaju

3} rokov spolu pomdhame
Doteraz sme z (ictu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli /7 7 © X

v celkovej sume 445 863 €
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kridla a ulahcuji a pomahajd aj nasim
asistentom. Zbierka bola od zaciatku
celoslovenska, postavena na aktivnych
a spolupracujdcich ¢lenoch a ¢lenkach,
ktori vo svojich bydliskach organizuija
lokdlne zbierky. Takto spolocne si vza-
jomne pomahame, aby sme v pripade
potreby mohli ziskat podporu na po-
mocku, ktord je pre nds nevyhnutna.
Zbierka sa spociatku volala Den ludi
so svalovou dystrofiou. Neskor bola
premenovand na Den belasého motyla,
ved nervovosvalovych ochoreni, ktoré
zdruZujeme je viac, aby sa ostatni Cle-
novia necitili vylicent. Sticastou verejnej
zbierky st aj osvetové aktivity, ktoré jej
pomahaju pritiahnut pozornost verej-
nosti. Najzndmejsimi s Koncert bela-
sého motyla a Silné motory podporuju
slabé svaly.

Pobyty a stretnutia ¢lenov

Stretnutia ¢lenov boli od zaciatku mi-
moriadne obltbené. Poc¢as nich vznikali
dlhorocné priatelstva ludi' s podobnymi
problémami, ktori si boli vzdjomne opo-
rou ale aj motivaciou. Vr. 1993 vtedajsia
¢lenka Vykonného vyboru, Danka Drob-
cova, mamicka syna s Duchennovou dys-
trofiou, viedla prvy pobyt pre rodicov
s detmi. Stretol sa s velkym tspechom
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u detfi aj rodicov, ukazalo sa, ako je velmi
dolezZité venovat sa rodindm s detmi
a poskytovat im dlhodobd podporu
a pomoc.

Od r. 2004 sme organizovali v letnych
mesiacoch niekolko pobytov, podla
veku deti alebo pre dospelych s rozny-
mi témami a koncom roka jedno celo-
slovenské stretnutie ¢lenov. Sicastou
nasich pobytov sa stali asistenti - dob-
rovolnici, ktori odlahcovali rodicov
a pomahali pri organizovani programu.
Mnohi z nich takymto spésobom po-
mahali opakovane, niekolkokrat pocas
letnych mesiacov. Program stretnuti bol
prispdsobeny veku Gcastnikov, detom
sme pripravovali pitavy a hravy tdbo-
rovy program, rodicom vela priestoru
na oddych a vzdjomn( svojpomoc. Po-
Cas celoslovenskych stretnuti prebiehali
r6zne workshopy na zdravotné alebo
socialne témy a velmi obllibené vystavy
kompenza¢nych pomdcok. Z dévodu
pandémie sme celoslovenské stretnutie
od r. 2020 zatial neuskutocnili, verime,
Ze sa ktomu budeme mact vrétit. Oblu-
benymi miestami tychto stretnuti boli
Vyhne v hoteli Sitno, Piestany v hoteli
Maj, Dudince v hoteli Smaragd alebo
Rubin.
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Dve percentd pomohli rozvoju
organizacie

Podielasignacie dane od zaciatku (r.2002)
vyznamnym spdsobom pomohol rozvi-
jat aktivity a sluzby. Je to zdroj financii,
ktory umoziuje dofinancovat projekty,
kde neziskame podporu od donorov
v stopercentnej vyske. Ide o najdéle-
Zitejsi zdroj financii, ktory umoznuje
slobodne sa rozhodovat o jeho vyuziti
a reagovat na potreby cielovej skupiny.
Z dvoch percent podporujeme predo-
vsetkym nepokryté naklady na letné
pobyty, prevadzku pozZicovne pomocok
a prevadzku nasho pracoviska, nepo-
kryté naklady na mzdu pracovnych asis-
tentov a iné.

Délezité témy OMD v SR su zdravotna
starostlivost a nezavisly Zivot

Sme svojim zalozenim predovsetkym
pacientska organizacia a zastupujeme
prdva a zdujmy ludi s réznymi druhmi
nervovosvalovych ochoreni. Nasimi ak-
tivitami zvySujeme povedomie o NSO
aj u odbornikov. Presadzujeme centra-
lizovand starostlivost v centrdch a mul-
tidisciplinarnu starostlivost. Vyskum
priniesol moznosti liecby na doteraz
neliecitelné ochorenia napr. Pompe-
ho choroba, nonsens mutacia DMD
a SMA. Vzhladom na zriedkavost tychto
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diagnoz je liecba mimoriadne nakladna,
preto je proces kategorizacie pomaly,
zdravotné poistovne sa brania dhra-
dam. Sme aktivni aj pri obhajobe prava
na liecbu.

Progresia ochorenia a odkdzanost na
pomoc inych nds predurcuje, aby sme
sa stali aktivhymi obhajcami prava
na nezavisly zivot. KIG¢ovymi ndstrojmi
potrebnymi k dosiahnutiu samostat-
nosti st dostupnost osobnej asistencie,
kompenzacné pomdcky a bezbariéro-
vost. Vo vsetkych témach vystupujeme
aktivne uz dlhodobo.

Prevadzkujeme dve Agentlry osobnej
asistencie, jednu v Bratislave, druhi v Zi-
line, ktoré poskytuju sluzby sprostred-
kovania osobnej asistencie a Specifické
poradenstvo pre uZivatelov a osobnych
asistentov. Ide o jedinecné sluzby, za-
merané na podporu nezavislého Zivota.
Téma kompenzacnych pomdcok a ich
dostupnosti je dlhodobo témou ¢. 1.
Aktivne vstupujeme do pripomienko-
vania a upozorfiujeme na nevyhovujlce
nastavenie indikdcie pomocok v Zozna-
me zdravotnickych pomdcok, na vysoké
doplatky, ktoré sa tykaji predovsetkym
tych, ktori st odkazani na individuali-
zované pomocky. Nasa verejnd zbierka
a prispevky na doplatky za pomdcky
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LUDMILA GRICOVA
LENDVAYOVA
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Prof. MUDr. Lubomir Lisy pocas osldv 30. narodenin OMD v SR (Fotil: Dominik Drabik)

situdciu riesia iba Ciastoc¢ne a pre lizku
skupinu nasich ¢lenov. Mnohé doplatky
st niekolkotisicové a aj nase moznosti
st limitované.

Téma bezbariérovosti, debarierizacie
a vSeobecne pristupnost prostredia
je tiez tou, ktorej sa intenzivne

venujeme. Nas podpredseda Tibor K6bol
je ¢lenom roznych pracovnych skupin
a ajz pozicie podpredsedu Slovenského
féra 0s6b so zdravotnym postihnutim
ma vela prileZitosti pripomienkovat
a apelovat na zlepSenie situacie.

SPRACOVALA ANDREA MADUNOVA
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NARODENINOVA KAPUSTNICA

Narodeninova
kapustnica

Po trojro¢nej covidovej pauze sme sa
opat vratili k tradicii. Zorganizovali
sme koncoroéni kapustnicu, ktora
bola venovana primarne 30. vyroc€iu
zaloZenia nasho ob¢ianskeho zdru-
Zenia. Symbolicky presne v den, kedy
Ministerstvo vnitra SR v roku 1993
zaregistrovalo nase stanovy.

Narodeninova kapustnica sa konala
v krasnych priestoroch Vodarenského
mUzea v Bratislave, v pritomnosti mi-
lych hosti, ktori zohravajd délezitd dlo-
hu v Zivote nasej organizécie. Tych, ktori
nam pomahajd alebo pomohli pocas
uplynulych rokov, je vSak omnoho viac.

Program odstartovala piesen spevacky
Kristiny Prableskovej v sprievode gita-
ristu Stanislava Pocajiho. Predsednicka

Narodeninové stretnutie sa konalo v bezbariérovych priestoroch Vodarenského mizea v Bratislave
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a podpredseda OMD v SR, Andrea Madu-
nova a Tibor K6bal, nds nasledne v pri-
hovore previedli minulostou, predstavili
pldny do dalSich rokov a podakovali tym,
ktori stali pri zrode nasej organizacie.

Narodeninovi tortu z dielne firmy Cuk-
rari.sk sldvnostne rozkrojila Zuzka Za-
jacovd, jedna z prvych dobrovolnicok
v histérii nasich oblibenych letnych
taborov. Za sprievodu Zivej hudby sme
sa obcCerstvili kapustnicou, sladkymi
a slanymi dobrotami a pripijali sme si
na dalSie, ddfame, Ze Gspesné, roky
Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR. Tesne pred zdverom nas rapom
zvlastnej tvorby potesil nds mlady ¢len,
Sebastian Virag alias MC Seb12.

Zo zdravotnych dovodov sa vyrocnej
kapustnice nemohla zicastnit vtedaj-
Sia predsednicka Ludmila Lendvayova

Fotil: Pavol Kulkovsky
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Spevéacka Kristina Prableskovd v sprievode gitaristu Stanislava Pocajiho (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Narodeninova torta v prevedeni Cukrari.sk (Fotil: Pavol Kulkovsky)

Gricova, od ktorej sme pritomnym
sprostredkovali blahoZelanie:

"Mili pritomni, srdecne Vds pozdravujem
pri prileZitosti 30. vgrocia existencie Or-
ganizdcie muskuldrnych dystrofikov. Mald
organizdcia s velkgym srdcom dokdzala
vela fantastickgch veci, ktoré pomohli
tgm, ktori to najviac potrebuji. Verim,
Ze este najmenej dalSich 30.rokov bude
nielen fungovat a pomdhat, ale aj pev-
ne presadzovat vSetky prdva, ktoré este
viac ulahdia Zivot vSetkgm ndm a okolo
nds. Prajem Vdm vela eldnu a vytrvalosti
do kaZdodenného Zivota. S tictou, Ludmila
Lendvayovd”

Pocas vecera sme prvykrat predstavili
narodeninovl zbierku na nové bezba-
riérové auto, o ktoré sme prisli pocas
autonehody. Hostia a hostky spolo¢ne
vyzbierali sumu 1700€ do pokladnicky
a 300€ prostrednictvom online darova-
nia. DAKUJEME.

e Zo srdca dakujeme dobrovolnikom
a dobrovolnickam z firmy YIT a ich
Nadacii YIT za pripravu podujatia
a obsluhu pocas vecera. Rovnako da-
kujeme vsetkym dalSim dobrovolni-
kom a dobrovolnickam, ktori/é nam

venovali svoj volny c¢as a postarali sa
o nase pohodlie.

« Dakujeme za vybornti kapustnicu Mar-
tine Hlinovej zo Slovak pub, Mariovi
Simkovi, Alenke Juri¢kovej.

o Dakujeme retazcu LIDL za daréekovii
poukazku na ndkup potravin.

« Dakujeme za sldvnostni narodeni-
novu tortu a mini cupcakes firme
Cukrari.sk

« Dakujeme za sladké a slané jednohub-
ky a tortu Jaroslavovi Zidekovi

« Zavino, ktoré ste mali moznost ochut-
nat, dakujeme Vinne pivnice, Svaty
Jur Chowaniec a Krajcirovic.

« Dakujeme vietkym, ktori priniesli
r6zne dobroty, torty, vino, kvety
ainé darceky.

e Za pozicanie riadov a priborov daku-
jeme Centru BIVIO a Martine Hlinovej
- Slovak Pub.

« Dakujeme fotografom Dominikovi
Drabikovi a Pavlovi Kulkovskému

e Za ozvucenie dakujeme Alexovi Go-
liaSovi a za hudobny zazitok Kristine
Prableskovej a Stanislavovi Pocajimu.
VsSetci nam svoj cas venovali bez na-
roku na honorar.
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POMOZTE S KUPOU BEZBARIEROVEHO AUTA

VASA POMOC - NASE KRIDLA

Pomozte s kipouauta
pre belasych motylov

V roku 2022, sa v jedno marcové rano
cestou do prace, stali nasi kolegovia
ucastnikmi vaznej dopravnej nehody.
Nie nasou vinou, sme prisli o bezbarié-
rové auto, ktoré sme denne vyuZivali.
Mohlo naraz prepravit az styroch ludi
na voziku. Po autonehode uZ nebolo
schopné prevadzky.

Z jedného dnia na druhy sme zostali
bez auta, ktoré sme denne vyuZivali
ananové sme nemali peniaze. Z poistky
vinnika nehody sme dostali vyplatend
nahradu za ,totdlnu Skodu” a vdaka
tymto prostriedkom sme si kdpili men-
Sie ojazdené auto. To momentdlne do-
sluhuje, sldzi len na kratke vzdialenosti
po meste, kde sidlime. Auto Gzko stvisi
so vSetkymi nasimi aktivitami a sluzba-
mi, je pre nds bytostne dolezité.

Aké auto je pre nas najvhodnejsie?
Potrebujeme auto vo verzii na osobni
prepravu (8 alebo 9-miestne), ktoré sa
Specidlnou dpravou pretransformuje
na bezbariérové auto. Malo by odviezt
aspon tri osoby, ktoré pocas jazdy mozu
sediet na voziku. Preprava bude bezpec-
nd vdaka kotviacemu systému na voziky
a ndjazdovi rampu do auta.

Vyroba tychto typov aut, ktoré by spiiali
nase pozadované kritéria (Fiat Duca-
to, Renault Master, Opel Movano, Mer-
ceses Sprinter, Volkswagen Crafter...))
je aktualne v Eurépe distribdtormi poza-
stavena kvoli prisnym emisnym normam.
Situdcia sa mdze zmenit v priebehu dni
a mesiacov, starostlivo sledujeme ak-
tudlne dianie.

V pripade, Ze neziskame dostatok fi-
nanénych zdrojov, budeme hladat
dalsie prilezitosti cez projekty a spon-
zorstvo. Ak naopak, ziskame viac pros-
triedkov, posliZia ndm na bezbariérovi
Gpravu auta, ktora je rovnako financne
ndkladna.

Zaber z nehody, ktora sa uskutocnila v marci 2022 (Archiv OMD v SR)
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Auto, ktoré momentélne vyuZzivame, odvezie len jedného ¢loveka na voziku, ¢o vyrazne komplikuje
prepravu nasich zamestnancov a klientov (Fotil: Pavol Kulkovsky)

Prispiet na nové bezbariérové
auto mozete online alebo
prispevkom na ucet

® 5K2902000000 0048 7327 5351

® DAROVAT ONLINE

Zaroven by sme vas chceli poprosit,
aby ste o nas dali vediet svojej rodi-
ne, priatelom, ¢i kolegom. Cim viac sa

bude nas pribeh sirit, tym skor budeme

moct brazdit cesticky na novom bezba-
riérovom aute. Vasu podporu si velmi

vazime a tiprimne vam dakujeme.

Dakujeme! (Fotila: Natalia Turéinova)
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AUGUST, MESIAC POVEDOMIA O SMA

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST

August, mesiac
povedomiaoSMA

Vedeli ste, Ze august bol mesiacom
povedomia o genetickom ochoreni
spindlna muskuldrna atrofia (SMA)?
Cielom osvetovej kampane je kazdo-
rocne zvysit informovanost verejnosti
o tomto ochoreni, podporit vyskum a
liecbu, ale aj snaha poskytnit pomoc
a podporu pacientom a ich rodinam.

Spindlna muskuldrna atrofia (SMA) je
dedi¢né, nervovo-svalové ochorenie.
Postihuje td ¢ast nervového systému,
ktord umoznuje pohyb svalov ovlada-
nych volou. Detski pacienti a pacientky

maju v stic¢asnosti k dispozicii tri lieky.
A konecne sa k niektorym z nich do-
stali aj dospeli. Liecba mo6ze spomalit
alebo zastavit progresiu ochorenia
a vyrazne zlepsit kvalitu Zivota pacien-
tov a pacientiek.

OMD v SR sa od zaciatku aktivne angazo-
vala v procese presadzovania liecby pre
pacientov s SMA. Sme prostrednikom
medzi pacientom a lekdrom aj v oblasti
edukovania pacientov. Mdme pravidel-
né informacné toky, ktorymi postva-
me potrebné informacie k pacientom
- Casopis Ozvena, socidlne poradenstvo,
rekondi¢né pobyty, stretnutia ¢lenov,
ale aj informacné broZdry.

Viac informdcii o SMA ndjdete
na stranke www.curesma.org

SMA Awareness Month

SMA Awareness Month

& BREAKTHROUGS

nnemmemEmn Begin with You



SMA SPRIEVODCA

SMA sprievodca-
publikacia komunity
pacientovso SMA

Minuly rok sme vydali informacnu pub-
likdciu o spindlnej muskuldrnej atrofii
(SMA). V tzkej spolupréci so Slovenskou
alianciou zriedkavych chordb (Aliancia
ZCH) sa na prirucke autorsky podielali
lekarky a lekari, ktori sa staraji o pacien-
tov a pacientky so SMA na Slovensku.
Cielom publikacie je poskytnit jasné
a zrozumitelné informdacie pacientom
aich najblizsim.

Zivotna situdcia kaZdého ¢loveka
so SMA je jedinecnd a vyzaduje si in-
dividudlny pristup k starostlivosti
akliecbe. Aby pacientizliecby ¢o najviac
profitovali, nestaci len podanie lieku.
Je potrebna aj pravidelna fyzioterapia
a multidisciplinarna starostlivost, teda
starostlivost viacerych odbornikov
a odbornicok.

SPINALNA
MUSKULARNA
ATROFIA

Vietko &o potrebujete vedief

Sprivodcn urdeny pre paciento,
ich mochy & opatrovateloy

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST 25

Ddfame, Ze "SMA sprievodca" dokaze
poskytnit odpovede aspon na tie naj-
doleZitejsie otazky. Potrebnd podporu a
pomoc dokdzu poskytnit okrem oSetru-
jucich lekarov aj ¢lenovia komunity [udi
so SMA a nasa organizacia.

Publikacia je dostupna v elektronickej
podobe na webe omdvsr.sk. Ak mate
zaujem o tlacend verziu, kontaktuijte
nas mailom na omd@omdvsr.sk

Bolo tazké uverit, Ze
lieknamoje ochorenie
existuje

Natdlia Turéinova (32) sa narodila
so spindlnou muskularnou atrofiou
(SMA) typu 1. Dlhodobo je €lenkou nasej
Organizacie muskuldrnych dystrofikov
v SR a poslednych par rokov v orga-
nizacii aj pracuje. Zaroven je jednou
z prvych dospelych pacientiek na Slo-
vensku, ktoré podstupili financne na-
rocnt liecbu novym liekom s tic¢innou
latkou nusinersen. Ta sa indikovanym
pacientom podava intratekalne, teda
do miesneho kandla. Aktualne ma za
sebou uz sStyri podania lieku. Vlast-
nou skisenostou a pribehom by rada
povzbudila aj inych pacientov, aby sa
nebali a vyuzili moZnosti modernej me-
diciny. V pripade diagnézy SMA totiz
urobila velky pokrok, navyse je pomer-
ne lahko dostupna a aktudlne aj plne
hradena zdravotnymi poistoviiami.

Natalia, odkedy sa liecis?
Datum prvého podania si presne pama-
tdm. Mala som to velkymi pismenami
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BOLO TAZKE UVERIT, ZE LIEK NA MOJE OCHORENIE EXISTUJE

Natdlia Turéinovd s brosiiou belasého motyla (Fotil: Pavol Kulkovsky)

a s vykricnikom poznacené v diari. Bolo
to 22. marca tohto roku. Aktualne mam
za sebou prvé Styri davky, takzvané na-
sycovacie a uz som sa preklopila sa do
takzvanej udrZiavacej fazy liecby.

Ako si sa citila pred prvym podanim
Spinrazy? Co ti bezalo hlavou?

Najskér som sa strasne tesila, ked mi
pan primar neurologickej kliniky na Kra-
maroch MUDr. Krivosik zatelefonoval
a oznamil mi dobrd spravu. Poistoviia mi
schvdlila liecbu. Ako sa v3ak blizil termin
prvého podania, mala som velké obavy.
Netusila som, ¢o ma c¢aka. Ni¢ podob-
né som predtym neabsolvovala. Pred
ocamisom malalen velkd ihlu, ktord mi
pichnd do chrbtice. Okrem toho som si
musela zabezpedit tim asistentov, ktori
mi pomdZzu s prevozom do aplikacného

centra na Kramdroch a pomozu mi aj
s presunom na |6Zko. Z OMD v SR som
si pozicala mobilny zdvihak, vdaka kto-
rému bol tento presun z vozika na le-
hatko mozny. Pam&tam si, Ze som uz
o siedmej rdno bola v nemocnici kvoli
odberom krvi. O desiatej bolo naplano-
vané podanie lieku. Ked'som na chodbe
zbadala prichddzat pana primara, vedela
som, Ze uz sa to bliZi, a tak velmi som sa
zacala bat, Ze sa mi triasli ruky. Aktu-
alne som v bratislavskom aplikacnom
centre jedina pacientka s SMA typu Il
a svyraznejSou skoliézou, ktora podstu-
puje liecbu Spinrazou. A v case prvého
podania eSte nebolo jasné, ¢i kvoli mojej
deformite chrbtice vobec bude mozZné
lieivo podat. Nastastie sa to podarilo,
vsetko prebehlo v poriadku.
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Aplikacia lieku prebieha ako lumbalna
punkcia. Je to bolestivé?

TaZko sa ten pocit opisuje. Nepovedala
by som, Ze je to bolestivé. Je to skor
neprijemné. Viem, Ze prah mojej bolesti
je dost vysoky, ¢iZze vnimanie zdkroku je
individualne. Urcite to ale nie je zakrok,
ktory by som chcela absolvovat denne.
Nasycovacie davky, ktoré mi boli behom
dvoch mesiacov podané styrikrat mi dali
zabrat. Napriek tomu vSetkému si uve-
domujem, aké velké stastie mam, ze
tito liecbu moZem absolvovat. Ked som
sa dozvedela, Ze liecba je dostupna uz
aj pre mna, dospeld pacientku, nemohla
som tomu uverit. Kedysi to bol len sen.
Ako si sa citila po podani prvej davky?
Bezprostredne po podani prvej davky
som pocitila akoby naval tepla v hornych
koncatindch s miernym mravencenim.
Zaroven mi neskutoc¢ne odlahlo, Ze to
mam za sebou a Ze si m6zem pokojne
polezat na 16zku v aplikacnom centre.
Zostala som tam totiZz na pozorovani
eSte takmer dve hodiny.

Dostavili sa nejaké vedlajsie tcinky?
Nevedela som, ako moje telo po podani
Spinrazy zareaguje. Bola som pripravena
na ¢okolvek. Nakoniec som po prvom
podanf citila len bolest hlavy, mierny
tlak v krizovej chrbtici a mala som jemné
zavraty. Nariadeny som mala oddych
s minimom zataZe a zvySeny pobyt na
[6Zku. To si najviac uZivam, ten relax
bez vycitiek. A vedlajsie Gcinky, pri do-
drziavani lekdrom nariadeného rezimu,
rychlo odzneli.

Citis nejaké zmeny vo svojom zdravot-
nom stave?

AZ po stvrtom podani Spinrazy som si
uvedomila, Ze mdm ovela viac energie,
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ktord potrebujem na svoj bezny den.
ESte pred zacatim liecby som casto ve-
Cer padala do postele slaba ako mucha,
ledva som si obliekla pyZamo. Dnes ci-
tim ovela viac sil najma v rukach.

Aké sl tvoje ocakavania od Spinrazy?

Neocakavam zazrak. Viem, Ze na nohy
ma lie¢ba nepostavi. S lekdrom mame
nastavené realistické ocakavania. Vy-
svetlil mi, Ze reakcia organizmu na liec-
bu je individudlna a Ze cielom liecby je
stabilizacia méjho zdravotného stavu.
KaZzdé menej Ci viac vyrazné zlepsSenie
je obrovskym Gspechom.

Dosiahnutie akych cielov st podla le-
karov redlne?

Pri dospelych pacientoch s SMA, a teda
aj u mna, je redlne zlepSenie motoric-
kych zru€nosti, lepSie prekrvenie konca-
tin, spomalenie az zastavenie progresu
ochorenia, zlepSenie zivotnych funkcii
orgéanov a iné. U niekoho méZu byt pre-
javy vyraznejsie, u niekoho Ziadne. Ja
som este len na zaciatku, uvidime ako
bude moja lie¢ba napredovat.

Chcela by si este nieco povedat na
zaver?

Ze mi neskuto¢nym spdsobom pomaha
podpora okolia. Pred prvym podanim
som naozaj mala strach. Myslela som
na malé deti, ktoré tdto liecbu tiez ab-
solvujd. Hovorila som, Ze ked'to zvladnu
oni, musim aj ja. Asistentka ma pocas
aplikacie drzi za ruku. VSetci mi pisu
podporné spravy a po aplikacii sa zauji-
maju, ¢i som v poriadku. Je to pre mna
dolezité a dakujem za to.

DANIELA VIDOVA, NATALIA TURCINOVA
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Conam prinest aktudlne
klinické studielieCivna
SMA?

Dia 30. augusta 2023 sa pri prilezi-
tosti mesiaca povedomia o spindlnej
svalovej atrofii konal webinar prave
0 SMA. Za zorganizovanie tejto udalos-
ti vdac¢ime Eurdpskej aliancii asociacii
nervovosvalovych ochoreni (EAMDA).
Webindr obsahoval tri prednasky, pri-
¢om predovsetkym prva z nich nam
podala doteraz nezname, ale o to d6-
lezitejsie informacie o SMA a prospek-
toch budicnosti ludi, ktori s fou Zijd.
Rozhodli sme sa pre vas preto zhrnit
dané informacie v nasledujicom ¢lan-
ku. Online webinara sa v mene Organi-
zacie muskuldrnych dystrofikov v SR
zhcastnila Petra Eller, ktora je zaroven
autorkou nasledujticeho textu.

Pri prilezitosti mesiaca povedomia
o spinalnej svalovej atrofii sa 30. augus-
ta konal webinar prave o SMA. Za zorga-
nizovanie tejto udalosti vda¢ime Eurdp-
skej aliancii asociacii nervovosvalovych
ochoreni (EAMDA). Webindr obsahoval
tri prednasky, pricom predovsetkym
prvd z nich ndm podala doteraz nezna-
me, ale o to dolezZitejsie informacie
0 SMA a prospektoch buddcnosti [udi,
ktori s fnou Ziju.

Ako prvy predndsal Robert Graham, M. D.
- lekdr na JISke v Bostonskej detskej
nemocnici a vedtci programu pre do-
mace umelé plticne ventildcie. Svoju
prednasku zameral na aktudlne klinic-
ké stidie lieCiv na SMA a predpoklady
toho, ¢o ndm prinesd. MUDr. Graham
na zaciatku svojej prednasky upozornil
na vyraznd zmenu pohladu mediciny na

CO NAM PRINESU AKTUALNE KLINICKE STUDIE

diagndézu spinalna svalova atrofia. Uz
dlhé roky sa SMA diagnostikuje, urcu-
je jej progndza a lieci na zaklade typov.
Momentdalne rozliSujeme typy 1, 2, 3
a4, pricom typ 1 ma najrychlejsi priebeh
s najzavaznejSimi symptémami a typ
4 ma najpomalsi priebeh s najlahsimi
symptémami. Najnovsie klinické studie
ale dokazujd, Ze tieto typy st nepresné,
kedZe skisenosti pacientov rovnakého
typu sa zvyknd lisit. Typy SMA sa preto
stavajl zbytocnymi a pacienti sa budd
liecit predovsetkym podla genetickych
testov a symptédmov. Konkrétne sa ski-
maju pocty képii génov SMNT a SMN2,
ateda schopnost produkcie SMN protei-
nu. Prednasajdci dalej vyzdvihol dva jed-
noznacné fakty, vyplyvajice zo vsetkych
klinickych stadif lieciv na SMA. Prvym
faktom je, Ze sa oplatf liecit pacientov
s SMA, ktori uz Ziji so symptémami. Me-
dzi takéto symptomy patri napriklad
strata pohybu konéatin, prehitania
totiZ po zaciatku uZivania vhodnej liecby
zlepsila kvalita Zivota.

Druhym faktom je ten, Ze samotna
lie¢ba z vyberu Spinrazy, Zolgensmy
a Evrysdi nestaci. Momentalne chybaju
klinické studie na to, aby sa urcili nor-
my na starostlivost o pacientov s SMA.
Napriklad potrebujeme vediet, aka je
optimalna vyZiva pre ludi s SMA, aky je
pre nich ¢o najlepsi rehabilitacny plan,
aka je pre nich najvhodnejsia liecba pne-
umoléga Ci ortopéda. MUDr. Graham
predpokladd, Ze aj na takdto komplex-
nu starostlivost o pacientov s SMA sa
v budicnosti budi sustredit klinické
stadie. Prednasajlci taktiez upozornil
na nedostatocnd infrastruktdru Statov.
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Tie zvacsa nerieSia otazku: Aka buduc-
nost ¢aka pacientov, ktori vdaka liec-
bam nadobudli normalnu dizku Zivota?
Ndsledne osvetlil prave prebiehajlce
klinické stadie lie¢iv na SMA. KedZe prva
liecba na SMA bola schvalend v decem-
bri 2016, nepozndme dlhodobé reakcie
a dopady Ziadnej liecby. VSetky tri aktu-
alne pouzivané liecby na SMA su preto
nadalej klinicky testované. Zolgensmu
(onasemnogene abeparvovec) testujd
predovsetkym z doévodu, Ze ide o jed-
norazovl davku. Pokdsaji sa zmiernit
jej napor na organizmus a zistit, ¢i jed-
na inflzia postaci na cely Zivot. V opac-
nom pripade by pacient bol imdnny voci
druhej davke a vedci by boli odhodlani
vcas vyndjst alternativu. Pri Spinraze
(nusinersen) sa sustredia na najvhod-
nejSie ddvkovanie. Mnohi pacienti, ktori
st fou lieceni mimo klinickych stadi,
sa totiz staZuju, Ze sa citia slabsi urcitu
dobu pred ich dalSou davkou. TG majd
dostat aZ po Styroch mesiacoch. Pred-
pokladanym vysledkom tejto Stidie by
preto mal byt bud kratsi interval davok,
alebo vacsi objem jednotlivych ddvok
bez negativneho dopadu na pacienta.
Evrysdi (risdiplam) sa uZiva raz denne,
kvoli comu jeho silné latky neustdle
pradia v tele. Cielom prebiehajucej kli-
nickej Stldie je preto ubezpedit sa, Ze z
dlhodobého hladiska neposkodi orgdny.
Predovsetkym pozoruji reprodukcéné
organy a zrak. V opac¢nom pripade chct
najst rieSenie, ako pacientov riadne
ochranit pred negativnymi Gcinkami.
MUDr. Graham taktiez informoval o kli-
nickych stidiach novych lieciv. AZ tri
z nich majui za ciel posilnit svaly a st tes-
tované v kombinacidch s pouzivanymi
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liecbami na SMA. Jedna klinicka Stidia
sa snazi vyrieSit inavu pacientov s SMA.
Tento liek by nebol urceny len pre spi-
nalnu svalovd atrofiu, ale aj pre mnohé
dalSie diagndzy, ktoré Zijiu s chronickou
Gnavou.

Na zdver sa MUDr. Graham podelil
o predpoklad, ako bude jedného dna
vyzerat idedlna liecba pacienta s SMA.
Malo by ist o kombinaciu vsetkych
spomenutych druhov lieCob, pricom
kazda cast by bola podloZena klinickou
Stldiou. KaZdy pacient s SMA by teda
bol zaroven lieceny génovou terapiou,
lie¢bou na dopliiianie bielkovin SMN,
symptomatickou lie¢bou a komplexnou
starostlivostou od odbornikov z réznych
oblasti mediciny. Druhou prednasajdcou
bola Dr. Oana Vladacenco - pediatric-
ka neurologicka v rumunskej Detskej
nemocnici Dr. Victora Gomoiua. Pocas
svojej hodiny ukazala mnozstvo videfi
pacientov, ktorych v Rumunsku liecia
schvélenymi liecbami na SMA. Zaroven
porozpravala o tom, ako sa kazdému
z nich rdzne zlepsil zdravotny stav. Webi-
nar svojou prednaskou zakoncil Kacper
Rucinski, spoluzakladatel a prezident
polskej Fundacje SMA. Ten vyzdvihol
dolezitost novorodeneckého skriningu,
ktory v kombindcii s okamzitym nasa-
denim lie¢by zdsadne menf zivoty ludi
s SMA. Cim skor sa totiz pacientovi nasa-
di liecba, tym menej zazije symptémov
a nasledkov tejto diagndzy. Z webinara
od EAMDA sme si teda odniesli jed-
noznacnu spravu: Vdaka neutichajicej
snahe vedcov, zdravotnikov, pravnikov,
osobnych asistentov, opatrovatelov a
blizkych sa buddcnost ludi s SMA kaz-
dym rokom zd3 slubnejsia.
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Motivaciuasilu
nachadzamvnasich
pacientoch

Neurolégiu povaZuje za jednu z najlo-
gickejsich vednych odborov v medicine.
Veddci Centra pre neuromuskuldrne
ochorenia Univerzitnej nemocnice
Bratislava, MUDr. Martinka Ivan, PhD.,
vSak prizndva, Ze byt neustdle tvarou
v tvar tazkym diagnézam a osudov pa-
cientov, byva ludsky aj emocionalne
narocné. Napriek vSetkému sa snazi
brat svoju pracu ako poslanie a neusta-
le nou prispievat k lepsej zdravotnej
starostlivosti o neuromuskularnych
pacientov a zaroven Sirit povedomie
o nervovosvalovych ochoreniach pred
Sirokou spolo¢nostou, aj pred kolega-
mi z inych medicinskych odborov.

Pan doktor, ¢o vas priviedlo

k medicine?

KedZe pochadzam z lekarskej rodiny, tak
som bol uz od detstva v uzSom kontakte
s medicinou ako bezna populacia. Na-
priek tomu som skor inklinoval k histérii
a humanitnym veddm. Ale potom som
zistil, Ze m6jmu raciondlnemu zalozeniu
vyhovuju prirodné vedy a najviac ma
tahala medicina. Mal som predstavu, Ze
ide o takd detektivnu pracu. Pride k vam
niekto, kto ma tazkosti a vy na zakla-
de rozhovoru, klinického vySetrenia a
dalsich pomocnych vySetreni stanovite
pravdepodobné a menej pravdepodob-
né mozZnosti a potom patrate a potvr-
dzujete svoje hypotézy. Uznavam, Ze
to bola znac¢ne romanticka predstava,
ktora dplne nezodpoveda realite.

Archiv I. Martinka

Preco ste si v rdmci svojej Specializacie
vybrali prave neurolégiu a nervovosva-
lové ochorenia? Cim vas tento odbor
fascinuje a zaujima?

Da sa povedat, Ze neurolégia je jedna
z najlogickejsich vednych odborov medi-
ciny, kde dokazZete na zaklade nejakého
stboru priznakov ¢asto pomerne presne
identifikovat miesto, kde doslo k posko-
deniu. Zaroven oblast neuromuskular-
nych ochorenfje tou ¢astou neuroldgie,
kde sa tento investigativny princip naj-
Castejsie uplatnuje. V inych pododbo-
roch neurolégie k vdm pride ¢asto uz
diagnostikovany pacient so znamym
ochorenim, ktorého liecite a sledujete.
U neuromuskularnych ochoreni k vdm
Casto pride nediagnostikovany pacient
avasou llohou je patrat s vynalozenim
vsetkych dostupnych prostriedkov po
tom, aby ste zistili, ¢o je pricinou jeho
problémov. Preto som si tiito oblast ne-
urolégie vybral. Je vSak pravdou, Ze je
Casto velmi frustrujice, ked u pacienta
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s evidentnymi problémami nie sme
schopniv nasich podmienkach diagnézu
stanovit alebo aj napriek stanoveniu ju
nie sme schopni liecit, lebo je bohuzial
nelieitelnad na celom svete.

Akému okruhu pacientov sa na vasom
pracovisku venujete?

Nase centrum pre neuromuskularne
ochorenia sa venuje ochoreniam, ktoré
postihujd nervové bunky a ich vybezky
(tzv. neuropatie a ochorenia motoric-
kého neurdnu, napr. ALS), ochoreniam
ktoré postihuju svaly (tzv. myopatie)
a ochoreniam, ktoré postihuji Speci-
fické spojenie medzi nervom a svalom
(tzv. nervovosvalovad platnicka). Stara-
me sa aj o pacientov so ziskanymi ocho-
reniami (napr. autoimunitné) a tiez aj
o pacientov s vrodenymi ochoreniami,
ako su svalové dystrofie a iné vrodené
myopatie, ochorenia motorického neu-
ronu ako SMA alebo Kennedyho choroba
a vrodené neuropatie. Spektrum pa-
cientov, ktoré liecime, je znacCne Siroké.
V zahranici sa jednotlivé centrd Speciali-
zujl len na presne vymedzené diagndzy.
Takato lizka Specializacia je vyhodou, ale
ajnevyhodou, lebo postupom ¢asu stra-
caju takto vysoko Specializovani lekari
schopnost vnimat SirSie stvislosti. Asi
najviac pacientov mame s myasténiou
gravis. Ide o autoimunitné ochorenie
sposobené protilatkami proti nervo-
vosvalovej platnicke, ktoré sa prejavuje
nadmernou slabostou a unavitelnostou
priecne pruhovanych svalov.

Akym spdsobom sa k vdm pacient
moze dostat? M6zu k vam prist pacien-
ti z celého Slovenska?

Mame pacientov z celého Slovenska,
ale neuromuskuldrnym ochoreniam
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sa venuju aj pracoviskd v Martine, Ko-
Siciach a prip. aj v niektorych mensich
mestdach, ako napr. Levoca. Pacient sa
k ndm dostane obvykle na odporucenie
neuroldga, ktory zhodnoti, Ze by pacient
mohol mat neuromuskularne ochorenie.
Zriedkavejsie st pacienti odporuceniin-
ternistom, reumatolégom, kardiol6gom,
pneumolégom alebo oftalmolégom,
¢i ortopédom, kedZe pacienti s rozny-
mi nervovo-svalovymi chorobami mézu
mat Casto postihnuté aj iné organy.
Nepreferujeme, ak pacient sam Ziada
o vysetrenie alebo je odporuceny len
praktickym lekdrom, nakolko sa tak
¢asto dostanu na vysSetrenie pacienti,
ktori Ziadne nase ochorenie nemaju
a tym padom sa oddaluje diagnostika
skuto¢nych neuromuskuldrnych pacien-
tov. Ale nemo6zeme zovseobecnovat, zo-
par pacientov sme uz zachytili aj tak, ze
¢itali r6zne odborné ¢lanky a sami prisli
na to, Ze maju urcité neuromuskuldrne
ochorenie.

Aké mate vybavenie a podmienky pre
pacientov, ktori st imobilni a potrebu-
ji pomoc sprievodnej osoby?

Toto je oblast, v ktorej sa musime zlep-
Sovat. VSeobecne je nasa nemocnica
zariadenad tak, Ze umoznuje bezbarié-
rovy pristup. Ale vzdialenost k vytahom
je niekedy zna¢nd a pacienti a ich do-
provod musia niekedy absolvovat dlhé
vzdialenosti. Ak pacient nema napr. svoj
vozik, je mozné ho zapoZzicat na vratnici.
V samotnej ambulancii mame hendikep,
Ze nema zatial k dispozicii 16Zko, na kto-
ré by sa dostali malo mobilni pacienti.
Ale aktudlne sme uZ v procese zakdpe-
nia takéhoto polohovatelného I6zka.
Mali by ndm ho dodat v dohladnej dobe.
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Vsetci dobre vieme, Ze ochorenia zo
spektra NSO vyZaduiju tizku spolupracu
aj s radom inych odbornikov. Ako fun-
guje kooperacia medzi vasou a inymi
odbornymi ambulanciami?

Toto je jeden zo zdsadnych problémov
starostlivosti o zriedkavé ochorenia
vo vSeobecnosti, vratane nervovosva-
lovych ochoreni. Bezni lekari z inych
odborov nemaju dostatocné znalosti
o takto zriedkavych ochoreniach. Le-
karov, uzsie sa Specializujicich na
tdto problematiku, je malo, a preto st
Casto pretazeni, terminy na vySetrenie
st dlhé. V zahranici je starostlivost
o zriedkavé ochorenia koncipovana tak,
Ze sa stard primdrne tim Specialistov
z jedného odboru o tychto pacientov
a zdroven v tomto centre pracuji napr.
fyzioterapeuti, psycholégovia, nutric-
ni Specialisti, logopédi a konzultacné
dni majud ini odbornici (napr. ortopédi,
kardiolégovia, oftalmolégovia, pneu-
moldgovia, klinicki genetici atd’). U nds
takto systémovo multiodborovi spolu-
pracu vyriedend nemame. Casto je to o
osobnych kontaktoch so Specialistami
z inych odborov a na zdklade osobnej
zndmosti vieme dohodnt konzultacie
a rieSenie pacienta aj po inej stranke.
Vnimam, Ze jednou z nasich tloh je zlep-
Sit multiodborovi spolupracu. Aj budici
rok budeme organizovat sympoézium
o niektorych zriedkavych ochoreniach
(Pompeho choroba a spindlna musku-
ldrna atrofia), primarnym cielom tejto
akcie je predovsetkym zlepsit multi-
odborovi spolupracu. Je vSak na kom-
petentnych, aby zrealizovali dlhodobi
stratégiu starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi ochoreniami, ktord by
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bola zaloZena na budovani centier, kde
by sa poskytovala multiodborova spo-
lupraca. Nase centrum je prakticky tvo-
rené tromi lekdarmi a jednou sestrickou,
pricom kazdy z nas si v minulosti musel
plnit alebo si stdle plni, aj povinnosti na
beZnom neurologickom oddelentf, ktoré
neslvisia so starostlivostou o pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami. Je tiez
pravdou, Ze lekari z internych odborov
spolupracujui na poli zriedkavych ocho-
reni ochotnejsie, ako lekari z niektorych
chirurgickych odborov, napr. ortopédi.

Momentadlne na vasom pracovisku po-
sobite na vediicej pozicii, aké st vase
vizie a ciele, s ktorymi pracovisko
budujete?

Jednym z uz uvedenych cielov je zlep-
Sit medziodborovi spolupracu. TieZ sa
snazime zaviest niektoré laboratérne
diagnostické metddy, ktoré napoméha-
ju diagnostike a spravnej liecbe pacien-
tov s nervovosvalovymi autoimunitnymi
ochoreniami. Zacali sme s vySetrovanim
protilatok, ktoré sa vyskytuiji pri niekto-
rych autoimunitnych zapalovych neuro-
patidch (tzv. nodopatie), tieZ v horizonte
niekolkych mesiacovzacneme s vySetro-
vanim protilatok vyskytujdcich sa u nie-
ktorych autoimunitne podmienenych
myopatii. TieZ sa ndm podarilo rozsirit
u pacientov s podozrenim na vrodené
nervové a svalové ochorenia pocet gé-
nov, ktoré si vramci jedného vysetrenia

(tzv. panel génov) vysetrené a skratila sa

aj doba c¢akania na vysledky. Ale urcite
mame pred sebou aj mnohé iné vyzvy.
Aktudlne sa snaZime na naSom pracovis-
ku zaviest ako Standardnu diagnosticku

metddu vysetrovanie nervov ultrazvu-
kom, ¢o pomoze pri diagnostike a liecbe
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r6znych autoimunitnych neuropatii. TieZ
chceme réznymi informacénymi akciami
zvysit povedomie aj laickej verejnosti
o NSO a tymto vytvorit urcity tlak spo-
loc¢nosti, aby sa viac pozornosti veno-
valo pacientom s tymito ochoreniami.
Zasadnym problémom je, Ze v dnesnej
dobe sa do obehu dostévajd rdzne lieky
a liecebné postupy, ktoré mozu spoma-
lit postup r6znych aj vrodenych ochore-
ni alebo dokonca Ciastocne zlepsit stav
pacientov a tieZ aj r6zne Gc¢inné biolo-
gické preparaty zase vyuZivané v lieCbe
vaznych nervovosvalovych autoimunit-
nych ochoreni. Problém vsak je velmi
vysokd cena a prilis maly pocet takto
chorych pacientov, takze su ¢asto na
periférii zaujmu zdravotnych poistovni,
ktoré maju ¢asto tendenciu zamietat
Ziadosti o schvalenie liecby pre tychto
pacientov z dévodu hlavne jej velkej
financ¢nej narocnosti. Preto zvySenim
povedomia o tychto ochoreniach chce-
me zvysit zaujem odbornej i SirSej ve-
rejnosti o pomoc pre tychto pacientov.
Aktudlne sme uprostred informacnej
kampane tykajlicej sa myasténie gravis,
dia 26. oktébra sme uskutocnili tlacovd
besedu o myasténii gravis aj s dvomi
pacientkami s cielom upozornit na toto
vazne ochorenie a potrebu jeho liecby
v stilade s najmodernejsimi poznatkami
mediciny. Tiez sme vytvorili brozdrku
pre pacientov s myasténiou gravis aich
ptibuznych, kde zrozumitelnou formou
informujeme o tomto ochoreni, jeho
prejavoch, diagnostike, moznostiach
liecby a dopadoch na viaceré aspekty Zi-
vota, ako st napr. fyzicka aktivita, teho-
tenstvo, schopnost pracovat a pod. Tiez
sme s kolegynou rozpracovali interné
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smernice pre diagnostiku a starostlivost
o pacientov s NSO na nasom oddeleni,
ktoré obsahuji cenné navody najma
pre mladsSich kolegov. Tento dokument
je Zivy a stdle je v procese tvorenia
a prerdbania, aj ked' ndm na jeho tvorbu
nezostdva moc volného casu.

Ako aktudlne prebieha vasa spolupraca
s OMD v SR?

Osvedcila sa nam spolupraca predo-
vSetkym v oblasti socidlnej, ked sme
opakovane odkazali pacientov s NSO,
ktori mali problém hlavne s priznanim
niektorych socidlnych davok, preuka-
zu ZTP alebo priznanim invalidity. TieZ
vySetrujeme niektorych pacientov,
ktori sa obratia na OMD v SR. Na ne-
uromuskuldrnom kongrese v Bratisla-
ve konanom v aprili 2023 sme zaradili
prednasku predsednicky OMD v SR pani
Mgr. Andrei Madunovej, v ktorej ne-
urolégov zaujimajucich sa o NSO zo SR
i CRinformovala o &innosti a aktivitach
organizdcie a zdroven aj o nenaplnenych
potrebach pacientov s NSO na Gzemf
Slovenska. V ramci nasej ambulancie
tiez distribuujeme vo forme informac-
nych bulletinov aj informécie o NSO.

A na zaver trochu osobnejsia otazka.
Pacienti s NSO, ich najblizsia rodina
ale aj vy, ako nie vzdy posol dobrych
sprav, vSetci ste pod psychickym tla-
kom. Ako sa vam dari odosobnit od
osudov pacientov?

Za tych 16 rokov, ¢o pracujem ako neu-
roldg a za viac ako 11 rokov, €o pracujem
v neuromuskuldrnej ambulancii, som
pochopil, Ze musim, zial, vniest do si-
tudcie aj urcity nadhlad a nemo6Zem sa
emocionalne prilis naviazat na pacien-
tov s tazkym osudom. Mojou dlohou
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Pdn doktor pocas ndvstevy Narodeninovej oslavy OMD v SR s kolegyiiou (Fotil: Dominik Drébik)

je im poskytnit moje znalosti a byt im
nablizku, ked ma potrebuji a bohuzial,
priliSna emocna zavzatost do tejto situ-
acie by mohla nartsat moju schopnost
vcas, G¢inne a spravne pomdct. Sticasne
tym nechcem povedat, Ze by lekar ne-
mal mat empatiu, ale musi najst urcitd
zdravi rovnovahu medzi Gplne neosob-
nym pristupom a priliSnym emoc¢nym
prezivanim osudov pacientov. Ale ne-
budem klamat, v roku 20271 a v prvej
polovici roku 2022 som si prechadzal
tazsim obdobim, kedy sa u mna rozvijali
prejavy syndrému vyhorenia a tizkostno-
-depresivne stavy, ktoré urcite stviseli
aj s povahou mojej prace, kedy sa ¢asto
stretdvam s ludmi, ktorym ani pri naj-
lepsej voli nedokazem pomoct. Zaroven
sa pridaval miestami aj pocit frustracie,
Ze bojujeme s veternymi mlynmi a Ze
niektoré veci, ktoré st v zahranici Gpl-
ne samozrejmé, nie je ochota v nasej

krajine systémovo riesit. Musel som vy-
hladat odbornd pomoc a postupne sa
mi podarilo zlepsit stav a privratit chut
do prace a tiez ziskat motivaciu pre po-
kus o aspon nastartovanie zmien mini-
malne na nasom oddeleni.

Kde nachadzate novii psychickd silu
pokracovat v praci a pomahat najlepsie,
ako viete?

Silu ¢erpam aj vo viere, ale predovset-
kym mi silu ddvajd mnohi pacienti.
Casto trpia réznymi vaznymi tazkos-
tami, ale pritom sa nevzddvaji a maju
napriek vSetkému radost zo Zivota.
A dokazu vnimat svet okolo seba ovela
pozitivnejSie, ako mnohi zdravi ludia.
Zaroven sl Casto vdacni aj za také zlep-
Senia zdravotné stavu, ktoré by sme my,
rozhyckani zdravi [udia, povaZovali za

zanedbatelné. i
DANIELA VIDOVA
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Okojeoknodosveta

Od Nadacného fondu SEPS sme ziska-

li financ¢ny prispevok vo vyske 1.500€. nadé(ia

Zakipili sme dva notebooky s potrebny-
mi parametrami, ktoré st odporicané p 0 n tl S
k plnohodnotnému vyuzivaniu pristroja
Tobi PCEye - alternativnej ocnej naviga-
cie. Tato je vyuZivand predovsetkym oso-
bami s diagnézou ALS, ktorym progre-
sia ochorenia uZz neumoziuje rozpravat
alebo ovladat pocitac rukou. Pomdcky eps

a notebooky spolu so stojanmi st sticas-

tou pozicovne pombcok a priebezne ich

Slovenska

zapozi¢iavame. Dakujeme Filipovi Zema- elektrizadna
novi za spoluti¢ast na zamestnaneckom prenosova
projekte fondu SEPS a za dobrovolnicku sustava

spolupracu.

O alternativnej o¢nej komunikécii sme sa dozvedeli délezité informécie od riaditelky
spolo¢nosti ADROS s. t. 0., Ing. Adriana Potrok Rojikova (Fotila Lenka Broskova)
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Zelezna Betka podporila
belasého motyla

Ked mala Betka 19 rokov, diagnostiko-
vali jej reumatoidnd artritidu. Na zaciat-
ku sa bez pomoci nedokdzala ani otocit
v posteli, ¢i nasadniit do auta. Neskor sa
jej zdravotny stav zlepsil a postupne sa
dostala az tam, kde je dnes. Prihlasila sa
na polovicného IRONMANA, ultratriat-
lonové podujatie, kde Gcastnici plavaji
1,9km, bicyklujd 90km a bezia 21km.
A aj tato obrovski vyzvu Betka zvladla.
Zaroven sa rozhodla vyzvat svojich
priatelov a zndmych k podpore nielen
psychickej, ale tiez financnej. Zalozila
darcovski vyzvu na portdli Donio, kde
pocas pripravy aj samotného priebehu
pretekov mohla verejnost prispiet tym,
pre ktorych je pohyb vzacnejsi a ktorym
bolest brani urobit aj bezny pohyb. Nam,
[udom s nervovosvalovym ochorenim.

ZELEZNA BETKA PODPORILA BELASEHO MOTYLA

Rozhodla sa vsetky financie, ktoré zis-
kalavramci kampane, venovat do verej-
nej zbierky Belasy motyl'a pomoct tak
[udom s ochorenim svalov viest plno-
hodnotny Zivot. Cez platformu Donio sa
podarilo vyzbierat sumu 1600€, ktord
nam odovzdala pocas narodeninovej
kapustnice osobne. Dakujeme.

Radi behate? PobeZte v tricku "BeZim
pre Belasymotyl.sk"
Nase tricka, bavinené aj funkéné, v dam-
skom aj panskom strihu a viacerych vel-
kostiach, st vhodné na rozne prileZitosti
- do lesa aj do mesta, na hradzu, aj na
maratény od vymyslu sveta. Ten, kto ma
tricko na sebe, symbolicky bezi za [udi,
ktori sa hybat nemozu. Kipou tricka
totiz podporite verejni zbierku Belasy
motyl sumou 20 €. Objedndvku moZete
zrealizovat mailom na omd@omdvsr.sk

Betka (v strede s tabletom) odovzdala do zbierky Belasy motyl stedry dar (Fotil: Dominik Drabik)
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Projekt Cesta Mesta
a,kauzanalepka”

V minulom ¢isle sme pisali o pro-
jekte Cesta Mesta a jeho autorke,
nasej ¢lenke a umelkyni, Zorke
Ledndrovej. Projekt bol zrealizo-
vany v mesiacoch jun - oktéber
v Bratislave, v spolupraci s OMD
v SR a podporeny bol Nadaciou
SPP a BSK (dotdcia na kultdru).
Sicastou roznych aktivit a vy-
stupov projektu boli aj nalepky
so symbolom preciarknutého
vozika, ktoré sme vam prilozili
do minulej Ozveny. Mnohi ste sa
pytali, ¢o s ndlepkami treba uro-
bit. Nalepky mali upozornit na
tie objekty, ktoré nie st pristup-
né pre osoby na voziku. Cielom
bolo vyvolat diskusiu s majitelmi
alebo prevadzkovatelmi tychto
nepristupnych budov.

Nélepky mozZete umiestnit tam, kde na Vds nemyslia
a vysvetlit, preco to vnimate ako problém.

Fotila: Natdlia Turcinova

Zorka Lednarovd oznacovala so Studentmi
a Studentkami slovenskych vysokych skol
rdzne miesta, kde nemyslia na [udi so
zdravotnym znevyhodnenim Specidlnou
néalepkou zobrazujicou preciarknutého
vozi¢kdra (napr. miesta ako st obchody,
Urady, kaviarne, rozne institdcie,
jednoducho cokolvek, kam neexistuje
bezbariérovy pristup).

Archiv Z. Lednérova
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U nastaka obycaij,
pomacku si pozicaj
Naddcia EPH podporila sumou 2.200€
kipu pomécok do nasej pozicovne.
Z tychto zdrojov sme zakdpili dva me-
chanické voziky a tri nové batérie do
elektrickych vozikov. V désledku opako-
vaného poziciavania a pouZivania sa po-
mdcky opotrebuvajd, hlavhe pomacky,
ktoré maji batérie. Aby bola nasa sluzba
kvalitna, chceme udrZiavat pomdcky
v dobrom stave a servisom predlZovat

ich Zivotnost.

%> Nadacia EPH

Vyzva: Dajte pomdckam druhd Sancu
OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
zicoviiu kompenzacnych pomocok
na Mesacnej 12 v Bratislave. Ak mate
doma pomacky, ktoré s funkéné a uz
ich nepotrebujete, dajte im druhd Sancu.
V nasej pozicovni si urCite ndjdu novych
majitelov, ktorym este pomd6Zu a poslu-
Zia. Pomahame nielen tym, ktori st na
pomdcky odkazani dlhodobo. Pom©é-
Zeme aj v pripadoch, ked sa niekomu
udeje Uraz, podstlpi operacny zakrok
alebo je zd6vodu liecby fyzicky oslabeny.
A samozrejme, ak potrebujete pomoc vy
sami, smelo nas kontaktujte.

U NAS TAKA OBYCAJ, POMOCKU SI POZICA)J

Nebojme savyhladat
pomoc

O dusevné zdravie sa musime starat
rovnako, ako o to fyzické, pretoze jed-
no bez druhého nemoéze fungovat. Ak
pocitujeme, Ze to nezvlidame sami, ne-
bojme sa vyhladat pomoc odbornikov:
e Liga za duSevné zdravie SR a jej linka
dovery Nezabudka:
telefonicky nonstop 0800 800 566
e Linka detskej istoty:
nonstop telefonicky 116 111
* Obcianske zdruzenie IP¢ko:
nonstop poradia mailom
poradna@ipcko.sk a chat
od 7,00 - 24,00h na www.ipcko.sk
* Dobrd linka:
poradna pre mladych ludi so zdravot-
nym znevyhodnenim, poradenstvo
mailom poradna@doralinka.sk,
prostrednictvom chatu
www.dobralinka.sk
e Psychologické poradenstvo pre
LGBTI+ ludi v oblastiach, ktoré
stvisia s ich sexualnou orientaciou
a rodovou: prizma-kosice.sk

Fotil: Pavol Kulkovsky
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Otvoreny list ministerke
k pripravovanejreforme
socidlnych sluzieb

Diia 28. septembra 2023 dorucila Or-
ganizacia muskuldrnych dystrofikov
v SRv zastipeni jednotlivych zdruZeni
0s6b so zdravotnym znevyhodnenim
otvoreny list ministerke prace social-
nych veci a rodiny Soni Gaborcakove;j.
Tymto otvorenym listom vyjadruje-
me hlboké znepokojenie a nesthlas
so zamerom tvorcov reformy social-
nych sluzieb zaclenit prispevok na
osobn asistenciu do pripravovaného
prispevku na starostlivost.

Ohladom tohto zameru prebehli k re-
forme viaceré pracovné diskusie medzi
zastupcami jednotlivych zdruzZeni na
pracovnych skupinach, ale aj mimo
nich. Doteraz sme vSak nedostali od
ministerstva jasné stanovisko o dal-
Som osude osobnej asistencie a pocitu-
jeme akitnu potrebu obhajovat osob-
nu asistenciu v systéme a jednoznacne
sa zasadzovat o jej zachovanie v te-
rajSej podobe. Rozhodli sme sa preto
adresovat vtedajsej ministerke prace
socidlnych veci a rodiny otvoreny list.
Celé jeho znenie uvadzame v nasledu-
jucich riadkoch.

Vazena pani ministerka prace, social-
nych veci a rodiny Sofia Gaborcakova,

tymto otvorenym listom vyjadrujeme
my, zastupcovia 0s6b so zdravotnym
znevyhodnenim, hiboké znepokojenie
anestihlas so zdmerom tvorcov reformy
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socialnych sluZieb zaclenit prispevok na
osobnd asistenciu do pripravovaného
prispevku na starostlivost.

Ohladom tohto zameru prebehli pracov-
né diskusie medzi zdstupcami jednotli-
vych zdruZeni na pracovnych skupindch
k reforme, ale aj mimo nich. Vysledkom
jednej z nich je aj Uznesenie Narodnej
rady obc¢anov so zdravotnym postih-
nutim, zo dna 271. aprila 2023, ktoré
bolo na Ministerstvo prace, socidlnych
veci a rodiny zaslané pisomne. Nasled-
ne sme poziadali Vas, pani ministerka,
o stretnutie, ktoré sa napokon uskutoc¢-
nilo az dna 5. septembra 2023 na pode
MPSVR s pani Statnou tajomnic¢kou An-
nou Aftanasovou.

Na tomto stretnuti sme my, zdstupcovia
0s0b so zdravotnym znevyhodnenim
tImocili svoj nesthlas a predniesli za-
sadné argumenty, ktorymi podporujeme
zachovanie osobnej asistencie v stcas-
nej podobe, ako samostatny pefazny
prispevok. Zo strany ministerstva nam
boli nacrtnuté rozne modely zaclenenia
osobnej asistencie, nad ktorymi sa uva-
Zuje v ramci reformy. KedZe sme nedo-
stali od ministerstva jasné stanovisko
o dalsom osude osobnej asistencie,
pocitujeme akdtnu potrebu obhajovat
osobnu asistenciu v systéme a jed-
noznacne sa zasadzovat za jej zachova-
nie v terajSej podobe.

Sme presvedceni, Ze stotoznenie systé-
mu osobnej asistencie, resp. v¢lenenie
osobnej asistencie do systému prispev-
ku na starostlivost neumozni prihlia-
dat a posudzovat ludi so zdravotnym
znevyhodnenim podla ich individudl-
nych potrieb, nakolko v ramci prispev-
ku na starostlivost budd [udia prioritne
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posudzovani z medicinskeho hladiska,
podlajednotlivych stupriov odkazanosti,
pricom v ramci osobnej asistencie je
moznost ludi aj s identickym zdravot-
nym postihnutim posudit rozdielne aj
z hladiska rozsahu potrebnej podpory,
prave s prihliadnutim na ich individu-
dlne potreby a ich individualny Zivot
(napr. rodinné vztahy, aktivity, prostre-
die v ktorom Zijd, zamestnanie a pod.).
Penazny prispevok na osobnd asisten-
ciu je uceleny, funguijuci a G¢inny sys-
tém poskytovania pomoci vdomacom
prostredi, ktory zohladnuje a reaguije
na vsetky potreby uzivatelov osobnej
asistencie. Predstavuje komplexny
ajedinecny nastroj na dosiahnutie neza-
vislého spdsobu Zivota, vdaka comu nie
je osoba so zdravotnym znevyhodnenim
odkazana na Zivot v Specializovanych
zariadeniach a institdcidch.

OTVORENY LIST MINISTERKE K PRIPRAVOVANEJ REFORME

Fotil: Pavol Kulkovsky

Uvadzame zasadné argumenty za za-
chovanie osobnej asistencie v systéme
penaznych prispevkov:

- Ide o komplexny a jedinecny nastroj
na dosiahnutie nezavislého sposobu
Zivota

- Je to forma pomoci, ktori si osoba
so zdravotnym znevyhodnenim sama
manaZuje doma alebo v prostredi, kto-
ré si zvolf

-Osobnl asistenciu nevymedzuje
presny pocet Gikonov ani presny cas,
je poskytovana vtedy, kedy ju osoba
so zdravotnym znevyhodnenim po-
trebuje (pocas dia, noci, vikendov aj
sviatkov)

-UmozZnuje mat priamy vplyv na do6-
leZité rozhodnutia o spdsobe svojho
Zivota, mat aktivity podla svojich in-
dividudlnych predstav a zaujmov, napr.
spolocenské, kultdrne, Sportové a tra-
vit plnohodnotne volny ¢as
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- Pritomnost osobnej asistencie v rodi-
nach posobi ako vychovny a vzdelavaci
prvok, kedy sa prirodzene v detoch aj
rodicoch buduji zdravé vztahy a po-
stupom veku sa rozsah starostlivosti
a ochranarska funkcia rodiny znizZuje
aje nahradena pomocou od osobnych
asistentov a asistentiek

Umoziuje vybudovat a udrzat si pl-
nohodnotné vztahy, v ktorych su
vyvazené rodinné role (partnerské
a rodicovské role)

Je kltcovym néstrojom pri podpore
inkluzivneho vzdeldvania, umoznu-
je studentom odist za vzdelanim do
iného prostredia (byvat na interndte,
navstevovat Skolu a vSetky potrebné
aktivity sdvisiace so vzdelanim)
UmoZiuje osobe so zdravotnym zne-
vyhodnenim osamostatnit sa od svojej
primdrnej rodiny

Umoziuje rodicom deti so zdravotnym
znevyhodnenim vratit sa do pracovné-
ho procesu a udrzat si profesijné zruc-
nosti, ¢im sa zachovava ekonomicka
sila rodiny

Je to flexibilna forma pomoci, dokaze
reagovat na individudlne a aktudlne
potreby os6b so zdravotnym znevy-
hodnenim, ktoré si prostrednictvom
osobnych asistentov a asistentiek
vedia riadit, zabezpecit, organizovat
a v pripade potreby variovat

Osobna asistencia postva slovensky
socidlny systém medzi Spicku v kraji-
nédch V4 a EU, ¢fim sa moZe Slovenska
republika chvalit

Z informdcif, ktoré o novej reforme so-
cidlnych sluzieb mame, nema osobn
asistenciu v systéme ¢o plnohodnotne
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nahradit. Nie s ndm zndme argumenty,
v ¢om ma byt novy prispevok na sta-
rostlivost lepsi, aky kvalitativny prinos
predstavuje prispevok na starostlivost
v Zivote 0sb6b so zdravotnym postihnu-
tim oproti doteraz dobre fungujice-
mu pefaznému prispevku na osobnu
asistenciu.

Navrhovany prispevok na starostlivost,
ktory je odstupnovany podla dosledkov
zdravotného stavu nepokryje potreby
0s6b s rozsiahlou odkazanostou, nepo-
kryva individudlne potreby a neumoz-
nuje Zit nezavislym spésobom Zivota.
Aj v Ceskej republike tento systém pre-
hodnocujd a menia, na zaklade tlaku
0s6b so zdravotnym znevyhodnenim,
ktori maji nedostatocny rozsah pomoci.
Nemdzeme podporit zaclenenie osob-
nej asistencie do prispevku na starost-
livost a riskovat znizenie kvality Zivota
0s0b, ktoré st denne odkazané na po-
moc osobnych asistentov a asistentiek
a vystavit ich riziku, Ze nedostant po-
trebny rozsah pomoci.

Zaclenenie penazného prispevku na
osobn asistenciu do novej reformy po-
vazujeme za velmi rizikovy krok v ¢ase,
ked este nepozname casovy rozsah po-
moci vdomacom prostredi, ktory bude
mozné poskytnit v ramci pripravované-
ho financovania.

Vazena pani ministerka, Ziadame, aby
ste na zaklade vyssie uvedenych argu-
mentov, ktoré si ziskané od uzivatelov
osobnej asistencie, opierajl sa o ich
skisenosti z praxe, zachovali osobn
asistenciu v systéme a netriskovali zni-
Zenie kvality Zivota 0s6b so zdravotnym
postihnutim.
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S lctou zastupcovia 0sbéb so zdravot-
nym postihnutim a signatari otvoreného
listu:

e Organizadcia muskuldrnych dystro-
fikov v SR, Mgr. Andrea Madunov3,
predsednicka

« Ndrodna rada ob¢anov so zdravotnym
postihnutim v SR, RNDr. Branislav Ma-
mojka, Csc., predseda

e ZdruZenie na pomoc ludom s men-
talnym postihnutim v Slovenskej re-
publike, PhDr. lveta Misov4, riaditelka
a Statutarny zastupca

« Urad komisara pre osoby so zdravot-
nym postihnutim, JUDr. Zuzana Sta-
vrovska, komisarka

« Unia nevidiacich a slabozrakych Slo-
venska, Jan Podolinsky, predseda

« Asociacia Nepocujlcich Slovenska, Mgr.
et Mgr. Jana Filipova, predsednicka

« Spoloc¢nost rodicov a priatelov hlucho-
slepych deti, Peter Fasung, predseda

« Spolocnost psoriatikov a atopikov SR,
Lubica Bergmannova, prezidentka

« ZOM Presov, Boris Klohna, predseda

« Slovenské hemofilické zdruzenie, Ing.
Jaroslav Janovec, predseda

«0ODOS o. z. (Otvorme Dvere, Otvor-
me Srdcia), Mgr. Laura Kundratova,
predsednicka

« Slovensky zvaz sclerosis multiplex, Jar-
mila Fajnorova, prezidentka

« Slovensky zvdz telesne postihnutych,
Ing. Monika Vrablova, predsednicka

« Asociacia Marfanovho syndromu Slo-
vakia, AlZzbeta Lukovicova, prezidentka

e Liga proti reumatizmu na Slovensku,
PhDr. Janka Dob&ovi¢ova Cernakova,
predsednicka

OTVORENY LIST MINISTERKE K PRIPRAVOVANEJ REFORME

« Zvaz postihnutych civilizacnymi choro-
bami v SR, Alojz Partel, predseda

« Asocidcia organizacii zdravotne postih-
nutych ob¢anov Slovenskej republiky,
Mgr. et. Mgr. Marek Machata, prezident

« Partia z Inklubu, PhDr. Marian Kozak,
predseda

Odpoved MPSVR
SR naotvoreny list
k pripravovanejreforme
socidlnych sluzieb

Dna 24. oktébra 2023 nam bola do-
ruc¢ena odpoved na otvoreny list po-
verenou Statnou tajomnickou MPSVR
SR JUDr. Annou Aftanasovou. Odpoved'
nds neuspokojila, pretoZe sme opat ne-
dostali jednoznacné stanovisko. Preto
sme obratom oslovili novovymenova-
ného ministra prace socidlnych veci
a rodiny SR Erika Tomasa. Ziadame
o zachovanie status quo a nezasahova-
nie do pefiazného prispevku na osobn
asistenciu v stvislosti s pripravovanou
reformou socidlnych sluZieb. Verime,
Ze si pan minister najde priestor na
osobné prijatie zastupcov o0s6b so
zdravotnym postihnutim a osobnu
asistenciu dokazeme obhijit. O dal-
sich krokoch vas budeme informovat.
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JUDr. Anna Aftanasova
$tdtna tajomnicka
Ministerstvo prce, socidlnych veci a rodiny Slovenskej republiky

Bratislava, 24. 10. 2023
Cislo: 7221/2023-M_0SS
z. 119926/2023

Vazena pani Madunova,

otvorenym listom zo diia 28. septembra 2023 ste sa v mene zastupcov organizacii zastupujicich
ob¢anov so zdravotnym postihnutim, poskytovatelov socidlnych sluZieb obratili na pani
ministerku s vyjadrenim Vasho nesuhlasu so zaclenenim prispevku na osobni asistenciu pod
prispevok na starostlivost, ktory ma byt sucastou pripravovanej reformy financovania
socidlnych sluzieb. Vo VaSom liste blizsie $pecifikujete dovody Vasho nesthlasu, ako aj
argumenty pre zachovanie prispevku na osobni asistencie v su¢asnej podobe. t. j. v systéme
pefaznych prispevkov na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia. Pani ministerka ma
poverila odpoved'ou na Vas otvoreny list a preto dovolte, aby som uviedla nasledovné:

Ako ste boli informovani aj na stretnuti konanom dia 5 septembra 2023, pripravovany
prispevok na starostlivost’ ma sliZit' na zabezpeCenie osobnej starostlivosti a sebaobsluhy,
s tym, ze umozni odkézanym osobam rozhodnit' o jeho vyuZiti prostrednictvom poskytnutia
finantnych zdrojov na zabezpeCenie adekvétnej neformalnej alebo formaélnej osobnej
starostlivosti. Tymto prispevkom sa. okrem iného, nahradi pefiazny prispevok na opatrovanie
v systéme kompenzécii tazkého zdravotného postihnutia. Pokial ide o prispevok na osobni
asistenciu. ktorého ucelom je aktivizacia, podpora socidlneho zalenenia fyzickej osoby s
tazkym zdravotnym postihnutim, podpora jej nezavislosti a moznosti rozhodovat sa a
ovplyviiovat plnenie rodinnych roli. vykonavanie pracovnych aktivit, vzdelavacich aktivit ako
aj vol'nocasovych aktivit. VzhI'adom na postoj a argumentéciu zastupcov 0séb so zdravotnym
postihnutim, boli navrhnuté dva mozné pristupy.
e Rozdelenie sic¢asného prispevku na osobni asistenciu na dve &asti. ktoré budu
pozostdvat z prispevku na starostlivost na zabezpeCenie osobnej starostlivosti
a sebaobsluhy a z osobitného prispevku na aktivizaciu, ktory by kompenzoval podporu
osobného asistenta pri ¢innostiach podporujicich socialne zaclenenie. vzdelavanie,
plnenie rodinnych roli a podobne.
e Nezahrnutie prispevku na osobni asistenciu do nového systému, ale v d'alicj
diskusii nastavit' jeho fungovanie aj v suvislosti sreformou posudkovej &innosti,
in§pekciou v socialnych veciach a hranice s novym prispevkom na starostlivost’.
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Proces. pripravy reformy nie je zaviseny, prebiehajit pracovné rokovania-a'diskusie. Koncepceia
reformy mid byt predstavend verejnosti do konca réka 2023 smioZnosfou daldicho
pripomienkovania. Otvorenost’ k diskusii a ochote reagovat’ na podnety sme prejavili aj na
spominanom osobrnom stretnuti, kde sme Vas ubezpe¢ili, Ze ciefom pripravovanej reformy nie
je znizit suasnd troved a kvalitu Zivota Iudi so zdravotnym postihnuting, ale prive naopak
Zvysit’ dostupnost’ slizzieb a podpory a to takej; aki si Elovek sim vyberie.

Zaroven je potrebné uviest, ¥e Koncepcia reformy financovania socidlnych sluzieb
pripravovand za Géasti vetkych relevantnych aktérov, vritane stre$nych organizdcii
zastupujucich 'udi so zdravotnym postilmutim-alebo séniorov, &i rodin s det'mi so zdravotiym’
znevyhoednenim, ktorf sd Glenmi pracovnej skupiny kjej priprave, ma byt vychodiskom pre jej
legislativnu tipravu, a rieSenia navrhované pripravovanou koncepcien musia byt predmetom aj
politického konsenzu vlddy SR, ktora vznikne po uskutoénenych vol'bach.

Zéaverom mi dovol'te pod'akovat’ Vam aj Vasim kolegyniam a kolegom za Vas aktivny pristup
a pracu v oblasti zlep3ovania Zivotnych podmienok osobso zdravotnym postihnutim, ktord uz
mnohé roky podnecuje zmeny a progres v tejto oblasti.

Spozdravom

Vdazen4 pani

Mer. Andrea Madunova

Organizdeia muskuldrmych dystrofikov v SR
omd{@omdvsr.sk
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Zucastnilisme sa

JUN 2023

*28.jdn
Online zasadnutie pracovnej skupiny
k reforme posudkovej ¢innosti (Tibor
K6bol)

¢30.jdn
Stretnutie v kanceldridch OMD v SR
s riaditelom Odboru kategorizacie,
cenotvorby a hodnotenia zdravotnic-
kych pomocok a dietetickych potravin,
s Ing. Vladimirom Heribanom, PhD..
Stretnutie bolo zamerané na rieSenie
nasich podnetov ohladom zlepSenia
poskytovania a dostupnosti kompen-
zacnych pomoécok.
(Tibor K6bol, Andrea Madunova)

JUL 2023

* 4. jal
Stretnutie v Hoteli Crown Plaza za-
stupcov 0s6b so zdravotnym postih-
nutim so zdstupcami Ministerstva
zdravotnictva SR k problematike fi-
nancnej a celkovej dostupnosti pomo-
cok na zéklade zdravotného poistenia.
Stretnutie organizovala Asociacia na
ochranu prdv pacientov a predmetom
rokovania bola aj tvorba stratégie pre-
sadzovania Gcinnych rieseni. (Tibor
K6bol, Andrea Madunovd)

* 11, jil
Online pracovné stretnutie k téme
vyvoja Ghrad zdravotnickych pomé-
cok na ministerstve zdravotnictva SR.
Predmetom stretnutia boli moZnos-
ti v Gpravach dhrad zdravotnickych
pomdcok podskupin B, G, J, Ka L
a pravidiel s fou spojenych. Stretnu-
tia sa z(castnili zdstupcovia 0sdb so
zdravotnym postihnutim, distribdtori,

L]
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vyrobcovia a predajcovia pomdcok,
ako aj zastupcovia vsetkych zdravot-
nych poistovni. (Tibor K6bal)

15. jal

Na pode OMD v SR sme privitali G¢ast-
nikov Specializa¢ného vzdelavacieho
programu ,Sociadlna posudkova ¢in-
nost”. Boli to posudkovi pracovnici
z Uradov préce, socialnych veci a ro-
diny zo Zilinského regiénu, ktorych
vzdelavala Janka Langova. V ramci
5. modulu spoznavali r6zne organiza-
cie venujlce sa problematike zdravot-
ného znevyhodnenia.

18. jul

Konzulta¢né stretnutie k téme za-
mestnavania [udi so zdravotnym po-
stihnutim na Slovensku v rdmci Sir-
Sieho eurdpskeho vyskumu, ktory je
vedeny Eurépskym férom zdravotne
postihnutych. Vyskum sa zameriava
na 3 oblasti: Digitalne zru¢nosti, do-
stupné asistenc¢né pomdcky a tech-
nolégie a prispésobenie pracoviska.
(Tibor K6bol)

20. jul

Pracovné stretnutie na pode Minister-
stva préce, socidlnych veci a rodiny SR
k postupom vykonu dozoru v oblasti
kompenzécii socidlnych dosledkov taz-
kého zdravotného postihnutia. (Tibor
K&bol)

24. il

Pracovné stretnutie vOMD v SR s Mari-
anom Kozakom a Janom Podhajeckym
z koSického obcianskeho zdruzenia IN-
KLUB a byvalou poslankyfnou NR SR
Jankou Zitfanskou. Hlavnou témou
bola osobna asistencia a jej rozne
Gskalia v praxi a skdsenosti uzivatelov
a osobnych asistentov. (Alena Juric-
kovd, Andrea Madunovg, Tibor Kobal)
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ZUCASTNILI SME SA

* 26.jul
Pracovné stretnutie s kolegynami
z Agentlry osobnej asistencie v Ziline
v kanceldridch OMD v SR.

*29.jul
Zion fest v Bratislave, podujatie na
podporu deti s SMA, v informacnom
stanku sme prezentovali aktivity OMD
v SR. (Natélia Turc¢inova)

AUGUST 2023

¢ 15. august

V priestoroch OMD v SR sa uskutocnilo
pracovné stretnutie s pani Rojikovou
z firmy ADROS, pocas ktorého pre-
behla prezentécia a Skolenie Special-
nej pomocky Tobyi PC Eye - pristroj na
bezdotykové ovladanie pocitaca oca-
mi. (Natalia Turcinova, Adam Burianek,
Pavol Kulkovsky, Andrea Madunov4,
Tibor K6bol)

17. august

Pracovné stretnutie vOMD v SR s pani
komisdrkou JUDr. Zuzanou Stavrov-
skou. Témou boli vznikajice problémy
pti spatnom prizndvani prispevku na
osobn asistenciu, skiisenosti z nasej
Agentlry OA (Andrea Madunovd, Tibor
K6baol, Alena Jurickova)

271. august

Dal3ie z online stretnuti pracovnej sku-
piny pre reformu posudkovej ¢innosti
na MPSVR (Tibor K6bdl)

24. august

Online pracovné stretnutie k tvorbe
novej stratégie poskytovania zdravot-
nickych pomocok na zdklade vSeobec-
ného zdravotného poistenia (Tibor
K6bol)

30. august

Online webinar o SMA pri prileZitos-
ti mesiaca povedomia o spindlnej
svalovej atrofii, organizovala EAMDA,
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Eurépska aliancia asocidcii nervo-
vosvalovych ochoreni (Alena Juri¢kova)

SEPTEMBER 2023

*13. september

Online Gcast na pracovnom stretnuti
Magistratu hlavného mesta Bratisla-
va k tvorbe pravidiel socidlnej politiky
mesta v oblasti byvania. (Tibor K6bal)
19. september

Stretnutie vOMD v SR s MUDr. Martin-
kom, MUDr. Renczésovou. Dohodnu-
tie zmluvy o spolupraci s OZ ZdruZe-
nie pacientov s neuromuskularnymi
ochoreniami. Predmetom zmluvy je
predovsetkym vzdjomnd spoluprdca,
zvySovanie povedomia o nervovosva-
lovych ochoreniach medzi odbornikmi,
pacientami a ich rodinami, ako aj Si-
renie informdacii o moZnostiach liecby
tychto ochoreni medzi odbornikmi
a pacientami. (Andrea Madunova, Lu-
boslava Janeckova)

23. september

Osveta o c¢innosti Organizacie mus-
kuldrnych dystrofikov v SR a Agentu-
ry osobnej asistencie v Bratislave na
podujati Dobry trh na Panenskejv Bra-
tislave. (Natalia Tur¢inova, Andrea Ma-
dunovd, Lucia Mrkvicova)

26. september

Semindr o osobnej asistencii pre Stu-
dentov vysokych skol. Nabor osobnych
asistentov sa uskutocnil vo Vedec-
kom parku Prirodovedeckej fakulty
UK v Bratislave. (Jozef Blazek, Lucia
Mrkvicova)

28.september

Zasadnutie Rady vlady SR pre osoby so
zdravotnym postihnutim. Jednym z bo-
dov programu bola Sprava plneni opat-
reni vyplyvajlcich z Ndrodného progra-
mu rozvoja Zivotnych podmienok osob
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¢ 12. december

so zdravotnym postihnutim za rok
2022 a navrh na jeho aktualizaciu. (Ti-
bor Kébaol)
* 28.september

Vyskumny rozhovor s pracovnickou
Slovenského narodného strediska
pre ludské prava pri realizacii vysku-
mu ohladom podmienok pre pracu
a aktivizmus obhajcov ludskych prav
so zdravotnym znevyhodnenim na Slo-
vensku. (Tibor K6bol)

OKTOBER 2023

¢ 3. oktéber

Aktivna tcast na konferencii Nezavis-
ly Zivot - Participacia, organizovanej
CEDA, Vyskumné a Skoliace centrum
bezbariérového navrhovania FAD STU,
Férum pre ludské prava a Narodnou
radou obcanov so zdravotnym postih-
nutim v SR. (Tibor K6bal)

5. oktdber

Ministerstvo prdce, socialnych veci
a rodiny SR - prijatie u Statnej tajom-
nicky Anny Aftanasovej - obhajoba
osobnej asistencie v systéme penaz-
nych prispevkov - zastupcovia OMD
v SR (Andrea Madunovd a Tibor Kobal),
Narodnej rady ob¢anov so ZP, Zdruze-
nia na pomoc ludom s mentalnym po-
stihnutim, Uradu komisarky pre osoby
so zdravotnym postihnutim)

Zdroj: Nehnutelnosti.sk

* 17. oktéber
Prezentdacia ¢innosti pacientskej or-
ganizacie pre Studentov farmakoldgie.
Témou boli zriedkavé ochorenia.
(Alena Jurickova)

* 18. oktéber
Zoznamka s dobrovolnictvom v Justiho
sieni Primacialneho paldca v Bratislave.
(Jozef Blazek)

NOVEMBER 2023

* 30. november
Tlacova konferencia v kaviarni Rad-
ni¢ka v Bratislave. Signatdri peticie za
zachovanie 2% hovorili o tom, ¢o by
priniesol vypadok tohto prijmu.
(Andrea Madunova)

DECEMBER 2023

* 11. december
Na Magistrat hl. mesta Bratislava sa
uskutocnilo konzulta¢né stretnutie
na tému parkovacej politiky hlavného
mesta. (Tibor K&bol)

*12. december
Nahrdvanie podcastu pre portal
Nehnutelnosti.sk v redakcii Aktuality.
sk na tému “Bariéry ovplyviiujd vset-
ko v nasom Zivote. Vzdelanie, pracu,
¢i obycajnu cestu do obchodu. Podme
ich spolu zbdrat. (Andrea Madunova)



e 23. september
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Startujeme projekt
snazvom Stiidio NSO
-Nadej Svojpomoc
Odbornost

Velmi sa teSime, Ze po dlhej priprave
sme sa dostali do fazy spustenia vzde-
lavacieho projektu, o ktorom budete
nielen pocut, ale ktory budete méct
aj vidiet. V pravidelnych stvrtrocnych
intervaloch budeme vysielat premiéru
Stidia NSO (N - nadej S- svojpomoc
O- odbornost). Prvy diel uz mame na-
toceny, témou bola GENETIKA. V na-
Som Stidiu sme privitali MUDr. Mariu
Giertlovd, geneticku, ktora sa venuje
zriedkavym ochoreniam. Premiéru toh-
to dielu planujeme na zaciatok roka
2024, budeme Vas informovat.

Ciel projektu: Cielom je zvysit povedo-
mie pacientov s NSO o zdravotnej a so-
cidlnej starostlivosti podla eurépskych
Standardov tak, aby benefit z lieCby pre
individualneho pacienta bol ¢o najvyssi.

V strucnosti o projekte

Chceme podporit komunitu pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami (NSO),
s dérazom na dospelych pacientov. Pri-
chod novych liekov na vybrané nervo-
vosvalové ochorenia, najma spinalnu
svalovu atrofiu, priniesol nielen nové
moznosti, ale aj zaujem odbornikov
a verejnosti o tito doposial ¢asto opo-
minand komunitu. Zaroven mnohi pa-
cienti s nervovosvalovymi ochorenia-
mi, na ktoré doposial liecba neexistuje,
sa i nadalej mozu citit v Gstrani a pre-
hliadani, bez moZnosti pomoci.

STARTUJEME PROJEKT S NAZVOM STUDIO NSO

Akronym ,NSQO” nie je len skratkou ner-
vovosvalovych choréb. Ako prezradza
nazov projektu, skryva v sebe NADEJ pre
tych, ktori zatial liecbu ani starostlivost
nemaju. Ponika SOJPOMOC, stdrznost
avzajomné zdielanie skisenosti. Medzi
tymi, ktori sa uz liecia a tymi, ktori na
lie¢bu ¢akaji. ODBORNOST do projektu
prindsaju c¢lenovia multidisciplinarne-
ho timu, ktory starostlivost o pacien-
tov s nervovosvalovymi ochoreniami
zabezpecuje.

Ako dlho bude projekt trvat?

Projekt planujeme realizovat od januara

2024 do decembra 2025. Okrem vzde-

lavacich stadif, budd prebiehat aj dalSie

aktivity, ktorymi chceme spdjat a infor-
macne podporovat celd nasu pacientsku
komunitu:

* Svojpomocné skupiny
pacientov s NSO

Velmi pekne rozbehnuta aktivita nasich

mladych aktivnych ¢lenov Terézie Vigla-

Sovej a Tomasa Vranovského. Podporné

skupiny prebiehaju online. Viac sa o nich

docitate vtomto Cisle Ozveny na str. 52

« Casopis Ozvena

Je urceny vsetkym clenom, ktori maji

r6zne druhy NSO. Témy, ktoré odznejd

v Stddiu NSO, budeme spracovévat aj

¢itatelom Ozveny v uz tradi¢nych rubri-

kach Dycham, teda som, Vyskum, liecba,
starostlivost alebo Dystrorozhovor.

e Stretnutia s clenmi - Letné tabory
pre deti a dospelych alebo celoslo-
venské stretnutie ¢lenov

Uvedené pobytové aktivity poskytuiju

dostatocny priestor na stretnutie s od-

bornikom, ktory jednoduchou formou
workshopu alebo predndsky pacientom
zdoérazni klticové informacie z danej
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Stddio NSO sa nachadza v priestoroch OMD v SR na Mesaénej 12 (Fotil: Pavol Kulkovsky)




52 Z NASEJ CINNOSTI

témy. Benefitom osobného stretnu-
tia je moznost ziskania odpovedi na
otdzky, na ktoré nie je v ambulancii
dostatok ¢asu. Zaroven do buddcna tu
moze prebiehat distribucia vytvorenych
materidlov.

Zaver

Aktivny pristup pacienta k svojmu zdra-
viu zvySuje Gc¢innost liecebnych postu-
pov. Dostato¢né porozumenie jednotli-
vym postupom je podmienkou aktivity
pacienta resp. jeho rodiny. V pripade
inovativnych pristupov sd kladené zvy-
Sené naroky nielen na odbornikov, ale aj
na pacienta resp. jeho rodinu. O to do6-
leZitejSie je spravne nastavit efektivny
koncept vzdjomnej komunikacie.
Domnievame sa, Ze silnou strankou
tohto projektu je fakt, Ze stoji na zauzi-
vanych komunikaénych kanaloch, ktoré
st pacientskej komunite dobre zname
a tesia sa vysokej popularite. Tymto sp6-
sobom mdzeme spojit naozaj Siroku pa-
cientsku komunitu a prepojit ju s odbor-
nou komunitou. Projekt bude prinosom
nielen pre pacientov a ich rodiny ale aj
pre odbornikov, ktori zdpasia s nedo-
statkom casu resp. prave formujd nové
centrd pre pacientov s NSO ochoreniami.
Autorky projektu: Andrea Madunov4,
Alena Jurickova, Tatiana Foltanova
Partneri projektu:

’Biogen

BUDTE PREPOJENI S LUDMIV KOMUNITE

Bud'te prepojeni
s ludmiv komunite

Mame velkd radost, Ze od mdja tohto
roku, maju nasi ¢lenovia a ¢lenky moz-
nost zapojit sa do online podpornej sku-
piny, ktora vytvara priestor pre zdielanie
dolezitych tém. Takych, ktoré aktualne
ovplyviuiji nas Zivot, pripadne problémy,
ktoré aktualne rrieSime, radosti, o ktoré
by sme sa radi podelili alebo témy, do
ktorych by sme sa chceli hlbSie ponorit.
Stretnutia vytvaraji doverny priestor na
zdielanie a diskusiu, prostrednictvom
ktorej vieme lepSie porozumiet sebe,
aj ostatnym.

Podpornad skupina je urc¢ena pre ¢lenov
a ¢lenky OMD v SR, ktorym je blizke se-
bapoznavanie a ktori hladaji nové pre-
pojenia s [ludmi v komunite. Stretnutia
podpornej skupiny sa odohravajd online
raz do mesiaca prostrednictvom aplika-
cie Zoom.

Podporni skupinu facilituji dvaja
¢lenovia OMD v SR, zanietenci seba-
poznavania a dobrych diskusii, Tereza
Viglasova a Tomas Vranovsky.

Tereza Viglasova

Voldm sa Tereza a najstastnejsia som,
ked svet zachytdvam cez hladacik fo-
toaparatu alebo ho brazdim na bicykli.
Jedna zveci, ktoru si na Zivote najviac va-
Zim, je pohyb. Prave osamelost spojend
so Zivotom so svalovou dystrofiou, bola
impulzom pre vznik podpornej skupiny
pre ¢lenky a ¢clenov OMD. Jej spolutvore-
nie mi dava to, ¢o nam v tejto dobe tak
velmi chyba - porozumenie a empatiu.
Vzajomnd aj osobndi.
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Tomas Vranovsky

Volam sa Tomas Vranovsky, mam 26 ro-
kov a Duchennovu muskularnu dystrofiu,
kvoli ktorej som na voziku. Vystudoval
som ekolégiu na Prirodovedeckej fakul-
te Univerzity Komenského. Vo volnom
¢ase chodim rad do prirody ¢i uz pozoro-
vat vtaky alebo len tak na prechadzku na
mojom elektrickom voziku. Okrem toho
lepim plastové modely tankov a lodi.

Clenovia skupiny sa podelili
o skusenost zo stretnuti:
,Podpornd skupina mi ddva moZnost vyjadrit
svoje pocity a obavy ludom, ktori celia po-
dobnym vyzvam ako ja, pretoZe maji tieZ
nervovosvalové ochorenie. Kazdy sa s tym
vSak vyrovndva po svojom a poCut ndzory
ostatnygch na spolocné témy, je dobré a méze
to pomdct. Vyhodou je, Ze stretnutia st onli-
ne, pretoZe dostat sa niekam, byva pre ludi

Tereza na Téryho chate, kde prekonala vsetky svoje
fyzické moZznosti (Archiv T. Viglasovd)

s nervovosvalovgmi ochoreniami problema-
tické a takto sa mozZno spoznat a stretdvat
s [udmi z celého Slovenska."

Clen podpornej skupiny

"Zivot s nervovosvalovym ochorenim je Easto
izolujtici, preto pre mna vela znamend, ked
mesiac ¢o mesiac zistujem, Ze aj ini ludia
maiju presne rovnaké myslienky. Vdaka pod-
pornej skupine OMD v SR sa teda necitim
osameld ani v takej Specifickej situdcii, v kto-
rej Zijem. Zdroven ale vdaka r6znorodym
ludom prichddzam na nové pohlady na Zivot
a rieSenia mojich problémov, na aké by som
sama neprisla.” Clenka podpornej skupiny

Prihlasit sa moze kazdy bez ohladu na

vek a lokalitu, dolezité je vediet praco-
vat s pocitacom. V pripade, Ze sa chcete

do podpornej skupiny pripojit, ozvite

sa mailom na tereza.viglas@gmail.com.
Tak smelo do toho.

Tomas pozoruje vtaky monokuldrnym dalekohladom
na Oravskej priehrade (Archiv T. Vranovsky)




54 Z NASEJ CINNOSTI

Letné zazitky, ktoré
namzostanud navzdy

Dni plné oddychu, ktoré nas vytrh-
li z bezného stereotypu. Priatelstva,
ktoré pretrvavaju roky a zazZitky, ktoré
hreju pri dusi pocas tuhej zimy az do
dalSieho leta. Aj tento rok pripravila
OMD v SR niekol'ko letnych taborov
pre deti, mladych a dospelych s nervo-
vosvalovymi ochoreniami a ich rodiny.

Relaxacno - ozdravny pobyt
Hotel Maj, Piestany (16.-23.jdl)

Hlavnou ulohou tohto pobytu bolo
ozdravit si telo a mysel. Skvelymi ma-
sazami, horicim bahnom, cviceniami,
pldvanim, ¢i dychanim cistého kyslika,
sme nase teld, verime, prijemne osviezili.
Kazdy den sme mali naplanované pro-
cedry aj s nasimi osobnymi asistentmi,
ktoré sme absolvovali hlavne v doobed-
najsich hodinach. Po tychto aktivitach

LETNE ZAZITKY, KTORE NAM ZOSTANU NAVZDY

sme si niektori isli oddychnut a dopriat
si spanok, ¢i len tak strdvit prijemné
rozhovory s priatelmi.

Poobedia sme travili va¢sinou na pre-
chadzkach, ochladzovali sme sa skvelou
piestanskou zmrzlinou, ladovou kavou
alebo len tak, vetrom vo vlasoch, pri
jazde na elektricaku po hradzi. Niektori
sa pocas prechadzky rozhodli ozdravit aj
vnutorne a pili liecivi vodu, ktorda mala
60 stupriovd teplotu.

OMDécko nam ako kazdy rok poskytlo
mobilné zdvihaky, elektrické voziky, aj
sprchovacie stolicky, takZze sme pobyt
mohli komfortne zvladnut aj mimo
domu. Pocas pobytu sme sa dozvedeli
viac o Piestanoch od pani sprievodky-
ne, zahrali sme si par kvizov, stretli sa
s priatelmi, uZili sme si pekné ozdravné
leto. VSetkym dakujeme za prijemnu
atmosféru, tesime sa opat o rok.

LUCIA MRKVICOVA
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Risko cvici svaly na rukach pomocou Jarka si uziva raselinovy zébal, kde
lopty oddychuje telo ale aj mysel

\

By

' Oxygenoterapia pomaha pri strese, zlepsuje pamat, spomaluje starnutie
a mnoho iného. Vyskisali si ju aj manZzelia Suchankovci

Fotografie: archiv Gc¢astnikov a tGicastnicok pobytu
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Spolocensky vecer v hoteli so Zivou hudbou a tancom. Spolu sme si to
paradne uzili, ako za mladych cias

Zaciatok prehliadky pri piestanskom moste s pani sprievodkyrou

Fotografie: archiv ticastnikov a tc¢astni¢ok pobytu
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Detsky tabor
Penzién Slniecko, Duchonka
(20.-27.august)

Prezili sme spolu krdsny, velmi intenziv-
ny tyZzden, plny zaujimavého programu,
zabavy, ale aj oddychu pri bazéne. Deti,
rodicia a nasi Gizasni dobrovolnicia dob-
rovolnicky spolo¢ne vytvorili jedno kras-
ne spolocenstvo. Slniecko ndm prialo
a poriadne hrialo, okolita zeler a altdnok
miernili jeho lice prijemnym tiefiom
a siesta patrila bazénovym Sarvatkam.
Nasi detski Gcastnici usilovne zbiera-
li body, aby sa ich Rokfortské fakulty
nezahanbili pri zaverenom hodnoteni.
Satazili medzi sebou tieto fakulty: Sli-
zolin, Chrabromil, Biflomor, Bystrohlav.
Vselico sa dialo, vyrabalo, tvorilo a na-
vstivili nds aj zaujimavi hostia.

Nezabudnutelna navsteva Daniely a Miroslava Bagovcov
zo zdruZenia Carovna moc prirody, ktori priniesli aj v zajati
chované sovu lesnd, sovu patagdnsku a kuvika obycajného.
Nadherné lesné stvorenia sme si mohli pohladkat a zblizka
obdivovat. Vela sme sa dozvedeli o lese a jeho obyvateloch.



Z NASEJ CINNOSTI LETNE ZAZITKY, KTORE NAM ZOSTANU NAVZDY

Pocas vyletu v PieStanoch sme sa dozvedeli viac o roznych parasSportoch, rodi¢om
a detom sa prihovoril aj tréner parahokejistov a Miroslav Drdb a motivoval ich pre

Sport. Deti sa stretli aj s GspeSnou medailistkou Michaelou Balcovou, hrackou
boccie, clenkou OMDVSR.
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Velky zazitok mali deti z rybacky, ktord pripravili ochotni rybari z Topolcianskeho
| rybarskeho zvazu. VSetky ulovené rybky boli poctivo vratené do jazera Duchonka.
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Ekopark v Piestanoch pontika na malom
priestore vela zazitkov, blizky kontakt
s krasnymi zvieratkami bol zaZitkom nie-
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Aj na tabore si deti ndjdu ¢as na ranné cvicenie s fyzioterapeutkou Natalkou a

Markom, pri cvi¢eni pomdahaju rodicia aj asistenti. Velmi zaujimava a prinosna
bola prednéska fyzioterapeutky Petry Kolcunovej, ktora rodicom ukazala rozne

moznosti dychovych cviceni pre deti, polohovania napomahajlice odhliefiovaniu
aj s nazornymi ukazkami.




Zazitkové criepky z tdbora: kaZzdodenna siesta v bazéne, Veronikine narodeniny
a paradna narodeninova Zirka a Gzasni dobrovolnici, vdaka ktorym toto vSetko
bolo mozné zazit.
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Fotografie: archiv G¢astnikov a tGi¢astnicok pobytu

Dakujeme:

Animatorka: Miroslava Priskinova, dob-
rovolnici: Lenka Zemancikova, Natélia
Kolcunovd, Miriam Ivanova, Alex Bal-
kovd, Tomas Razgyiel, Maridn Vrana,
Natélia Durechovd, Martin Jakuba, Mar-
cus Neumann, Eliska Madunova, Simon
Maduna

Petra Kolcunova - za prednasku o dy-
chovej fyzioterapii pre deti so svalovymi
ochoreniami pre rodicov

ManZelia Daniela a Miroslav Bagovi, Ca-
rovnd moc prirody - za navstevu, Besied-
ku o lese a kontakt so sovickami

Janko Tupy s priatelmi - za vecerné
predstavenie - Zonglovanie s ohfiom
a dopoludnajsi workshop
EKO PARK v Piestanoch - volné vstupy
pre deti a asistentov
Salamander - hudobny vecer pod
hviezdami
Veronika Vadovicova - navstevu a ukaz-
ku Sportovej strelby
KIDO CENTRUM, Slavka Rehakova - pre-
zentdcia pomocok
SRZ Topolcany, p. LuboS$ Stanko- za zor-
ganizovanie rybacky pre deti

ANDREA MADUNOVA
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Casu v exteriéri na zdravom oravskom
vzduchu. Pestry, trojfazovy program
pod vedenim Terezky bol plny zdbavy,
hier a tvorivosti pre mlddez i rodicov.

Tabor pre mladez
Penzidén Antares, Zuberec
(20.-27.august)

,Chalanom” sa najviac pacilo vytvaranie
Tak, ako kazdy rok, ajtoto leto OMD VSR  kreativnych videi - vzniklo krdsne tabo-
pripravilo tdbor v objati krdsnej oravskej  rové video ako spomienka na spolocne
prirody pre mladez a rodicov na oddych  strdvené chvile. V rdmci programu pre-
v Zuberci. Stretlo sa tu sedem rodin. Za  biehali logické hry, kvizy, spolocenské
podpory desiatich obetavych asisten- hry, kreativne a zabavné aktivity i pre
tiek dobrovolnicok a troch ¢lenov orga-  rodicov, hudobny rapovy vecer so Se-
nizaéného timu - Lubky Figurovej (vedid- bim. Na udrzanie vztahov a vazieb sa
ca tabora), Terezky Tdborskej (hlavnej  Gcastnici na dialku spojilii s nasimi OMD
animatorky) a Dominika Drabika (Séfa  priatelmi, kamaratmi, s ktorymi particka
kamery a fotografovania), sa podarilo  rada travi as. OZivenim programu bolo
zabezpedit tyzden relaxu a regenerdcie  originalne vystlpenie canisterapeutky
pre vSetkych hosti. s jej psikom, ukazanie jeho zruénosti
Prijemné sInec¢né pocasie eSte viac do- a schopnosti. Nasi mladeznici sa radi
prialo uvolnenie a moznosti trdvenia  zapdjali do vsakovakych dloh a zadani,

N |

Hlavolamy lamu hlavy. Aj nasej mladezi






Voziky nabité, ide sa na prechadzku

Fotografie: archiv dcastnikov a dGcastni¢ok pobytu

ktoré psik zvladol na jednotku. Vystava
kompenzacnych pomdcok KIDO CEN-
TRUM pontkla rodicom dalSie mozZnosti
informacii a bezplatnych podpornych
konzultacii Sitych na mieru priamo na
mieste. Tradi¢na opekacka s hudbou
a spevom bola bodkou Stvrtkového ve-
¢era. U¢astnici mali aj spoloény vylet do
Mizea Oravskej dediny v Zuberci, kde
strdvili prijemné piatkové dopoludnie.

Ku koncu pobytu mali rodicia moznost
bezplatnych masazi. Dobrovolnik Oliver
pontkol moZnost masirovania pocas
piatku a soboty na oddych a relaxaciu.

Dakujem v3etkym dobrovolni¢kam
a dobrovolnikom za starostlivost a obe-
tavost vynaloZeni pocas tohto pobytu,
verim, Ze v dobrom zdravi sa uvidime aj

buddci rok.
LUBOSLAVA FIGUROVA
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Tabor pre plnoletid mladez
Penzién Antares, Zuberec
11.-20. august)

storocia s Gzemnym zazemim a bojovou druzinou. Mohli sme tak spoznat na vlast-
® né odi historickd realitu Zivota v tomto obdobi a vidiet ukazku dobovych siibojov
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Tabor pre plnoletd mladez sa uz tradi¢ne
konal v lete v Zuberci. Kontakt s vrstov-
nikmi je pre mladych [udi mimoriadne
dolezity a v pripade nasich mladeZnikov
s nervovo-svalovymi ochoreniami este
viac. V prijemnom a peknom prostredi

LETNE ZAZITKY, KTORE NAM ZOSTANU NAVZDY

pod oravskymi konciarmi sa opat stre-
tli dlhoro¢ni priatelia, ktorych spdja
vlastnd skdsenost s nervovo-svalovym
ochorenim ale aj zaZitky z predchadzaju-
cich rokov a opat v bohatom programe
a pohodovej atmosfére pookriali.

= =>

Ani tento rok sme nevynechali spolocny vylet, tento raz na farmu vo Vychodne;.
Zoznamili sme sa s miestnymi kravickami a ich teliatkami, vyskusali si vyrobu cajov
a ochutnali Cerstvo vyrobené syrové nite
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Na taboroch mame radi dobré jedlo, preto sme ani tento rok nevynechali vecernu
opekacku ¢i varenie gulasa

Letné pocasie v Zdpadnych Tatrdch je vrtkavé. Tento rok sme takmer poriadne
zmokli, napriek tomu ndm ale vacsinou pocasie prialo



Ked sa nedd byt vonku, zabdavame sa spolocne vndtri. Pripravené boli hry, stitaze
a kvizy, ktoré otestovali nase zrucnosti a vedomosti

Fotografie: archiv ticastnikov a tc¢astni¢ok pobytu

DAKUJEME Kristina Hasendhrlovd, Simona Muchanicovd, Zuzana Matkova, Julidn
Kondela, Pavol Sedldk, Andrej Kovac, Juraj Cvik, Eva Cvikova, Juraj Mach

JURAJ MACH
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Sportové ststredenie hracov boccia
Penzién Slniecko, Duchonka (30. august- 3. september)

Po dlhsej prestédvke, ktord vznikla v do-
sledku pandémie, sme opat obnovili
intenzivne trénovanie boccie na Spor-
tovom sustredeni na Duchonke. Ten-
to roc¢nik bol v poradi deviaty, osem
predchadzajlcich sustredeni sa konalo
v Ci¢manoch.

Podujatia sa ziicastnilo 15 hracov z celé-
ho Slovenska zo vsetkych kategorii BC1
azBC5 aintegrovanej boccie BCi (hracky
z CSS TAU Turie a novi hraci). Sportovcov
sprevadzaliich osobni asistenti, pripad-
ne rodiCia a terapeuti za podpory organi-
zacného timu Mgr. Luboslavy Figurovej
- predsednic¢ky Klubu OMD Farfalletta
Zilina a Mgr. Ondreja Bastaka Durdna

Hraci a hracky boccie pricestovali na Sportové siistredenie na Duchonku

z firmy BASHTO SPORTS. Asistentom
trénera bol boccista Dusan Sotoniak,
ktory zvladal aj svoje samostatné tré-
novanie, aj venovanie sa hra¢om na
kurtoch. Za hladky priebeh podujatia
vdacime obetavym osobnym asisten-
tom, ktori sa postarali o Sportovcov.

Okrem paralympijského Sportu boccia
a trojfazovych tréningov zaZili Gcast-
nici aj zdbavu, oddych a relax. Hralo sa
v interiéri i v exteriéri - na Zivom trav-
niku, & umelej trave. Stedry potencial
Penziénu SIniecko pontkol aj priestor
na pldZovy volejbal, ¢i ping - pong, nie-
ktori rodicia a asistenti ,hrali o Zivot”.
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www bashlosporis com

ashto
\ 5340

Okrem boccie bol priestor aj na spolocenské hry
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Oceneny a stastny Richard Hlinka prebera vyhru
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. VSetci za jedného,
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Pocas teplejsich dni hraci vyskisali maly
bazén. Prechadzky ku nedalekej vodnej
nadrzi Duchonka boli neodmyslitelnou
sticastou oddychu a vychutnavania si
volného casu. Vecerny program uZ tra-
di¢ne pattril spolocenskym hram, ¢i pria-
telskym debatdm. Prim viedla slovna
hra ,bomba”, ktora priniesla vela zabavy,
niektori i¢astnici dali preto ststredeniu
privlastok ,bombové sistredenie”, resp.
»Na ststredku bolo bombovo”. Zaverec-
na opekacka po sldvnostnom odovzda-
vani cien bola prijemnou bodkou celého
podujatia.

Atmosféra ststredenia bola priatelska,
okrem aktivneho trénovania vznikli
nové kamaratstva, kazdy odchadzal
obohateny o nové Sportové skisenosti
pri aktivnom oddychu, relaxe a s novymi
priatelmi.

KY, KTORE NAM ZOSTANU NAVZDY

jeden za vsetkych

Fotografie: archiv Gcastnikov a Gcastni¢ok pobytu

NajlepSimi hra¢mi tréningovej Casti
sa stali:

1.Andrea Strkacova 2.Romanka Zasla-
vova 3.Michal Vandlik

Najlepsim hracom v kategorii jednot-
livci skupiny A sa stal Martin Rom, v sku-
pine B sa na prvom mieste umiestnila
Baja Matejcikova.

Vitazom turnaju timov v exteriérovej
boccii sa stal tim Veselé suSienky v zlo-
Zeni Janka Jancigova, Romanka Zaslavo-
vd, Eva Ondékova, Milan Hulej.

Vitazi turnaja timov v integrovanej boc-
cii sa stali: 1. Veselé susienky,

2. SIniecko a 3. Boccia startéri.
Vitazom sutaZi srdecne blahoZeldme a
uZ teraz sa tesime na dalsi rocnik.

LUBOSLAVA FIGUROVA



RODINA STUDENTOVA S DCEROU KARIN

O NASICH CLENOCH

Rodiciarodicom:
Rodina Studentova
sdcérouKarin (16) sSMA

Osud si niekedy na ¢loveka nepekne
zasadne a neda mu vydychnut. Koniec-
-koncov, poznaji to mnohi ludia (nie-
len) s nervovosvalovym ochorenim, ale
aj ich rodiny, ktoré by dali vietko za
to, aby ich Zivot voviedli aspon trochu
do beZného normalu. Rodina Studen-
tova ale poslednych Sestnast rokov
vzdoruje osudu viac, ako tctyhodne
a odhodlane.

Silvia Studentova:
»Keby som mohla, dala by
som dcére svoje svaly”

Pani Silvia, kto tvori vasu rodinu? Pred-
stavte nam ju v kratkosti.

Nasa rodina je velka, patrim do nej ja,
md&j manzel, syn Tibor 12 rokov, Dorotka
9 rokov, Karinka a nas psik Alvinko. Nasa
Karin bude mat na konci janudra uz 17
rokov. Rozprava sa o tom tazko, lebo
vzdy, ked' si spomeniem na to, ¢o bolo
a ¢o sme prezili a stale prezivame, je to
pre mna, ako pre matku, velmi citlivd
téma. Za tych 17 rokov sme prezili velmi
narocné, ale aj velmi krasne obdobia.
Karin sa narodila ako zdravé dievcat-
ko. Ked dostala prvt vakcinu zacala byt
slabsia, prisla dalSia a ona opat este
viac zoslabla. Chodili sme, samozrejme,
pravidelne na prehliadky k doktorovi,
no ten tvrdil, Ze je len lenivd. Ndm sa
to nepozddavalo. Bola som prvorodic-
ka, v rodine sme nemali Ziadne vazne
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Mama Silvia s dcérou Karin vdomdcom prostredi
Archiv rodiny Studentovej

diagndzy, ani SMA, netusili sme, Ze by
sme mohli mat choré dieta.

Zrejme ste sa s tedriou o lenivosti
neuspokaoijili, citili ste, Ze nieco nie je
v poriadku...

Karinka bola nase vytizené dieta a ked'
sme sa uz nevedeli pozerat na to, ako
je Coraz slabsia, ako ni¢ nedokaze udr-
Zat, zacali sme cvicit Vojtovou meto-
dou, ktord jej ale vbbec nepomdhala.
Okolo 6smeho mesiaca sme doktorovi
povedali, Ze by sme chceli ist na nejaké
komplexné vysetrenie, aby sme vedeli,
¢o sa naozaj deje. Hospitalizovali nds
na Kramaroch, kde jej robili r6zne vy-
Setrenia. Lekari nevedeli Co jej je, aZ jej
nakoniec vzali vzorku z chrbtice, prepus-
tili nds domov. Cakali sme asi tri tyzdne,
ked ndm priSiel domov papier, Ze ide
0 SMA l.typu.
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Poznali ste toto ochorenie?
Absoldtne. Netusili sme o ¢o ide, mysleli
sme si, Ze nejaké cvicenie jej pomdZze.
Dohodli sme si termin s pani doktorkou
avtedy sme dostali ranu. Pani doktorka
nam povedala, Ze nasa dcéra sa doZije
troch rokov. V tej chvili sme sa mlcky
s manZelom na seba pozreli a zritil sa
nam cely svet. Bolo to pre nas tazké,
nedokazali sme sa nic spytat. Vsetko
sme sa dozvedeli z internetu, vela som
o tejto chorobe zacala Studovat - ¢o sa
méZe stat, Ci je progndza troch rokoch
pravdiva... Boli to tazké chvile.

Ako-tak sme sa s tym pomaly ucili zZit
a stdle sme si nechceli pripustit, Ze je Ka-
rin chora. No to neslo, nakolko ked mala
rok, museli sme ju podlozkovat, nikdy
sa sama nedokazala postavit na nohy,
nedokazala v ruke udrzat lahky predmet,
hlavu dokazala drzat len chvilu a hned
jej padala. Ked dokazala sediet v kociku,
vzdy bola podloZena a ako tak sme Zili.

Kedy nastali prvé vaznejsie komplikacie?
Mali sme pekny Zivot, do troch rokov
sme to brali - dno, je chord, ale nedy-
chalo sajej zle. Povedali sme si - nevad{
Ze nechodi, doleZité je, Ze je tu s nami
a budeme jej vo vsetkom pomahat. Ale
prisiel prvy zapal plic a prva hospita-
lizacia v nemocnici, okolo troch rokov.
Prvy zédpal pltic sme ako-tak prekonali,
prisli sme domov, presli asi dva tyzdne
a zacalo sa jej tazsie dychat, z nicoho
ni¢. Znova hospitalizdcia. Neustale to
isté - Casto bola chor3, prekonala vela
zapalov plic. Citala som, Ze vi&sinou
tieto deti dostanu zapal plic trikrat
a maju velké riziko smrti, bola som
ztoho nestastna. Prisiel den, ked'sa jej

RODINA STUDENTOVA S DCEROU KARIN

znova zacalo tazko dychat, bola chord
a bola na tom tak zle, Ze sme sami ne-
vedeli, ¢o robit. Zavolali sme sanitku,
vzali nds na Kramdre a povedali ndm,
Ze Karin to pravdepodobne nepreZije,
ak sa jej nezavedie tracheostémia. No
aj tu boli rizika, nevedeli, i td operaciu
zvladne. Suhlasili sme s operaciou. Viete,
dovtedy, kym nemala zapal plic, bola
¢o sa rozpravania tyka velmi Sikovna.
Milovala spev, stéle spievala, mala nad-
herny hlas. Stale jej Sli Gstocka. Bali sme
sa toho, Ze po tejto operacii uZ nebude
rozpravat, ale Sli sme do vSetkého, lebo
sme ju nechceli stratit. Po¢as opera-
cie to bolo nekonecné ¢akanie, ale pan
Boh ndm ju nevzal a operdciu zvladla.
Na operacnom stole sa rozhodli, Ze jej
zavedu aj PEG, nakolko Karin uz vtedy
prijimala mélo potravy, aj vody. Ked
sme za nou prisli na ARO, na ten den
nikdy nezabudnem. Ked sme ju videli na
tej posteli, samé hadicky, dalsia v krku,
v brusku... Myslela som, Ze sa zblaznim.
Zacala minieco hovorit a ja, ako jej mat-
ka, som jej vdbec nerozumela, pretoze
ten krasny hlas sme od toho dia uz nik-
dy nepoculi. Bolo to velmi tazké, ale sme
tu. Dnes ma Karin 16 rokov, pomaly 17
a odvtedy sme boli nespocetne velakrat
v nemochnici. VZdy ndm ddvali posledné
Sance, velakrat jej uz nemohli podat ani
Ziadnu liecbu, lebo by to jej srdiecko
uz nemuselo zvladnut. Ale vZzdy velmi
bojovala, my sme bojovali s fiou.

Ako Zije Karin dnes? Co ju bavi, ako sa
uci?

KKarin ma v podstate velmi krasny Zivot.
Labi Zivot, [Gbi sa smiat, IGbi sa roz-
pravat. Snazime sa jej dat o m6Zzeme,
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aj ked'je to Casto velmi ndrocné. Ma pri
sebe sirodencov a psika, ktori ju rozo-
smievajl, tancujeme jej, zabdvame sa,
aby bola Stastnd. No viem, Ze ju trapi
to, Ze jej sestra Dorotka md autizmus.
Osud sa s nami nepekne zahral... Mdme
to tazké aj s nou, ale zvlddame to podla
moznosti. Zaujima ju hudba, rada pocu-
va piesne, ale uZ nevladze spievat. Rada
sa rozprava o medicinskych veciach, ¢i
uZ je to pérod, operécie, velmi ju to bavi.
Miluje anglictinu, rada chodi von... Ako
sa uc¢i? Nema rada matematiku, o tej
ani pocut nechce, mozno je to tym, Ze
nikdy nedokazala pouzivat prsty, ale ne-
protestuje, ked' sa ma ucit. No o tom, ¢o
chce a ¢o ju zaujima, dokaze rozpravat
strasne dlho.

Ako Karinkina choroba ovplyviuje
chod vasej rodiny?

Mozno ked to teraz budu citat niektori
rodiCia, ktori majti inak choré detialebo
deti s SMA, budid mat na to iny nazor.
Vela rodicov, ktorych poznam z Face-
booku alebo tych par, ktorych poznam
osobne, povedia, Ze sa s tym zmierili. Ja,
ako matka, nedokazem povedat, Ze som
sastym zmierila. Mozno je to aj tym, Ze
mam este jedno choré dieta, aj ked' je
Dorotka chodiaca, ale ani autizmus nie
je lahkd diagndza. Ked' je Karin chora
alebo ma len naznak soplikov, zndsame
to vSetci velmi taZzko. Mdm strach, Ze sa
jej nieCo stane a Co sa tyka tejto zaker-
nej choroby, je nevyspytatelnd. Myslim
si, Ze urcite ovplyviuje Zivot vSetkym
nasim detom, lebo s nimi nemo6zeme ist
vobec nikam, sme stdle doma. Akondhle
Karin niekam vezmeme, zacne sa jej zle
dychat. Madme chvile, ked sa s manzelom

Karin dycha s pomocou dychacieho pristroja
Archiv rodiny Studentovej

cuje, jasom 24 hodin doma, ¢o je velka
zataz pre moju psychiku. Ale viem, Ze
pracovat musi, aby sme mohli nejako
vyZit. Cim je vak Karin staria, tym je to
pre mia tazsie. Keby som mohla, daru-
jem jej moje svaly, moje nohy, aby bola
zdrava. Ale viem, Ze sa to bohuZial neda.

V spolupraci s OMD sa podaril pekny
projekt pod nazvom ,Karin chce vidiet
oblohu a stromy”, ktory podporila Na-
ddcia SPP. Povedzte nam viac, o o islo
a ako sa zmenil Zivot vasej rodiny?

Za tento projekt by som chcela velmi
pekne podakovat Naddcii SPP, Ze nas




78 0 NASICH CLENOCH

RODINA STUDENTOVA S DCEROU KARIN

Len patro¢na Karin s rodi¢mi (Archiv rodiny Studentovej)

vybrali a poskytli ném finanénd pomoc.
A, samozrejme, velkd vdaka patri pani
Andrejke Madunovej, ktord nam vo
vsetkom pomohla. Som jej nesmierne
vdacna a nikdy jej to nezabudnem. Cela
rodina jej dakujeme.

Byvali sme v ndjomnom byte, na 3.po-
schodi, ¢o bolo naroc¢né, aj kvoli sanit-
kdm a presunom Karinky do nemocnice.
Karinka ma pristroje, zvlhéovac... je toho
vela a prendsat vSetko po schodoch bolo
mimoriadne ndroc¢né. Chceli sme si najst
prenajom, aby sme si ulahcili presuny
Karin aj do sanitky, aj sme s nou chceli
byt viac vonku, aby videla oblohu, stro-
my, zapadat a svietit sInko... Nasli sme
si na prenajom rodinny dom, no nebol
obyvatelny a potrebovali sme si ho dat
do poriadku, aby sme tam s Karin a det-
mi mohli byvat. Samozrejme, majitel
nam nechcel preplatit Ziadne naklady,

ale my sme sa do toho s chutou pustili.
Karin je teraz CastejSie vonku, dokonca
sa kidpala uz aj v bazéne. Vidi hviezdy,
mo&Ze s nami vonku opekat... DIhé roky
sme boli zatvorené doma, dnes je viac
na vzduchu. A ked k ndm pride sanitka,
pridu s postelou aZ do vnitra a presun
je nepomerne jednoduchsi.

Co by ste vy, ako matka, ktor4 sa inten-
zivne a dlhodobo stara o dieta, ktoré je

plne na vas odkazané, potrebovali? Co

by vam pomohlo, ¢o by sa malo zmenit,
aby sa vam lahsie Zilo?

Najviac zo vsetkého by som si aj s man-
Zelom Zelala, aby som mala zdravé deti,
ale moje Zelanie je nedosiahnutelné. Sa-
mozrejme, Ze ked nam niekto pontkne

pomoc, ¢i uz striekacky, podlozky ale-
bo finan¢nd pomoc, som rada. Je jedno,
aka je to forma pomoci, kazdd prijmem
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Karin miluje zvieratka, robja jej radost
Archiv rodiny Studentovej
velmi rada a teSim sa z nej. VSetci sa
z nej teSime. Ked mate zdravie, mate
vsetko. Velmi by sme si zelali, aby sme
tento dom dokoncili. Je tu treba do-
koncit este vela veci, aj ked nie je nas,
no pevne verim, Ze majitel by nam ho

po Case dal odkipit.

A teraz nieco o vas, pani Silvia. Mate
¢as aj na vase zaluby? Co vam robi
radost?

Nemdam. Moje zaluby st moje deti, je
to cas, kedy si méZem sadnut, vypijem
si kdvu, sem-tam si zapnem hudbu
a pocivam, ale na ni¢ iné nie je ¢as. Ra-
dost mi robi ked vidim, Ze st moje deti
a manZel $tastni, ked vidim, ako sa tesia
z malickosti, ked'si sadneme za st6l a vy-
tiahneme Karin na Specidlnom vozicku,
ktory mame vdaka OMD v SR a v3etci si
zahrdame hru Activity alebo sa rozpra-
vame, tancujeme...Tym, Ze sa Karinkin
stav pomalicky postva k horSiemu - uz
aj ukazovak, ktorym si na notebooku ve-
dela pozerat veci, je velmi slaby a Karin

je dost depresivna. Mava tazké stavy,
zo siedmych dnije pat dni' s nou tazkych.
Napriek vsetkému by som chcela po-
vedat, Ze mam toho najlepSieho muza,
ktory mi podla moznosti velmi vela
pomdha - kiipanie, presuny, zdvihanie...
Velmi by som mu za to chcela podakovat,
aj ked viem, Ze to nema lahké ani on.
Som Stastna, Ze mo6zem mat pri sebe
muZa, ako je on a Ze tak velmi svoje deti
[Gbi. Vieme, Ze su rodicia, Co sa vzdaji
zdravych deti a m6j manZel je, napriek
mojim naladam, stile s nami a snazi sa
pre rodinu robit ¢o sa len da.

DANIELA VIDOVA
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Spolocenska rubrika

+,OMDV SR je ako jedna vel'kd rodina.”
£ 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.

0d jula do decembra 2023 oslavuijti do-
spelost alebo okrihle vyrocie tito nasi
¢lenovia a clenky:

40. vyrocie:

Lucia Ludvigh, Plavecky Stvrtok
Monika Albertova, Banka
Pavol Schmidt, Bratislava

Lenka Brogyanyi, Handlova
Romana Orszdghova, Krupina
Zuzana Lasickova, Banskd Bystrica
Veronika Vasinov3, Bratislava

50. vyrocie:

Alzbeta Korenyova, Zilina
Adriana Stefé¢dkova, Presov
Marta Béresova, PeCovska Nova Ves
Ivan Hiska, Miloslavov
Simona Duriadova, Bratislava
Bibiana Vavakova, Martin
Eva Cervenkova, Bratislava

70. vyrocie:
Anna Habankova, Tren¢in
Igor Stulajter, Bratislava

SPOLOCENSKA RUBRIKA

Vitame
;v v
nouyé clenky a clenow
Simona Hulinovj, Zilina
Lenka Brogyanyi, Handlova
Barbora Krajcovicova za syna Patrika,
Bratislava
Aneta Balintova za syna Patrika,
Padarovce
Marian Betka, Bratislava
Lucia JelSicova, Galanta
Gabriela Dulinova, Kosice
Nada PIchova za syna Adama,
Liptovsky Mikulas
Lukas Mrazek, Senica
Martina Hermanovska, Presovska
Nova Ves
Linda GeZo za syna Ladislava, Samorin

Opuastilindgs
Tomas Krajnak, Kosice, 18r.
RuZena Rusndkov3, Prievidza, 49r.
Lubomir Réb, Zelenec, 32r.
Dominik Stoffan, Drienovska Nova
Ves, 17r.

N

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 scitu.
Tomds Grich
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Osobnaasistencia
mizmenila zivotk
nepoznaniu. Statale
prehliadajejdolezitost

»~Podaj niekomu prst, schmatne ti celd
ruku.” Takto znie slovenské prislovie o
chamtivosti. Jeho podstata, Zial, byva
pouzivana aj na nas - ludi s postihnu-
tim. ,Co ja by som za to dal/a, keby som
si mohol/a len lezat doma a poberat
peniaze,” hovorievaji miludia. ,A tebe
to este aj nestaci a stale chces viac.”
Predostriem vam teda dovody, preco
je pre nds ten prst nedostatocny a po-
trebujeme celt ruku. Nejedna sa totiz
o chamtivost, ale o zdkladné ludské
prava.

Ludia s postihnutim
by nemali byt niteni
samotari

Zit s postihnutim na Slovensku je bez
osobnej asistencie velmi izolujdce.

Drviva vacsina budov a priestorov je
plna bariér. Kym clovek pretriedi vsetky
e-maily s negativnymi odpovedami na
rieSenia jeho potrieb, udalost sa aj skon-
¢i. Potom konecne ndjde bezbariérovi
prilezitost, ale nemoze sa jej zlicastnit,
pretoZe jeho rodicia - jedini opatrovate-
lia nevladzu ¢i musia pracovat. Alebo ho
zhodou ndhod mozu sprevadzat, lenZe
¢loveku s postihnutim sa nikto nepriho-
vori, ak kvoli pritomnosti rodi¢ov nema
stikromie. Aj na miestach, kde nutne
treba komunikovat s ¢lovekom s postih-
nutim, zdravotnici, Gradnici, bankari,

Na vylete s osobnou asistentkou Monikou v KoSiciach
Archiv Petry Eller

predavaci a dalsi pracovnici spravidla
komunikujd s rodi¢om, akoby tam ¢lo-
vek s postihnutim ani nebol.

Postupom Casu v takejto socidlnej izola-
cii ¢lovek s postihnutim aj zabudne, ako
komunikovat s ludmi naokolo.
Podobne som bez osobnej asistencie
skoncila aj ja. Kedykolvek sa mi prihovo-
ril cudzi ¢lovek, nasadila som stuhnuty
Gsmey, prilis som vyplilila oci ako ¢lovek,
ktorému som presla po nohe vozikom,
a modj bohaty slovnik sa obmedzil na:
»,Mhm.” Vydesilo ma, Ze na mfa rozprava
tato celkom skutoc¢na osoba. Ved tie
som pomaly vidala len na YouTube, pri-
¢om jedind moja pravidelnd interakcia
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s nimi byvala t3, Ze som im dala like.
Pochybovala som, Ze by tento ¢lovek
ocenil, keby som mu z ni¢oho nic tresla
po palci.

No keby som mu odpovedala, bola som
si istd, Ze by som povedala Cosi divné.
Ved jedind osoba, ktorej som dovtedy
vyjadrovala svoje myslienky, som bola
ja sama. Isteze som sa citila ako tkaz,
ktorému nikto iny na svete nemoze
rozumiet, ak som sama obyvala svoju
beténovd bublinu.

Vo svojich 20 rokoch som sa preto roz-
hodla, Ze potrebujem zmenu, a stala
som sa uZivatelkou osobnej asistencie.
Odvtedy som nemala na vyber - musela
som sa naucit efektivne vyjadrovat kaz-
di svoju potrebu, aby si moje osobné
asistentky mobhli robit svoju préacu.
Dominovy efekt ale sposobil nieco este
omnoho lepsSie. KedZe som sa prestala
bat pustat si (najprv) cudzich ludi do
osobného priestoru, konverzacie s kym-
kolvek mi uZ nerobia problém. Doka-
Zem tak nadvazovat nové medziludské
vztahy, ktoré sa zakladajd na vzajom-
nom reSpekte, nie na nldzi. Ak sa ktosi
prihovori mojim osobnym asistentkdam
a mna ignoruje, oto¢im jeho pozornost
na seba. Mgj hlas sa postupom casu roz-
vinul aZ natol'ko, Ze som zacala prehova-
rat nielen za seba, ale za mnohych [udi
s postihnutim na Slovensku, a to prave
vdaka osobnej asistencii.

Ludia s postihnutim
potrebuju slobodu
No tento moj kariérny rozvoj mi umoz-
nila aj dalSia vyhoda osobnej asisten-

cie. Ked som bola zavisla vyhradne na
rodinnych prislusnikoch, kazda cast

OSOBNA ASISTENCIA MI ZMENILA ZIVOT K NEPOZNANIU

maojho dia sa odrazala od nich. Praca na
pocitaci, ¢itanie knihy, farbenie vlasov,
vylety - to vSetko a vela dalSieho u mnia
vyzaduje iné polohy a mnozstvo pomoci.
Nesmela som si teda robit plany podla
toho, kedy som vladala pracovat a kedy
som potrebovala prestavky, ale naopak
podla toho, kedy mi bol kto z rodiny
k dispozicii. Tym padom som nemala
Ziadnu kontrolu nad svojim Zivotom.
Citila som sa ako Sarkan zmietany v ne-
vyspytatelnom vetre, ktory ma moznost
rozletu iba tade, kade tahajd jeho pov-
raz. A vedela som, Ze nakoniec aj tak
spadnem na Usta do blata.

S osobnou asistenciou mam ale moz-
nost vytvorit si idedlny rozvrh podla
seba. M6zem poclvat potreby svojho
tela i mysle, vdaka comu vyuzivam vse-
tok svoj ¢as na maximum prdce, zabavy
aj oddychu.

Ludia s postihnutim si
zasluzia starostlivost
bez hanby

ESte vzacnejsia je pre mfa kontrola nad
vlastnym telom. Vacsina ludi si ledva
potrebuje pomysliet, Ze chce pohnut
koncatinou a hned'to spravi. Jamam ale
pokrocild spinalnu svalovi atrofiu, a to
znamend, Ze od krku dole nedokdzem
pohniit takmer ni¢im. Casto sa preto
citim nekomfortne vo vlastnom tele, ¢o
je este zhorSené pocitom viny, Ze musim
obtaZovat svojich blizkych kaZzdou svo-
jou potrebou.

Ked ma cosi tlaci, musim niekoho za-
volat, aby mi zmenil polohu. Ak neod-
hadnem, ktorym smerom ma spravne
napolohovat, bolest sa zhorsi aja musim
doty¢ného zavolat opat. Uz je vSetko



v poriadku, ale ozvi sa prirodzené po-
treby, kvoli comu ma opatrovatel zno-
vu pohne a polohovanie sa mézZe zacat
odznova. Medzitym potrebujem pomoc
s pracou, komunikaciou, volnocasovymi
aktivitami a zdravotnymi Gkonmi.
LenZe pre rodinnych prislusnikov tento
kolobeh nikdy nekon¢f - ani v noci. Po-
¢ujem teda len praskanie ich chrbtoy,
stonanie od bolesti, vidim ich stekajdci
pot a trastce sa ruky. A myslienky mi
hovoria: ,Som bremeno, moja existencia
ni¢i mojich najblizsich.”

Osobna asistencia takéto temné mys-
lienky ale rychlo maZe. Cim viac asis-
tentiek mam k dispozicii, tym viac ¢asu
majl na oddych medzi sluzbami. Je tak
0 mna vacsinu Casu postarané bez toho,
aby som sa musela citit vinna, Ze mojimi
potrebami niekoho trapim.

Naopak, moje osobné asistentky ¢asto
pridu po niekolkych drioch oddychu,
a preto nase spoloc¢né vylety nepovazuji

Pocas prechddzky popri rieke Nitra (Archiv Petry Eller)

za ndmahu navyse, ale za dalsi zazitok.
Alebo sa ma pocas sluzby u mia doma
casto pytajq, i ni¢ nepotrebujem, pre-
toze som podla nich akasi nenarocna.
Potom ich prevediem po dvoch obchod-
nych centrach za den a hned' sa im taka
nenarocnd nezdam.

Nemdam teda zabrany vyjadrit kazdd
svoju potrebu ¢i ndladu, vdaka comu
nezaleZi na tom, Ze sa fyzicky nedoka-
Zem pohnit. S osobnou asistenciou
mam aj tak kontrolu nad svojim telom
a nehanbim sa zan.

UZivatelia osobnej asistencie
potrebuji pomocni ruku

Osobna asistencia je pre mna teda sy-
nonymom ddstojnosti a slobody. Mo-
mentalny systém osobnej asistencie je
vsak iba tym pomyselnym prstom, nie
pomocnou rukou, kedZe nepodporuje
24/7 starostlivost, aki by som v skutoc-
nosti potrebovala.
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Ja konkrétne mam schvalenych maxi-
malne 15 hodin asistencie denne. Ak by
som si mala doplacat z vrecka zvySnych
8 hodin denne v aktudlnej Standardnej
vyske 5,52 € na hodinu, vyslo by ma to
priblizne na 1 324,80 € mesacne. To je
vysSia suma ako mnoZstvo vyplat dobre
zardbajucich [udia priblizne trojndsobok
mdjho invalidného dochodku. Viete si
predstavit, Ze by kazdy ¢lovek musel pla-
tit takdto sumu alebo aj viacero tisic eur
nato, aby dostal zakladné [udské prava,
akymi st napriklad stikromie, osobny
rozvoj, sloboda pohybu a sebavyjad-
renie? Nie, pretoZe by to bol nonsens.
A ajvnasom pripade je.

Dostatoc¢na podpora od Statu nechyba
len ndm, uZivatelom osobnej asisten-
cie, ale aj osobnym asistentom. Statim
totiZz nehradi komplexné socidlne pois-
tenie. To znamen4, Ze nemaju narok na
platent praceneschopnost, osetrovné,
materskd ani platend dovolenku. Ano,
Citate spravne - ludia, ktori pomahaju
[udom s ochorenim viest slobodny Zivot,
si sami nemo6Zzu dovolit ostat chori ale-
bo si slobodne oddychnut. Prave kvoli
tejto nedostatocnej podpore od Stétu,
na Slovensku panuje vecny nedostatok
osobnych asistentov.

Samozrejme, Ze pri ochutndvke toho,
¢o je pre mfa mozZné s osobnou asisten-
ciou, si ju prajem a potrebujem ju v plnej
miere. A rovnako si pre svoje osobné
asistentky prajem, aby za svoju Zivot me-
niacu pracu dostali od statu adekvatnu

podporu a socidlne zabezpecenie. Ved

tolka tarcha jeden prst zlomi, ale celd

pomocnd ruku nie.
PETRA ELLER

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE BRATISLAVA RADI

Agentiraosobnej
asistencie Bratislavaradi

Osobni asistenti a asistentky
mozu pomahat uz aj v Skolach
Novela Jany ZitRanskej priniesla ddleZi-
ti zmenu v osobnej asistencii pre deti
so zdravotnym znevyhodnenim, ktoré
moZu od tohto Skolského roka vyuZi-
vat pomoc osobnych asistentov a asis-
tentiek aj v Skolskom zariadeni. Osobni
asistenti a asistentky uZ nepotrebujd na
pohyb v priestoroch Skolského zariade-

nia sthlas vedenia skoly.

Asistenti a asistentky m6Zu pomahat
pri sebaobsluznych dkonoch, dieta/ziak
vSak musi mat tieto ¢innosti navrhnuté
v komplexnom posudku a priznané ako
penazny prispevok na osobnu asisten-
ciu. Pefiazny prispevok na osobnd asis-
tenciu priznava Urad préce, socialnych
veci a rodiny SR, nie Skolské zariadenie.
Tento prispevok nie je moZné kombino-
vat s opatrovatelskym prispevkom.
Tato zmena prinasa mnoho nezodpove-
danych otazok. Preto Ministerstvo Skol-
stva, vedy, vyskumu a Sportu SR pred par
dnami zverejnilo Katalég podpornych
opatreni, do ktorého zaradilo aj pomoc
osobnych asistentov v ¢ase vychovno-
-vzdelavacieho procesu, ktory ndjdete
na webovej stranke
www.podporneopatrenia.minedu.sk.

Vlyberdme zo strany 14 informacie o tom,
akd pomoc a v akom rozsahu, m6zu po-
skytovat osobni asistenti a asistentky:
Cielom podporného opatrenia je zabez-
pecit sebaobsluzné tkony dietatu alebo
Ziakovi pocas vychovno-vzdelavacieho
procesu podla jeho potrieb a v sidlade
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s prilohou €. 4 Zakona ¢. 447/2008 Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych
zakonov.

Ide o nasledovné oblasti ¢innosti:
-0sobnd hygiena, stravovanie a dodrzia-
vanie pitného rezimu, vyprdzdnovanie,
obliekanie, vyzliekanie, mobilita, moto-
rika, dodrZiavanie liecebného rezimu.

Rozsah je nutné prispdsobit individu-
alnym potrebam dietata alebo Ziaka
a podmienkam Skoly. Volba rozsahu
a intenzity poskytovania podporného
opatrenia zohladfiuje najma vek die-
tata a Ziaka, dostupnost a bezpecnost
prostredia a sluzieb dostupnych v sko-
le alebo Skolskom zariadeni. Niektoré
deti a Ziaci m6Zu potrebovat neustalu
starostlivost, a to aj pocas vyucovania,
zatial ¢o ini budd potrebovat pomoc
najma pri presunoch alebo pri pouZivani
toalety. PriCom maximalny rozsah
znamena zabezpecenie podporného
opatrenia pocas celého vychovno-vzde-
lavacieho procesu v Skole a skolskom
zariadeni.

Forma poskytovania podporného
opatrenia je priamo zavisld na miere
samostatnosti dietata alebo Ziaka a na
charaktere a rozsahu konkrétnych ob-
medzeni dietata alebo Ziaka v oblasti
sebaobsluznych tkonov. Pri poskytovani
podporného opatrenia sa venuije zvyse-
na pozornost vyberu vhodnych foriem
realizacie, pri ktorych sa maximalne dba
nazachovanie dostojnosti dietata alebo

ziaka. - ‘
ALENA JURICKOVA

socidlna poradkyna
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Z ¢innosti Agentury
osobnejasistencie Zilina

Leto v Agentiire osobnej asistencie Zili-
na patri Gzkemu prepojeniu s ¢innostou
Klubu OMD Farfalletta Zilina, ktory pri-
pravuje pre ¢lenov zaujimavé volnocaso-
vé aktivity (vylety, integracné opekacky,
tabory). Tento rok sme za pomoci dob-
rovolnikov a osobnych asistentov zor-
ganizovali tri integracné opekacky Ohen
- Voda - Vietor v krasnom pritrodnom
anajma inkluzivnom prostredi, Lesopar-
ku Chrast Zilina”. Touto cestou by sme
sa chceli podakovat stedrym sponzorom
spolo¢nosti Kofola, a.s. a Ryba Zilina -
¢len skupiny Preto, ktori nam prispeli
svojimi produktami do obcerstvenia
a pitného rezimu.

V kontexte dobrej spoluprdce s Mestom
Zilina ns tedi, Ze nasi klienti mdZu vyuzi-
vat i potencidl bezbariérového prostre-
dia v Dennom centre Zilina na Borovej
ulici. Spolu sa stretdvame pravidelne
kazdy pondelok a radi trdvime Cas rozny-
mi tvorivymi, integraénymi, kreativnymi,
¢i socializa¢nymi aktivitami, pripadne
predndskami, ¢i spontannymi ndpadmi.
V polovici augusta zavital do Agentlry
osobnej asistencie Zilina moderator On-
drej Rosik z Rddia Lumen, vdaka ktoré-
mu sme tému osobnej asistencie trosku
zviditelnili a pripomenuli niektoré déle-
Zité aspekty osobnej asistencie z praxe.
Tedime sa zvybornej spoluprace so Spe-
cidlnou MS a ZS Jana Vojtasgdka v Ziline.
S nasimi klientmi a asistentmi sme po-
kraCovaliv spristupriovani Sportu boccia
pre deti so Specidlnymi vychovno-vzde-
l[dvacimi potrebami. Dfia 14.4.2023 deti



Denné centrum, kreativne aktivity (Z archivu Agentira OA Zilina)



PODPORA NADACIE SPP V ROKU 2023

spolu s pedagdégmi zazili nové podne-
ty a radost, ktory tento Sport prindsa.
V polovici maja bola Agentira osobnej
asistencie Zilina pozvana do tejto koly
na vynimocné podujatie ,Den rodiny”,
pocas ktorého sme poskytli osvetu ro-
dicom, pedagdgom i Sirokej verejnosti
o nasich bezplatnych socidlnych sluz-
bach. Poskytli sme i socidlne poraden-
stvo so zameranim na témy zo sveta
zdravotného postihnutia.

Od oktébra 2023 pokracuji v Agenti-
re osobnej asistencie Zilina oblibené
skupinové psychologické konzultacie
so psycholégom Mgr. Ondrejom Mat-
kom pre nasich klientov, zamestnancov
a osobnych asistentov. TeSime sa pozi-
tivnemu dopadu tychto konzultécii na
kvalitu zivota naSich klientov a neusta-
lemu zlepSovaniu vztahov pocas prak-
tického vykondvania osobnej asistencie.
Nadalej prebieha terénny zber dat
o problémovych a bariérovych miestach
v Ziline. Nasi klienti, osobni asistenti,
socialni pracovnici i $tudenti V5ZaSP,
ktori u nas vykonavajd odborni prax
pokracujd v zbere problémovych lokalit
na zabezpecenie €o najviac bezbariéro-
vého prostredia. Cast poZiadaviek bola
pisomne spracovana do materidlu a po-
niknutad Bezbariérovej komisii Mesta
Zilina na riedenie, ¢ast sa bude konso-
lidovat a vyhodnocovat v neskorSom
obdobi. Verime, Ze sa aj tento rok nie-
ktoré bariéry odstrania a podobne, ako
v predchadzajdcich rokoch sa postupne
budid minimalizovat fyzické bariéry pre
osoby s telesnym postihnutim v nasom
regione.
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Z Agentlry osobnej asistencie Zilina
prajeme vsetkym prijemné jesenné dni.
V pripade potreby sme tu pre vasv pra-
covné dni od 6:30 do 15:00h.
TeSime sa na stretnutie s vami.
Agentlira osobnej asistencie Zilina
Kuzményho 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

Podpora Nadacie SPP
vroku 2023

Nadacia SPP v obdobi od 14.3.2023 do
31.10. 2023 podporila aktivity Klubu
OMD Farfalletta Zilina v rdmci projektu
v grantovom programe Opora.

Touto cestou dakujeme Nadacii SPP za
doveru, priazen, podporu a poskytnutie
grantu vo vyske 1500 euro, vdaka ktoré-
mu sme zakupili Sportové pomocky pre
hru boccia za Gcelom podpory Gcasti na
medzinarodnych, ndrodnych turnajoch
v boccii i tréningov boccie v bezbarié-
rovej telocvicni. Z finanéného prispev-
ku sme zakdpili 1 transportny kufor na
rampu, doplnkové Sportové pomocky
a aranzérsky material a pomocky na in-
dividudlny rozvoj zru¢nosti a schopnosti.

Tento projekt a jednotlivé aktivity sa

uskutocnili vdaka finan¢nej podpore
Naddacie SPP.

Nadacia s»
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Skrateny prehlad zmien

e K 1. jdlu doslo k zvyseniu pefazného
prispevku (dalej: PP) na opatrovanie
pre vSetkych poberatelov tohto pri-
spevku a k tomuto istému datumu
doslo aj k mimoriadnemu zvySeniu
v pripade poberatelov dochodkovej
davky z 50 percentnej vysky prispev-
ku na 75 %. V désledku tejto pravnej
Gpravy tieto osoby od 1.7.2024 maiju
dostavat prispevok vo vyske 100 %
a suma PP na opatrovanie nema byt
zdovodu poberania déchodkovej dav-
ky opatrovatela kratend.

* K. jdlu doSlo k zvySeniu PP na osobn
asistenciu.

* K. jilu doslo k zvyseniu siim zivotné-
ho minima a tym vsetkych PP, social-
nych ddvok a pod., ktoré si na sumu
Zivotného minima naviazané.

* K 1. augustu doslo k zvySeniu PP na
kidpu a Gpravu osobného motorového
vozidla (s mechanickou a aj s automa-
tickou prevodovkou) na dvojnasobok
jeho pévodnej vysky.

e K 1. augustu doSlo k zvySeniu PP na
Gpravu bytu, rodinného domu alebo
gardze na dvojnasobok jeho povodnej
vysky.

* K 1.augustu doslo k zvysSeniu hranice
hodnoty majetku na 50 000 €, kto-
ry moZe vlastnit Ziadatel o pefazny
prispevok (okrem Ziadatela o PP na
opatrovanie).

* K 1. novembru doslo k aktualizacii
Opatrenia MPSVR ¢. 6/2008 Z. z., kto-
rym sa ustanovuje zoznam stavebnych
prac, stavebnych materidlov a zariade-
ni a maximalne zohladfiované sumy
zich ceny.

SKRATENY PREHLAD ZMIEN

S (cinnostou od 1.1.2024 bude plat-
né aktualizované Opatrenie MPSVR
¢. 7/2008 Z.z., ktorym sa ustanovuije
zoznam pomocok a maximalne zohlad-
rované sumy z ceny pomdcok.

Elektronicky tucet
poistenca

O dolezitej sluzbe Sociadlnej poistov-
ne sme uz informovali, ale opakova-
ne dostdvame otazky, ako preverit, ¢i
s obdobia poistenia v poriadku naj-
ma u poistencov Statu, ako napriklad
u poberatelov pefiazného prispevku
na opatrovanie a osobnej asistencie.
Za najspolahlivejsi spésob kontroly po-
vaZzujeme zriadenie elektronického Gctu
poistenca v Socidlnej poistovni.

Tento ucet klientovi spristupnuje in-
formacie o zmendch stavu individual-
neho Gc¢tu za vybrany kalendarny rok
alebo kalendarne roky - najskor od roku
2004. Zobrazuje informdciu o jednotli-
vych poisteniach podla typu poistenia
a obdobi. Tato sluzba umozZiuje zobra-
zenie obdobia poistenia u jednotlivych
zamestnavatelov, zoznam obdobi kedy
sa poistenie neplatilo alebo neplati,
obdobia kedy bolo socidlne poistenie
preruSené a tiez zoznam uzavretych
zmldv v rdmci druhého piliera. Indivi-
dudlny Gcet poistenca slizi na to, aby
poistenec s dostatocnym casovym
predstihom pred uplatnenim naroku na
dochodok ziskal prehlad o tom, ktoré
Gdaje o nom Socialna poistovia eviduije.
Stcasne sa prostrednictvom Individudl-
neho Gctu poistenca mdzZe dozvediet,
ktoré obdobia zamestnania (poistenia)
Socialna poistovia neeviduje, a ktoré



VYSSIE PRISPEVKY

budi potrebné pri uplatneni naroku na
déchodok a urceni jeho sumy preukazat.

Prehlad sluzieb:

« Individudlny iéet poistenca $tatu (IUP
PS) - obdobia poistenia, v ktorych je
klient poisteny statom

* Prehlad poisteni - prehlad vSetkych
poisteni (zamestnani, poisteni SZCO
apod.)

e Prehlad vyliceni a preruseni - prehlad
obdobi, za ktoré sa neplati poistné ale-
bo je poistné prerusené

e Vase davky - ePN-Elektronicka pra-
ceneschopnost - prehlad elektronicky
zadanej PN lekdrom

e Il. pilier - prehlad zmliv poistenca za-
pojeného do Il. piliera.

Socidlna poistovia v st¢asnosti vyuzi-

va pre pristup k elektronickym sluzbam

(po prvotnej registracii) autentifikaciu

pomocou elektronického obcianskeho

preukazu (elD s ¢ipom a BOK kédom)
alebo hesla a bezpecnostného kédu

(dvojfaktorova autentifikacia).

Vyssie prispevky

Dochadza k zadsadnej zmene vysky pe-
naznych prispevkov na kidpu a tpravu
auta a prispevku na dpravu bytu a ro-
dinného domu. Sumy prispevkov boli
zvySené na dvojndsobok:

* prispevok na kipu a Gpravu auta
26 638,79 € bol zvyseny
nasumu13277,58 €,

* prispevok na auto s automatickou
prevodovkou z 8 298,48 € bol
zvySeny na sumu 16 596,96 €

* prispevok na tpravu bytu, rodinného
domu z 6 638,79 € bol zvyseny
nasumu 13 277,58 €.
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Nov3, zvysena hranica hodnoty majetku,
do ktorej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim na prispevky narok majd je
do 50 000 € (namiesto povodnej sumy
39833 ¢€).

Uvedené zmeny st platné od 1. augusta
2023.

Délezité: ,Konanie o pefaznom prispev-
ku na kompenzaciu zacaté pred 1. au-
gustom 2023, ktoré nebolo pravoplatne
skoncené do 3. jlla 2023, sa dokonci
podla tohto zdkona v zneni G¢innom od
1. augusta 2023.”

Socialna poistovna
od 1.1.2024 zvysi
dochodky

Dochodcovia dostani v novom roku
vysSie dochodky. Socidlna poistov-
na vyplacané déchodky zvysi o 3,6 %
a novopriznavané o 14,5 %. O valoriza-
ciu netreba osobitne Ziadat, bude to
automatické. Dochodok v novej vyske
dostand v obvyklych janudrovych vyplat-
nych terminoch. Socidlna poistovia im
zaroven v janudri 2024 zasle aj pisom-
né rozhodnutie. Suma minimalneho
dochodku zostdva vsak stale na drovni
474,60 eur mesacne.

ALENA JURICKOVA, TIBOR KOBOL
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2. ligové kolo
13, 14., 28., 29. m&j

Sezéna domécich turnajov v paralympij-
skom Sporte boccia pokracovala 2. ligo-
vym kolom, ktoré sa uskutocnilo pocas
dvoch majovych vikendov v priestoroch
ZS Namestie Kralovnej pokoja 4 v Pre-
Sove. Turnaje zorganizoval ZOM PreSov
a SZTPS.
BC1- Tomas Kral

(SK TP Victoria Banska Bystrica)
BC2 - Eligka Jankechova (SK Altius)
BC3 - Boris Klohna

(5K Boccia ZOM Pre3ov)
BC4 - Martin Strehdarsky (5K Altius)
BC5 - Lubos Kondela

(SK OMD v SR Farfalletta Zilina)

3. ligové kolo
23. september

ZaverecCné ligové kolo zorganizovalo
nase zdruZenie a SZTPS v $portovej
hale na Junackej ulici v Bratislave. Jeho
vysledky tak urcili kone¢nd nomindciu
na oktébrové Majstrovstva SR.
BC1- Tomas Kral

(SK TP Victoria Banska Bystrica)
BC2 - Rébert Mezik (SK Altius)
BC3 - Boris Klohna

(SK Boccia ZOM Pre&ov)
BC4 - Martin Strehdarsky (5K Altius)
BC5S - Samuel Andrejcik

(SK TP Victoria Banska Bystrica)

Majstrovstva SR 2023
14. - 15. oktéber

Uz 22. ro¢nik Majstrovstiev Slovenska sa
konal v Bratislave na Jundackej ulici. Zor-
ganizovalo ho nase obcianske zdruzenie
a Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov. Na programe boli vSetky ka-
tegorie, v sobotu jednotlivci BC1, BC2,
BC3, BC4, BC5 a v nedelu timy BC1/BC2
a pary BC3, BC4 a BC5. Nedelné discipli-
ny boli otvorené aj pre hracov z inych
tatov, o vyuzili hraciz Ciech, Slovinska
a Madarska. Domaci Sampionat otvoril
Pavol Bilik a Samuel Rosko, ¢lenovia Vy-
konného vyboru SZTPS, SPV. Ceny odo-
vzdavali nasi Gspesni paralympionisti
Michaela Balcovd, Samuel Andrejcik,
Radko Malenovsky a hlavnd rozhodkynia
Klara Stefkova z Ceskej republiky.

Jednotlivci
BC1-Tomas Kral

(SK TP Victoria Banskd Bystrica)
BC2 - Rébert Mezik (SK Altius)
BC3 - Boris Klohna

(SK Boccia ZOM Predov)
BC4 - Martin Strehdrsky (SK Altius)
BC5 - Anna Mihova

(SK Boccia ZOM Predov)

Timy BC1/BC2

1. miesto: Katefina Cufinova, Jozef
Zabka, Jan Haték (SCJU Praha - CZE)
2. miesto: Rébert Mezik, Eliska Janke-
chova (SK Altius), Tomas Kral (SK TP
Victoria Banskd Bystrica)

Pary BC3

1. miesto: Boris Klohna (5K Boccia
ZOM Pre3ov), Luba Skvarnova (SK OMD
v SR Farfalletta Zilina)
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Pary BC4 Pary BC5

1. miesto: Marian Kliméo (SK Boccia 7. miesto: Paulina Ry3ava (SK Altius),
ZOM Predov), Radek Prochdzka (Ceska ~ Samuel Andrejik (SK TP Victoria Ban-
republika) ska Bystrica)

Pohlad na hru Zivé kurty po¢as Majstrovstiev SR 2023 (Fotil: Roman Benicky)
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Tretie ligové kolo a MSR 2023 mohlo
vzniknut v spolupraci:

Organizatori:

Organizécia muskularnych dystrofikov
v SR, Slovensky zvaz telesne postihnu-
tych Sportovcov

Hlavni partneri:

Biofarma Stupava a Slovak pub, LIDL,
DOUBLE P spol. s.r.0., Bratislavsky sa-
mospravny kraj, ARES s. t. 0., Schuller
Eh klar - Frieb,

Partneri:

BASHTO Sports, ADROS s. r. 0. - Spe-
cializované pomocky, SPIG s. r. 0., 1.D.C.
holding a.s. - Sedita, Ceské federace
boccii, KIDO - detské centrum, IQVIA,
Pizza Rehi, Dom Sportus. . o.

Vysledky Ankety
Boccista roka 2022

Sicastou zdverec¢ného ceremonidlu po-
¢as MSR 2023 bolo aj vyhlasenie vysled-
kov 15. ro¢nika ankety Boccista roka.

Gratulujeme vyhercom v jednotlivych
kategoriach:

BC1: Tomas Kral

BC2: Robert Mezik

BC3: Boris Klohna

BC4: Samuel Andrejcik

BCGS: Peter Varga

MAIVAESIE
' vitAZSTVA NOSIME.




Majstrovstva sveta
juniorov 2023
7.-16.jul
Z portugalského mesta Pévoa de Varzim
k ndm dorazili fantastické spravy. Z pa-
tice, ktora reprezentovala Slovensko na
juniorskych majstrovstvach sveta v boccii
vezie kompletnd medailovi zbierku. Zla-
to ziskala v kategérii Zeny BC2 Elidka
Jankechovd, striebro berie v kategorii
Zeny BC1 Rebeka Husvéthova a Bronz
si odnasa v kategérii Muzi BC1 Samuel

Sloboda. Gratulujeme!

Rébert Mezik
je vicemajstrom Europy
v boccii

Rébert Mezik ziskal na Majstrovstvach
Eurépy v Rotterdame druhé miesto v ka-
tegdrii Jednotlivci BC2. V holandskom
pristavnom meste bol jedinym Slova-
kom, ktory sa domov vrétil s medailou.
V skupine B porazil Davida Aralja
z Portugalska 5:3, ku ktorému pridal dve
vitazstva so zhodnym skére 8:0 nad Wil-
lom Hipwellom zo Spojeného krélovstva
a nad Faygalom Meguennim z Francuz-
ska. Vo stvrtfinale zvitazil aj nad dal$im
Franctizom Aurelienom Fabrem vysoko
11:71 a dominanciu spolu s postupom
do findle potvrdil v semifinéle, kde zdo-
lal Francisa Romboutsa z Belgicka 8:0.
AZ finalovy suboj, ktory sa odohral pod
holym nebom v centre Rotterdamu na
namesti Schouwburgplein, priniesol
Mezikovi prvi prehru. Postaral sa o fu
Nadav Levi z Izraela, s ktorym nas repre-
zentant po tuhom boji prehral tesne 4:5.
Rébert Mezik sa tak stal vicemajstrom
Eurépy! Robo hra bocciu za SK Altius
aje tiez ¢clenom OMD v SR.
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Eliska Jankechova vybojovala na juniorskych
majstrovstvdch sveta zlato (Fotil: Roman Benicky)

Vicemajster Eurdpy v boccii, Rébert Mezik
(Fotil: Roman Benicky)

Poznan 2023 World Boccia

Challenger
27. - 28. august

Nasi reprezentanti pokracuju vo vybor-
nych vysledkoch a ani z Polska neodcha-
dzajui naprazdno. Vdaka 3. miestu Mati-
ana Klimca a 3. miestu Roberta Mezika,
si odnasame krasne medaily a doleZité
body do svetového rebricka. Dakujeme
a blahozelame.
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POWERCHAIRHOCKEY

Turnaj belasého motyla
2. kolo ceskej powerchair
hockey ligy 2023/2024
28. oktéber 2023

Sportovy klub BlueSky Butterflies zor-
ganizoval uz po druhy krat ligové kolo
Ceskej powerchairhockey ligy. Tento krat
vSak v Dolnom Kubine, kde ma od minu-
[ého roka aj svoje domovské zazemie. Pri
zorganizovani turnaja mu bol hlavnou
oporou mesto Dolny Kubin, Zilinsky sa-
mospravny kraj, Stredna odborna skola
polytechnicka KiaZia, Ceska federace
Powerchair Hockey a Organizacia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR.

POWERCHAIR HOCKEY

Turnaj sldvnostne otvoril pan primator
mesta Dolny Kubin Jan Prilepok a ma-
nazér domaceho timu Miroslav Drab,
¢len Vykonného vyboru Slovenského
paralympijského vyboru.

BlueSky Butterflies vyuzili domace pro-
stredie, aby ziskali svoje prvé medailové
umiestnenie. Tiez ich tentokrat neskla-
mali Sportové voziky, hlavne zatial'ich je-
diny Sportovy original, ktory patri¢ne zu-
Zitkoval Michal Sedlak, ked'vsietil 7 gélov.
Nebolo to vsak len o iom, tréner Rado
Cibdk méZe byt spokojny s celym timom,
hlavne v zdpase o bronz s plzenskymi
Indidnmi. Celkovy triumf z turnaja si od-
nasaju do Prahy New Cavaliers a celkovo
st po dvoch kolach jasne na Cele, bez

Timova porada pred zaCiatkom zdpasu (Fotila: Beata Kovacicova)
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Kapitdn timu BlueSky Butterflies Norbert Suchdnek
s timovym ocenenim (Fotila: Beata Kovaci¢ovd)

jediného bodového zavahania. Ceska
liga dalej pokracuje 3. kolom 9. 3. 2024,
4. kolom 13. 4. 2024, hrané v Prahe. Ter-
min play-off sa este urci.

Tim Blue Sky Butterflies:

Brankar, T-stick:

Norbert Suchdnek (kapitan)

T-stick:

Tomas Roxet, Sebastian Virag,
Hokejky: Adam Kovaci¢, Lucia Mrkvico-
va, Martin Burian, Jan Konarcik, Vladimir
Vida, Michal Sedlak

Tréner: Radovan Cibak

Veddca timu, asistentka trénera: Lenka
Zemancikova

Manazér: Miroslav Drab

Technik: Jozef Roxer

SACH

Memorvrial Erika Britana
10.rocnik

Turnaj je organizovany na pocest nasho
¢lena Erika Britana, zanieteného Sachis-
tu, velkého bojovnika a ¢loveka, ktory aj
napriek svojej diagnéze mal snahu viest
plnohodnotny Zivot.

Hralo sa s tempom 2 x 10 min, na 7 kél,
s volnym losovanim podla pravidiel Li-
chess.org.

Jubilejného rocnika rapidu sa celkovo
zlcastnilo 18 hracov a ako pred rokom,
boli medzi nimi hra¢i z Ciech a Ukrajiny.
Hned po 1. kole vsak ukrajinska hracka
musela turnaj opustit pre problém s pri-
pojenim. Ten mal aj jeden z favoritov na
vitaza, ktorého to postihlo po 3. kole.
,DYSTRO"

(hra¢ s nervosvalovym ochorenim)

1. Marard (nick) - Ardamica Marek

Bez rozdielu kategdrii:

1. Karinka09 (nick) - Novomeska Karin
+NON DYSTRO”

(hrac bez nervosvalového ochorenia)
1. Polnar79 (nick) - Polnar Josef (CZE)
Vdaka patri hraCom za hru fair-play a
sponzorovi cien, internetovej parfumérii
NOTINO.SK za dar v podobe ndkupnych
poukazok.

Turnaj nezavislého Zivota
30. september

Uz treti rocnik ,Zivého" Sachového rapid
turnaja zorganizovali Organizacia mus-
kularnych dystrofikov v SR a Bratislavska
Sachovd akadémia.

Preco prave tento nazov? Mgr. Alena Ju-
rickovd, socidlna poradkyria OMD v SR,




Agentlry osobnej asistencie a odbor-
nicka na osobnd asistenciu:

K zdkladngm potrebdm kaZdého ¢loveka
patri tuzba po samostatnom a zmysluplnom
Zivote. Aj clovek so zdravotngm zneviyhodne-
nim pocituje tdto tuZzbu. Chce Zit nezdvisle,
rozhodovat o vlastnom Zivote, o tom ¢o a kde
bude robit. Hlavnd myslienka nezdvislého
Zivota je rovnost prileZitosti pre ludi s zdra-
votngm znevghodnenim.”

Jozef BlaZek, koordindtor Agentdry
osobnej asistencie doplfia: ,Tito mys-
lienku podporujeme aj my, Organizdcia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR a jej Sachovy klub
Belasy motyl, ked" turnaje organizujeme
v takom prostredi, aby sa ich mohli zucast-
nit vsetci ludia, bez ohladu na to ¢i maju
alebo nemaijt zdravotné znevijhodnenie. Ide
o inkluzivne podujatie. Sme velmi radi, Ze uz
zopdr rokov mdme v podobe Michala Vrbu
a Bratislavskej Sachovej akadémie vijbornijch
spojencov v Sireni tejto myslienky.”
Turnaja sa ztcéastnilo 34 hracov z 11 klu-
bov, zo Slovenska a z Ceskej republiky.

Hraci a hracky Turnaja nezdvislého Zivota (Fotil: Michal Vrba)

Hralo sa na 7 kél, Svajciarskym systé-
mom, 2 x 15 min. na partiu.

Vysledky:

1. Hraci so zdravotnym postihnutim:
1. Patrik Sipos, 2. Martin Klimes,

3. Roman Pikulik,4. Tomas Vranovsky,
5.J4an Souc, 6. Jozef Blazek

Vitazi dalSich kategoérir:

Hraci bez zdravotného postihnutia -
vitazka Miroslava Ondrusova

najlepsi senior 65+ - vitaz Ladislav
Ochrana

junior do 10 rokov - vitaz Alexander
Buday

junior do 15 rokov - vitaz Mat(s Kapinaj
Zena - vitazka Miroslava Ondrusova
Podakovanie patri:

TIMED, YIT Slovakia, Bratislavsky samo-
spravny kraj, TESCO, Onlinetlac.com.,
DOUBLE P a riaditelovi turnaja: Michal
Vrba, Hlavnému rozhodcovi: Michal
Ostrizlik, garantovi podujatia: Jozef
Blazek a dobrovolnikom Lukas Kotman,
Vladimir Kundrdk.
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Z dennika dystrofika:
Jesen-jesen?

(4. oktéber 2023, streda)

Tdto slovnd hracka ma vtiahla do Spirdly dvah
o rocngch obdobiach a o tom, ako by som ich
zoradil od najobliibeneSie po to najmenej
obliibené.

Viete, povaZujem sa za letného cloveka. Mi-
lujem svetlo. Milujem teplo. Uplne si uZivam,
ked sInko hreje moju tvdr. Je to ako také
objatie. Cloveku spravi dobre a ked'sa potom
schovdte do tieria, je to ako ked'to objatie
skonci. V lete je dlho svetlo. Svetlo ddva clo-
veku energiu. Pod svetlom je vSetko jasnejSie
a zretelnejsie.

A potom su tu aj praktické strdnky. Urcite
mi viaceri jazdci na vozikoch daju za pravdu,
Ze obliekanie v lete md mnoho vijhod. Sta-
¢i na seba hodit napriklad tricko, nohavice,
Zendm zas stacia Saty a hotovo. Ste pripra-
veni. Ziadne zloZité obliekanie a vrstvenie
v postupnosti tricko, sveter, bunda. Potom
sa do vozika skoro nezmestite a vds pohyb
je znacne obmedzeny.

Mimochodom, ked hovorime o obleceni,
v lete to hgri farbami a estetikou. Z pohladu
muZa je leto vo vsetkej slusnosti a pocestnos-
ti ,obdobie radosti a hojnosti”. Pdni, ruku na
srdce: Vari ste sa ani raz neobzreli za peknou
Zenou, ktord vds ocarila, napriklad, letngmi
Satami? V lete plati azda najviac tdajny vy-
rok Milana Lasicu: ,Vsade na svete sa muZi
za pekngmi Zenami otdcaju. Na Slovensku
nemusia. Oproti vZdy pdjde dalsia.”

A tak sa pgtam: Je jesen sen? Z méjho po-
hladu tgm snom bolo leto. Bolo plné farieb,
voni, lahkosti, zdZitkov, chuti a spomienok.
A toto vsetko je zrazu prec. Zobiddzame sa

Adam pocas jesennej prechddzky v rakdskom parku
Fotil: Anton Puk

Casto eSte za tmy. Rdna su chladné. A ked’
sa jesefi preklopi do svojej druhej, Skaredsej
polovice, ktord zacina vZdy, ked'si na hodin-
kdch prestavime ¢as na zimny, sa k jesennej
pochmdrnosti pridd sychravé a hmlisté poca-
sie. Ranny mrdz si ndjde cestu popod vsetky
vrstvy oblecenia a neprijemne nds prebudi
svojim nemilosrdngm chladom. Stromy stra-
tia svoje listy a ndm tak zostdva pohlad na
ich hnedd kéru, ktord sa vynima na sivom
pozadi zamracenej oblohy.

Vtedy sa vZdy rdd vrdtim k spomienkam
na uplynulé a casovo nendvratne vzdialené
leto. Leto plné farieb a Zivota. Leto, kto-
ré odislo ako sen a zostala tu len jesennd

hmdrnost. .
pochmurno Adam Burianek
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Vesely Mikulas s Jozefom Blazekom
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Belasy motyl pomaha
s pomdckaminadalej

Druhy janovy piatok, 9. 6. 2023, pat-
ril verejnej zbierke Belasy motyl, ktoru
organizujeme uz 23 rokov. Detom a do-
spelym s nervovosvalovym ochorenim
tento rok darcovia a darkyne prispeli
na doplatky za nevyhnutné pomocky
sumou 41620 €.

Priebezny vynos
23. rocnika zbierky je

41 620€

Dakujeme kazdému
za podporu.

»Mnohé z pomdcok nie su hradené Stdtom
v plnej vyske a niektoré vobec. Preto sme
Stastni, Ze aj v takejto ndrocnej dobe sa ndm
podarilo ziskat tolko Stedrjch darov. Kazdé
darované euro pre nds vela znamend, preto-
Ze ndm umoZriuje pokracovat v pomoci pre
ludi's nervovosvaloviym ochorenim,” dakuje
darcom a darkyniam predsedni¢ka OMD
v SR Andrea Madunova
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Co sii to nervovosvalové ochorenia?
Zriedkavé progresivne ochorenia, ktoré
sa prejavuju svalovou slabostou, stratou
a Ubytkom svalstva. Tym, Ze choroba
postihuje vSetky svaly, ovplyviiuje aj tie,
ktoré umoziiuji dychanie prehitanie, ¢i
samostatni ¢innost srdca. Potrebuju
pomoc druhych os6b a Zivot im ulahcia
Specidlne kompenzacné pomocky.

Organizatormi zbierky sme my, ludia
s ochorenim svalov

Zbierka je vynimocna a Specificka vtom,
Ze ju organizujeme my, zamestnanci
OMD v SR, ktori tiez zijeme s r6znymi
formami zdravotného znevyhodnenia
a rovnako aj nasi ¢lenovia a ¢lenky, kto-
rych sa nervovosvalové ochorenie osob-
ne dotyka. Do zbierky vSetci zapajame
svoje rodiny, dobrovolnikov, znamych,
priatelov a dalSich. Vdaka ich rukam
a nohdm mo6zeme byt na zbierke fyzic-
ky pritomni. A napriek tomu, Ze sami
potrebujeme pomoc, chceme pomahat
inym. Do zbierky sa zapajaju aj mili dob-
rovolnici a dobrovolnicky zo strednych
a vysokych skol. Bez ich pomoci by ne-
bolo mozné zbierku zorganizovat.

* BRATISLAVA: 7658,90 €

V aule pravnickej fakulty Blazek Jozef,
Moravkova Zuzana, Kudlacek Luboslav
a Bonova Monika, rozdelili studentov
bratislavskych skol do stanovist na frek-
ventované miesta Bratislavy a poobede
firemnych dobrovolnikov z firmy KONE,
ktori sa nasej zbierky ztcastnili v ram-
ci v ten den prebiehajlcej akcie Nase
mesto.

Simonovicovd, Ingeliova, Fullopova,
Pulkova, Janosikova, Martindkova,
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Hrasnova, Kalenska, Nitkova, Berkyova,
Kovarova, Chrenkova, Hamarova, lvane-
kova, Petrickova, Domotorova, Brodyo-
va, Braclikova a Martin Pagac

AUPARK Panta Rhei: Palova Marianna
s kamaratkami

AVION: Dobrovolnici a dobrovolnicky
z Hilti, Mitrikova Viera, Burianek Adam,
Bystrianska Marta, Horvathova Henrie-
ta, Oliver Ugorcak, Skladana Katarina,
Skladana Rendta

BILLA Dolné Hony: Alexandrovd Micha-
ela, Pilarcikova Zuzana

BILLA Petrzalka: Muchovo nam.:

Zilka Peter s asistentom, Zilkova Eva
s priatelom

BILLA Bajkalska: Becova Bibiana, Pet-
rova Lucia, Jancova Patricia, Podhorska
Lucia, Bonova Andrea s kamaratkou,
Blazek Jozef

| omou

| MESTE

k

KAUFLAND Trnavska: LabdSova Dari
s asistentkou, Bonova Ema, Dudikova
Karolina, Mackova Veronika Maria, Spac-
kova Simona, Hakszer Lucia, Mrkvicova
Lucia, Komarnansky Lukas

LIDL Ruzinovska: llavska Monika, Mar-
tinkova Andrea, Mrkvicova Lucia

BRATISLAVA: SKOLY

S0S kadernictva a vizazistiky: p. Nahli-
kova, Kohdtova Linda, Krusinova Maria,
Nackova Séra, Pavlikova Sofia

Evanjelické lyceum: Mgtr. Ing. Pagac
Martin, Kachitova Anna, Reismullerova
Ivana, Sturcova Adina, Ingeliovd Ema,
Kostova Katarina, LancoSova Laura, Cvi-
kova Laura, Maturkanicova Ella, Kolova
Miriam, Simonovi¢ovd Romana, Doku-
pilova Sofia, Stefankovd Ema, Tauskova
Michaela, Marczyova Terézia, Téthova
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Adam Burianek a dobrovolnicky z firmy Hilty Dobrovolni¢ky Aupark Panta Rhei (Archiv OMD v SR)
(Archiv OMD v SR)

Dobrovolnici Billa Petrzalka (Archiv OMD v SR)
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Petra, Vajdicka Matus, Valentik Jakub,
Valusiakova Tereza, Fecova Veronika,
Yatseniak Viktéria

S0S Chemicka: p. Brusnicka, Belari Ste-
fan, Fedychovych Daryna, Polak Tomas,
Simal¢&ik Mathias, Simonek Adam, Spen-
dla Lukas

Stredna zdravotnicka skola: p. Fuleo-
va, Libiakova Alexandra, Kltcikova Bar-
borka, Krchova Ema, Fei Ye, Janosikova
Hana, Pulkova Chiara, Kovacikova Ikata-
rina, Nitkova Karolina Sara, Martindkova
Klara, Hrasnova Laura, Berkyova Liana,
Veselovska Liliana, Plsenekova Linda,
Chrenkova Lucia, Kalenska Michaela,
Farkasova NadeZda, Cizmaziova Natalia,
Jonisova Nina, Ivanekova Olga, Hamaro-
va Sarah, Lavita Sarah, Grancova Simo-
na, Abduellova Sofia, Gavaldova Sofia,
Kollarova Tamara, Krajcovicovd Tama-
ra, Wolkerova Tatiana, Khayat Vanesa,
Danihelova Viktéria, Fullopova Viktoéria,
Ozdinova Viktdria, Kovarova Zuzana
Gymnaziu F. G. Lorcu: p. Vodnakova,
Svobodova Nina, Rudisin Gabriel, Brziak
Marek, Fedakova Nina A., Navracicova
Natilia, Skoda Lukas, Kraic Adam

* NITRA, BABINDOL: 964,50 €

Organizator: Imrich Horvath
Dobrovolnici: Ing. Ladislav Korgd, PhD.,
Fintova Alzbeta, Zrubec Peter, Srankova
Patricia, Ferencova Viktéria, Senko On-
drej, Rajtarova Dana

Gymnazium sv. Cyrila a Metoda, Far-
ska 19: Timotej Ruzicka, Andrej Palenik,
Dominik Cepéek, Marian Kevely, Rafael
Durica

Gymnazium, Parovska 1: Alexandra
Strieskov, pani profesorka Barbora Ma-
tuSicova, Radka Pavelkovd, Ema Chrap-
kova, Tatiana Kuckova

* BANSKA STIAVNICA: 400,00 €

Organizator: Adela Plevova, Alzbeta
Skvarkova

Ludmila Plevova: ,Tento rok to bolo trosku
napinavé, pretoZe nasu Billu rekonstruovali
a obdvali sme sa, aby to stihli v termine.
Napokon to dobre dopadlo. V stredu Billu
sldvnostne otvorili a v piatok sme uz mohli
zorganizovat zbierku. Mnohi o kampani vedeli
z rddif alebo webu, ostatngm sme vysvetlili
o Co ide. My sme ani tento rok neboli bez
motylikov a odznakov, mali sme odloZené
z predchddzajticich rocnikov a stdle maji
u darcov tdspech. Odznaky a cukriky pre
deti musia byt. Pocasie prialo, zostali sme
od 8.30 do 18.00. Iba nds tam vyfiikalo
a uletelo ndm aj zopdr letdcikov a motylikov.
Mozno aj takto nasli adresdtov. TakZe vsetko
bolo v poriadku.”

e BYTCA: 132 €

Organizator: Irena Jandzikova, Anna
Paléekova Sebefiova
Dobrovolhici: Anna Seberova, Ladislav
Vatjan, Lubomir Gregus, Katarina Jandzi-
kova Kollarova

Gymnazium: Marian Fujdiot, Marian Lu-
bi¢, Kristina Zelnikova, Arabela Gallov3,
Matus Placko, Rebeka Kosdtov

« DOLNY KUBIN: 91,36 €

Organizator: Michaela Lang, majitelka
bezobalového obchodu Do batbézka a
Studenti Strednej odbornej Skoly obcho-
du a sluzieb pod vedenim pani ucitelky
Evy Tabackove;j.

e HUMENNE,

OHRADZANY: 994,05 €
Organizator: Petra Kanalasova
Dobrovolnici: Petra Kanalasova, Olivia
Kanaldsova, Nikola ZajaroSova



Dobrovolnici a dobrovolnicky Bytéa (Archiv OMD v SR)

Obchodna akadémia Komenského 1:
Alexandra Bucekovd, Diana Jefova,
Katarina Kovacova, Michaela Sustova
Petra Kanalasova: ,Mali sme styri stanovis-
tia v meste Humenné a to Tesco, Lidl, Kauf-
land a Billa. Zbierka sa konala od 8:00 do
15:00. Cast pefiazi sa vyzbierala aj v nasej
dedine v Ohradzanoch, v Pizzerii Marcello.
Niektori boli mili a ochotni a niektori sa ndm
ticelovo vyhgbali, priam od nds utekali. Kaz-
dopddne ich bolo viac milych, ochotnych, aj
sa s nami porozprdvali. Dobrovolnicky boli
ukecané, takze ich to bavilo a deri sme si
vsetci uZili.”

« IPELSKE ULANY: 93 €
Organizator: Monika Annusova

Dobrovolnici: Erika Suchariovd, Magda-
|éna Kovdcsova
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* KALINKOVO: 189,78 €

Organizator: Miroslava Skvarkova
Dobrovolnici: Ziaci 5. A, 8. A, 9. A. ZS
Kalinkovo

Miroslava Skvarkova: ,Celyj éas prialo, bolo
tazké niekoho na dedine stretndt. Mali sme
vzdy dva timy, ktoré oslovovali ludi doma,
na obecnom trade, poste a v skole. V jednej
firme prispievali viac online a cez sms, ako do
pokladniciek. A ti majetnejsi nds castokrdt
odmietli a neprispeli nic, naopak ti, ktori sami
maju mdlo ndm prispeli vSetci.”

« KOSICE: 420,00 €

Organizator: Mdria Bernarova
Dobrovolnici: Kristina Koctrova, JUDr.
Radoslav Lacko a Ziaci ZS L. Novomeské-
ho 2

Mdria Bernarova: ,S malou dusickou som
iSla pytat povolenie od ndsho pdna predse-
du JUDr. Radoslava Lacka, ¢i by som mohla
urobit zbierku pre Belasého motyla. Aj ked’
sme mali hlavy ingch myslienok a vela prdce
na pracovisku, nakolko sa nds najviac dotkla
reforma justicie, zlucovanie troch stidov....
A aj ked mi je nadriadenym, vztahy medzi
nami st velmi dobré. Vie aj o mojej chorobe,
svalovej dystrofii. Hned'sthlasil so zbierkou
a so svojou sekretdrkou pripravili email aj
s vjzvou, kedy a kde sa uskutocni zbierka,
kde aj on samozrejme prispel. Celkovd vgska
vyzbieranej ¢iastky na novootvorenom Mest-
skom stide v Kosiciach bola 287,30 Eur. Po
prdci som iSla pre moje najmladsie dieta do
Zdkladnej skoly Fabidna a myslim si, Ze bol
najmladsim ¢lenom zbierky, md len 7 rokov.
Galéria Kosice - Kaufland, s tym najkrajsim
tsmevom, milotou a kazdému povysvetlo-
val, akd je to zbierka, Co vSetko sa kupuje.
Bol neskutocny a ja som bola velmi pysnd
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Dobrovolnicky tim KoSice (Archiv OMD v SR)

Dobrovolnicky tim KoSice, Krompachy, Spisskd Nova Ves (Archiv OMD v SR)
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maminka. V OC Galéria sme s mojou tizasnou
partdckou Kristinkou, ktord som spoznala
vdaka OMDecku, vyzbierali 131,20.”

« KOSICE, KROMPACHY,

SPISSKA NOVA VES: 773,55 €
Organizator: Michal Dutko
Dobrovolnici: Bedta Dutkova a Ziaci ZS
a MS Maurerova 14 Krompachy
Zbierka prebehla aj vo firme eMKa plus
s. r. 0. KoSice a v jej pobocke v Spisskej
nove;j vsi.

¢ KRUPINA: 175,00 €
Organizator: Jarmila Adamova
Dobrovolnici: Tomas Adam, Gymndazium
Andreja Sladkovica: Viktéria Pellova,
Annamaria Pachova, Sylvia Kopcekova,
Alzbeta Nevolnd

« TRSTENA,

TVRDOSIN: 442,50 €
Organizator: Bc. Miroslav Bielak
Dobrovolnici: Jana Dzurikova, Miroslav
Bielak st.

Dobrovolnicky tim Krompachy (Archiv OMD v SR)

* PIESTANY: 240 €

Organizator: Martin Jankech
Dobrovolnici: ziaci 9.B Holubyho Pies-
tany, Eliska Jankechovd, Mgr. Miriama
Jankechova

« POPRAD,
VYSOKE TATRY: 1290,26 €

Organizator: Maria Lackova
Dobrovolnici: Polho$ Vojtech, Roman
Lacko, Gajdosova Kristina, Kriakova
Olivia

Spojena skola Dominika Tatarku:
Kuzma, Vaskovicova, Vicekova, Bykovi-
cova, Trginova, Jelenova, Ziaci 4F triedy.
Gymnazium sv. Jana Pavla Il.: Simona
Bekesova, Lenka Mlynarova, Michal
Mucha, Sara Pajerova, Lydia Svarekova,
Melania Rénayova.

Obchodna akadémia, Murgasova: Fi-
xova, Kovac, Rusnak, Gocze, Diabelko,
Dovalovsky, Stanova, Chalakova, Coga-
nova, Cvanigova. Podakovanie patti pani
riaditelke Racekovej a pani ucitelkam
Yvete Lajcdkovej a Alene Alexovej.
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Dobrovolnicky tim Pichov (Archiv OMD v SR)
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Stredna zdravotna skola, Levocska 5:
Bendikova Natélia, Bendikova Monika,
Orolinova Veronika, Varecha Juraj, Brejo-
va Tatiana, Majercakova Monika, Bartko-
v Vanesa, Neupaverova Stanislava, Cizi-
kova Karin, Sustrova Tamara, Grivalska
Martina, Imrichovd Ema, Knnova Riana,
KKancianova Viktdria, Svrnpova Michaela.
Maria Lackova: ,Velké dakujem patri pani
riaditelke VojtassSdkovej a pani ucitelke Bar-
toSovej, pdnovi riaditelovi Bedndrovi a pani
ucitelke Slobodovej za dstretovost a prijem-
nu spoluprdcu. Podakovanie patri tieZ pani
zdstupkyni Andrei Kleinovej Perignatovej
a pani riaditelke Krajndkovej.”

e POVAZSKA
BYSTRICA: 1254,78 €

Organizator: Peter Podhorsky
Dobrovolnici: Martausova Eva, Fedoro-
va Miroslava. Ziaci Obchodnej akadémie
pod vedenim pani Dudrovej a Ziaci ZS
Nemocni¢na pod vedenim pani riaditel-
ky Zuzany Slaninkove;j.
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Dobrovolnicky tim Vranov ad Toplou (Archiv OMD v SR)

« PUCHOV: 225 €

Organizator: Lydia Lazovda, Andrea
Rydlova

Dobrovolhici: Gymnazium v Plchove

e RIMAVSKA SOBOTA,
BATKA: 363,90 €

Organizator: Ing. Lea Csikfejesova
Dobrovolnici: Alena Zibrinova, Eva
Csikfejesova

*VRANOV NAD TOPLOU: 599 €

Organizator: Viera Maludyova
Dobrovolnici: Vladimir Maludy, Marian
Klimco, Sylvia HalZzova, Peter Trembulak,
Martin Hruneny a 11 dobrovolnikov
Strednej skoly A. Dubceka

* TRENCIN: 622,16 €
Organizator: Alena Klabnikova
Dobrovolnici Gymnazium Ludovita
Stira: Nora Stropkovd, Sebastidn Sop-
ko, Lubos Zigo, Dominika Prochazkova,
Tibor Vecera, Gréta Bachorcova, pani
vychovnd poradkynia Daniela Reiselova
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Alena Klabnikova: ,So studentmi gymndzia
L. Stiira sme sa stretli v defi zbierky na pode
ich Skoly. Po krdtkej porade sme sa dohodli
o tom, ktord skupinka dobrovolnikov kam
péjde. Najskor sa rozbehli po Skole, neskér po
meste. Pocasie moc neprialo a tak boli rozda-
né aj ddzdniky. Jedna skupinka presla do OC
MAX a druhd prechddzala v OC Laugaricio.”

« TOPOLCANY: 175,48 €
Organizator: Katarina Slobodova
Dobrovolnici: Martin Sloboda
Gymnazium Topolcany: PaedDr. Marti-
na Mazanova PhD., Mgr. Lubica Candra-
kovd, Segesova Sara, Kostalova Sarah,
Kristofova Karin, Kralikova Laura, Matr-
tinovicova Emma, Kovac Michal, Zviagin
Grigorij, Marhefka Matej, Elias Enrico,
Kucera Denis

\

) -
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« TRNAVA, ZELENEC: 1100,70 €

Organizator: Helena Robova
Dobrovolnici: Elena Sladekova, Agnesa
Hincekova

« TREBISOV: 258,10 €

Organizator: Monika Zmijova

Dobrovolnici: Simona Zmijova, Mar-
tin lvanco a dalsi studenti Obchodnej
akadémie pod vedenim pani Lenkou

Lehoncéakovou

«ZAVOD: 337,31€

Organizator: Ing. Katarina Cembova,
Ing. Lubica Dudasova

Dobrovolnici: ZS a MS Zavod

Dobrovolnicky tim Zavod (Archiv OMD v SR)
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Dobrovolni¢ky zo Stikromnej strednej odbornej skoly pedagogicke] v Ziari nad Hronom (Archiv OMD v SR)

e ZIAR NAD HRONOM: 95,25 €

Organizator: Dana MokroSova
Dobrovolnici: pat dievcat zo sSkoly Elo-
kované pracovisko Stikromnej strednej
odbornej Skoly pedagogickej EBG

e ZILINA: 1004,82 €

Organizator: Luboslava Figurova
Dobrovolnici: Skvarnova Luba, Tomano-
va Gabriela, Smolkova Maria, Franekova
Beatrix, Drahfidkova Anna, Duroskova
Viera, Bujna Jakub, Stefanicova Iveta,
Drahridkova Libusa, Cubonova Terézia,
Kucerikova Martina, Fridrichova Sta-
nislava, Kralikova Olga, Kupka Rébert,
Madeja Radoslav, Madejova Janka, Ko-
renyova Alzbeta, Blazekova Eva, Sekeras
Michal

Luboslava Figurova: ,Atmosféra vijbornd,
vdaka medidlnej kampani verejnost dobre
informovand, vedeli na co a pre koho prispie-
vaji. MoZno aj vdaka tradicii, Ze uZ ide o 23
rocnik na Slovensku. Boli sme spokojni, ludia
prispievali priebeZne. Na Hlinkovom ndmesti
sme mali vdaka pocasiu pobyt na stanovisti
,0korenenyg” o daZdovui nddielku na zaciatku
a na konci zbierky. Po ranom osvieZeni, hned
sa dobrovolnikom lepsie zbieralo a na konci
rgchlejsie utekalo s pokladnickami do bezpe-
Cia. V OC Duberi bolo potrebné viac vysvet-
lovat tcel zbierky, avsak ludia s prostredia
pomdbhaijlcich profesii, pripadne ti, ktori maju
sami rodinnych prislusnikov so zdravotngm
znevyhodnenim boli velmi dstretovi a pod-
porujtci. Pri oslovovani [udi sme sa stretli
aj osobami s TZP, ktoré prejavili zdujem
o konzultdcie a boli pozvani do Agentiiry
osobnej asistencie na sprostredkovanie
pomoci.”
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Dobrovolnicke timy Zilina (Archiv OMD v SR)



Sprievodné
podujatia

Sprievodné podujatia st kazdoroc-
nou stcastou verejnej zbierky, ktoré
podporuiji jej myslienku a Siria osvetu
o nezavislom Zivote.

Vystava fotografii
Tichi hrdinovia
26. m3aj
Uz 23. ro¢nik verejnej zbierky Belasy mo-
tyl'symbolicky otvorila vystava fotografii
umeleckého fotografa Pavla Kulkovské-
ho s ndzvom ,Tichi hrdinovia”. Slavnost-
na vernisaz sa uskutocnila v priestoroch
nasej organizacie za pritomnosti nasich
priaznivcov, priatelov aj kolegov. Pros-
trednictvom digitdlnej fotografie pred-
stavil autor vystavy verejnosti ludi so
zdravotnym znevyhodnenim v réznych
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momentoch ich kazdodenného Zivota.
»,Som velmivdacny za to, Ze m6Zzem byt
sticastou tychto pribehov a Ze mézem
zachytadvat radostné momenty, preko-
ndvanie nelahkych Zivotnych prekazok,
plnenie cielov, ale aj obycajnt radost zo
Zivota.” Pavol Kulkovsky je profesionalny
umelecky fotograf, ktory vo volnom case
pomaha ludom so zdravotnym znevy-
hodnenim. Rozhodol sa venovat vyta-
zok z predaja fotografii na ticet verejnej
zbierky Belasy motyl.

Silné motory podporuiji
slabé svaly
3. jun, 10. rocnik
Jubilejnd desiata spanila mala uz tra-
di¢ne svoj Start aj ciel na parkovisku
pred hypermarketom TESCO na Zlatych
pieskoch. Na kazdd motorku aj Sporto-
vé auto uvazovali nase dobrovolnicky

N&vstevnicky obdivuji vystavované fotografie Pavla Kulkovského (Fotil: Pavol Varga)
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belasé stuzky na znak ich spolupatric-
nosti s ludmi s nervovosvalovym ocho-
renim. Atmosféru dotvorili rockové son-
gy oblibeného Romana Vamosa alias
Salamndera. S iderom zvona na pravé
poludnie vystartovalo cca 200 moto-
riek a desiatky Sportovych dut trasou
cez Vajnory, Chorvatsky Grob, lvanku
pri Dunaji. Sprievod im robili policajné
motorky a mavaijlci ludia popri ceste.
Dobrovolnici: Kovacs Martin, Lackovico-
va Petra, Paulinyova Andrea, Turcinova
Eva, Zemancikova Lenka, Matovicova
Ludka, ZuZa Martin, Bonova Monika,
Zifcakova Natasa a vSetci z centraly
OMD v SR.

Pocas akcie sa uskutocnila zbierka a
predaj veci z belasého merchu s kras-
nou vyslednou sumou: 2212,75 €.
Dakujeme!

Stidio belasy motyl

5.-9.jin, online stream

Facebook profil OMD v SR

(3. rocnik)

Hlavny zbierkovy tyzdern sme od 5. jiina
kazdy vecer o 18:00h nazivo vysielali
rozhovory zo Stidia belasy motyl. Mo-
derdtorskej dlohy sa opat zhostila uz
ostrielanad Katarina “Becca” BalazZiova,
ktora privitala zaujimavych hostia v roz-
hovoroch zistila, ¢o ich spdja s Belasym
motylom. V Stidiu sme takto hostili Na-
taliu Turcinovd, MUDr. Mareka Krivosika,
Martinu Kavalirovi a Pavla Kulkovského.

vasapomoc
nasekridla

Diskusia:
2iV0t S nervovosvalovy'lm
ochorenim
9. jun, knihkupectvo Panta Rhei
Aupark Bratislava

Dva silné pribehy o tom, o vSetko zaZi-
vaju ludia, ktorych zradzaju vlastné svaly
a ich rodiny. Ich kazdodenné zdolava-
nie bariér, nielen fyzickych, ale aj tych,
ktoré im do cesty Casto stavia samotnd
spolocnost a stat, boli pre divakov ob-
rovskou inspiraciou. Diskusiou previedla
Zuzana Majercikova spolu s hostkami
Zorkou Ledndrovou a Martinou “Bucou”
Kavalirovou.

Koncert belasého motyla
14. jun, 17. rocnik
Bratislavské Hlavné ndmestie sa po roku
stalo opat domovom Koncertu belasé-
ho motyla, na ktorom vsetci Gcinkujuci
vystupuji bez naroku na honorar a vy-
jadrujd tak podporu ludom s ochorenim
svalov a myslienke nezavislého Zivota.
Ako povedal Peter Lipa: My sme veno-
vali svoje umenie Belasému motylu, vy
moZete zas prispiet svojimi peniazkami”.
Uvod patril spontannosti a dobrosrde¢-
nosti pesnic¢kdra Petra Juhasa. Mal tazkd
Ulohu, upriamit pozornost na ndas kon-
cert, ale zvladol to na vybornd. Po fiom
to uz boli noty Sokolov, kde je prima-
Som nas velky fandsik Andrej Zahorec.
Ludova hudba zaujala aj zahrani¢nych
ndvstevnikov centra mesta. Tretim do
partie boli Modré hory, hip hop Zije! Po
nich prisla na pédium legenda nielen
slovenskej hudobnej scény, Peter Lipa
so svojim bandom. Spustil staré, ale aj
nové hity, prizval divakov bliZsie k pédiu
a roztancoval namestie. Tento rocnik
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345

Akciu “Silné motory podporuiji slabé svaly” podporili desiatky motorkarov a $portovych dut
Fotil: Pavol Kulkovsky

Katarina Becca BalaZiova v rozhovore s Martinou Buckovou Kavalirovou pre Stddio Belasy motyl
Fotil: Pavol Kulkovsky
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Diskusia v Panta Rhei: Zivot s nervovosvalovym ochorenim moderovala Zuzana Majeréikova. Zhovérala sa s hostkami
Zorkou Ledndrovou a Martinou Buckovou Kavalirovou (Fotil: Pavol Kulkovsky)

4
N

7 |

Skupina Modré Hory na Hlavnom namesti v Bratislave (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Peter Lipa a priatelia zOMD v SR na Hlavnom namesti v Bratislave (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Skupina Polemic na Hlavnom ndmesti v Bratislave (Fotil: Pavol Kulkovsky)




mozno zaradit medzi tie, kde sme pridali
nieco nové. Bolo to najma osvetlenie p6-
dia, Gc¢inkujucich, ¢o Gplne sedelo prave
vystipeniu skupiny Polemic. Ten svoju
poslednt vypalovacku ukoncil tesne po
22ej. N3as tradic¢ny ucastnik bol opat
zlatym klincom koncertu. K Gspesnosti
vyrazne prispel moderator Peter Stasko.
Vsetci vystlpili bez naroku na honorar.
Svojim umenim vyjadrili podporu [udom
s ochorenim svalov a tiez myslienke ne-
zavislého Zivota.

Dobrovolnici: Kudlacek Luboslav, Rez-
na Daniela, Adam Haba, Davidovicova
Linda, Madunova Eliska, Tomcikova Re-
natka, Znasikova Petka, Miklasova Lu-
cia, Czetmayer Lambert, Hasak Andrej,
Kundrak Vlado, Oliver Ugorcdk, Smolen
Stevko, Zemanéikova Lenka + $tuden-
ti, Bonova Monika, Zif¢cakova Natasa
a vSetci z centrdly OMD v SR.

Aj pocas tejto akcie sa uskutocnila
zbierka a predaj veci z belasého merchu
s krasnou vyslednou sumou: 3109,96 €.
Dakujeme!

Verejna zbierka Belasy motyl sa m6ze
opriet o viacero podujati, ktoré sa na-
vzajom podporuji. Aktivity v online
priestore sa prelinali s tymi v uliciach.
Aj to je dovod, preco bola tohtorocna
zbierka opat tispesna. Za belasych mo-
tylov dakujeme

vasa pomoc
nasekridla

SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL 117

Belasy motyl dakuje
zapodporu

Verejna zbierka Belasy motyl mala ten-
to rok silnd medidlnu podporu. Mnohé
zndme slovenské osobnosti prispevkami
na socialnych sietach vyjadrili podporu
[udom s ochorenim svalov. Dakujeme
vSetkym za priestor a ochotu pomaéct
nam v Sireni osvety.

Osobnosti, ktoré podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Pani prezidentka Zuzana Caputova, Ko-
misarka pre osoby so zdravotnym po-
stihnutim Zuzana Stavrovskd, poslanky-
fia Jana Zitfanska, poslankyfa Vladimira
Marcinko, Katarina Becca Balaziova,
Juraj Soko Tabacek, Stanislav Stasko,
Matka ,Buca” Kavalirova, FrantiSek Ko-
Saristan alias Fero Joke, Maros Molnar,
Petra PolniSova, Adela Vinczeova, Matej
Toth, Matej Sajfa Cifra, Jakub Luzina,
Tatiana Pauhofova, Marek Kajan, Bekim
Aziri, Alexandra Gachulincovd, Stefan
Martinovic, Ludmila Kolesarova, Denisa
Kolenicova, Peter Podlesny, Lucia Plava-
kova, Denis Kucera a mnohi dalsi.

Mest3, v ktorych bola organizovana
pokladnickova zbierka

Babindol, Banska Stiavnica, Bratislava,
Bytca, Dolny Kubin, Humenné, Ipelské
Ulany, Kalinkovo, KoSice, Krompachy,
Krupina, Nitra, Piestany, Poprad, Povaz-
ska Bystrica, Plchov, Rimavska Sobota,
Spisska Nova Ves, Topol¢any, Trebisov,
Trenéin, Trnava, Trstend, Tvrdosin, Velka
Lomnica, Vranov nad Toplou, Zavod, Ziar
nad Hronom, Zilina
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Dakujeme partneroma sponzorom
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Napisalinam
podakovania

Dobry deri, velmi pekne dakujem za rjchle
riesenie situdcie s mojim pokazengm elek-
trickgm vozikom. NielenZe ste mi prispeli
na opravu, este som si mohla vozik od vds
aj zapozicat ndhradny. Bez vasej pomoci by
som tyZzden bola iba doma.

Clenka Olga Dudasikova

Ahojte vSetci v OMD v SR, srdecne pozdravu-
jem. Difam, Ze sa Belasy motyl vydaril. Ja

som sa ztcastnila niekolkich zbierok, pokial

mi to zdravotny stav dovolil. Touto cestou
sa chcem podakovat za prispevok na kipu
bateérii do elektrického vozika. V zime som ne-
jazdila, ale s prichodom jari a slniecka sa mi
velmi Ziadalo vyjst von a uzit si teplych dni.

Clenka Gabriela Budovi¢ova

Velmi pekne dakujeme za dhradu pomacky,
bakteridlneho filtra na odsdvacku hlienov pre
ndsho syna Michala.

Pani Hyhlikova za syna Michala

Velmi pekne dakujeme za rozhodnutie po-
skytndt ndm financny prispevok. Velmi si to
vdzime a sme velmi vdacni za vasu pomoc,
bez ktorej by sme nemohli Simonkovi zabez-
pecit Specidlnu polohovaciu stolicku. Prajeme

vSetko dobré. . . L.
Pani Martina Halacova

za syna Simona

Uprimne dakujeme za vasu pomoc a oporu,
za prispevok na elektricky vozik. Vdzime si

to. Velmi. . 5
Pani Zuzana Wagnerova

za syna Tadeasa
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Ako mozete
kedykolvek podporit
verejnu zbierku

0 Prispevkom na tcet

formou online darovania na
€ www.belasymotyl.sk

formou bankového
€ prevodu na zbierkovy
Ucet IBAN:

SK22 1100 0000 0029 2186 7476

Pravidelnou
darcovskou SMS

@ Zaslanim darcovskej
spravy v tvare

DMS (medzera) START (medzera)
MOTYL na cislo 877 podporite ludi
s nervovosvalovym ochorenim
sumou 5€ pravidelne kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kaz-
dych 30 dni automaticky. Dorucena
bude spatna sprava o podpore a s po-
radovym c¢islom darovanej sms. Limit
je 12 sprav, v pripade zaujmu je moZné
sluzbu opat aktivovat Standardnym
sposobom. Pravidelny dar je mozné
kedykolvek zrusit.

DMS je mozné poslat v sietach vset-
kych mobilnych operdatorov.

Viac informdcii o DMS ndjdete na
www.donorsforum.sk.
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Q Kipou Belasého merchu

Ak mate radi pekné veci, nage dar- *Belasy motylik
Cekové predmety s belasym mo- a brosne
tylom majd origindlny dizajn a su
praktické. Ich kipou zarovern pomo-
Zete. Sto percent vytaZzku z predaja
je venovanych na podporu zbierky
Belasy motyl. Objednat si ich mo-
zete mailom na omd@omdvsr.sk,
telefonicky 0948 529 976, na sprie-
vodnych podujatiach zbierky Belasy
motyl alebo osobne v centrale OMD
v SR na Mesacnej 12 v Bratislave.

Kompletni ponuku z belasého
merchu najdete na stranke
www.belasymotyl.sk

« Celenka s belasym motylom




SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL 121

f'".umrrm'
ety
”I.-”!.'lfJ'.H',f.’j'H?I.”I'J
i g
Y gy g
I

||I|'ff,'l
I|'I||I|,IIJ i

I Ifl.lu I.|||| i
Il ;II.' I/ _.'I |'I:"| II|'II JII. | I|| [ lIJ.I | Ilf |'!|'I III i1

AN

h'l".'l“ I
i

I|'II'I,"|.;;|'II|'|| HII I




where,

sclencChumanity

Poslanie spolo¢nosti Biogen je jasné: sme priekopnikmi v oblasti neurovedy.
V spolo¢nosti Biogen nam vel'mi zalezi na tom, aby sme priniesli prelomové

rieSenia a intenzivne pracujeme, aby sa skutoéne zmenili Zivoty fudi, ktori

trpia zavaznymi neurologickymi a neurodegenerativnymi ochoreniami.

Nie preto, Ze mozeme, ale preto, Ze musime.

biogen.sk y n
© 2023 Biogen, Biogen Slovakia s.r.0. KaradZicova 12, 821 08 Bratislava, Slovensko I oge n

Biogen-184311 Datum pripravy: august 2023




Specidlne p* mocky

Tobii PCEye 5  ampo_
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Moderné komunikacné pomocky
Augmentativna a alternativna komunikacia

Programy na hlasovy vystup
Bezdotykové a dotykové ovladanie
Drziaky a stojany

Mobil: + 421 911 135252

www.specialnepomocky.sk | www.adrosko.sk
www.facebook.com/specialnepomocky/

Moznost
ziskat prispevok

95 %

z ceny pomocky You
il f

Ziskaj spat
svoj hlas




S P I (J ..symbol pomoci

ZDVIHACIE ZARIADEN|A - -
. i 3

+ 'ZDVIHACIE
% ZARIADENIA

E.L pre imobilnych

b -

Déveryhodna

Firma
2015 - 2023

ZTP klient dostat $tatny prispevok

ZAMERANIE az do 98% z ceny a doplatok do 10% i
uhradime za neho z Klubu SPIG. wwslovensy e
PROJEKT

______________________ Kontaktuje nas: SPIC s.r.o., Tulska 2, 96001 Zvolen, SK

ZADARMO 0800 105 707 | www.spig.sk | www.inakobdareni.sk

Na nase zdvihacie zariadenia méze P
PORADENSTVO %’OA\/{E (0f



Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou
poistovniiou

Juvo
L 3.2 Elektricky vozik uréeny prevazne pre exteriér

Elektricky invalidny vozik Juvo ponuka moznosti montaze na zakazku 3j
pre tie najnarocnejsSie poziadavky. K dispozicii mate Specifické riadiace a
ovladacie prvky prednych a zadnych kolies, vykon motora v 2 Urovniach
¢i volitelnd sirku ramu.

Otto Bock Slovakia s. r. 0., Rontgenova 26, 851 01 Bratislava | +421 917 863 809/ www.ottobock.sk



v/ Riesenia pre v$etky typy architektonickych bariér
VIA BONA

v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihdky ¢ Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta ‘ 0

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

T Y

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



