Dvojité vyznamné vyrocie OMD v SR

V roku 2008 si nasa — vasa Organizacia muskularnych dystrofikov v SR pripomina 40 rokov od
zaloZenia a legalizacie prvého Kolektivnu muskuliarnych dystrofikov od Zvizu ceskoslovenskych
invalidov v roku 1968, ktory je povazovany za predchodca dnesného ,,oemdecka“.

OMD v SR pod tymto nazvom vznikla pred 15 rokmi vroku 1993 osamostatnenim od
Slovenského zvizu telesne postihnutych.

Spomienky Jozefa Krala (1968 — 2002)

V tomto roku si v nasej organizacii myopatov pripominame dve oficialne vyrocia, a to tridsat’pat
rokov od legalizacie Kolektivu muskularnych dystrofikov Zvizom ¢eskoslovenskych invalidov v
roku 1968 a osamostatnenie sa odli¢enim od Slovenského zvizu telesne postihnutych v roku 1993.
Obe vyrocia skryvaju v sebe chut’ zakdazaného ovocia, pretoze v prvom pripade vzatie do spolocnosti
podobne postihnutych v roku 1968 chcelo nielen odvahu, ale aj zdrava "drzost". Zviz
ceskoslovenskych invalidov nas totiz spociatku nechcel akceptovat’ ako organizovant skupinu. V
druhom pripade bolo potrebné nabrat’ odvahu vziat’ osud do vlastnych rik. Pri kazdom rozhodovani
som bol "podielnikom" inych, no vzdy myopatov. Spomienky na tieto udalosti, zachytené akoby
skicami, skusim vydolovat’ z méjho archivu a pamati.

Koncom roka 1966 sa ndhodou stretlo par spravnych l'udi na spravnom mieste. Miestom boli
kapele Janské Lazné€ a k spravnym l'ud’om patril aj Karol Trnik z Trencianskych Teplic. Pri jednom
spolo¢enskom stretnuti niekto navrhol, aby sme si vo vtedajsom Ceskoslovensku zalozili vlastny
spolok myopatov. Realizaciou mozno tak trocha aj z recesie bol hned’ na mieste povereny Kiki (to
bolo kupel'ne meno nasho Karola). Ked sa Karol vratil domov a pookrial po vycerpavajicich
procedurach, oprasil svoj adresar znamych myopatov, s ktorymi sa ako pravidelny host’ Janskych
Lazni stretaval, a napisal im listy, Ze sa ide zakladat’ klub myopatov, ¢i by mu pritom nepomohli.
Jeden takyto list smeroval i do Prievidze. Spolupréce s Karolom som sa nenalakal; len tak na okraj,
nase spolo¢né funkcionarcenie trvalo az do Karolovho necakaného odchodu do neba v roku 1990.

Skratka, Karol nasiel par odvazlivcov ako Lydka Lazorikova, Jirka Trojek, Janko Lestak, Jirka
Kuthejl, Jirka Ulman, moja mali¢kost” atd’., ktori sa podobrali pomahat’ mu v pociatocnom budovani
vlastnej organizacie. Vtedy sme vSetci boli mladi, plni elanu, mali sme vzory v myopatoch zo
Zapadnych krajin, ba az z dalekej Ameriky, kde podobné organizicie zalozili davnejsie... V
jednoliatom Vychodnom bloku, okrem Juhoslavie, podobné organizacie dovtedy nejestvovali. My sme
si predstavovali, ze zalozenie klubu nebude t'azké. Ani nebolo, eSte v roku 1967 sa nas nazbieralo viac
ako pat'desiat. HorSie to uz bolo s naSim oficialnym uznanim, ktoré sa nam podarilo az na druhykrat.
Prvy pokus nevysiel, pretoze ¢inovnici Sekcie telesne postihnutych Zvézu ceskoslovenskych invalidov
nemali pre nase spolocenské zamery pochopenie.

Az koncom aprila 1968 bola rozsirenym plénom Ustredného vyboru Zvizu &eskoslovenskych
invalidov organizacia myopatov oficidlne schvalend. Po prekonzultovani s nami UV Sekcie telesne
postihnutych vydal smernice pre nasu ¢innost’. Mohli sme konat'... Zacali sme Akc¢nym programom
Kolektivu muskularnych dystrofikov, ktory bol i na dne$né pomery vel'mi optimisticky. Chceli sme
napr. vyhradené kupele iba pre myopatov, kvalitné elektrické voziky, hydraulické zdvihaky, odborné
poradne v krajskych mestach, pravo na nediskriminujice socialne zabezpecenie, podporu a rozvoj
lekarskeho vyskumu MD a jej lieCenie, styk so zahraninymi zvézmi. Kolektiv MD mal byt
natlakovou, vysoko aktivnou organizaciou. Problematiku MD sme chceli riesit’ pomocou odbornikov -
pravnikov, ekonémov, socioldgov, psychologov a najmai lekarov.

Pravdaze, v panujucej spolocenskej klime jednotného Néarodného frontu na cele s Neomylnou
(KSC) nas najmé po roku 1970 zaradili do jedného §iku, v ktorom sme drzali krok a... Hoci sa ndm z
Akéného programu nepodarilo toho vela presadit, predsa len sme si mohli vydavat’ vlastny bulletin
pod nazvom My MD. Vychadzal §tvrtrocne a od zaciatku do konca ho na kolene skladal nas
dozivotny predseda Karol, ktory bol nasim tahunom. Mycko, ako sme bulletin familiarne volali,



nebolo pre jeho zanedbatel'ny naklad ani vel'mi cenzurované, mozno aj preto, ze bolo zamerané na
veci spolocenské a odborné. V tom Case samozrejme fungovala i tzv. autocenzura. Ani my sme sa jej
nevyhli. My MD v plnom rozsahu financoval UV ZCSI a neskoér FV ZCSI. Na§ celo§tatny &asopis
vychadzal dvadsatdva rokov.

V roku 1976 sa Zviz ¢s. invalidov sfederalizoval. Nasledne vznikli v ramci Ceskoslovenska dve
samostatné organizacie invalidov, jedna v Cechach, druhd na Slovensku. Obe boli zastreSené
Federalnym vyborom ZCSI, ktory jediny bol oprivneny udrziavat' zahraniéné styky. Aj nase
organizacie MD sa rozdelili na &esku a slovensku s tym, e pri FV ZCSI sa utvorila komisia, v ktorej
boli zastupeni myopati z oboch organizacii MD. Predsedom tejto koordinacnej komisie od jej vzniku
po jej koniec v roku 1990 bol Karol Trnik. Od zaciatku OMD sme boli dostato¢ne informovani (viace;j
neoficidlne ako oficidlne) o Eurdpskej asociécii organizacii MD, dokonca este v odidenom rezime sme
sa snazili stat’ sa jej riadnym ¢lenom. NaSa ziadost’ nebola vybavena kladne. Napriek tomu sa Karol
dvakrat mohol zucastnit’ na jej vyro¢nej konferencii a priniest’ ¢erstvé informacie a poznatky o Zivote
myopatov v kapitalistickom svete i informovat’ o Zivote myopatov v socialistickom Ceskoslovensku.

Politické zmeny zaciatkom 90-tych rokov preréstli aj do spolo¢enskych a my sme sa zacali ucit’
nielen cudzie reci, ale aj opraseny staronovy spolocensky poriadok. Zaciatkom roka 1990 sme
rozprudili internti diskusiu o tom ¢i sa osamostatnit’ alebo zostat’ pod kridlami osamostatneného,
pravnickou osobou sa stanuvSieho Slovenského zvizu telesne postihnutych. Rozhodovanie nebolo
jednoduché, vébec uz nie jednomyselné, hoci novy zdkon o politickych stranach a obcianskych
zdruzeniach, ktory prijal demokratizujuci sa parlament, nas k tomuto samostatnému kroku priam
nabadal. Ked nas necakane opustil Karol, museli sme sa najskor postarat o to, aby sme naSu
organizaciu udrzali pri zivote. Viac ako rok sme si hladali nového predsedu... Nasli sme ho v Ing.
Vladimirovi Hronovi.

Nepresiel ani rok a Vladko Hron funkciu predsedu pre pracovné zaneprazdnenie zlozil. Na
schodzi vyboru SZTP-OMD 13. juna 1992 sa predsedom esSte nesamostatnej OMD predsa len stala
moja mali¢kost’ so sl'ubom docasne. V tom istom roku clenovia zahlasovali za osamostatnenie sa od
Slovenského zvézu telesne postihnutych. Za osamostatnenie bolo 163 ¢lenov, za zotrvanie v SZTP 13
¢lenov. Mandat sme vyuzili az v roku 1993. Pod Ziadost'ou o zaregistrovanie obCianskeho zdruzenia
Organizacie muskularnych dystrofikov v Slovenskej republike boli podpisani traja myopati: Cudmila
Lendvayova (neskor Gric¢ova), Tibor Ko6bol a Jozef Kral. NaSe stanovy Ministerstvo vniitra SR
zaregistrovalo 22. novembra 1993. Uz predtym 18. septembra nas na zasadnuti Valného zhromazdenia
Europskej asociacie organizacii muskularnych dystrofikov v Danskej federacii spolu s organizaciami z
Ciech, Chorvatska a Ruska prijali za riadneho ¢lena EAMDA. Nagim "tatorom" sa stala nemecka
OMD. Na zasadnuti nas zastupovali dlhoro¢na ¢lenka vyboru OMD PhDr. Silvia Cervenéikova a nas
cestny predseda MUDr. Cubomir Lisy, DrSc. Takto sme rokom 1993 zacali pisat’ novodobu historiu
OMD na Slovensku.

Zaciatkom roka 1994 do prvého Vykonného vyboru OMD boli na trojroéné obdobie zvoleni
PhDr. Silvia Cervenéikova, Jaroslav Gri¢, Tibor Kobol, Jozef Kral, Emilia Kutschyova, Ludmila
Lendvayova a MUDr. Emest Zachar. Do reviznej komisie OMD si ¢lenovia vybrali Ing. Vladimira
Hrona, Ing. Zsolta Kuna a Ing. Annu Spuntovi. Predsedom sa stal Jozef Kral, tajomni¢kou Cudmila
Lendvayova. Kontakty so zahraniénymi organizaciami MD a s EAMDA mala na starosti Dr.
Cervenéikova, kompenzaéné pomdcky Tibor Kobol a hospodarenie Emilia Kutschyova. Odteraz sme
nad sebou nemali Ziadneho tutora, mohli sme sa spoliehat’ iba na vlastny rozum a vlastné sily. Myslim,
7e so Slovenskym zvizom telesne postihnutych sme sa rozisli korektne bez naroku na Cast’ majetku,
ktory nam zrejme pravom patril. Vo zviditeltiovani OMD ako svojpravneho obc¢ianskeho zdruzenia
sme pokracovali prihlasenim sa za riadneho ¢lena Slovenskej humanitnej rady. Do SHR nés prijali 17.
oktobra 1994. OMD bola kratko i ¢lenom Asociacie organizacii zdravotne postihnutych ob¢anov.

Ceski priatelia si este v minulom rezime za¢ali vydavat' vlastného Spravodajcu, strata Mycka sa
ich az tak nedotkla. My sme vSak nejakym spdsobom museli obnovit’ pravidelni komunikaciu s
Clenmi. Nasa organizacia je totiz vel'mi Specifickd. Mnohi ¢lenovia su tazko telesne postihnuti a
odkazani na pomoc zdravych oséb. Nasa doprava je vel'mi obmedzena. Nie kazdy ma k dispozicii
osobné auto a preprava verejnymi dopravnymi prostriedkami je vd¢Sinou nemozna. Zucastnit’ sa na
stretnuti alebo schodzi ¢lenov, kde by sa volili funkciondri OMD, je i pre dalSich ¢lenov velkym
prepychom. Jedinym prostriedkom na obojsmerné dorozumievanie preto zostdva Casopis. Nasim
casopisom je Ozvena. Jej nulté ¢islo vyslo pred Vianocami roku 1991 v Prievidzi, eSte pod nazvom



Spravodajca OMD. Odvtedy, ob¢as s problémami, vychadza pravidelne Stvrtrocne, od roku 1999 v
Bratislave a od roku 2003 zacina svoju put’ v Lucenci.

Mozno smelo povedat, ze bez Ozveny by nebolo ani nasho obcianskeho zdruzenia, preto
modzeme byt vd’acni jej zostavovatel'om. ESte vzdy sa naSiel dobrovolnik z naSich radov (profesionala
by sme nedokézali uzivit), ktory po mne prevzal Stafetu zostavovatela, najskér to boli manzelia
Gricovci a teraz manzelia Kobdlovei. Zazelajme im vel'a uspechov pri zostavovani jednotlivych Cisel,
mnoho dobrovol'nych spolupracovnikov, aby Ozvena bola pestrejSia ako doteraz, aby sme ju vzdy
netrpezlivo ocakévali. ESte za Cias Karola bolo dobrym zvykom monitorovat zahrani¢nu tlac
organizacii myopatov a vyberat’ z nej najmé odborné ¢lanky ¢i informécie o r6znych kompenzacnych
pomdckach. Ved co moze byt pre nas zaujimavejSie ako dozvediet’ sa o najnovsich vedeckych
poznatkoch, ktorych aplikacie st schopné predizit nam Zivot a o pomdckach, ktoré nam ho urobia
Pah$im.

Pri hodnoteni nasej desatrocnej Cinnosti by sme nemali zabtdat’ na aktivity smerom do
zahrani¢ia. Pod’akovanie uréite patri nemeckej OMD, ktord za nas niekolko rokov platila ¢lenské
prispevky do EAMDA. Spociatku sa stykom so zahrani¢nymi organizdciami a EAMDA aktivne
venovala Dr. Cervenéikova, ktora OMD zastupovala aj na Vyro¢nom valnom zhromazdeni EAMDA v
septembri 1994 v skotskom Glasgowe. Neskor sa tejto funkcie ujal Peto Svicek. Prvykrat v historii
sa aj on tejto funkcie vzdal a odvtedy je spolupraca so zahrani¢im skor sporadickd. Zial’, je potrebné
povedat, Ze tato spolupraca je vel'mi narocna na finanéné prostriedky, preto sa ndm v nej vel'mi
nedari. S tazkostami zoZenieme ¢iastku, potrebnu na zaplatenie clenského prispevku do EAMDA.

Sedemrocné obdobie od roku 1995 do roku 2002 mozno prirovnat k biblickym siedmim
urodnym rokom. Sidlo OMD sa prestahovalo do Bratislavy, novou predsedni¢kou sa stala pani
Gricova a ¢innost’ v tomto obdobi bola v plnej rézii manzelov Gri¢ovcov. (Mne zostalo iba vydavanie
Ozveny, ktoré som zo zdravotnych dévodov ukoncil rocnikom 1998.) Po necelych dvoch rokoch sa
Gricovcom podaril majstrovsky kusok: pre OMD prenajali byvalti materskil $kdlku na Banselovej
ulici, takze sme prvykrat v historii mali vlastné kancelarie. Tu sa v ramci OMD zacala ¢innost’ prvého
Centra samostatného Zivota v Slovenskej republike. V naplni malo poskytovanie poradenskej ¢innosti
v oblasti socialnej, zdravotnej, vzdeldvania, zamestnania a trivenia volného Casu. Dalej sme
usporaduvali socialno-rehabilitaéné ¢i rekondi¢no-rehabilitacné pobyty pre deti s rodi¢mi i dospelych
clenov. V roku 1997 dostala OMD nova krv v podobe sestier Adamovicovych, z ktorych starsia
Andrea sa pustila do tej menej viditeI'nej mravcej prace aj v Centre samostatného Zivota.

Za zmienku stoji realizacia prepravnej sluzby pre l'udi s rozsiahlym postihnutim. Jej pilotny
projekt sa mohol uskutoc¢nit’ vd’aka spolupraci s A. Ratzkom zo §védskeho Institutu nezavislého zivota
prostrednictvom projektu PHARE, ktory trval Styri roky. Bol to zatial’ najdlhsi projekt realizovany
Centrom samostatného zivota OMD v SR. PoteSujuce je, Ze Styri taxiky nad’alej poskytuju svoje
sluzby, bohuzial’, va¢§inou iba na izemi Bratislavy. Pri hodnoteni ¢innosti nesmieme zabudnit' na
akciu Den Tl'udi so svalovou dystrofiou, ktory sa uz druhy rok konal 14. jina. V tento den naSa
organizacia upozoriuje Siroku verejnost’ na problémy myopatov. V oktobri 2001 bola zasluznou
akciou Konferencia o svalovej dystrofii, jej zdravotnych a socialnych ddsledkoch. Podobne pomoc pri
kape nového EMG pristroja pre Centrum nervovosvalovych ochoreni ruzinovskej nemocnice v
Bratislave, z verejnej zbierky kupeny pristroj kryostat pre patologicko-anatomické oddelenie tej istej
nemocnice, socidlne a pravne poradenstvo... Vo vypocte véacsich ¢i mensich akcii by som mohol d’alej
pokracovat’.

Cinnost’ Organizacie muskularnych dystrofikov od jej prvopoéiatkov vzdy zavisela od aktivity
niekol’kych zanietencov, no vzdy ju viedol myopat - osobnost. Myopatka Milka Gricova s manzelom
Jaroslavom sa nec¢akane rozhodli koncom roka 2002 skoncit’ svoju ¢innost’ v OMD. Pre mnohych z
nas ich rozhodnutie bolo vel’kym prekvapenim. Podl'a seba viem, Ze takéto rozhodnutie vyzaduje vela
vnutornych sil, nerodi sa I'ahko a dokdze ho urobit’ iba vynimoc¢ny ¢lovek. Za odvedent pracu v
prospech myopatov na Slovensku si obaja zasluhuji naSe Gprimné pod’akovanie s prejavom hlboke;j
ucty. Viem, Ze sa v Zivote nestratia, preto im zazelajme vela tspechov na novom posobisku. Pravdaze,
zivot OMD sa nekon¢i. Ked’ pisem tieto riadky, prave sa konaju pisomné vol'by do nového vykonného
vyboru, a tak pekne od srdca zazelajme novym niekol'kym zanietencom aspon tol’ko tispesnych rokov,
kolko ich v OMD a s OMD prezila Milka Gri¢ova.

Jozef Kral



Sedem rokov na ¢ele OeMDecka
(2002 — 2008)

Do OMD som prisla pracovat’ rovno z vysokej Skoly, nepoznacend ziadnou praxou ani valnymi
vedomostami o problematike I'udi s postihnutim. Okrem mojich osobnych tazkosti. Vo Vykonnom
vybore som zacala pdsobit’ v roku 1997 a hned’ v tom roku som aj zacala pracovat’ pre organizaciu.
Pani Cudmila Gricova, vtedajsia predsednicka, bola mojou ucitel’kou vo vsetkom, o sa tykalo prace
pre OMD, ale predovsetkym pri poradenskej ¢innosti. Snazila som sa preto ucit’ z prikladu tych, ktori
sa Vv tejto sfére pohybovali uz dlhsie. Ziskala som aj vybornych kolegov vo Vykonnom vybore, ktori sa
ku mne, uplnému novacikovi chovali vel'mi pekne a kamaratsky. Kazdy deni som sa dozvedala nové
a nové informacie, a svet 'udi s postihnutim sa mi staval znamej$im predovsetkym zo strany obhajoby
ich prav.

Ucila som sa byt poradkynou, tou, ktord sa neboji a presadzuje prava l'udi s postihnutim. Musela som
vel'a bojovat’ sama so sebou, so svojou hanblivostou a plachost'ou, pretoze sa odo mia ziadalo, aby
som vystupovala na verejnosti, obhajovala zaujmy I'udi s postihnutim na réznych forach. Je to velka
zodpovednost’, ked’ mate hovorit’ ,,za niekoho®, nie iba za seba. Citite, ze ten mandat Vs tlac¢i k zemi
a premyslate, ¢ ito, ¢o hovorite a konate je naozaj v zaujme tych, ktorych zastupujete. Bola to pre
mia, a dodnes je, velka skola.

Koncom roku 2002 sa manzelia Gricovi rozhodli odist z OMD, ¢o ¢lenovia Vykonného vyboru
akceptovali. Moje ,,predsedovanie* nevzniklo mojim chcenim, ani mojou cielavedomou ¢innostou,
jednoducho sa situdcia v OMD vyvinula tak, ze po ich odchode mi ni¢ iné neostalo, iba ,,tahat
oemd’acku karu* d’alej. Bez podpory mojich vtedajSich kolegov by som to vobec nebola zvladla, ani
by som si na nieCo také netrufla. Preto si doteraz spominam na podporné rozhovory s Dankou
Drobcovou, Tiborom Kébolom, Gitkou Granecovou, Simonou, mojou sestrou, teda tym torzom z V'V,
ktoré zostalo. Oni mi dodali odvahu, aby som sa nebdla a pokracovala v praci pre OMD aj po odchode
dovtedajsej predsednicky pani Gri¢ovej.

Nebol ito pre mna l'ahké Casy. V kancelarii OMD som zostala sama ako prst. Na pomoc som si
zavolala JoZzka BlaZeka, ktory dobrovolne chodil do OMD a pomahal mi pri vSetkom, predovsetkym
aj pri priprave pred¢asnych volieb. Jozko dlho pracoval pre OMD ako dobrovolnik, a napriek tomu,
ze on sam nema svalové ochorenie, za OMD bojoval a bojuje do dne$ného dna ,,ako lev*.

Dalsou osobou, ktord v tom &ase prisla do OMD bola Maria Duradinska, s ktorou som sa spoznala
v ramci poradenskej Cinnosti. Najskor prijala ponuku pracovat vo Vykonnom vybore, potom
posobila ako dobrovolnic¢ka aj v ramci inych ¢innosti OMD, predovsetkym v socialnom poradenstve.
Vyprofilovala sa na odborni¢ku pre zdravotnicku starostlivost, venuje sa aj projektovému
manazmentu v OMD, je mojou ,,pravou rukou‘ a chod OMD si bez nej neviem predstavit’.

Pridal sa k nam aj Mirko Bielak z Oravy, taktiez aj Ivka Jurikova z Novych Zamkov. V takomto
zlozeni sme pracovali niekol’ko rokov.

Z pévodného vyboru zostali Tiborko Ko6bol a Danka Drobcova. Dodnes mi je tazko, ked si
uvedomim, ze Danka uz nie je medzi nami. Bola to vyborna Zena, zasna matka, manzelka, priatel’ka,
vedela sa pobit’, ak citila nespravodlivost. Pracovala s nad$enim pre OMD a l'udi v iom. Vel'mi mi
chyba a Casto na fiu myslim.

Ivka Jurikova sa zo zdravotnych doévodov poOsobenia vo Vykonnom vybore vzdala, nahradila ju
Marcelka Kondelova z Kosic, mamicka Filipka — Duchennika. Pridal sa k nam tiez MUDr. Andrej
Vranovsky, tiezZ otec chlapca s DMD.

OMD bola dobre rozbehnuta organizacia, preto sme pokracovali v jej rozvoji. Nasim cielom bolo
minimalne udrzat’ ten §tandard, ktory bol zavedeny, neznizit’ latku kvalitného socialneho poradenstva,
ktoré sa v OMD poskytovalo a dodnes poskytuje. Momentalne mame troch socialnych poradcov, ktori
poskytuju Specializované socialne poradenstvo (Madunova, Duracinskd, Kobol), jedna poradkyna sa
venuje zakladnému socidlnemu poradenstvu (Hradnanskd). Nad’alej si zvySujeme kvalifikdciu réznymi
Skoleniami a kurzami.

Z Jozka Blazeka sa ,,vykl'ul“ vyborny organizator, jeho schopnosti sme ocenili predovSetkym pri
organizovani Dna I'udi so svalovou dystrofiou, ktory sa po ¢ase premenoval na Den belasého motyTa.
Jozko ma talent na ziskavanie spolupracovnikov, jeho nadSenie pre vec je nakazlivé a z roka na rok



»habaloval“ dalSich a d’al§ich dobrovolnikov, ktori organizovali zbierku v mieste svojich bydlisk.
Pribudali mest4d a zvySoval sa aj vynos zbierky. V roku 2007 sme sa dockali toho, Ze sme pocas
jedného dia vyzbierali viac ako 1.milén korun!
Okrem toho si Jozko zaumienil, Ze na podporu Dna belasého motyl'a usporiadame aj Koncert belasého
motyl'a, aby sme lepsie pritiahli k sebe média. Najskér sme o tom len teoretizovali, ale Jozko sa pustil
do prace a pre tato myslienku ziskal d’al$ich nadSencov, a naozaj, pred Stimi rokmi sa zacala séria
koncertov na nam. SNP, ktoré st, ako Jozko hovori: ,,medialne avizo‘ na naSu zbierku.
Okolo organizovania Dna belasého motyla akoncertu je vela prace, su to hodiny a hodiny
dobrovol'nej a ni¢im a nikym nezaplatenej roboty, nad€asov, vikendov a vecerov, ktoré sme venovali
tejto myslienke. Nikdy sme to vSak neolutovali, pretoze sa knam pridavaji nasi c¢lenovia,
dobrovolnici a rdzni priaznivci a vieme, Ze tato myslienka méa zmysel.
Zbierka ma svoj spot v televizii, ktory bez naroku na honorar vymyslel a vyrobil rezisér Juraj
Johanides, u¢inkuje v fiom Anka SiSkova, nasa estna predsednitka a netinavna propagatorka nasej
&innosti. Soty sa objavuju aj v radiach naditané Ani¢kinym hlasom.
Dalsou medialne znamou osobnostou, ktora podpore OMD venuje svoje aktivity je KoSicky silak
Juraj Barbari¢. Svojim rekordom dava zmysel aj tym, Zze im podstva myslienku pomoci 'udom so
svalovou dystrofiou. Znie to genialne: silné svaly pomahaji slabym svalom, ze?
Postupne sme sa snazili rozvijat aj Agenturu osobnej asistencie s ktorej sa vyprofilovala osobitna
»zlozka® v ramci poradenskej Cinnosti, ktorat OMD poskytuje. Snazili sme sa reagovat na vsetky
potreby a poziadavky klientov — uZivatel'ov osobnej asistencie, dnes ich len v rdmci Bratislavského
kraja evidujeme 150.
Ak by som mala spomenut’ d’alSie aktivity, ktoré povazujem za tspech, su to predovsetkym tabory,
venované detom, chlapcom s muskularnou dystrofiou typu Duchenne. Aj tomuto projektu sme
venovali a nad’alej venujeme vela Casu a tsilia, pri¢om si ho ,,pestujeme* ako naSe diet’a, pretoze za
roky organizovania vidime jeho vysledky. Tabory a osobitne tabor pre deti vyzaduje vel'a nadSencov,
ktori su presvedceni, Ze sa do tychto naSich deti oplati investovat’ ¢as, peniaze a vel'a lasky. My tomu
verime od zadiatku a pridavaju sa k nam aj d’al$i, z asistentov na tabore sa stavaju dobrovolnici aj
pocas roka, niektori chodia na tabor pravidelne asistovat v ramci svojej letnej dovolenky, o si
nesmierne cenime.
Osobitny prinos detskym taborom dava praca Gabiky Svi¢ekovej, psychologicky, ktora sa na
taboroch venuje rodiCom v ramci svojpomocnej skupiny a pomaha im réznymi formami prekonavat
dosledky toho, ze ich dieta je tazko zdravotne postihnuté. Z rodiCov sa aj jej zasluhou stavaju
vzajomni poradcovia, pomahaji sami sebe, uz len tym, ze si poskytuju podporu, utechu a
porozumenie.
Paleta ¢innosti OMD je vel'mi Sirokd, je dobre, Ze nam v poslednych rokoch mozu pomahat’ pracovni
asistenti, aby sme to vSetko fyzicky zvladli.
Vsetci, ktori pri§li pracovat’ do OMD boli na zac¢iatku dobrovolnikmi, teda l'ud’'mi, ktori dobrovolne,
bez naroku na mzdu venovali svoj ¢as myslienke pomoci 'udom so svalovymi ochoreniami. Mozno aj
preto, sa z nich po case, stali zamestnanci OMD. Nie obyc¢ajni, ale taki, ktori nepozeraji na hodinky
,.kedy padne®. Taki, pre ktorych je praca pre OMD zal'ubou, ct'ou a poslanim.
Okolo OMD sa pohybuje vel'a dobrovolnikov, ktori rozne, kazdy podl'a svojich mozZnosti pomahaji
plnit’ myslienky a ciele OMD.
Na zaver zhodnotenia svojho pésobenia na ¢ele OMD dodavam: ,,Nie ja sama, ale my spolu*.
Mgr. Andrea Madunova
predsednicka OMD v SR

Mozaika spomienok

Kratka spomienka na Karola Trnika

Pokial’ ide o zazitky s Karolom, myslim, Ze je na mieste povedat’, Ze on bol vzdy dusa rodiny a presne
vedel, ¢o kto z nas prave citi, po ¢om tuzi a ¢o potrebuje. Je to uz davno, co nas opustil, ale chybat’
nam bude vzdy. Ja na neho myslim vel'mi, vel'mi Casto.



Mgr.Art. Peter Trnik, synovec

Rozhovor s Lydkou Lazorikovou

Lydka Lazorikova je dlhorocnou clenkou OMD v SR, stdala pri jeho zrode,do r. 1979 aj na poste
tajomnicky, v sucasnosti je nadalej aktivna a pracuje pre oemdecko a clenov — pravidelne preklada
Clanky z vyskumu ¢i zdravotnej starostlivosti z talianskeho casopisu dystrofikov do Ozveny.

1. AKko si spominate na r. 1968: na vtedajSiu atmosféru uvol’'nenia. Ako vznikla myslienka,
aby sa zalozil Kolektiv muskularnych dystrofikov pri Zvize ¢eskoslovenskych invalidov
a ako sa to podarilo?
My, mladi dystrofici sme sa stretavali predovSetkym v kapeloch, v Janskych Laznach...vel'a sme sa
rozpravali o naSich zZivotoch a problémoch a z tychto rozhovorov vziSiel aj napad, aby sa dystrofici
zdruzili do samostatného kolektivu, vtedy pod Zvéz invalidov. Mali sme pocit, Ze sme so svojimi
tazkost’ami taki Specificki, Zze by sme si mohli takto navzajom pomoct’.
2. Kto vSetko sa na tom podielal a odkial’ ste sa poznali? Ty si bola prvou tajomni¢kou,
mala si na starosti prijimanie novych ¢lenov...
Ako som povedala, poznali sme sa z kupel'ov. Pri zadiatku terajs$icho OMD stali predovsetkym
Karolko Trnik, Jozko Kral’, Jirka Ulman, Jirka Trojek, Jirka Kotheil, Janko Lest'ak...uzZ si ani neviem
spomeniit’ na vietky mend...bol tam aj Pepik Cada, on bol velmi $ikovny a vzdelany, uz v tom ¢ase
Studoval v Anglicku a mal vel'a informacii o zivote dystrofikov v zahrani¢i, tak isto aj pan Posker
s manzelkou. Zo zaciatku sme komunikovali viac pisomne, ak bola prilezitost, aj sme sa stretavali,
napriklad pocas spolo¢nych rekreéacii sme si spravili schodzu...Zacali sme vydavat’ Casopis, volal sa
MY MD, pisali sme ho na stroji a cyklostylovali...rozposielali...tvorili sme ho na ,kolene®, hl'adali
sme rozne ¢lanky, ktoré by sme tam uverejnili a ktoré by mohli Citatelov zaujat, aj odborné, aj
zabavné, pisali sme tam aj svoje pribehy zo zivota...
3. Aké st Vase spomienky na ostanych I'udi z vtedajSieho timu?
Vel'mi dobré a krasne. Mam ich vsetkych v srdci do dnesného diia. Napriklad Karol Trnik bol vyborny
kamarat, bol mi celozivotnym priatelom, vedel ma rozosmiat’ ale aj podporit. Vzdy mi hovoril:
»Lydka, ty ked’ nieco napises, to sedi. Mali sme medzi sebou silné vztahy, zaloZzené predovsetkym na
priatel’stve.
Jozko Kral' aKarol Trnik boli taki ,leadri, povedané dneSnym modernym slovnikom, ale
predovsetkym to boli mimoriadne dobri a kvalitni P'udia. Z dévodu postihnutia sa nemohli presadit’
v pracovnej oblasti a tak vsetky svoje danosti a talenty obetovali a venovali na pomoc l'udom so
svalovou dystrofiou, zili a robili vSetko pre to, aby nasim ¢lenom ul'ah¢ili désledky ochorenia.
4. Ako fungoval a aku ¢innost’ vyvijal Kolektiv aZ do r. 1993? Ako ste na nej participovali,
pripadne v akej pozicii ste boli?
Ja som bola tajomnickou tusim do roku 1979, potom som sa uz z rodinnych dévodov nemohla az tak
venovat’ OMD. Zacala som sa vSak ako samouk ucit’ po taliansky a potom som sa odvazila prekladat’
z talianskeho Casopisu dystrofikov niektoré ¢lanky, ktoré sa potom uverejiiovali v ,,Mycku*, pripadne
uz aj v Ozvene.
5. Na aké zazitky spojené s Kolektivom do r. 1993 ¢i uZz samostatnym oemde¢kom po r.
1993 najradsej spominate?
Do dnesného dia vo mne zostava vel’ky obdiv ku vsetkym, ktori pre OMD pracovali, o ich schopnosti
zit a davat’ inym...Karol Trnik bol vel'mi obetavy, il pre druhych, bol to vzacny ¢lovek.
Lydka Lazorikova
november 2008

Rozhovor s Evou Miillerovou

1. AKo si spominate na r. 1968: na vtedajSiu atmosféru uvol’nenia. Ako vznikla myslienka, aby sa
zalozil Kolektiv muskuliarnych dystrofikov pri Zvize ceskoslovenskych invalidov a ako sa to
podarilo?

Na rok 68 spominam s krasnou nostalgiou hlavne jar, kedy sme si mohli precitat’ a vypocut’ to, ¢o
dovtedy bolo tabu. Z Karolkovho rozpravania viem, ze myslienka zaloZit' kolektiv m.d. pri ZCSI



vznikla v Janskych Laziach, kde bol od nés Karolko Trnik, Jozko Kral’ a zrejme aj Lydka Lazorikova.
Z Prahy tam boli manzelia Brej chovci, RNDr.Pepik Cada. V tychto hlavach vznikol napad urobit ¢osi
viac ako dovtedy robil ZCSI.

2. Kto vSetko sa na tom podielal a odkial’ ste sa poznali?

Okrem tychto spominanych sa na tom podielal napr. Peter Gerhard. S tymito 1zasnymi l'ud'mi som sa
spoznala na rekreacii ZI na Homolke, bola to chata zelezniciarov, ktora bola ¢iastocne bezbarierova a
personal uzasny. Boli sme s nimi ako jedna rodina.

3. Aké su VaSe spomienky na ostanych P'udi z vtedajSieho timu?

Aké su spomienky na tychto I'udi? Chybaji mi doteraz. Hlavne Karol a Jozko. Verim, ze Karol by v
tejto dobe uz sedel niekde v parlamente a snazil sa pre nas urobit’ maximum. Takého ¢loveka som uz
nestretla. Jeho deficit je citit’ na kazdom kroku doteraz.

4. Ako fungoval a aku ¢innost’ vyvijal Kolektiv az do r. 1993? Ako ste na nej participovali,
pripadne v akej pozicii ste boli?

Do roku 90 ¢innost OMD isla ako hodinky. Od roku 77, kedy ma do vyboru navrhla Lydka
Lazorikové, som mala spolu s Jozkom podpisové pravo v banke. Robila som do MY MD Cclanky,
sut'aze, mala som na starosti deti. Rodicia nasich deti sa na mia obracali so svojimi starostami ale aj
radostami, ktoré som sa snazila riesit' a niekedy konfrontovat s Karolkovim nazorom, pripadne
nazorom celého vyboru.

5. Na aké zazitky spojené s Kolektivom do r. 1993 ¢i uzZ samostatnym oemdeckom por. 1993
najradsSej spominate?

NajradsSej spominam na vyborové schdodze na Homolke, v Trencianskych Tepliciach,v Piestanoch.
Okrem spominanych vela urobili Jozko Tresta, Kamil Buocik, Hanka Mitasikova. Potom na rekreacie,
nekoneéné no¢né rozhovory, ked’ sme vitali vychod slnka a spat’ nam stacilo 2 hodiny.

6. Ako sa oemdecko rozvijalo po r. 1993 a ako ste sa na tom podiel’ali?

Po Karolkovej smrti OMD par rokov tapalo Cudka Gricova sa vel'mi snazila a podarilo sa jej znova
vzkriesit’ dobrt ¢innost’ a pani Madunova s teraj§im vyborom vel'mi dobre pokracuje. Den belasého
motyla je podla miia vel'mi dobrd vec, nielenze sa l'udia dozvedia o nds, ale aj sa nazbiera trochu
financii. My sme chceli za totality robit’ finan¢nu zbierku pre nas pomocou zZrebov, ale strana to
zamietla, Ze by to vyzeralo ako Zobranie. A predsa o invalidoch sa v tych ¢asoch nesmelo hovorit, Ze
im nieco chyba. Mali vSetko i ked’ boli zavreti medzi Styrmi stenami. VSade boli bariéry, nedovazali sa
voziky a ani iné pomdcky. ,,Ergonacky* vozik sa mi rozsypal pod zadkom, ked som isla z kina a
museli ma ratovat’ vojaci.

7. Sledujete ¢innost’ slovenského OMD v SR alebo Ceskej Asociacie, zapajate sa do ich aktivit?
AKko ju hodnotite, zmenili by ste nieco do budicnosti?
Cinnost’ slovenského OMD samozrejme sledujem, Cechov uz menej. Do aktivit sa nezapajam, pretoze
poslednych 6 rokov sa mi vel'mi zhorsil zdravotny stav a viac menej iba lezim. Chyba mi to, ze
nemdzem pracovat’ a pomahat’ ostatnym. Vasu pracu hodnotim vysoko a verim, Ze urobite vSetko pre
ul’ahCenie Zivota nas vsetkych.

Eva Miillerova

Anna MitaSikova spomina

Vzhl'adom na to, Ze vroku 1968 som mala 11 rokov, asi nepatrim k zakladatelom organizacie.
Zakladatel'om bo Karolko Trnik z Tren¢ianskych Teplic, skvely ¢lovek, priatel’, ktory neskor oslovil aj
nasu rodinu, ked’ze sme boli traja sirodenci dystrofici. VeI'mi vel'a nam vo vSetkom pomahal, poradil,
a tym ulahcoval Zivot. Najskor sa priatelil so star§Sim bratom, potom nam bol blizkym aj celej rodine.
Asi v roku 1974 mi navrhol, aby som po Lydke Lazorikovej robila tajomni¢ku organizacie, ktord uz



perfektne fungovala. Bola som neskusend, vyplasena, robila som zapisnice, prijimala novych ¢lenov,
starala sa o jubilea ¢lenov, ktorym som posielala knihy a robila, ¢o bolo treba. Hnacim motorom boli
vtedy Karol Trnik a aj Jozko Kral’, ktory sa prikladne staral nielen o financie. Viem, ze vtedy bol vo
Vykonnom vybore OMD aj Jozko Tresta, Kamil Bocik, Evka Miillerova, Silvia Cervenéikova.
Aktivnou, podnetnou a vel'mi vnimavou c¢lenkou bola LCudmila Lendvayova - Gricova, ktord po
Karolkovom odchode prevzala tuto zodpovednu ulohu. Rada spominam na krasne, priatel'ské
rekreacie, ktoré¢ fungovali na Homolke, v Stupave, v Bobrovci, mozno preto, Ze to bola moja mladost’
a aj lepsi zdravotny stav.
Na zaver vam zeldm vela elanu, invencie a aktivnych ¢lenov.

Anna MitaSikova

Rozhovor s Dudmilou Gri¢ovou

Niekolkorocna predsednicka organizacie, stiala za najvyznamnejSou zmenou v spésobe
cinnosti a fungovania oemdecka, ked pre OMD ziskala prvé vlastné priestory na Banselovej
ulici v Bratislave. Oemdecko odvtedy zacalo svoju profesionalizaciu a zaviedlo denné
poradenstvo. Dovtedy OMD fungovala len z domdcnosti jej predsedov.

1. Ako si spominate na r. 1968: na vtedajSiu atmosféru uvol’nenia. Ako vznikla mySlienka,
aby sa zalozil Kolektiv muskularnych dystrofikov pri Zvize ¢eskoslovenskych invalidov
a ako sa to podarilo?
Toto obdobie poznam len z rozpravania Karola Trnika a Jozka Krala, ked’ spolu s ¢eskymi priatel'mi
zalozili najskor kolektiv a potom organizaciu muskularnych dystrofikov a zacali sa prvé stretnutia
a akcie.
2. Kto vSetko sa na tom podielal a odkial’ ste sa poznali?
V Kronike OMD, ktori som pisala a spracovala z poskytnutych a prestudovanych materialov je presne
uvedené kto sa podielal na vzniku organizacie v roku 1968 a kto v tom obdobi i v nasledujucom
viedol organizaciu, ktora vSak patrila pod byvaly Zvdz invalidov (ZI). Prvy krat som o svalovej
dystrofii pocula, ked’ mi ju lekari diagnostikovali. Ako zdravotni sestru ma vel'mi zaujimalo, ¢o to je
za choroba a prestudovala som vsetky vtedy dostupné odborné a laické dokumenty. Priamy kontakt
S takto postihnutymi sa u mna datuje od roku 1978, ked’ som absolvovala prvii kupelnt liecbu vo
Velkych Losinach na Morave. Tam som spoznala niekol’ko podobne postihnutych l'udi, s ktorymi sa
napr. priatelim do teraz. Vtedy som od nich pocula viac o organizacii a prihlésila som sa do nej ako
¢lenka.
3. Aké s Vase spomienky na ostanych I'udi z vtedajSieho timu?
Najviac si spominam na Karola Trnika a Jozka Krala, ktori boli hlavnymi aktérmi organizacie dlhé
roky. Spominam si aj na Jozka Trestu, ¢i Evku Miillerovi, Janku Stofkovi, ¢i Anku Mitasikovu,
Lydku Lazorikovt, Irenku Koretovu, Silviu Cervenéikova, Anku Stachovu a d’alsich, ktori pridali
ruku kdielu as ktorymi sme sa stretavali na akciach. Karol Trnik bol charizmaticky ¢lovek
a netnavny bojovnik za nase prava, ¢lovek, ktory bol Gplne imobilny, ale dokazal sr§at” optimizmom
a veselostou anajmid pracovitostou. Jozko Kral' bol dlhoro¢ny poctivy hospodar organizacie,
anepreSmykol sa mu ani pdtdesiathaliernik pomedzi prsty. Viedol u¢tovnictvo organizacie ako
minister financii a v§etko riadil z domu zo svojho elektrického vozika.
4. Ako fungoval a aku ¢innost’ vyvijal Kolektiv azZ do r. 1993? Ako ste na nej participovali,
pripadne v akej pozicii ste boli?
V tom obdobi sa vSak vSetko filtrovalo cez Zvédz invalidov (ZI) a mnohé pokrokové podnety,
myslienky, ktoré uz aj vtom Case organizicia presadzovala, ostali v zdsuvkach uradnikov ZI
Organizacia vSak patrila uz v tom obdobi k najaktivnej§im v rdmci Zvézu invalidov. Podarilo sa jej
uskuto¢nit’ mnohé stretnutia myopatov, konferencie na rézne témy, a vel’kym uspechom bolo, ked’ sa
nakoniec napr. prijal vroku 1985 zakon o debarierizacii zivotného prostredia (bol lepsi ako ten
dnesny), ale zial’ jeho dodrziavanie zo strany uradov bolo podobné ako dnes. Vydaval sa ¢asopis My
MD. Vydavanie ¢asopisu My MD (familiarne nazyvané Mycko) bolo na to obdobie na vel'mi vysokej
urovni, patrilo k jednym z mala periodik, ktoré boli pre postihnutych dostupné a kde sa dozvedeli



nielen vela veci o svojej chorobe, ale kde sa dozvedeli o novinkach v legislative, ¢i informacie zo
zahranicia. Tvorcom My MD bol Karol Trnik, a ¢lenovia do neho vel'mi radi a pravidelne prispievali
svojimi nazormi a ¢lankami.
Medzitym sa Ceska a slovenska organizicia rozdelila a zacali sme fungovat’ ako samostatna jednotka.
Ja som do OMD prisla v roku 1978. Je teda tomu uz 30 rokov. Najskor som bola radova ¢lenka, avSak
moj rebelsky duch sa uz ani v mladosti nezaprel a pre neustale podnety a navrhy som coskoro skongéila
ako tajomnicka OMD. DIhé roky som tato funkciu zastavala a okrem agitovania a prijimania novych
¢lenov som mala na starosti aj pisomni komunikéciu, robila som pre nich uz vtedy poradenstvo
a prispievala som do My MD. VSsetko sa robilo doma, na vlastné naklady a rucne, lebo v tom obdobi
neboli financie ani na telefon, ani na kancelarske potreby a nemala som k dispozicii dlho ani pisaci
stroj.

5. Na aké zazitky spojené s Kolektivom do r. 1993 ¢i uZ samostatnym oemdeckom po r.

1993 najradsej spominate?

Prijemne sa spomina na socialnorehabilitatné pobyty, kde sa stretavali Clenovia aich rodinni
prislusnici, ¢i na samotné schodze vyboru OMD, kde sa stretaval vykonny vybor. Stretdvali sa stale
novi a novi l'udia, nadvédzovali sa priatel'stva, ktoré u niektorych pretrvavaji do dnes. Touto cestou
pozdravujem vSetkych Piestancov najmid Stofkovcov, Mitasikovcov, ¢i Evku Miilerovu, Martina
Maradika, Stefana Vrablika, Katku Takacsovii, Janka Siandora a d’al§ich. Postupne nas mnohi navzdy
opustili, ale na mnohych ¢lenov si spominam do dnes (Jozko Kral, bratia Uvirovci, bratia
Urbanikovci, Jozko Pritul’a, Danka Drobcova, Anka Bobova a mnohi d’al’si) .

6. Ako sa oemdecko rozvijalo po r. 1993 a ako ste sa na tom podielali?
Po smrti Karola Trnika akoby nastalo vakuum a zdalo sa, ze organizécia ako taka asi zanikne. Nikto
nechcel prevziat’ tak zodpovedntl a t'azkd ulohu na svoje plecia, ktora spocivala v d’alsom fungovani.
S Jozkom Kralom som o tom dlho viedla rozhovory, az sme sa my dvaja dohodli, ze skusime
pokracovat’ v nacatom diele. A nebyt’ nas dvoch, dnes uz OMD neexistuje a to viem ¢o piSem. Jozko
sa stal predsedom a viedol organizaciu. Skor nez sa stihol rozpadnut’ Zvédz invalidov, od¢lenili sme sa
od neho a stali sme sa samostatnym pravnym subjektom. Vel'a hlasov bolo proti, ale vel'a hlasov bolo
aj za od¢lenenie. S odstupom ¢asu konstatujem, Ze to bol vel'mi odvazny, ale spravny krok.
Vsetko sa vSak robilo doma. Jozko mal zo svojej izby urobent kancelariu. Ked’Zze uz bol tplne
imobilny, necestoval a schodze sa konali u neho doma a cely vybor sa stretaval u neho. Fungovalo sa
len z ¢lenskych prispevkov, Ziadne granty, ziadne dotacie neexistovali. Ja som takisto ako tajomnicka
mala kancelariu doma.
Mycko prestalo vychadzat’ a na cyklostile som jeden ¢as doma rozmnoZovala pre ¢lenov informacny
obcasnik. Toto vSak nebolo dlhodobo inosné, a tak som predostrela navrh, ¢i by sme znovu nezacali
vydavat’ Casopis a vymyslela som nazov OZVENA, ktoré¢ho nazov vybor aj schvalil. Tento ¢asopis
vychadza do dnes 4x do roka. Namety a material do ¢asopisu som spracovala, prispievali aj Citatelia,
¢lenovia VV a posielali sa Jozkovi Kralovi, ktory potom casopis redigoval a dal tlacit. Prisli prvé
pocitace, hlucné vel'ké tlaciarne, nahravanie na diskety, email eSte nebol. Svoju ruku k dielu prilozil aj
Tibor Kobol, ktory sa stal aj ¢lenom vykonného vyboru. OMD patrila medzi priekopnikov
poskytovania poradenstva pre svojich ¢lenov, ktorym pomahala radami a ¢asto aj intervenciami na
uradoch. Nasledne sa poradenstvo dostalo do zakonov a je uz v mimovladnych organizaciach takmer
sprofesionalizované.
AzZ do roku 1996 som celi agendu OMD robila doma. Medzitym som sa stala predsedni¢kou
OMD a az do roku 2002 som organizaciu viedla.
Rok 1996 bol prelomovy v tom, Ze organizacia ziskala vlastné priestory na ¢innost’ a zacCala sa pisat’
nova etapa fungovania organizacie. S manzelom sme dali priestory na Banselovej 4 v Bratislave sami
do poriadku, zariadili nabytkom a technikou a prisli aj nové moznosti na d’al§iu pracu. Do vyboru
prisli nové tvare ako sestry Adamovi¢ové, Gitka Granecova, Vlado Hron, ktory chvilu bol aj
predsedom OMD. Zacala sa doba projektov a grantov, realizacie socialno-rehabilitacnych pobytov pre
deti aj dospelych, ktorych vedenia sa ujali samotni ¢lenovia ako napr. Julka Péterova, Danka
Drobcova a ini.
Dobra spolupraca bola v tom obdobi aj s odbornikmi napr. Mudr. Prof. Lisym, Mudr. Spalekom,
Mudr. OndriaSom, Mudr. Zacharom, Mgr. Stefikovou, Mudr. Labudovou, ¢&i s Mgr. Brichtovou,
PhDr. Krékovou , p. Bosikom neunavnym tvorcom krizoviek a d’al§imi, ktori nas v nasom snaZeni
Vv tom case vel'mi podporovali.



Casopis OZVENA sa vydaval nad’alej pravidelne 4x do roka a ked’ze nebol internet ani email, balil sa
v OMD a posielal postou. Bol jedinym zdrojom ddlezitych informacii pre clenov OMD.
Bola to OMD, ktora uz v roku 2006 zacala presadzovat’ napr. osobnu asistenciu a snaZzila sa aby sa
kone¢ne zmenil socialisticky zadkon o socidlnom zabezpeceni. Rokovala som takmer s kazdym
ministrom zdravotnictva o zlepSeni zdravotnej starostlivosti o MD, rokovala som takmer s kazdym
ministrom prace, soc. veci a rodiny 0 zlepSeni socialnych zdkonov. Mnohé veci sa podarilo vyriesit
a mnohé nie. Mnoho problémov tla¢ime pred sebou dodnes ako tazky balvan.
Ako predsednicka OMD  som bola iniciatorkou a organizatorkou pravidelnych rocnych stretnuti
¢lenov OMD, zalozila som tradiciu kazdoro¢nej kampane spojenej so zbierkou pod ndzvom My, l'udia
so svalovou dystrofiou a vymyslela ako symbol kampane motyl'a. Som rada Ze sa tato tradicia ujala
a je Coraz znadmejsia a uspesnejsia.
Rovnako som OMD hned’ ako to bolo zdkonom umoznené prihlasila ako prijimatelia 2% z dani, ktoré
je mozné ziskat' doteraz kazdoro¢ne a myslim si, Ze tak zbierka ako aj 2% vel'mi pomahaji najmi
samotnym ¢lenom OMD v SR, kedze ztakto ziskanych financii sa prispieva na nakup zlozitych
pomdcok.
7. Sledujete ¢innost’ slovenského OMD v SR alebo ceskej Asociacie, zapajate sa do ich
aktivit? Ako ju hodnotite, zmenili by ste nie¢o do budticnosti?
Po takmer 30 rokoch vo funkcidch v OMD som sa v roku 2002 vzdala funkcie predsednicky OMD
a uvolnila priestor mlad§$im l'ud'om. Zamerom mdjho ukoncenia ¢innosti v OMD bol jediny dovod.
Vytvorit d’alSiu fungujicu organizaciu a spoloéne s OMD bojovat’ a presadzovat v zakonoch
opravnen¢ potreby l'udi nielen so svalovou dystrofiou, ale aj inak tazko telesne postihnutych l'udi.
A tak som s manzelom zalozila neziskovi organizaciu Centrum samostatného zivota, kde sa snazime
presadzovat’ filozofiu nezavislého Zivota a osobnej asistencie a zaoberame sa najmid poradenskou
¢innost'ou pre l'udi s tazkym telesnym postihnutim na Slovensku. V naplni prace mame aj d’alSie
aktivity , ako je pripomienkovanie zakonov a presadzovanie prav tazko telesne postihnutych v praxi
a iné.
Niekol’ko rokov som vSak bola uplne vymazand z pamite OMD, ¢o ma dost’ mrzelo a mrzi. Az
spolo¢né problémy v poslednom obdobi nas opat’ spojili a uistili sme sa, ze mame Uplne rovnaké
nazory na veci, ktoré¢ sa dnes deju okolo nés. Preto sa dnes stretivame a sedavame za spolo¢nym
stolom ¢i uz s p. Madunovou, s p. Kébolom, p. Duracinskou a predkladame pripomienky, navrhy,
podnety tak samostatne ako aj spolo¢ne na réznych forach.
Clenkou OMD som ostala a tak mam moznost’ sledovat’ dianie vOMD nadalej. Takmer 30 rokov
prace pre OMD , pre jej ¢lenov bolo pre mna tazkych, ale zaroven peknych a pou¢nych.
Viem, ¢o obnasa praca vykonného vyboru, aby organizacia fungovala ako hodinky. Dnes je to snad’ aj
zlozitejSie a narocnejsie, aj ked’ sme v dobe pocitacovej techniky, mame kopirky, emaily, mobily,
nad’alej je vela pradce zo zorganizovanim kazdého stretnutia, s vydanim kazdého cisla Ozveny,
S organizovanim zbierky, pobytov. Za vSetkym sa skryva mravéia praca terajSich I'udi v OMD, jeho
vykonného vyboru, jeho zamestnancov. Aj ked’ nemam c¢as zapajat’ sa do aktivit, tieto sledujem
a fandim im.
Co by som zmenila do budiicna? Mozno by som si Zelala, aby OMD zanikla. A pre¢o? PretoZe si
zelam, aby sa l'udia so svalovou dystrofiou ¢im skor dockali lieCenia a vylieCenia z tejto choroby,
aby novi dystrofici uz nepribudali. Tak by potom OMD mohla zaniknut' a nemusela by existovat.
Namiesto utopie vsak musim mysliet’ redlne.
Vsetkych ¢&itatelov tychto riadkov uprimne pozdravujem, znamych i neznamych &lenov OMD. Zelam
vam vSetkym dobré zdravie, spokojnost’ a pohodu do d’al$ich rokov a najmé dobré zakony, ktoré nam
budu pomahat’ I'ahSie prekondvat’ vsetky bariéry v Zivote.
LCudmila Gricova
Bratislava, november 2008

Vyberame z kronik Organizacie muskularnych dystrofikov v SR

ROK 1967
Predseda— Karol Trnik



Podpredseda Prievidza — Jozef Kral’
Podpredseda Lipany — Lydia Lazorikova
Podpredseda PRAHA — Jiti Kuthajl
Podpredseda Ostrava — Jifi Ulman

ROK 1968-1969

Predseda — Karol Trnik

Clenovia vyboru — Jifi Kuthajl,
Lydia Lazorikova
Jozef Kral
Jiti Ulman

ROK 1970-1971

Predseda — Karol Trnik

Podpredseda — Jifi Ulman

Pokladnik — Jozef Kral

Tajomnik — Jan Posker

Clenovia vyboru — Lydia Lazorikova
Jifi Kuthajl

ROK 1972-1973

Predseda — Karol Trnik

Podpredseda — RNDr. Jozef Cada

Pokladnik — Jozef Kral

Jednatel’ — Jan Posker

Clenovia vyboru — Lydia Lazorikova
Petr Brejcha
Jiti Kuthejl
Markéta Grenova
Ing. Ales Chytka

ROK 1974-1975
Vykonny vybor nezmeneny

ROK 1976

Predseda — Karol Trnik

Tajomnik — Lydia Lazorikova

Pokladnik — Jozef Kral

Clenovia vyboru — Kamil Buocik
Jozef Tresta

ROK 1979-1980
Predseda — Karol Trnik
Hospodar — Jozef Kral
Tajomnik — Anna Mitasikova
Clenovia vyboru — Eva Mokra
Kamil Buocik
Jozef Tresta
Silvia Cerven¢ikova
ROK 1981-1982
Predseda — Karol Trnik
Tajomnik — Anna Mitasikova
Hospodar — Jozef Kral
Clenovia vyboru — Kamil Buocik
Silvia Cervenéikova



Eva Mokra
Jozef Tresta
Jana Chuda

ROK 1983-1984
Predseda — Karol Trnik
Hospodar — Jozef Kral
Tajomnic¢ka — Anna Mitasikova
Zberovy referent — Kamil Buocik
Clenovia vyboru — PhDr. Silvia Cervenéikové
Jana Chuda
Eva Miillerova
Jozef Tresta
Ludmila Lendvayova

ROK 1985-1986

Predseda — Karol Trnik

Hospodar — Jozef Kral

Tajomnic¢ka — Anna Mitasikova

Zberovy referent — Kamil Buocik

Clenovia vyboru — PhDr. Silvia Cervencikova
Eva Miillerova
Jozef Tresta
Ludmila Lendvayova

ROK 1985 5
Zahrani¢na 14 - ditova rekreacia pre 74 TTP V Rumunskej socialistickej republike, na morskom
pobrezi na Mamai.

ROK 1986 5
Prvé stretnutie slovenskych myopatov, v Prievidzi v Sportovej hale, za ucasti 90 ¢lenov.

ROK 1987-1991

Predseda — Karol Trnik

Tajomnik — Pavol Neznik

Hospodar— Jozef Kral

Zberovy referent — Jozef Tresta

Kronikarka — Cudmila Lendvayova

Clenovia vyboru — PhDr. Silvia Cerven¢ikové
PhDr. Karol Pollak
Eva Miillerova
Anna Mitasikova

16. 07. 1990 Zomrel Karol Trnik

ROK 1991
Predseda — Ing. Vladimir Hron
Podpredseda — Eva Miillerova
Tajomnicka — Cudmila Lendvayova
Hospodar— Jozef Kral
Clenovia vyboru — PhDr.Silvia Cervenéikové
Elena Kotekova
Tibor Kobol
Anna Stachova



Od 13. 06. 1992 sa predseda Ing. Vladimir Hron vzdal funkcia, za predsedu bol zvoleny Jozef Kral'.

Podpredseda — MuDr. Ernest Zachar

Podpredseda — Eva Miillerova

Tajomnic¢ka — Cudmila Lendvayova

Hospodarka — Emilia Kutshyova

Zastupca v UV SZTP — Ing. Vladimir Hron

Clenovia vyboru — Silvia Cervenéikova
Tibor Kobol

29. 07. 1993 sa uskutocnil prvy Sociadlno-rehabilitacny kurz pre rodi¢ov s det'mi.

ROK 1994

Predseda — Jozef Kral

Podpredseda — Tibor K6bol

Tajomnik — Cudmila Lendvayova

Hospodar — Emilia Kutschyova

Clenovia vyboru — Silvia Cervenéikova
Jaroslav Gri¢
MUDr. Ernest Zachar

7. 12. 1994 uskutocnila OMD v SR prvu tla¢ovi besedu S novindrmi o ¢innosti OMD V SR.

ROK 1994
OMD V SR sa osamostatnilo, prestalo byt su¢astou SZTP.

ROK 1995

Jozef Kral’ sa vzdal funkcie predsedu, zostal ¢lenom vyboru a zvolena za predsedu bola Cudmila
Gricova.

Funkcie hospodarky sa vzdala Emilia Kutschyova a zvolena bola Margita Graneccova, za tajomnic¢ku
bola zvolena Dana Drobcova.

7.2.1995 Vlada SR uznesenim €.66 schvalila zriadenia KV OZPO SR, jeho Statt.

25.10. 1995 sa uskutoc¢nilo v Holandsku Zasadnutie EAMDA, zucastnil sa doc.MUDr.Lubomir Lisy.

ROK 1996

Prvy roénik turnaja v bocci.

22.08. 1996 Ucast' na VZ EAMDA vo Viedni, z(i¢astnil sa Peter Svi¢ek, MUDr. Dubomir Lisy.
OMD v SR zriadila Centrum samostatného Zivota, nadviazala na americké hnutie Independent living,.

ROK 1996
Cestny predseda — doc. MUDr. Cubomir Lisy
Predseda — Cudmila Gri¢ova
Podpredseda — Tibor Kobal
Hospodarka — Margita Granecova
Tajomnicka — Dana Drobcova
Clenovia vyboru — Jaroslav Gri¢

Jozef Kral

Peter Svicek

MUDr. Ernest Zachar
ROK 1997
Predseda — Cudmila Gri¢ova
Podpredseda — Tibor K6bal
Hospodarka — Simona Adamovicova
Tajomnicka — Dana Drobcova
Clenovia vyboru — Andrea Adamovitové



Peter Svicek

Jaroslav Gri¢

Margita Granecova

Marta BéreSova
Néhradni ¢lenovia vyboru — Simona Adamovicova

Gabriela Svicekova

ROK 1997
Zrealizovana prepravna sluzba Taxiky pre vietkych, pod zastitou PHARE, zrealizovalo CSZ.
Projekt koordinoval Adolf Ratzka zo Svédska, riaditel’ Indtititu nezavislého Zivota.
Projekt testovala 40 ¢lenna pilotna skupina postihnutych zékaznikov formou kuponovej platby. Projekt
trval $tyri roky.

ROK 1998
Ucast’ na medzinarodnom seminari Ludské prava ZPO, integrovana preprava a osobna asistencia
v Bratislave.
Cestny predseda - doc. MUDr. Lubomir Lisy
Predseda - Cudmila Gri¢ova
Podpredseda — Gabriela Svi¢ekova
Tajomnicka — Dana Drobcova
Hospodarka — Simona Adamovicova
Clenovia vyboru - Mgr.Andrea Adamovitova

Marta BéreSova

Jaroslav Gric¢

Peter Svicek
Revizna komisia - predseda Ing. Vladimir Hron

Clenovia — Marta Majeréikova, Margita Grenecova

5. maj 1998 — Protestny defi za rovnopravnost’ a proti diskriminacii TTP, na Primacidlnom namesti
v Bratislave.

Pri prilezitosti 30. vyrocia vzniku OMD v SR sa za podpory SHR uskutoc¢nilo stretnutie ¢lenov,
spojené so seminarom na tému ,,Zakon o socialnej pomoci - socidlne sluzby a peiiazné prispevky na
kompenzaciu socialnych dosledkov TZP*.

Host'om bo prezident Slovenskej humanitnej rady Ing. Ivan Sykora.

24. august 1998 Jurmala, Loty$sko — u¢ast’ na konferencii ,,Svalova dystrofia — dnes a budacnost™.
(Peter a Gabriela Svi¢ekovi)

ROK 2000

LCudmila Gricova sa zucastnila na stretnuti S prezidentom SR Rudolfom Schusterom, pod zastitou
Slovenskej humanitnej rady, predstavila OMD v SR, Centrum samostatného zivota, projekt Taxiky
pre vsetkych.

3.11.2000 zastupcovia zdravotne postihnutych ob¢anov protestovali v parlamente - Narodnej rade SR
proti novele zakona o socialnej pomoci.

VOLBY 2001-2005

Predsednicka — Cudmila Gri¢ova
Podpredsednicka — Andrea Adamovicova
Tajomnicka — Dana Drobcova
Hospodarka — Simona Adamovicova
Predsedni¢ka RK — Margita Granecova

¢lenovia VV — Jaroslav Gri¢
Tibor Kobol



Revizna komisia — Margita Granecova — predsednicka

14.06.2001 Prvy Den l'udi so svalovou dystrofiou )
27.10.2001 Konferencia ,,Svalova dystrofia — zdravotné a socialne désledky*, Hotel Slhava, Piestany.

VOLBY 2003 — 2005

Predsedni¢ka — Andrea Madunova

Podpredsedni¢ka — Méria Duracinska

Tajomnic¢ka — Dana Drobcova

Clenovia VV — Jozef Blazek, Miroslav Bielak, Ivana Jurikova, Tibor K&bol

Revizna komisia — Margita Granecova — predsednicka
Clenovia: Vladimir Hron, Zuzana Farbova

VOLBY 2005 — 2009

Predsednicka — Andrea Madunova

Podpredsednicka — Maria Duracinska

Tajomnik — Jozef Blazek

Clenovia VV — Miroslav Bielak, Ivana Jurikova (neskdr Marcela Kondelova), Andrej Vranovsky,
Tibor Kobol

Revizna komisia — Margita Granecova — predsednicka
Clenovia: Vladimir Hron, Simona Duria¢ova

Texty boli vybrané z casopisu OZVENA ¢. 4/2008 — Specialne vydanie venované dvojitému
vyrociu, ato 40 rokov od vzniku Kolektivu muskuldrnych dystrofikov(1968) a 15 rokov od
zalozenia Organizdcie muskuldarnych dystrofikov SR (1993).



