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TlaCova sprava

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR tprimne d’akuje za vinu prejavov
solidarity a finan¢nej pomoci pre Pudi s amyotrofickou lateralnou sklerézou (ALS),
ktoru aj na Slovensku spustil fenomén Ice Bucket Challenge z USA.

Ice Bucket Challenge je kampan, ktora vznikla v USA scielom zvysit povedomie
0 nevyliecitelnej ALS a sti¢asne motivovat’ k finanénému daru pre organizaciu, ktora proti nej
bojuje. Vyzvu obliat’ sa nadobou s 'adovou vodou prijali $portovci, umelci a d’al§ie osobnosti
ako Novak Djokovic, Steven Sprielberg, Jon Bon Jovi, Justin Timberlake, Bill Gates a mnohi
d’alsi. Do celého sveta sa §iri prostrednictvom videi na socialnych sietach a na internete.

Od soboty 23. augusta, kedy vyzvu na Slovensku prijal prezident Andrej Kiska a zaroven
Roland Kyska, riaditel darcovského portdlu DLudialCud’om.sk, podporili Organizaciu
muskuldrnych dystrofikov v SR uz skoro dve stovky darcov v sume bliziacej sa k 6 000 eur.
Medzi donormi je napriklad aj minister Skolstva Peter Pellegrini alebo poslanci parlamentu
Igor Hrasko a Otto Brixi.

»dme v dobrom zmysle slova zaskoceni, a nesmierne si cenime prejavy empatie a sucitenia
S l'ud’'mi trpiacimi ALS — zavaznou, a zial’, zivot limitujicou chorobou. Sme vd’a¢ni kazdému
jednému darcovi. Dary vnimame ako prejav dovery voc¢i Organizacii muskuldrnych
dystrofikov v SR, oto viac sme si vedomi zodpovednosti pri nakladani s tymito
prostriedkami, hovori Andrea Madunova, predsednicka organizacie.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR zdruzuje deti a dospelych s roznymi druhmi
nervovosvalovymi ochoreniami (NSO) z celého Slovenska a poskytuje im vSestranni pomoc.
Medzi NSO popri svalovej dystrofii patri aj amyotroficka lateralna skleroza.

Ako obcianske zdruzenie uz od roku 1993 kontinudlne poskytuje socialne poradenstvo
a sluzby zamerané na osobnt asistenciu, pripomienkuje legislativne navrhy a obhajuje prava
udi s NSO, z verejnej zbierky Belasy motyl’ prispieva na pomdcky, ktoré stat nehradi v plnej
vyske, vydava vlastny casopis Ozvena, organizuje integracné pobyty a vykondva mnohé
dalSie aktivity.

Kedze zhorSovanie ALS ma rapidne rychly priebeh, sposobi od zaciatoénych problémov
s prehitanim a rozpravanim, tplna imobilitu a bezvladnost, nutnost’ prijimat’ umela vyzivu
sondou a pouzivat' umelt plucnu ventilaciu. Cudia s ALS vyzaduji 24 — hodinovii pomoc
vratane oSetrovatel'skej starostlivosti.

Organizacia ma k dneSnému diu jedného ¢lena s ALS. Poradenstvo poskytovala niekol’kym
klientom, zvacésa blizkym rodinnym prislusnikom ¢loveka s ALS.

MozZe pomoct’ zorientovat’ Sa V socialnej oblasti, aké nastroje ponuka Stat v ramci socialnej
pomoci, poradit’ aké kompenzaéné pomocky st vhodné a akym sposobom si ich zaobstarat’
alebo ako zabezpecit’ debarierizaciu domacnosti.
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,Najviac¢Sou zatazou pre Cloveka trpiaceho ALS je zistenie, Ze zdravotnicky systém na
Slovensku sa o tychto najtazs$ich pacientov vlastne vObec nepostara. O¢akavaji pomoc od
odbornikov, ale ziskavanie informécii, manazovanie zdravotnej starostlivosti aj samotna
fyzicka pomoc o svojho ¢lena s ALS ostava len na pleciach rodiny. ALS rodiny st odkazané
len na vlastné sily,” objasnuje Maria Duracinska, tiez z OMD v SR.

»lce Bucket Challenge ma d’alSiu pridant hodnotu, zvySuje informovanost’ samotnych l'udi
arodin postihnutych ALS o existencii organizacie. Ozyvaju sa nam rodiny so Zziadostou
0 radu. NaSou snahou je byt im ndpomocni a zmiernit’ ich osamotenost’ v boji so zékernou
ALS,* doplia Jozef Blazek, OMD v SR.

Kontakt:

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
Tel: 0948 529 976 (0O2) alebo 02/43 41 16 86
E — mail: omd@omdvsr.sk

www.omdvsr.sk



