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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
zatnych zilezitostiach OMD, o vyskume a lie¢be nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velka skupinu
réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spoloénym priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim
ich objemu. Preto o Tudoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuju deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0sob s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prind$a kazdému postihnutému a jeho rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s celoslovenskou
posobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby obc¢anov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmi ludi na voziku a imobilnych, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej narodné organizicie muskularnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Narodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finan¢ne ndroénd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct fudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvidzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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Zapistesidokalendaravroku 2011

7.jon 2011

7. rocnik

KONCERT BELASEHO
MOTYLA
belasymotyl.sk

&Band % o
Medial Banana

Gladiator
Polemic

Rok 2011

0 gyl

EUROPSKY DEN
DOBROVOLNICTVA

Viac ako 1 000 dobrovolnikov,
dystrofikov na vozikoch aj ich
pomocnikov rozdavaju v uliciach
miest na celom Slovensku belasych
motylikov a letaky pocas Dna
belasého motyla kazdy rok.

7. marec-31. jul 2011

DARCOVSKA SMS

v tvare DMS MOTYL na Cislo 877
na podporu dystrofikov a pomécok
pre nich.

10. jon 2011

DEN BELASEHO
MOTYLA

Celoslovenska osveta o ochoreni
svalova dystrofia a jej dosledkoch
spojena s verejnou zbierkou.

MEDZINARODNY DEN

O0SOB SO ZDRAVOTNYM
POSTIHNUTIM

Svalova dystrofia a iné nervovosva-
lové ochorenia sposobuju rozsiahle
a tazkeé telesné postihnutie celého
tela a odkazanost na voziky,
polohovacie postele a pomoc
druhej osoby.

©zvena
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Vyzva nazaplatenie
clenskehonarok2011
dokoncajuna2011!

Touto cestou vyzyvame c¢lenov, ktori este
nezaplatili ¢lenské za rok 2011, pripadne
za rok 2010 a chct ostat ¢lenmi OMD
v SR, aby tak urobili do 30. juna 2011.
Nezaplatenie ¢lenského poplatku budeme
povazovat za prejav vole, Ze nechcete byt
dalej ¢lenom OMD v SR. Na zaklade roz-
hodnutia Vykonného vyboru OMD v SR
budu neplatici vyluceni z clenstva.
Pripominame, Ze ¢lensky poplatok na rok
je 9 €.V pripade, Ze ste v nepriaznivej so-
cidlnej situdcii, je mozné sa dohodnut na
postupnom zaplateni ¢lenského poplatku
mensimi splatkami.

Ak si nie ste isti, ¢i ste ¢lensky poplatok
zaplatili alebo nie, kontaktujte kancelariu
na cisle 02/43 41 16 86

alebo 02/43 41 04 74.

Kosicky Herkules
chce zapojit
svojesvalyna
podporu svalovych
dystrofikov

Kosicky Herkules - Juraj Barbari¢ opa-
tovne pripravuje akciu na podporu OMD
v SR a ludi so svalovou dystrofiou. Podla
poslednych informacii bude tahat auto vo

viacerych slovenskych mestach (priblizne
v 8 mestach), za¢at by mal koncom jina,
akcia by mala trvat priblizne mesiac. Ak
sa bude Juraj Barbari¢ nachddzat v bliz-
kosti vasho bydliska, pridte ho podporit
osobne, bude to potrebovat! Podrobnej-
$ie informacie o akcii vam poskytneme
e-mailom hned, ako budeme vediet viac.

Vyzva-chces zazit
prazdninovy tyzden
primoriaspoznat
mladychludiso
svalovou dystrofiou?

Ozvisanam

Od 1. do 8. jila 2011 sa bude konat Me-
dzinarodny mladeznicky tdbor dystrofi-
kov EAMDA v Chorvatsku, v mestecku
Selce, 2 km juzne od Crikvenice. Ubyto-
vanie je zabezpecené v pristupnom hoteli
Varazdin len 50 m od mora a plaze. Boha-
ty program od piatka do piatka, nadviaza-
nie novych priatelstiev, moznost zdoko-
nalit sa v anglickom jazyku a leto stravené
oddychom pri krasnom mori - to vSetko
tabor ponuka.

) eamda



Pozvanie naodborné
konferencieurcené
pacientom pocas
roka2011

Seminar ,Starostlivost o pacientov
s DMD/BMD* sa bude konat 3. - 5. juna
2011 v Mikulove (CR). Organizuje ho
zdruzenie Parent Project v spolupraci
s FN Brno, FN Motol a Masarykovou uni-
verzitou v Brne. Témy: register ceskych
a slovenskych pacientov a prendsaciek,
priprava klinickej $tudie, zabezpecenie
komplexnej starostlivosti o pacientov.

Konferencia zamerana na multidiscipli-
narnu starostlivost a vznik $pecializova-
nych centier, ktoré tuto starostlivost po-
skytuju, sa bude konat 9. 9. 2011 v Prahe
pod hlavickou EAMDA. Organiza¢ne ju
zabezpeluje Ceskd Asocidcia muskular-
nych dystrofikov, OMD v SR je pri orga-
nizacil ndpomocna svojimi skusenostami
z roku 2006.

Konferencia ,,Multidisciplindrna sta-
rostlivost o pacientov so spinalnou sva-
lovou atrofiou“ sa bude konat 16. - 18. 9.
2011 v Ceskych Budejoviciach (CR).
Pripravuje ju Kolpingova rodina Sme¢no
a FN Motol.

Program konferencii nédjdete na titul-
ke www.omdvsr.sk. V pripade zdujmu
o blizsie informécie alebo zaslanie prihla-
$ok nds kontaktujte.
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O pisani, filme
aoslobodzujucom
tanci

PrinaSame preklady pribehov ludi

z Danska, ktori trpia progresivnym

svalovym ochorenim - spinalnou sva-
lovou atrofiou. V prvom diele v Ozve-
ne¢. 1 ste sazoznamili so Zivotom Kar-
stena, dnes si precitate o Mette, ktora

rada tancuje a pozera filmy. (2. diel)

Dnes ma Mette vlasy volne rozpuste-
né. Hnedé kadere jemne lemuju jej biely
hackovany $al. Chysta sa na tancovacku.
Kabelku znacky Miu Miu, vyrobenu zo
zltkastej koze, ma zavesenu na ruckach na
zadnej Casti vozika. V&era mala na poho-
vore vlasy zviazané do copu, no topanky
mala rovnaké. Cierne a lesklé. Porozpra-
vala mi ako velmi ju fascinuju filmy, spé-
soby ako byt sdm a o jej novoobjavenej
vasni k tancu. ,,Je to nieco, ¢o ti chybalo.

Vediet pouzit svoj prostriedok na pre-
miestiiovanie sa pre nieco tak elegantné®,
popisovala svoj tane¢ny vozik.

»lebe” to chybalo. Mette velmi rada nazy-
vala samu seba ako ,I'Y"

,»Je to jedna z tych veci, ktora len zdrahavo
znovu prezivas. Nechce$ stratit ten pocit
a spomienky z toho obdobia“, povedala
dévod, pre¢o ma len zriedkavo chut opit
si pozriet film E. T. - mimozemstan, moz-
no ten najdolezitej$i film v jej Zivote.
Vlastne ,,Nema$ potrebu si sadnut a re-
myslat o tom, Ze si v podstate na tomto
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svete sama, také myslienky ta niekedy do-
lapia. Vtedy si uvedomis, Ze sa musi$ do
nie¢oho pustit, no nie?“

Moino to ,ty“ predstavuje len prezitky
jej dialektu. Istotne je novacik. Ked zaca-
la rozpravat, horlivo vydavala spievajuce
tony, ktoré Iudia narodeni a zijuci v Ko-
dani nevydéavaju. Mette Estruplund po-
chddza zo severnej Casti Falsteru, ostrova,
ktory sa nachadza na sever od Sealandu,
a ma rada geografickil presnost. Vzdy
ked nahodou povie ,Falster opravi sa,
a doda: ,,Severny Falster. Vyrastala so
sestrou o 4 roky mlad$ou, na okraji Ore-
hoved, len niekolko kilometrov na zapad
od miesta, kde sa Storstremsky most spéja
s pevninou. Jej rodicia tam este stale Ziju a
»V mojej starej izbe je este stale postel, kde
spavam, ked som doma“.

V roku 1996 sa ako 22-ro¢na prestaho-
vala do rohového apartméanu v @sterbro,
jednej z najkrajsich stvrti v Kodani. Zije
tam doteraz v relativne novej budove zo
Zltych tehal, kde je bezbariérovy pristup.
Z pohladu vystavby socialnych bytov je to
krok vpred, no architektonicky je to ne-
pochopitelnd diera v domovom bloku.

Uz v roku 1994 sa zapisala na nemecké
§tadia na univerzite v Kodani a niekol-
kokrat za tyzden dochadzala tam a spat
medzi Orehoved a $kolou - niekedy aj
zbyto¢ne, ked sa hodina zrusila krat-
kym oznamom. Pohntt sa z domu bolo
»riadne ststo, najma ak sa zaroven ucila
zabehnut 24 hodinovy rozvrh osobnej
asistencie.

V roku 1999 zanechala nemecké $tudia,
aby mohla $tudovat film a masmedidlnu
komunikdaciu a dnes jej uz chyba len dip-
lomovka, aby dostala titul Master (ekviva-
lent slov. Mgr.). Dufa, Ze sa jej to podari

O pisani, filme a oslobodzujicom tanci

do konca roka 2008.

Z nemeckej gramatiky na filmové rozpra-
vacstvo? Pre Mette to bol obrovsky skok,
napriek tomu, Ze obe témy su zakorenené
v jej detstve v Severnom Falsteri: v pris-
nej, no obdivovanej nemeckej ucitelke
a v poprednej miestnej videopozi¢ovni,
v obchode Norre Alslev.

Horolezec

»Nem¢ina bol moj najoblubenejsi predmet.
Mala som uzasnt ucitelku. Ohromne
prisnu, no najlepsiu zo vsetkych uciteliek
nemciny. Nikto ju nemal rdd, no naucila
nas naozaj vela.“

A ty si ju mala rada?

»Hej. Bola to osobnost. Vsetci sme ju vel-
mi re$pektovali.®
Co si mala na nej najradsej?

»Mala veci pod kontrolou. Nechcel si, aby
sa ti dostala na kobylku. A este bola aj
vtipna. Mohla by vam celé hodiny rozpra-
vat o jej uspechoch po celom svete.“

Birte Fabricius - ,volali sme ju len Bir-
te“ — bola aj horolezkynou a prazdniny
vyuzivala na cestovanie po celom svete. U
nas v triede, ked sa ¢asovali slovesa a ked
bola spravna prilezitost, zabavala svojich
$tudentov najuzasnej$imi pribehmi z jej
ciest.

Pdvodne patrila Mette do $koly v okrese
Norre Vedby, nedaleko od Orehovedu.
No bola to obrovska budova plna scho-
dov, ,takZze to neprichddzalo do tGvahy*.
Namiesto toho musela navstevovat verej-
nu Skolu v Nerre Alslev, zatial ¢o jej naj-
lepsia priatelka chodila do Nerre Vedby,
no aspon sme ,,potom mohli sttazit o to,
ktord z nds ma lepsie knihy.”

Na strednej $kole sa zopakoval rovna-
ky postup. Mette zamavala na rozlucku
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svojim spoluziakom, ktori i$li na stredna
gkolu do nedalekého Nykebing E, zatial
¢o ona musela cestovat do Vordingborg,
kde bola $kola bez schodov. No tentokrat
s nou i8la aj jej najlepsia priatelka.

»Bolo to akoby stile museli rozhodovat
vonkajs$ie okolnosti, no v kone¢nom do-
sledku sa to vzdy skon¢ilo velmi dobre.*
Chodila si do $koly rada?

»Ano! Velmi rada som si robila doméce
ulohy. Pisala slohy po dénsky. A diktaty.
A potom samozrejme nemcinu. A doma-
cu ekonomiku.”

Spomenula si skoro vSetky predmety -
okrem matematiky.

»Jasné, v tom som bola hrozna. Nemala
som ju rada, dokonca som sa jej trochu
béala. Matematika nemala pre mma ani
hlavu ani patu.”

Kralovna triedy

Mette si najviac spomina, ako v$etky diev-
Catd z jej triedy, vratane nej, neustale su-
perili o to, koho rukopis je najkrajsi. Vie
to eSte lepsie ako samotné ich mena.

Aky bol tvoj rukopis?

»Spominam si, ze bol pekny. Mali sme pra-
covny zosit, kde sme museli zapisat cela
stranu napriklad ,béckami“ alebo neja-
kym inym pismenom ¢i slovom. Poveda-
lo sa, Ze to musi byt presne také isté, ako
v knihe. Potom, ked si starsi, tak st voci
tebe viac tolerantni a si schopny najst si
svoj vlastny $tyl.

ALy je tvoj vlastny $tyl?

»Povedala by som taky normélny, dievéen-
sky. Mam radsej, ked je pismo rovné, ur-
¢ite nie $ikmé. Ak je velmi $ikmé, potom
by malo byt naklonené, ako kurziva.”
Dievcenské. Toto slovo by sme mohli po-
uzit aj na popisanie Mettinho bytu. Jej $tyl
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je vidno priamo na chodbe: dlhé zrkadlo
ordmované v zlatom rame, namiesto ostro
ziariaceho bodového svetla je osvetlené
len jemnym zltym svetlom vychadzaja-
cim z mali¢kého lemovaného tienidla.

A napokon, to nie je celkom dievéenské.
V obyvacke si nemdzete nev§imnut oli-
vovo zelené pohodlne vyzerajice kreslo
so stopou po cigarete v strede sedacej
Casti. Ziskala ho za par stoviek na bl$dku
v Nykebing F. Masivny obedovy stdl so
4 stolickami s dlhou Zzivotnostou. Vyhod-
na kupa na gardZzovom vypredaji v Vor-
dingborgu. Inak bolo vsetko ostatné pre-
svetlené a vzdudné.

»Niekedy tak rozmyslam, Ze to vyzerd tak
trochu bohémsky. Chce$ dokonaly $tyl,
no niekedy je to tazké. Chcem mat tiez
veci, ktoré sa odlisuju od ostatnych veci.
Nemohla by som zit v dome, ktory by bol
cely pomalovany smotanovou farbou.*
Mette sa stalo iba raz, Ze si ju doberali.

»Zrejme prave preto si na to spominam.
Dievcata sa kvoli nie¢omu hadali a v trie-
de bola hned vojna. ,,Keby si vedela cho-
dit, zbila by som ta.“ Dodnes si pamédtam
jej meno a kde byvala. Paméatam si vetko.
To ma fakt rozzurilo.”

Osobny asistent, ktory Mette sprevadzal
pocas celého $tudia, jej musel vyhovovat.
Co ta tak velmi rozzurilo?

»To, Ze ¢o tym chcela naozaj povedat bolo:
Nestoji$ mi za to, aby som ta zbila. Musi$
vediet chodit, aby som mala pocit, Ze sme
si rovné.”

To dievca bolo u chlapcov velmi popular-
ne. Ten typ, s ktorym chcu ist vSetci von
a ktoré chceli vSetky dievcata za najlepsiu
kamaratku. V lete pred 6-tym ro¢nikom
ju postihla vazna infekcia a do triedy sa
vratila az koncom roka. Na voziku. Po
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niekolkych rokoch rehabilitacie bola
schopna chodit po svojich iba krivajuc.

»Je to trochu smie$ne, nie? Jasné, v tom
¢ase to bolo hrozné. Ale aj tak trochu
smie$ne, nemyslis? Teraz, ked tak o tom
hovorime.*

Aj ty si chcela, aby bola tvojou najlep$ou
kamaratkou?

»Jasné, no nikdy nou nebola.“

Bola jednou z tych diev¢at, ktoré pisu
krasnym pismom celkom prirodzene
a ,pokusala si sa pisat ako ona®

Vies ¢o je s iou teraz?

»Urcite viem, ze sa prestahovala spat do
Falsteru. Stretla som sa s fiou v roku 1994,
ked ma prisla navstivit spolu s dvoma dal-
$imi diev¢atami z mojej triedy po mojej
operacii chrbta. Este stale nechodila vel-
mi dobre. Ani si velmi nepamitam, kto
boli tie dve dalsie diev¢ata.”

Hra s ohnnom
Mette to trvalo celych pit rokov celkom
zbyto¢nych $tudii nemciny, kym sa ko-
ne¢ne odvazila akceptovat, Ze jej najoblu-
benejsi predmet bol viac o fonetike a gra-
matike, ako o samotnom jazyku, ktory ma
byt prostriedkom pre rozpravanie pribe-
hov. Skoro sa stal jej najmenej oblibenym
predmetom.
»Bola som z toho chora... A unavena.
V podstate som z toho bola chora uz dlho
predtym, ako som si to uvedomila. Ked
na to myslim teraz, fakt ma to otravuje,
pretoze ta to pomalicky vysili. No som
tak $tastnd, Ze som s tym zacala. "Pretoze
na zaciatku som to pocitovala ako sprav-
ne, v§ak?"
Z jej postele v izbe, ktora bola napoly oby-
vacka a napoly kancelaria, je vyhlad na
Upira z Nosferatu, resp. plagat z upirskeho

O pisani, filme a oslobodzujicom tanci

filmu Wernera Herzoga z roku 1979, kto-
ry je nalepeny na doske na posteli. ,,Je to
ovela lepsi film nez Coppolova novsia
a zrejme popularnejia verzia, ktora je zo-
brazena tiez na plagate, nalepenom o ku-
sok vyssie.

Mette predpoklada, ze bude svoju diplo-
movku pisat na nejakd hororova tému -
zaner, ktory spracovavala v ¢lankoch o te-
rore, napati a Hitchcockovi.

»10, 0 ¢o sa skuto¢ne zaujimam, musi byt
ovela hrozivejsie. Alternativou moze byt
ito, ze to nedopises. To, o ¢om piSes, musi
vyvierat z hibky tvojej duge. Inak to pres-
ne nevystihnes.”

Preco si si vybrala prave takyto Zaner?

»No, myslim, ze sa bojim celkom rada.”

A bojis sa?

»Ano bojim.“

No nie je to tak trochu chceny strach?

»To je presne to. Vo filme ni¢ neriskujes.
Okrem neprijemného pocitu pocas nad-
chadzajucich dni.”

Znamena to psychologicku potrebu?

»Myslim, Ze som ten typ, ¢o testuje sim
seba. Aby som si bola istd, Ze vSetko je tu
v poriadku. Vidiet aké hrozné veci sa im
deju. Este, ze nie ste sicastou toho vset-
kého. Hréte sa s ohniom bez toho, aby ste
sa popalili.“

Jej poli¢ky st plné filmov. DVD-¢ka alebo
videokazety s nazvami ako Rosemary’s
Baby and Mulholland Drive. James Dean
vyzera dost dobre na plagite v Zivotnej
velkosti, ktory visi na stene na konci jeda-
lenského stola. Vo vedlajsej spalni superi
s Jackom Nicholsonom, obaja vo velkosti
pohladnice, ktory zaberie viac miesta po
stranach jej policky na knihy. Vyzera to
na remizu. Dean je tam, pretoze ,dobre
vyzera“ a Nicholson pretoze ,je to moj
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najobltibenejsi herec. No nie je moj typ®.  ,Nieco sa vo mne stalo, ked som po prvy
Mettin typ ma biele zuby a hnedé o¢i. Tak ~ krat videla E.T. - mimozemstan. A Ne-
tomu bolo aj ked sa prvykrat zaltbila. kone¢ny pribeh. Su to dva najuzasnejsie

»Taky chalan bol aj v mojej triede, vSetky  filmy, aké som kedy videla. Schopnost
dievcata boli do neho zalibené. T4, ktord  vniest sa do iného sveta. Spustili mnoz-
sa mi posmievala a on tvorili par. Neran-  stvo veci.”

dili spolu, no boli to Pan a Pani dokonali. Co bolo na filme E.T. - mimozemstan

Nejako k sebe patrili. Vyzeral tak dobre. také vynimoc¢né?

Bielu¢ké zuby a hnedé oci. Idedlny za ,Tazko sa to vysvetluje. Je to v mnohych

frajera.” ohladoch taky clivy film. Myslim ndmet.
Stretavas$ sa teraz s niekym? Chlapec, ktory je tak trochu odpadlik,
,»Nie® ale napokon m4 dost $tastia, aby si nasiel
Mala si priatela? dobrého priatela, z ktorého sa vykluje mi-
»Ano mozemstan. A ktory sa musi vratit domov.

Myslim, Ze to bolo velmi silné.”
Clivy film Kolko si mala rokov?
Mette vyrastala s filmom vdaka jej otcovi, ,Vtedy som musela mat takych osem ro-
ktory mal vzdy neprekonatelni chut na  kov. Vyslo to v roku 1982. V podstate je
pribehy zobrazené v pohyblivych obraz- to film, ktory som videla len zoparkrat,
koch. Pri réznych prilezitostiach potom  pretoZe je to ten typ filmu, ktory nechce$
ako ju vyzdvihol zo Skoly v Nerre Alslev, prezit viackrat. Nechce$ stratit ndladu
zabehli si spolu do miestneho obchodiku  a spomienky z toho obdobia. Ked si ho
s filmami. teraz pozriem, alebo ked po¢ujem hudbu
~Vidy sme si pldnovali, Ze teraz chceme  z filmu, hned sa mi vrati taky zvlastny, ne-
ten a ten film, ak nebol vypoZi¢any. A po- opisatelny pocit. Zrazu mas znova osem.“
tom $up $up domov a hned si ho pozriet. Pocas niekolkych rokov bola Mette filmo-
Ten stanok je este stale tam.“ vy kritik na www.handicapportalen.dk.
Nemala vela rokov, ked sa objavili na V jej poslednej recenzii na dénsky film
kazetach drastické horory ako Exorcista, Flammen og Citronen ho oznacila piati-
Celuste a Poltergeist. mi zo $iestich hviezdiciek.
»Dovolil mi pozriet si ich, ked som bola
eSte mala. Mali na mna vychovny vplyv. Pokojné casy
Teraz sa uz tak lahko bat neza¢nem.* Ked bola Mette mala, jej otec bol doma-
»Je to ako s mnohymi vecami, ktoré sa  sed, pretoze ,sa musel o mna niekto starat,
v detstve prihodia. MoZu ovplyvnit cely  ked som bola mala a pocas dospievania.
zvys$ok tvojho Zivota. Existuju filmy, kto- Takze mal robotu. Jej otec pracoval v Ze-
ré mozu az zmenit tvoj Zivot, tvoju celd  leziarstve vo Vordingborge, az kym Mette
existenciu. Viem, Ze to znie prehnane, ale  nedovfsila dva roky. Jej mama pracovala
je to naozaj tak.” v banke. Teraz s uz obaja na déchodku,
St nejaké filmy, ktoré zmenili nie¢co no Casto ju chodia navstevovat, niekedy
v tebe? dokonca raz za tyzden.
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Mette a jej mama nakupuju, zatial ¢o oco
zasobeny novinami sleduje Zivot Iudi z la-
vicky na promendde nakupného centra.

Alebo skiima najnoviie televizory v ob-
chode s elektronikou. Alebo sa prehraba-
va v kosi s filmami, hladajic nejaky film
v akcii.

Oby¢ajne ma aj trochu prace v byte u Met-
te. Zatial ¢o jej mama robi prehliadku ku-
chyne, ,,a potom si zd4 sa mysli, Ze ked uz

ste tam, moOZete sa samozrejme pustit aj

do upratovania kuchyne. Zazili sme spolu

vela peknych chvil. Super.*

To znamen4, Ze momentélne si velmi spo-
lo¢enska osoba?

»UZ je to lepsie.”

Nebolo tomu vzdy tak?

»MozZem s istotou povedat, ze teraz som
viac spolocenska. Dari sa mi robit stéle
viac a viac veci bez toho, aby som na to
myslela.”

Citi$ sa niekedy osamela?

»Mysli§ v negativnom zmysle slova? Je-
dine, ak by som mala osobitny dévod.
Mam pocit, ze som celkom dobra v tom
byt sama. Som v tom uz ovela lepsia. No
musi§ byt, vsak, pretoze tym si. Nemys-
lim si, Ze by som strpela stale okolo seba
plno Iudi. Nuz, stale mam okolo seba Iudji,
viete, aj osobnych asistentov a tak. Ale ko-
niec koncov, niekedy ostavate aj sami.

Ale ja mam samotu rada. Vzdy sa najde
nie¢o, ¢o mozes robit. Nemusi$ sediet
arozmyslat o tom, ako si v skuto¢nosti na
svete sama — myslienka, ktord ta niekedy
dostane. Potom vies, Ze zajtra musi$ nie¢o
urobit, no nie?

Navyse potrebujes aj ¢as, aby si si urobila
svoje veci. Nemozes$ sa cely cas len zaba-
vat. Potrebuje$ mat cas pre seba. Potom o
to silnejsie prezivas, ked travi§ ¢as s inymi

ludmi, nie? Prijima$ veci inak, ked mas§
sem tam aj pokojné chvile.”
Mette navstevuje rodny dom v Orehoved
asi tak raz za mesiac a obycajne stravi s ro-
di¢mi jeden tyzden v lete. Nejaké prazd-
niny stravila aj na Iudovej strednej $kole.
Minuly rok cestovala ako dobrovolni¢ka
na turné pod holym nebom, ktoré orga-
nizoval Muskelsvindfonden a okamzite si
to tam zamilovala. UZ sa nevie dockat na-
sledujuceho ro¢nika tohto turné. ,Je véak
velky rozdiel medzi tym, ked si dobrovol-
nik na jeden den, ako ked'si skuto¢ny ¢len
»posadky*, zdoraziuje.
Po ukonceni univerzity by si chcela n4jst
pracu. Ak by sa podarilo, tak nie¢o ¢o ma
docinenia s novouverejnenymi filmami.
»Napriklad vo vydavatelstve. Ako vypo-
moc pri priprave tlatového materidlu,
obvolat zopar Iudi, rozvrhovat rozhovory,
urobit marketingové veci — pracovat v ta-
kej oblasti by bol sen.*

Lezadlo siahajice do neba

Pocas interview polozila Mettina osobna
asistentka na st6l maly tanierik s keksik-
mi, no Mette natiahla svoju pravu volnu
ruku az po hodine a pol az dvoch hodi-
néach, a pomalicky si zobrala ¢okoladovy
keksik. Jedla ho velmi opatrne a pomali¢-
ky, po malych kaskoch. Tak jete ked mate
33 rokov a diagnostikovanu spinalnu sva-
lovt atrofiu (SMA) druhého stupna.

Ked bola mala, nemala s jedenim Ziaden
problém, no potom jej jedalni¢ek upravi-
li rodic¢ia - remuldda a opecené cibulky
pokryvajuce razny chlieb so saldimou ne-
prichadzali do uvahy. Mohla pitlen jednu
kolu tyzdenne a uz vobec nie tolko slad-
kosti, kola¢ov a napojov, ako jej priatelia
na narodeninovych oslavach - robili to
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véetko preto, aby zabranili priberaniu.
Mdj oco ma obvykle vozil na narodeni-
nové oslavy, pretoze to bola prileZitost,
kedy mohol mamu stiahnut do kuchy-
ne a povedat jej, co mdzem jest a ¢o nie.
Bolo to hrozne ponizujtice, naozaj. Ze po-
ziadal nejakého ,,dospelaka®, aby na mna
dohliadal.”

Cast Mettinho detstva, ktora ma ¢o do &-
nenia s jej diagnézou - svalovou atrofiou
a premnohymi navstevami v nemocnici,
je plna bolestivych spomienok. Neprijala
ani pozvanie na ucast na narodnej $tadii
zivota dospelych, ktori trpia spinalnou
svalovou atrofiou (SMA) druhého stupna,
ktort viedlo Rehabilita¢cné centrum pre
muskularne ochorenia (Rehabiliterings
Center for Muskelsvind) poc¢as minulého
roku.

Telesné vySetrenia vyzerali byt tak ,tro-
chu neprijemné®.

»Bolo to aj trochu traumatizujuce, pretoze
som si tym uz presla v detstve. Podpery,
$nurovacie topanky a surovi pediatri, kto-
ri ta tak zdrapili za rameno, Ze sa ti skoro
zlomilo na polovicu. Bez opytania. A do-
mov si sa vratil skoro s vytknutym ¢len-
kom, ked si bol na klinike mozgovych
ochrnuti v Kodani, pretoze tam vdbec ne-
rozmyslali. Nenavidela som to. A mozZno
sa tak trochu este stéle citim.

Vzdy, ked som sa musela ztcastnit takého
nejakého projektu alebo ¢o to bolo, vel-
mi som sa béla, Ze zomriem. Doktor na
klinike bol jednoducho najhorsi. Pekny
chlap, to 4no, no citila som, Ze je autorita-
tivny. A musel si sa dostat hore na lezadlo
siahajuce az do neba, ktoré pripominalo
velky jedélensky vozik. Bolo to nesmier-
ne vysoko, musela som si sadnut uplne
na okraj. Rozumies, je to, ako ked nevie§
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uplne udrzat rovnovahu. Nikdy som ne-
spadla, no srdce mi buchalo naozaj rych-
lo, chépes. Stale som rozmyslala: ,,zachy-
tia ma, ak by som spadla?“ Preco som si
stdle musela sadat tak vysoko? Nikdy na
to nezabudnem.“

Myslis, Ze doktori a ti ¢o ta vySetrovali ro-
bili nieco zle?

»No, teda, bolo to naozaj hrozné, ked ta
tak schytili za nohu a natahovali ju. Lebo
naozaj, oni ta drzali vidy velmi silno.
Bolo to velmi neprijemné. A ja sa sama
seba pytam, ¢i si tym musia prejst deti aj
dnes? Mozno este horsim, lebo veda viac
pokrocila?

Musi to tak byt? Je to choroba, bez ktorej
by sa ludia fakt zaobisli?

»Nie, radsej by som sa zaobisla bez takych
vy$etreni. Nechcem zapriet to, kym som,
lebo sa to neda. Na mnohé veci sa pozera$
inak, ked ich prezije$ na vlastnej kozi.”
Rozmyslam o tom tak, ze ide$ do nemoc-
nice, lebo mas dand diagnézu, a pretoze
si niekto mysli, Ze s tym ozaj mdze nejako
pomoct?

»No ked si dieta, nerozumies tomu.“

Aka je potom ind alternativa?

»Neviem.*

Bola by si rad$ej, aby s tym vSetci naraz
prestali?

»Neviem. To je na tom to najhorsie.“
Mette prestala navstevovat fyzioterapeu-
ta tesne predtym, ako ukoncila zékladnt
$kolu, a prestala chodit na plavanie, ked
maturovala na gymnaziu.

»Pretoze som sa v tom necitila dobre. Mys-
lim, Ze to bola strata ¢asu. Znervéznovalo
ma to. Prili§ to bolelo. Nie plavanie, ale
tie dal$ie veci. Ohyby a natahovanie, do-
paroma nie.“
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Sité na mieru

Prisli sme do telocvi¢ne v Pedersborg,
na severnom predmesti mesta Sorg, tes-
ne pred 16-tou hodinou. Kazdy $tvrtok
jazdila Mette 75 kilometrov na zapad od
Kodane, aby nacvi¢ovala tancovanie na
voziku od 16-tej do 20-tej hodiny, pri-
¢om mala iba kratku prestavku na lahka
veceru.

Ostatni uz boli na mieste, vratane Met-
tinho verného tane¢ného partnera Selma,
a véetci sa srde¢ne zvitali. Niektori su
chodiaci, no sedia pritom na mechanic-
kych vozikoch v zavislosti od typu tanca
alebo tane¢ného partnera.

Skupina mentalne postihnutych Iudi pre-
§la okolo a zaujala svoje miesto Uplne na
konci v druhej casti telocvi¢ne. Boli tu,
aby hrali hru boccia.

Je to len rok, ¢o sa Mette pustila do tan-
covania. Potom ako videla par tane¢nikov
zo Sore na jednom z Muskelsvindfonden-
skych mladeznickych kurzov.

»Hned som sa na to ,,namotala® Bola to
oslobodzujtca skusenost. Mas potom na-
ozaj dobry pocit. Je to pre mra vymyslené
na mieru.”

,Co tym chce§ povedat?*

»10, Ze nie si len jedna velkd masa so $tyr-
mi kolesami - ako parny valec. Tu je vet-
ko struktirované, je tam dobra muzika
a musi§ citit rytmus. Hybe§ telom, tak
ako sa ti len da. Vsetko je to ovela viac
elegantné. A moze$ sa dost krtit okolo.
Mysli$ si, zZe toto je nieco, ¢o ti chybalo.
Mozes$ vyuzit svoj prepravny prostriedok
na nieco elegantné.”

Tanecny tim zo zdruZenia Sore Handicap
Forening bol prave v Holandsku, v meste
Cuijk, na sutazi Svetového pohira, ktora
sa kona raz do roka. Dansky tim tam bol

ako pozorovatel a nezacastnil sa priamo
na sutazi, len na otvaracej ceremonii. M6-
Zete to vidiet aj na You Tube pod nazvom
»rolstoeldansen” a ,,cuijk®

Dnes skupina nacvi¢uje na den otvore-
nych dveri, ktory dufajme, ze pritiahne
novych ¢lenov. Romantické tane¢né tony
magnetofén sa rozliehaji po telocvi¢ni
a takmer prenikaju cez tvoj systém imu-
nity na modernt hudbu (pop - music).
Moja prava noha si poklepkava do rytmu.
Prvy je pochod, potom val¢ik sv. Bernar-
da, po ktorom nasleduje Fado Blanquita,
Tennessee Waltz a Wild West tanec. Tra-
ja velki chlapci, ktori s velkym zdujmom
sledovali tane¢nikov, s prizvani do $pe-
cidlneho kola ,,kovbojského“ tanca. Nasli
sa tri manualne voziky, chlapci sa tesia
a rychlo sa udia. ,Aké je to pekné,“ vni-
mavo kricia.

»Pusti to maestro,* skrikne Mette $tastne
na Palle, ktory ma na starosti magnetofén
. A hor sa do tanca.

Mette Estruplund: ,Fotka je z minulej je-
sene, z oslavy druhych narodenim mojej
netere Sophie. S mamou sme jej darovali
zvizok balénov, ktory sme kupili od muza,
plniaceho balény takmer pri kazdej prileZi-
tosti — okrem pohrebov myslim“ (Stikrom-

nd fotka).
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vyskum a starostlivost

Vysledky dotaznika
ozdravotnej
starostlivosti
adiagnostike medzi
clenmiOMDVSR

Prieskumu sa zucastnilo 83 pacientov so
svalovou dystrofiou.

Z toho 19 pacientov bolo s pletencovym
typom dystrofie.

Kto stanovil vasu diagnézu?

Odbornost Pocet
Ambulantny neurolog 12
Neuroldg na klinike 36
Neuroldg na oddeleni 24
Iné/nevie 9

Pricom 10 % z opytanych malo stanovenu
diagnézu na pracovisku v CR.

36 pacientov (43 %) kvoli svojej diagno-
ze navstivilo Specializované pracovisko
na nervovosvalové ochorenia.
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1% 0% 5o

30%

44%

@ Ambulantny neurolog
0O Neurolog na klinike
O Neurolog na oddeleni
H Ine/nevie

S akymi lekarmi (Specializaciami) ste sa
kvoli svojmu ochoreniu stretli?

90 % pacientov | navstivilo neuroléga

35 % ortopéda
26 % kardiologa
10 % pneumologa
10 % rehabilitacny lekar
8 % genetika

chirurg, oftalmoldg,
Po 1% gastroenteroldg,

metabolickd amb.,
hematolog, osteolog

Kolkokrat ste boli hospitalizovany na
neurologickom oddeleni alebo klinike?

0x | 28 pacientov 4x | 3
1x |19 5x | 5
2x | 19 8x |1
3x | 6
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Z toho vyplyva, ze pacienti kvoli svalovej
dystrofii su v priemere hospitalizovani 1,5
krat (teda 1 az 2 krat) na neurologickom
pracovisku.

V starostlivosti akého lekara je pacient
so svalovou dystrofiou naslednWE po
tom, ¢o ma stanovenu diagnézu?

62 navstevuje neurologa 75 %
7 | GP 8 %
1 | neuromuskularny 1%
$pecialista
5 | ortopéd 6%
2 | pneumoldg 2%
11 | kardiolég 13 %
5 | ziadneho 6%
4 | rehabilita¢ny 1 5%

41 z opytanych (49 %) je presvedcena,
Ze ma stanovenu spravnu diagnozu.

25%  nevie.
25%  simysli, Ze ich diagndza nie je
spravna.

Ako ste spokojny s informovanostou
neurologov ohladne nervovosvalovych
ochoreni? 1%

50%

O spokojny
B Stredne spokojny
O nespokojny

Nézor Pocet
spokojny 9
stredne spokojny 31
nespokojny 39

Kde hladaju pacienti so svalovou dys-
trofiou informacie na vzdelavanie?

52 % na internete

27 % z organizacie (OMD v SR)
24 % | casopis Ozvena

17 % uz nehladdm

5% odborna literatiira

2% lekar

1% TV

Dotazniky boli spracované pre potreby
OMD v SR.

Europska
liekova agentura
(EMA) pomaha
ajpacientom
smuskularnou
dystrofiou

V maji roku 2010 uplynulo 15 rokov
od zalozenia Eurdpskej liekovej agen-
tary (EMA). EMA je decentralizovana
institacia so sidlom v Londyne, ktorej
hlavhym cielom je ochrana a podpo-
ra verejného zdravia tak v humannej,
ako aj veterinarnej oblasti. EMA zo-
hrava délezitui alohu v podpore vy-
skumu a vyvoja novych liekov. Vedec-



Pomoc od Eurdpskej liekova agentury

ka ¢innost EMA spada do kompetencii

6 vedeckych komisii; jednou z nich je

aj Komisia pre lieky na zriedkavé ocho-
renia- COMP.

COMP vznikla v roku 2000. Nadviazala
na podobné iniciativy v ostatnych kraji-
nach EU (USA (1983), Japonsko (1993),
Austrélia (1998)). Hlavnou ulohou
COMP je podpora vyvoja novych liekov
na zriedkavé ochorenia. Tato prebieha
nielen finan¢nou podporou vyskumu, ale
aj odbornou resp. vedeckou. Odbornici
EMA st ndpomocni farmaceutickym fir-
mam pri vyvoji novych liekov na zried-
kavé ochorenia. Kazdy ¢lensky stit EU je
v COMP zastipeny jednym c¢lenom s ak-
tivnym hlasovacim pravom. Vynimoc-
nostou COMP je, Ze bola prvou komisiou
v EMA, v ktorej mali svojich zastupcov aj
pacientske organizacie. V sucasnosti je
zastupkyna predsednicky COMP prave
reprezentantkou pacientov (Birthe Bys-
kov Holm, Dénsko). Dal§imi aktivnymi
¢lenkami z radov pacientov je Leslie Gre-
en (Velka Britania), Marie Pauline J. Evers
(Holandsko). Okrem toho sa kazdého
zasadania COMP zucastnuju zastupco-
via najvacSej europskej pacientskej or-
ganizacie EURORDIS ako pozorovatelia.
Hlavnym vysledkom zasadania COMP je
pridelenie oznacenia ,liek na zriedkavé
ochorenie® Toto oznacenie poskytne vy-
robcovi mnozstvo vyhod, ktoré ho maju
motivovat pri dalSom finan¢ne naroénom
vyvoji lieku pre malu skupinu pacientov.
Napriek snaham zabezpecit terapiu aj pre
pacientov so zriedkavymi ochoreniami
za 10 rokov aktivnej prace COMP, ktora
spracovala viac ako 1000 ziadosti, 700 zis-
kalo $tatut lieku na zriedkavé ochorenie,
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sa avSak do praxe dostalo len 60 liekov na
zriedkavé ochorenia (onkologické, fenyl-
keténuria, metabolické a dalsie, Ziadne zo
skupiny neuromuskularnych kam patri aj
muskulérna dystrofia).

Za zriedkavé ochorenie sa povazuje kazdé
ochorenie, ktoré sa v spolo¢nosti vysky-
tuje s frekvenciou menej ako 5 na 10 000
obyvatelov EU. Duchenneova musku-
larna dystrofia patri medzi zriedkavé
ochorenia, v EU postihuje 0,3 na 10 000
obyvatelov.

V sti¢asnosti EMA podporuje vyskum 11
potencialnych lie¢iv pre liecbu Duchen-
novej muskuldrnej dystrofie. Doposial
o kazdej ziadosti pre liecbu tohto ocho-
renia rozhodla komisia pozitivne. Ide
o molekuly s dlhym chemickym nézvom,
z ktorych védd§ina sa testuje len v expe-
rimentalnych modeloch na zvieratach.
Duchenneova muskuldrna dystrofia je
ochorenie, pri ktorom je poskodeny ale-
bo uplne chyba gén pre dystrofin. Dys-
trofin je dolezity pre stavbu a funkciu
svalov. Jeho nedostatok vedie k svalovej
slabosti. Potencidlne lie¢ivd sa snaZia
roznymi sposobmi zabezpecit dystrofin
alebo jemu podobné latky, alebo zabranit
poskodzovaniu svalov. Z pohladu mecha-
nizmu u¢inku mozno tieto potencidlne
lie¢iva rozdelit do troch skupin: vacsina
sa snazi ovplyvnit (,,opravit“) priamo gén
pre dystrofin a zabezpecit tak produkciu
rovnocenného alebo skoro rovnocenné-
ho dystrofinu.

Inym spdsobom moznej lie¢by je vychy-
tavanie volnych radikalov, toto neodstra-
ni pri¢inu ochorenia, mohlo by znizit
poskodenie svalov. Silu a rast svalov za
normaélnych okolnosti znizZuju a spoma-
luju $pecialne bielkoviny a to tak, Ze sa
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viaZu na osobité miesta — receptory na
svaloch. Posledny z mechanizmov spoci-
va v tom, Ze dodavame falo$né receptory,
ktoré potom vychytavaju tieto latky a tie
nemdzu spomalovat rast a silu svalov.
Akokolvek sa mnohym z Vas zda, Ze
v oblasti lie¢by muskularnej dystrofie sa
ni¢ nedeje, nie je tomu tak. Mozno je to
pomalsie ako by sme ste si priali, mozno
je ta cesta dlhsia ako to na prvy pohlad
vyzera, v kazdom pripade len vtedy pri-
deme na jej koniec, pokial po nej pdjde-
me. Kazdy krok je dolezity, aj netspech je
uspechom, poznanim, zuzuje ndm okruh
nespravnych rieeni.
Snad aj v tomto ¢lanku som Vam aspon
kuasok priblizila, Ze cesty su a vedci stale
hladaju dalsie a dalsie.

Clanok pre OMD v SR napisala

PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.
¢lenka Komisie pre lieky na zriedkavé ochorenia

(COMP) Europskej liekovej agentury (EMA)

den belasého motyla

www.belasymotyl.sk

Darcovska SMS
pokracuje

Az do konca jula tukajte do svojich
mobilov SMS v tvare DMS MOTYL
a zaslite ju na ¢islo 877,

ktoré plati pre vSetkych mobilnych
operatorov.

Je to také jednoduché. Na konto verejnej
zbierky s nazvom Den belasého moty-
la prispejete 1 €. Prostriedky st ucelovo
viazané na doplatky na $pecidlne pomoc-
ky, ktoré $tat dystrofikom v plnej vyske
nehradi. Moznost posielania trva sice uz
od zaciatku marca, ale vela vody sa zatial
nenamutilo. SMSky pribudaju ako z chl-
patej deky. Skuste, mili priaznivci mys-
lienky Diia belasého motyla este oslovit
verejnost vo Vasom okoli, nech sa ten
pocet zaslanych SMS trosku rozrastie.
Dakujeme!

11.rocnik Dna
belasého motyla
10.jon 2011

Témy, na ktoré chceme tento rok zame-

rat osvetu pocas Dina belasého motyla:

B Vzhladom na fakt, Ze svalova dystrofia
postihuje nielen kostrové svaly, ale aj
srdcovy sval, dychacie a prehitacie svaly,
vyZaduju dystrofici interdisciplinarnu
lekarsku starostlivost, ktora by mala za-
hrnat aj pravidelna rehabilitaciu v do-
macom prostredi, moznost kapelnej



lie¢by a predpisovanie kvalitnych a in-
dividualnym poziadavkdm zodpoveda-
jucich zdravotnickych pomdcok.

B V Nemecku, Franctzsku, severskych
krajinach je multidisciplinarny pristup
zastreSeny v ramci $pecializovanych
NSO centier, ktoré su lokalizované
v univerzitnych nemocniciach. Na kon-
troly do centra chodia dystrofici v pra-
videlne uréenych intervaloch, napr. raz
za polrok a v priebehu jedného dna ich
vy$etria potrebni $pecialisti. Okrem
neuroléga, kardiolég, pneumoldg, or-
topéd, rehabilita¢ny lekar, fyzioterapeut,
pripadne psycholog a dalsi ako genetik,
diétna sestra. Tento pristup moze vyraz-
ne skvalitnit zivot dystrofikom, pred-
chadza réznym komplikdciam, ktoré
mnohokrat konéia pred¢asnou smrtou.

Znakom nasho - vasho Dna belasého
motyla je, ze ho po celom Slovensku or-
ganizuju sami ¢lenovia OMD v SR s po-
mocou rodinnych prislu§nikov, kamara-
tov a dobrovolnikov.

Uz minulyrok sme spustili novii webovska
stranku www.belasymotyl.sk, ktora je
venovana kampani Den belasého motyla.
Spoty st opit dielom nasich priaznivcov
Juraja Johanidesa a Anky Siskovej.
Propaga¢né materidly kampane st po
grafickej stranke opét dielom Veroniky
wVeve“ Melicherovej. Vdaka patri vSetkym.

Motylici st uz pripraveni vyletiet ku orga-
nizatorom Slovenska. Letaky a plagaty st
uz tiez vytla¢ené. Rozhlasovy spot buda
vysielat skoro véetky radid na Slovensku.
TV Sot ur¢ite uvidite v Slovenske;j televizii
a mnohych regionalnych televiziach.

Pozriet si nds mozete napr. v relacii STV
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Medicina, vysielanej 13. jiina 2011.
9. juna 2011 zorganizujeme aj tlacova
besedu!

Vyzvy:

MHIaddme dobrovolnikov z radov nasich
¢lenov, ktori by cheeli pomoct pri zbier-
ke uz zapojenym organizatorom DBM.
Ozvite sa ndm, my vds s nimi skontak-
tujeme. Urcite md skoro kaZdy v blizkej
¢i vzdialenej rodine Studenta, Student-
ku, oslovte ich, nech pomézu oni, ked'vy
nemoZete napriklad zo zdravotnych do-
vodov. Kazdd pomocnd ruka je vitand!

BHIadame aj novych organizatorov me-
dzi nasimi ¢lenmi, ktori by mali zau-
jem zorganizovat Den belasého motyla
v meste, kde 7iji a kde sa e$te nekonal.
Pridajte sa k ndm! Nebojte sa, nene-
chame vds v tom samych! Ochotne vam
pomodZeme ,nastartovat® Deti bela-
sého motyla aj vo vasom meste alebo

dedinke.

Koncertbelasého
motyla
7.jun 2011, 7.rocnik

V rdamci kampane DBM sa samozrejme
uskutoéni aj benefiény rockovy koncert.
Ostavame na Namesti Slobody v Bratisla-
ve. Moderovat bude opat Kuko z mladez-
nickej organizacie Plusko. Prvé tony na uz
siedmom ro¢niku koncertu zahra Medial
Banana. Je to mlada kapela ovplyvnena
karibskymi rytmami reggae a dancehall.
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www.medialbanana.com.

Vystupenie: 16.00

Druhou skupinou bude znama bratislav-
skd kapela Zivé kvety. Zac¢inali v dnes uz
zial zburanom divadle Stoka. O ucast tej-
to postpunkovej kapely, kde spieva Lucia
Piussi, sme sa usilovali uz dva roky, ale az
teraz ndm manazérka ,kvietkov“ Linka
potvrdila volné miesto v ich kalendari.
www.zivekvety.sk.

Vystupenie: 16.45

Premiéru na nasom koncerte bude mat aj
hip-hopové A.M.O.& Band. Kapelu zalo-
zili v roku 2003 Opak, Moe a Viktor Ha-
zard. Pred ich koncertom sa na pédium
vratia Medial Banana, ktorej ¢lenovia
hraju v A.M.O.
www.amo24hodin.sk.

Vysttpenie: 17.45

Prvykrat pride Iudi so svalovou dystro-
fiou podporit skupina Gladidtor. Mozete
sa teSit na vSetky jej zname hity, ved tento
rok oslavuje uz 20 rokov svojho tspesné-
ho posobenia. Nedavno uviedla na svet aj
hymnu nasich hokejistov.
www.gladiator.sk.

Vystupenie: 19.10

Koncert bude tradi¢ne uzatvarat nasa
spriaznend kapela Polemic. Ako prezra-
dil ich manaZér Juro Cocher, mozeme
sa te$it aj na nejaké spolo¢né vecicky
s A.M.O.&Band.

www.polemic.sk.
Vystupenie: 20.30

Vsetkych vas na tento koncert srdecne
pozyvame! Vstup je volny!

Fotograficka sutaz
Dnabelasého motyla

Vyhlasujeme fotograficku sutaz, do
ktorej nam mozete posielat rozne
fotky z priprav, samotného priebehu
kampane Dia belasého motyla. Vo fo-
tografii moze byt nejako zakompono-
vana aj pomadcka, na ktoru sa prispelo
zkonta DBM.

Vase fotky ndm posielajte do 25.jina na
nade e-mailové a postové kontakty. Zo
vietkych fotiek vyzrebuje Anicka Sisko-
va pit fotografov, ktorym zasleme CD
skupin, ktoré budu vystupovat na tohto-
ro¢nom Koncerte belasého motyla. Neza-
budnite preto k zaslanym fotografidm pri-
pisat, o ktoru skupinu by ste mali zdujem.
Tesime sa na vase fotky. Vsetky uverej-
nime na www.belasymotyl.sk a na oem-
dackom facebooku. Tie najlepsie dame
do Ozveny ¢. 3/2011.
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Letaky ku Driubelasého motyla

Chceme Vas, mili ¢itatelia poprosit o spolupracu pri osvete o ochoreni svalova dystro-
fia. V tejto Ozvene ste si nasli 10 letakov ku tohtoro¢nému Driu so svalovou dystrofiou.
Prosim, rozdajte ich svojim znamym, susedom, spolupracovnikom atd. Pomozete nam
v informovani este $irej verejnosti. Dakujeme za spolupracu!

Komu sapomohlo zverejnejzbierky DBM
pocasroku 2010

Z uctu verejnej zbierky, ktoru sprevadza osvetova kampan s nazvom Dei be-
lasého motyla, prispela Organizacia muskularnych dystrofikov v SR v 49 pripa-
doch v celkovej sume 27 554,66 €.

90,00 €
120 €
1.328,00 €
95,40 €
627,44 €
87,00 €
1.000,00 €
1.000,00 €
775,39 €

90,34 €
1.000,00 €
64,01 €
1.000,00 €
1.655,50 €
349,00 €
374,85 €
1.000,00 €
420,30 €
215,00 €
232,00 €
462,98 €

670,00 €
1.293,08 €

na opravu zdvihdku Alene Hradnanskej z Bratislavy

na upravu bytu Lydii Lazovej z Pchova

doplatok na elektricky vozik Simone Duriacovej z Bratislavy

doplatok na mechanicky vozik Milanovi Slovakovi z Kremnice
doplatok na batérie Radovanovi Zmijovi z Trebi$ova

doplatok opierky na elektricky vozik Eve Gluchovej z Novych Zamkov
doplatok na mechanicky vozik Silvii Petruchovej z Nitrianskeho Pravna
doplatok na mechanicky vozik Danke Lackovej z Velkej Lomnice
doplatok na antidekubitny matrac, mech. vozik, el. vozik Petrovi
Nikerlemu z Bratislavy

na opravu elektrického vozika Ludmili Stujberovej z Velkych Ulanov
na mechanicky vozik Milanovi Ivanisinovi z TrebiSova

na opravu polohovacej postele Stanislavovi Mindrikovi z Pov. Bystrice
na mechanicky vozik Anne Sebenovej z Bytce

na antidekubitny matrac Mérii Smolkovej zo Ziliny

na antidekubitnt sedacku Marianovi Kécerovi z Hlohovca

na akumul4tory Denisovi Mazdnovi z Dvora nad Zitavou

doplatok na mechanicky vozik Radkovi Cizmarovi z Bratislavy
doplatok na mechanicky vozik Zoltanovi Kéb6lovi z Petroviec
doplatok na mechanicky vozik Beatris Staniakovej z Bratislavy

na Gpravu domu Janovi Hornému z Trakovic

doplatok na mechanicky vozik a antid. sedacku Vladimirovi Vidovi

z Lehoty pod Vta¢nikom

doplatok na schodolez Marii Lackovej z Velkej Lomnice

doplatok na elektricky vozik Romanovi Lackovi z Velkej Lomnice
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1.000,00 €
464,10 €
186,00 €
247,10 €
250,00 €

1.000,00 €
223,94 €
250,00 €
429,08 €
255,57 €

1.400,00 €

1.400,00 €
283,62 €
233,28 €
140,30 €
324,63 €

1.000,00 €
216,00 €
429,08 €
429,08 €
736,52 €
185,00 €
799,90 €

1.400,00 €

67,00 €
254,17 €

Viera z PreSova Miaria zo Ziliny

na stropny zdvihak Petrovi Zilkovi z Bratislavy

na schodiskovi plosinu Libusi Drahnakovej z O$¢adnice

na batérie Milanovi Majerciakovi z Liptovského Mikulasa

doplatok na elektricky vozik Jurajovi Vasilovi z Rudlova

na Gpravu rodinného domu Nikole Krokovej z Chmelova

na zdvihaciu zvisla plosinu Viliamovi Krajé¢ovi z Velkej Lomnice
doplatok na elektricky vozik Viere Ondrejc¢ikovej z Presova

na tpravu bytu Janke Zekuciovej z Hriflovej

doplatok na elektricky vozik Radoslavovi Krizanovi z Povazskej Bystrice
na mechanicky vozik Alzbete Poldkovej z Dolného Trhovista

doplatok na elektricky vozik Marcelovi Dirnbachovi z Nového Mesta n/ V
doplatok na elektricky vozik Viktérii Zvarovej z Podrecian

doplatok na mechanicky vozik Dankovi Haviernikovi z Nového Mestan/ V
na notebook Janovi Hornemu z Trakovic

na mechanicky vozik MaroSovi Luprichovi z Kosa

na batérie Janovi Vallovi z Dolného Mostenca

na mechanicky vozik Gyéngyi Galovej z Vozokian

na vak do zdvihdka Romanovi Bilikovi z Velkych Ulian

na elektricky vozik Danielovi Mitasikovi z Piestan

na elektricky vozik Anne Mitasikovej z Piestan

na elektricky vozik Zdenke Malikovej z PieStan

na opravu zdvihdaka Petrovi Hi¢kovi z Novych Zamkov

na zdvihacie zariadenie Zdenke Malikovej z Pie$tan

na elektricky vozik Julidnovi Tka¢ovi z Humenného

na mechanicky vozik Jozefovi Kubovi z Bratislavy

na zakupenie horského slnka pre OMD v SR
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Simona z Bratislavy

b

Peter z Bratislavy Zdenka z Piestan
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Vladimir z Lehoty pod Vt4enikom

Zdenka z Piestan

S

Zdenka z Pie$tan
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2~ o

Jan z Dolného Mostenca

Viktéria z Podrecian
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Podakovania

Dakujem Vim, vietkych srdecne pozdra-
vujem a Zelam hlavne vela zdravia, Stastia,
lasky a tispechov v prdci, ste velmi Sikov-
ni, nenahraditelni a velmi si to vdzZim, co
vsetko pre svojich clenov robite. Verim, Ze
kazdého z nds je Zivot o to krajsi, ked ma
takych priatelov ako ste Vy v OMD v SR.

S pozdravom Bea Stanakova

Sloboda, nohy, ktoré sa tak rychlo neuna-
via, pocit vicsej slobody a mensej zavislosti
na inych, tak presne toto pre mna zname-
nd moj novy elektricky vozik ,grinc* tak
som ho nazvala. Vdaka OMD v SR sa mi
podarilo chybajiici doplatok na elektricky
vozik uhradit a teraz si méZem naplno vy-
chutndvat kazdodenny pocit slobody. Da-
kujem velmi pekne.

Lucia Mrkvicova

Mili priatelia, srdecne Vis pozdravujeme
a Zeldme vsetko najlepsie !

Dovolte aby sme sa Vim podakovali za pe-
nazny doplatok na elektricky vozik, ktory
ste poskytli mne a bratovi zo zbierky bela-
sého motyla. Bolo to prvykrdt, o sme Vds
poZiadali o takiito formu pomoci. V Zivote
tazko postihnutého sa clovek Casto stretdva
s byrokraciou na tiradoch, u lekdra a mnoz-
stvom inych réznych obmedzeni. Sme vel-
mi radi, Ze OMD je v tomto iné - tistreto-
vé, ochotné poradit a pomdhat kde sa da...
Este raz prijmite nase velké dakujeme.

Anna a Daniel Mitasikovci z Piestan
Ahojte OMDdci moji, chcela by som sa

Viam velmi pekne podakovat za financny
prispevok na doplatenie mechanického

vozika. Novy vozik mi umoznuje lahsie sa
pohybovat samostatne. Ete raz dakujem.
Gyongyi Galova z Vozokian

Viazeni priatelia, v prvom rade Vam chcem
popriat v Novom roku dobré zdravie a vela
pohody v rodine i vo vasej prdci.
Som Vam velmi vdacny za financnii vypo-
moc v Case niudze. Tiito sumu 185 € som
potreboval na zaplatenie faktiiry za batérie
do stropného zdvihdka Guldmann. Velmi
si vdzim Vasu prdcu a to Ze existuje orga-
nizdcia, ktord pomdha bezvladnym ludom
ulahéovat Zivot, tym Ze poskytuje pomoc
na Zivotne dolezité uicely. Bez stropného
zdvihdku by som musel leZat len v posteli.
Pomocou stropného zdvihdku sa moZem
premiestnit z postele do vozika a z vozika
do postele. Pri tychto tikonoch mi pomdha
manzelka a opatrovatelka, lebo ja potre-
bujem pomoc celych 24 hodin. Patri Vim
ucta a vdaka za vyhovenie mojej Ziadosti.
Ostdvam s pozdravom

Peter Hicko a pripaja sa aj moja manzelka

Mili nasi ¢lenovia, uverejnené
podakovania patria vsetkym,
ktori sa na Dni belasého motyla
aktivne podielali a pomahali pri
jeho organizacii a priebehu.
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Vyuctovanie verejnejzbierky DBM 2010

vgrafoch
Hruby vynos zbierky
8174,83€; 33.487,14 €

24%

u Cisty vynos zbierky

® Naklady zbierky

25312,31€;76%

n \\-___4//

726,10 € Prijem zbierky
2352,80€

1390,71 €
m Deri belasého motyla

m Koncert belasého motyla

= DMS

= dobrovolné prispevky na ucet
® Uroky po zdaneni

29002,15 €

Naklady zbierky

112,88 € 169,26 €
= motyliky

® pokladnicky

m tricka

m plagaty, letaky

m sluzby pre Koncert bel. motyla
BTV reklama

= bankové poplatky

142,80 € L. .,
w ostatné sluzby a material

142,99 €
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z nasej Cinnosti

Kolkokrat sme pomohlivr.2010

mechanicky vozik

elektricky vozik

Uprava bytu/domu
akumulatory do el. vozika
oprava zdvihacieho zariadenia
antidekubitna sedacka/matrac
zdvihacie zariadenie
sch.plosina/zvisla zdvihacia plosina
vak do zdvihaku

schodolez

oprava elektrického vozika
opierka na elektricky vozik
notebook

horské sinko

Akou sumousme prispelivr.2010

elektricky vozik
mechanicky vozik

9793,16 €
8 195,74 €

antidekubitna sedacka/matrac 2 047,04 €
zdvihacie zariadenie 1799,90 €
akumulatory do el. vozika 1512,92 €
sch.plosina/zvisla zdvihacia plosina 1464,10 €
uprava bytu/domu 852,00 €
schodolez 670,00 €

oprava zdvihacieho zariadenia 339,01 €

horské sinko 254,17 €

notebook 233,28 €

vak do zdvihdku 216,00 €
oprava elektrického vozika 90,34 €
opierka na elektricky vozik 87,00 €
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Pripomienkovalisme

Navrh novely zikona ¢. 577/2004 Z. z.
o rozsahu zdravotnej starostlivosti
uhradzanej na zaklade verejného zdra-
votného poistenia, kde OMD v SR Ziada-
lo do Indika¢ného zoznamu pre kupelnt
lie¢bu doplnit kéd diagndzy G60 tak, aby

uhrada kapelnej starostlivosti z verejného
zdravotného poistenia bola typ thrady
»A* s frekvenciou raz ro¢ne. Teda, aby si
poistenec nemusel hradit naklady na uby-
tovanie a stravu pocas lie¢enia.

Chceme tym napravit stcasny stav, ked
indikaény zoznam diagnézu G60 opome-
nul a vobec sa v iom nenachdadza.
Ziadost Organizdcie muskularnych dys-
trofikov v SR opierame o suhlasné sta-
novisko hlavného odbornika MZ SR pre



Pripomienkovali sme

neuroldgiu - profesora MUDr. Petra Tur-
¢aniho, PhD. Na toto progresivne svalo-
vé ochorenie neexistuje nijaka Specificka
liecba a jedinou moznostou ako zlepsit
zdravotny stav Tudi s tymto ochorenim
je intenzivna rehabilitdcia. Pudia s tymto
ochorenim kupelnu lie¢bu skuto¢ne po-
trebujt a vzhladom na jeho invalidizujuci
charakter thrada z vlastnych prostriedkov
je pre vdc¢sinu z nich socialne neunosna.

Navrh opatrenia Ministerstva zdravot-
nictva Slovenskej republiky, ktorym sa
vydava Zoznam zdravotnickych pomo-
cok plne uhradzanych alebo ciastoc-
ne uhradzanych na zaklade verejného
zdravotného poistenia s uc¢innostou od
1.4.2011

Ziadali sme zrusit indika¢né obmedze-
nie pri antidekubitnych matracoch: ,Tr-
valé priputanie na 16zko, imobilita, ne-
sebesta¢nost, stav vyZadujuci sustavna
oetrovatelsku starostlivost. Dalej sme
nesuhlasili s indika¢énym obmedzenim
pri polohovacich posteliach: ,,Stabilizova-
ny stav, trvalé priputanie na l6zko, imo-
bilita, nesebestacnost, stav vyzadujuci
vyhladovo dlhodobu ststavnu o$etrova-
telska starostlivost pri polohovacich po-
steliach a Ziadame ho zrusit, t. j. aby platil
povodny stav bez explicitne uvedeného
obmedzenia zdravotnej indikacie.
Nerozumieme, pre¢o maju takéto pomoc-
ky byt indikované len leziacim pacientom.
Pre¢o pomdcky nie su indikované na za-
klade toho, ¢isito konkrétna diagndzaajej
zdravotné désledky vyZzaduja alebo nie? Je
to vuplnom rozpore so samotnym ucelom
kompenza¢nych pomoécok, ktoré maji
skvalitiiovat zivot, kompenzuju funké-
né poruchy, tak aby prave osoby napriek
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zdravotnym obmedzeniam mohli Zit bez
bolesti, pohodlne, aj aktivne, zapojeni do
spolo¢nosti. To je predsa hlavny vyznam
kazdej pomdcky.

Z iniciativy Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR sme dna 23. 4. 2011
v spolupraci a za podpory dalSich za-
stupcov organizacii oséb s tazkym te-
lesnym postihnutim oslovili listom so
Ziadostou o osobné stretnutia ministra
Ivana Uhliarika. Predmetom stretnutia
mala byt novela zdkona, v ktorej sme
chceli presadit, aby aj zastupcovia po-
istencov mohli byt zapojeni do procesu
kategorizacie pomdcok. Doteraz sme
na ziadost nedostali Ziadnu odpoved.
Prinasame list v plnom zneni.

Vec: Ziadost o audienciu vo veci prerokova-
nia ndvrhu novely zdkona & 577/2004 Z. z.
o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhrddza-
nej na zdklade verejného zdravotného pois-
tenia - zapojenie poistencov (0s0b s tazkym

zdravotnym postihnutim) do procesu kate-
gorizdcie zdravotnickych pomdcok

Vidzeny pdn minister,

touto cestou si Vds dovolujeme poZiadat
0 osobné stretnutie, na ktorom by sme cheeli
my, zdstupcovia viacerych mimovlddnych
organizdcii, ktoré pomdhajii ludom s roz-
nym tazkym zdravotnym a telesnym po-
stihnutim, predniest ndvrhy na zapojenie
0s6b s tazkym zdravotnym postihnutim do
procesu kategorizdcie zdravotnickych po-
mocok a dohodniit sa na ich zapracovani do
navrhu novely zdkona ¢. 577/2004 Z. z.
Slabé postavenie poistencov a nezdujem
o problémy z praxe, o mapovanie redlnych
potrieb 0s6b so zdravotnym postihnutim
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a naopak velmi silné postavenie zdravot-
nych poistovni na druhej strane pri katego-
rizdcii pomdcok povazZujeme za zdvazny
problém navrhovanej pravnej uipravy aj
dnesnej praxe, ktory chceme aj vzhladom
na nedostatok casu (medzirezortné pripo-
mienkovacie konanie skoncilo 10. 3. 2011)
urgentne riesit v spoluprdci s Vami pocas
osobného pracovného stretnutia.

Co konkrétne ziadame:

1. Ustanovenie § 24b odsek 1 Ziadost o zme-
nu podmienok podskupiny zdravotnic-
kych pomédcok doplnit tak, aby poistenec,
osoba s tazkym zdravotnym postihnutim
mala pravo predkladat ndvrhy na zmenu
podmienok poskytovania zdravotnickych
pomobcok. V nadviznosti na tito zmenu
Ziadame upravit aj odsek 5 § 24b.

2. Ustanovenie § 39 Spolocné ustanovenia
pre konania vo veciach kategorizdcie
a uradného urcenia cien liekov, zdravot-
nickych pomdcok, Specidlnych zdravot-
nickych materidlov a dietetickych potra-
vin doplnit

a) odsek 2 o zriadenie deviateho poradného
orgdnu ministra zdravotnictva Sloven-
skej republiky vo veciach kategorizdcie,
ktory by tvorili zdstupcovia osob s taz-
kym zdravotnym postihnutim (Ndrodnd
rada oblanov so zdravotnym postihnu-
tim alebo transformovand Rada viddy
pre osoby so zdravotnym postihnutim)
alebo

b) odsek 5 tak, aby priamo clenom Kate-
gorizacnej komisie pre zdravotnicke po-
mocky bol aj jeden zdstupca poistencov,
0s0b s tazkym zdravotnym postihnutim.

Uvedené ndvrhy boli vo forme zdsad-
nych pripomienok predloZené aj v ramci

Pripomienkovali sme

medzirezortného pripomienkovacieho ko-
nania Ministerstvom prdce, socidlnych veci
a rodiny.

Svoje navrhy odévodriujeme:

Plne sa stotozriujeme so stanoviskom Mi-
nisterstva prdce, socidlnych veci a rodiny SR,
odbor socidlnych sluzieb zo dria 2.3. 2011,
ktoré predloZilo k spominanému ndvrhu
novely, a to ze v rdmci celého zdkona o roz-
sahu zdravotnej starostlivosti uhrddzanej
na ziklade verejného zdravotného pois-
tenia sa tomu, kto vytvdra zdroje, v mene
koho a pre koho sa celé zdravotné poistenie
realizuje, t .j. poistencovi, neddva Ziadny
priestor na vyjadrenie a uplatnenie ndvr-
hov, resp. pripomienok.

Kategorizdcia zdravotnickych pomdcok
sposobuje dlhodobii nespokojnost zdstup-
cov ludi so zdravotnym postihnutim. Cie-
lom nasich ndvrhov je, aby sa na potreby
ludi so zdravotnym postihnutim prihliada-
lo uz v pociatocnom procese rozhodovania,
kde by na vyviZenie roznorodych zdujmov
vyrobcov (distribiitorov pomdcok) a zdra-
votnych poistovni, mala mat zastipenie aj
strana, ktord dopady kategorizdcie pomo-
cok citi bytostne, teda najviac.
Rozhodovanie Kategorizacnej komisie pre
zdravotnicke pomdcky pri MZ SR za ob-
dobie minulého aj predchddzajiicich rokov
opakovane vyvoldva konfliktné situdcie
medzi Ministerstvom zdravotnictva SR
a osobami s tazkym zdravotnym postihnu-
tim. Jej ndvrhy a ich ndsledné zrusenie zo
strany Ministerstva zdravotnictva SR (na-
priklad navrhy vekom ohranicit ndrok na
prvy invalidny vozik az pre deti nad 6 rokov,
odoprety ndrok na mechanicky a elektricky
invalidny vozik siicasne, podmienky ndro-
ku na polohovaciu postel'a pod.) vzbudzuijii



Pripomienkovali sme

dojem, ze kategorizacnd komisia nemd
vZdy jasnii predstavu o redlnych potrebdch
0sob s tazkym zdravotnym postihnutim,
ani o nich vediet nechce.

Doplnenie tejto komisie o zdstupcu poisten-
cov - 0s0b s tazkym zdravotnym postihnu-
tim by prispelo k transparentnejsej diskusii
aj prijimaniu rozhodnuti so zrozumitelnym
a obhdjitelnym odbévodnenim. Tieto atribi-
ty rozhodovacieho procesu v komisii dote-
raz absentovali.

Zavedenie vyvdzeného zastiipenia jednot-
livych zainteresovanych strdn v kategori-
zacnej komisii, okrem zdstupcov MZ SR,
zdravotnych poistovni a odbornikov aj zd-
stupca poistencov - ludi s tazkym zdravot-
nym postihnutim, ktorych sa kategorizicia
pomdcok v redlnom Zivote tyka, prispeje aj
k transparentnejsiemu nakladaniu s verej-
nymi zdrojmi, aj ku kontrole vyuZivania
verejného zdravotného poistenia, ktorého
povinnymi platitelmi sii oblania.

Organizdicia muskuldrnych dystrofikov
v SR, Slovensky zviz sclerosis multiplex
a Centrum samostatného Zivota predlozili
v oktébri 2010 zdsadné pripomienky k pr-
vému ndvrhu novely zdkona ¢ 577/2004
Z. z., v ktorych Ziadali doplnenie Kategori-
zacnej komisie pre zdravotnicke pomdcky o
zdstupcu poistencov s tazkym zdravotnym
postihnutim z Rady viddy pre osoby so
zdravotnym postihnutim. Nase pripomien-
ky neboli akceptované.

Dlhodobo upozorfiujeme MZ SR na ne-
priaznivi situdciu v dostupnosti zdravot-
nickych pomécok pre ludi s tazkym zdra-
votnym postihnutim, opakovane Ziadame
o jej rieSenie, predkladdme pripomienky a
navrhujeme rieSenia. Netispesne a bez redl-
neho vysledku.
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Vzhladom na tieto skiisenosti a zavaznost
problému chceme v spoluprdci s Vami, vd-
Zeny pdn minister, ndjst jeho spolocné riese-
nie v navrhu novely zdkona ¢. 577/2004 Z.
z. 0 rozsahu zdravotnej starostlivosti uhrd-
dzanej na zdiklade verejného zdravotného
poistenia.

Vzhladom na éasovii tieseri sa na Vids
obraciame so Ziadostou o audienciu v ¢o
najkratsom case.
Za kladné vybavenie nasej Ziadosti vopred
dakujeme. S tictou

Mgr. Andrea Madunovd

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR
Ludmila Gricovd,

Ing. Vladimir Histava

Obaja Centrum samostatného Zivota n.o.
Jarmila Fajnorovd

Slovensky zviz sclerosis multiplex

Mgr. Tibor Kobdl, Katarina Pisecnd
predseda a podpredseda ZhromaZzdenia
zdstupcov organizdcii oblanov s telesnym
postihnutim v SR v Rade viddy Sloven-
skej republiky pre obcanov so zdravotnym
postihnutim

Anton Benca

Kosickd organizdcia vozickdrov - nezdvisly
Zivot

Viliam Franko

Republikova Specifickd organizdcia SZTP
TTP avozickdrov

Na vedomie:

p. Iveta Radicovad - predsedkyria Viddy SR,
Urad vlddy SR, Bratislava

p. Peter Body - poradca ministra prdce,
socidlnych veci a rodiny, MPSVaR SR,

Bratislava
Spracovala Maria Duracinska



30 z nasej Cinnosti

Vydalisme

nove brozurky

o nervovosvalovych
ochoreniach

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR vydava odborné publikacie
o nervovosvalovych ochoreniach,
ktoré dostupnym a zrozumitelhym
sposobom prinasaju informacie po-
trebnej starostlivosti detom aj dospe-
lym so svalovymi ochoreniami a ich
rodinnym prislusnikom.

Ku koncu roka 2010 sme vydali dve dtle,
ale o to viac uzito¢né brozurky s ndzvom
Domaca fyzioterapia: Dychova reha-
bilitdicia u nervovosvalovych ochoreni
(autor: Marko Maduna) a preklad zo za-
hrani¢nych zdrojov Respira¢na dychova
terapia.

V pripade zaujmu o tieto publikicie mézu
¢lenovia aj ini zdujemcovia kontaktovat
kanceldriu OMD v SR.

® Dychova rehabilitacia
<9, unervovosvalovych
ochoreni

e, . . e
5 "° Respiraéna 0.6 e

terapia

OMDvVSR

sa zucastnilo

Januar 2011:

Medzinarodny seminar Studying abro-
ad with disability - when dreams be-
come reality. Organizovalo ho Centrum
$tudentov so Specifickymi potrebami
a Erasmus Students Network, obe z Uni-
verzity Komenského. Cielom bola podpo-
ra medzinarodnych studentskych mobilit
pre $tudentov so zdravotnym postihnu-
tim v rdmci programu Erazmus s dora-
zom na $pecifické potreby studentov so
zdravotnym postihnutim. Na semindri sa
zGcastnili zdstupcovia Ministerstva skol-
stva, vedy, vyskumu a $portu, Magistratu
hlavného mesta Bratislavy, zahrani¢ni
hostia z Bruselu i Talinu, zastupcovia or-
ganizdcii, vratane OMD v SR a zastupco-
via §tudentov.

Februar 2011:

Diskusia v TV Bratislava na tému Je
Bratislava dostato¢ne bezbariérova?
Za ucasti zastupcov Slovenského zvizu
telesne postihnutych, Unie nevidiacich
a slabozrakych Slovenska, OMD v SR
a tiez vediceho referatu medialnej ko-
munikacie, Magistratu mesta Bratislava
sa diskutovalo o dostupnosti Bratislavy
z pohladu [udi s obmedzenou moznostou
pohybu, nevidiacich a slabozrakych, ale
aj o pristupe mesta k tomuto problému.
V tejto suvislosti zastupca mesta prislubil
grafikony v mestskej hromadnej doprave,
kde by mali byt vyznacené spoje s nizko-
podlaznymi autobusmi. Prvé lastovicka
uz pribudla: v grafikone (www.imhd.sk)
su takto vyznacené spoje na linke ¢. 63.
No zial, na stranke Dopravného podniku



mesta Bratislava sa pod oznadenim Bez-
bariérové cestovanie da najst len nefunke-
na stranka.

Marec 2011:

Diskusia v mestskej casti Staré Mesto
o spdsobe prevadzkovania letnych teras
v centre mesta Bratislava, ktoré boli vo
vlanajsej sezéne umiestnené na vyvyse-
nych podestach, to znamena z hladiska
bezbariérovosti tiplne nedostupné. Von-
kajsie letné terasy by mohli byt dostupnou
néhradou, pretoZe v centre mesta je vela
prevadzok reStaura¢nych a kaviarenskych
zariadeni bariérovych. KedZe vicsina zua-
¢astnenych zastupcov prevadzok, zdujmo-
vych zdruzeni, ¢i obyvatelov centra mesta
sa vyslovovala proti podestam, verime, ze
aj nam tymto mesto vyjde v ustrety. OMD
v SR zastupovala Silvia Petruchova.

Maj 2011:

Na zéaklade pozvania doc. MUDr. Petra
Spaleka sme sa ztéastnili na IV. Neuro-
muskularnom kongrese a zaroven XII.
Konferencii o neuromuskuldrnych ocho-
reniach, v diioch 5. - 6. 5. 2011 v Brati-
slave. Vyuzili sme prilezitost oslovit od-
bornikov a ponukali sme v nagom stanku
publikacné materidly o OMD v SR, za-
roven sme boli pripraveni odpovedat na
otazky zaujemcov. Ukazalo sa, Ze lekarska
verejnost, neuroloégovia, su velmi dobre
informovani o nasom zdruZeni. Nema-
la tlohu v tom zohréva aj nasa Ozvena,
ktord posielame do kazdej neurologickej
ambulancie, ale i oddelenia. OMD v SR
zastupoval Tibor Kobol.

V spolupraci s Centrom pre $tudentov
so $peciadlnymi potrebami a Katedrou
socialnej prace sme 3. médja na pode Pe-
dagogickej fakulty UK, Katedry socidlne;
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prace, zorganizovali prednasku o osob-
nej asistencii. Na pdde samotnej Kated-
ry socidlnej prace sme $tudentom 2. a 4.
ro¢nika socidlnej prace prednaskovou
formou priblizili osobnu asistenciu ako
aktivnu formu pomoci fudom s tazkym
zdravotnym postihnutim. Studentom
sme zaroven predstavili ¢innost a aktivity
OMD v SR.

Projektové aktivity

Komunitna nadacia Bratislava v ramci
programu Y4BA (Young for Bratislava)

vybrala nas projekt s nazvom Turnaj be-
lasého motyla. Aj vdaka tomuto grantu
sa bude moct konat v juni prvykrat v Bra-
tislave celoslovensky turnaj v boccii vo

vsetkych jej Styroch kategdriach.

L

1]

Jourg
FOr-bad

O projekte si viac
precitate v Sporto-
vom okienku.

Projekt s nazvom Turnaj belasého mo-
tyla sme prihlasili aj do podujatia Nage
mesto, ktoré zastreSuje Naddcia Pontis.
Chceme vyuzit firemnych dobrovolnikov
na technické zabezpecenie tohto turnaja.

Vysehradsky fond v ramci vyzvy Malych
grantov, ktord konc¢ila 1. marca 2011,
vybral projekt OMD v SR pod nazvom
Dystro Chess Cup Skovakia 2011.

Vdaka finanénému grantu vo vyske
3 600 € sa v mdji v bezbariérovom penzid-
ne Slnie¢ko na Duchonke konal medzina-
rodny $achovy turnaj svalovych dystrofi-
kov za Gcasti hracov zo Slovenska, Ceskej
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republiky, Polska, Madarska, Slovinska
a Srbska. Sachovy turnaj bol priprave-
ny v spolupraci s IPCA (Medzindrodna
asocidcia telesne postihnutych Sachistov)
a EAMDA (Eurépska aliancia organizacii
muskularnych dystrofikov).

Velkonocne VAU

Symbolom sviatkov jari a Velkej noci

su urcite bahniatka a malované kras-
lice. Prave velkonoénym vajickam

bolo venované aprilové VAU, ktoré sa

konalo 14. 4. 2011. Dievcata nelenili

a priniesli si vela vyfuknutych vajicok,
ved'na Sibacov sa treba pripravit:)

Vajicka sme obliekli do farebnych akrylo-
vych $iat. Farbu sme nanasali pomocou
malych $pongii, ktoré vytvorili nerovno-
merny podklad, ¢o vyzeralo velmi zauji-
mavo. Niekto na toto vajicko pouzil viac
farieb, iny ho posypal trblietkami. Na
dierky na vrchu a spodku vajicka sme na-
lepili kvetinky a tym sme zakamuflovali
vacdie dierky. Nakoniec sme cez dierky
pretiahli pomocou dlhého hacika farebna
stuzku a na konci urobili uzol a original-
ne a veselé vajicko bolo na svete.
Atmosféra bola ako vidy velmi prijemnd,
dokonca sme mali aj mimobratislavsku
ucast, a to Katky a Valentinku so Sen-
ca a Lydku z Puchova. Maros§ sa staral
o pitny rezim umelcov, Hel¢a o zébavu
a naSa kamarétka a dobrovolnicka Janka
0 servis.

o nasich ¢lenoch

Dakuj em za velkd pomoc Milo$ovi, Janke,
Marosovi, Simke, Katkdm a ostatnym.
Uz teraz sa te$im na opekackové VAU na
Zeleznej studnicke. 23. jina uréite pridte,
bude fajn.

Lu.

o nasich ¢lenoch

DystroRozhovor

Ani v tomto ¢isle nesmie chybat oblube-
nd rubrika. Dnes vam predstavime dvoch
nasich ¢lenov, kamaritov, a to Danku
Lackovt z Velkej Lomnice a Radka Ciz-
mara z Bratislavy. Kazdy z nich je iné-
ho kuta Slovenska, a predsa maju nieco
spolo¢né. Spdja ich rovnaké ochorenie
svalova dystrofia, st ¢lenmi OMD v SR
a kazdorocne sa aktivne zapdjaju do or-
ganizdcie Dna belasého motyla, do osvety
o svalovych ochoreniach spojenej s verej-
nou zbierkou. Viac sa o nich dozvieme
DystroRozhovore.

Danka Lackova

Nasou clenkou si uz od roku 2006.
Odkial si sa 0 OMD v SR prvykrat
dozvedela?

O OMD v SR som sa dozvedela od méjho
brata Romana, on bol ¢len ako prvy, do-
zvedel sa o organizacii z TV teletextu.

Prezrad nam nieco viac z tvojho sukro-
mia. Kolko mas rokov, kde byvas, tvoje
hobby, ¢o si Studovala?

Som slobodnd, byvam s rodi¢mi, mam
40 rokov, byvam vo Velkej Lomnici. Rada
cestujem, pozeram TV, rada sa zacastiu-
jem kulturnych podujati. Skoncila som



zékladnua $kolu a zo zdravotnych dévo-
dov som dalej nemohla $tudovat.

Dozvedeli sme sa, ze si zac¢ala podnikat.
Comu konkréte sa venujes?

Ano. Podnikdm uz 3 roky a mam butik
s oble¢enim. V budtcnosti by som chcela
podnikat vo vd¢$om rozmere a vo va¢-
$om meste. Mojim snom je mat niekedy
retaurdciu a cukraren.

Blizi sa nam cas letnych dni, kam sa ten-
to rok chystas na oddych?

Tak ako vzdy na Duchonku, na ¢o sa kaz-
dy rok velmi te$im.

Dystrorozhovor

o nasich ¢lenoch

AKké je tvoje oblubené jedlo, pitie, hudba?
Oblubené jedlo su opekané zemiaky,
rezne. Medzi moje oblibené pitie patri
biele vino a pomarancovy dzus. Paci sa
mi moderna hudba a Modern Talking

Danka, keby si mohla povedat 3 veci,
ktoré Ta robia $tastnou. Kto, alebo ¢o by
to bolo?

1. Byt zdrava. 2.Uspesne viest podnikanie.
3. Osamostatnit sa.

Pomaly sa bliZi cas osvety a zbierky Den
belasého motyla, na ktorej sa kazdoroc¢-
ne zucastnujes. Ako takéto pripravy vy-
zerajui u Vas vo Velkej Lomnici? Kto sa
u Vas do tejto akcie zapaja? Ako ty vni-
mas tento den?
Tak ako kazdy rok si zhanam dobrovolni-
kov, studentov, ktori velmi radi pomoézu.
Pomaly si zabezpecujem dopravu na
zbierku. Do zbierky sa pripajaju aj moji
surodenci, synovec a neterky. Den bela-
sého motyla je pre mna velmi vyznamny,
pretoze vdaka pocas neho vyzbieranym
prispevkom mdzem pomoct inym nasim
¢lenom.
Dakujeme za rozhovor a prajeme vela
uspechov, drZime palce pri podnikani.

Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova.
Radko Cizmar
Si nasim dlhoro¢nym clenom uz 18 rokov.
Ako vnimas ty ¢lenstvo v OMD v SR?
Ani sa mi nezda, ze je to uz tolko rokov.
Vdaka OMD mam vela priatelov, kto-
rych by som inak nestretol. Vdaka OMD
som ziskal vedomosti o0 moznostiach pre

ludi ako som ja. OMD mi poméhalo pri
roznych problémoch nielen radami, ale

3(c
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o nasich ¢lenoch Dystrorozhovor

pomohlo mi aj pri kdpe vozika. Okrem
toho st tam skveli ludia s velkym srdcom.

Prezrad nam nieco viac z tvojho suk-
romia. Kolko mas rokov, ¢o si Sstudoval,
aké je tvoje hobby?

Mam 38 rokov, som treti rok zenaty. Venu-
jem sa bonsajom a okrem toho rad varim,
pe¢iem a mam rad vSetky domace prace.
V ramcidanych moZnostirad navstevujem
koncerty, a to nielen popovych umelcov,
ale milujem aj vaznu hudbu. Do divadla
by som tiez rad zasiel castejsie. Ale...

Vieme o tebe, Ze si sa pred nedavnom
stal stastnym manzelom Vierky. Citis,
Ze sa Tvoj zivot vdaka tejto situacii ne-
jako zmenil?

S Vierkou sme uz 12 rokov $tastny par, aj
ked' sme sa zobrali z tohto pohladu len
nedavno. Som $tastny, Ze som nasiel taku
skveld zenu, vdaka nej sa mozZem venovat
tomu, ¢omu chcem. Je mi oporou a velmi
ju milujem.

Poculi sme, Ze sa Vam podarilo konecne
najst bezbariérovy byt. Bola to asi na-
ro¢na cesta. Co vSetko si musel urobit

pre to, aby si takyto byt dostal? Uz ste sa
v novom domove zabyvali?

Je to ozaj naro¢né. Pred 8 rokmi nas na-
$tartovala Andrejka Madunovd, ktord
nam pomohla napisat ziadost o pridele-
nie bezbariérového bytu a potom sme uz
len chodili na drad, urgovali sme, obno-
vovali sme ziadosti a znovu Ziadali atd. ...
Uz sme ani nedufali, Ze sa to podari. Tr-
valo to viac ako osem rokov, ale chvala
bohu podarilo sa. V ,,novom* byvame len
od polovice decembra. Bolo tu velmi vela
prace a este stdle nemame vsetko hotové.
Ved viete, kazda ,$vanda“ nieco stoji. Ale
je to super, ked sa dostanete bez problé-
mov do bytu.

Tiez sme sa dopoculi, Ze sa do vasej ro-
dinky dostal novy ¢len. Co nam o iom
prezradi$?

Vola sa Brigita a je nadherna, ma 3 me-
siace, je to stafordsirsky bulteriér. Krasne
rastie a robi ndm radost.

Blizi sa nam cas letnych dovoleniek,
kam sa tento rok chystate vy?

Tak ako kazdy rok ideme k mojim rodi-
¢om do Dargova. Uz sa velmi tesime.

Ste velmi spolocenski [udkovia, na
akych kulturnych udalostiach ste sa

v poslednej dobe zucastnili?

Naposledy sme boli na koncerte Karla
Gotta a Evy Urbanovej, ale v poslednej
dobe nam vsetok ¢as zabera nasa Brigitka,
nechce byt sama.

Den belasého motyla je v plnom pride
priprav. Ako vnimas ty tento den?
Zapojis sa aj tento rok?

Urcite sa zapojim aj tento rok. Je to



moznost ako pomdct ostatnym, ktori na-
ozaj potrebuji finanénd pomoc pri kipe
drahych pomoécok. Tiez patrim medzi ludi,
ktorym OMD v SR s doplatkom na vozik
pomohlo. Som rad, ze vznikol takyto nas
den, kedy si mozeme navzijom pomoct.
Dakujeme za rozhovor, drZime palce pri
vychove Brigitky, aby z nej vyrdstla dobrd
pomocnicka. Vietko dobré do dalsich dni.
Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova.
nwvs v
Rodiciarodicom
Mili éitatelia, rubrika Rodicia rodi¢com
prinasa rozhovory s rodinami, kde
Zije dieta, prip. deti so svalovou dys-
trofiou. Je uréena na to, aby ste mali
aj vy, rodicia, priestor na vzajomné
zdielanie radosti aj starosti. Napiste
nam svoje pribehy, zazitky, rady, po-
delte sa s inymi rodinami o informa-
cie, skasenosti... Chceme, aby tento
priestor patril vam a vasim detom.
Kazdy prispevok je vitany.
V Ozvene 2/ 2011 vam predstavujeme
rodinu, v ktorej zija dvaja chlapci so sva-
lovou dystrofiou, v ktorej rodi¢ia aktivne
vyhladavaji nové informacie tykajice sa
starostlivosti o deti s DMD.

Rodina
Haviernikovcov

Co by ste nam o svojej rodinke
prezradili?

Sme oby¢ajna Stvorc¢lenna rodina, ktord
bojuje so svojim osudom. Najstar$i syn
Danko mé 6 rokov, chodi do $kolky a od
septembra pojde do $koly. Mladsi dvoj-
ro¢ny Samko je s maminou doma. Tatino

Rodicia rodicom

o nasich ¢lenoch

pracuje na Mestskom bytovom podniku
ako referent energetiky. Vo volnych chvi-
lach sa okrem starostlivosti o chlapcov za-
oberame a zaujimame o v8etky moZnosti
ako pribrzdit svalova dystrofiu, éerpajic
informdcie z internetu a zo skdsenosti
z predchadzajtcej $portovej kariéry.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?

V roku 2006 po stanoveni diagnézy Dan-
kovi sme zacali hladat informécie o Du-
chenneovej svalovej dystrofii na internete,
kde sme narazili na informdciu, Ze OMD
v SR organizuje konferenciu ,,Kroky na-
pred v starostlivosti a lie¢be pacientov
s NS® Preto sme oslovili predsednicku
OMD v SR Andy Madunovu, ¢i by bolo
mozné aby sme sa stali clenmi organizacie
a zucastnili sa konferencie. Samozrejme
to problém nebol a odvtedy sme ¢lenmi.
Po preditani Ozveny cestou z konferencie
sme sa rozhodli nasledujuci rok organizo-
vat Den belasého motyla v Novom Meste
nad Vahom a aktivne sa zapdjat do akcii
OMD.

Vieme, Ze sa vam podarilo zalozit skupinu
Duchenne Active Crowd pre rodicov. Ako
tato skupina funguje a ¢im sazaobera?
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o nasich ¢lenoch Rodi¢ia rodi¢om

Po stretnuti rodin v detskych taboroch
a vzdjomnej komunikdcii na internete
sme zistili, Ze rodi¢ia maju sice nejaké in-
formacie o DMD a podpornej liecbe po-
travinovymi doplnkami, ale nie st ucele-
né. Preto bolo potrebné, aby rodicia, ktori
maju viac informacii, zdielali tieto infor-
macie s tymi, ktori ich mali menej. Spojili
sme sa s Marceli Kondelovou, Marcelom
Dirnbachom, Zuzkou Hra$nou a Jankou
Pavlikovou s konkrétnym navrhom, we-
bovou strankou pre rodi¢ov. Nésledne na
to sme zalozili klub DAC pri OMD v SR,
kde sa snazia rodi¢ia pomdct si navzajom.
V priebehu poslednych dvoch rokov sme
mali dve zdkladné aktivity. Prvou bol Iti-
nerar interdisciplindrnej starostlivosti,
ktory po nas uspesne prebrali aj rodic¢ia
z Parent Project. Druhou nasou aktivitou
bol rodi¢ovsky mikro test potravinového
doplnku Idebenone, ktorého sa zt¢astnilo
$est rodin. Z vysledkom, ktory preukazal,
Ze Idebenone je v stanovenom davkovani
pre chlapcov bezpe¢né sa potvrdil aj zaver
klinickej $tudie prebiehajiicej pod vede-
nim Santhera Pharmaceuticals v Kanade
a Belgicku. Momentéalne DAC funguje
formou telefonatov a internetovej komu-
nikdcie, pretoze tatinove pracovné vytaze-
nie a starostlivost o nasich synov zabera
vadsinu nasho ¢asu. Fungujeme tak, Ze ro-
diny chlapcov so svalovou dystrofiou ktori
boli prave diagnostikovani a vyhladavaja
informacie na internete, oslovia nas, a my,
alebo odborni lekari ich nasmerujeme
do projektu databazy DBMD. Taktiez ich
CiastoCne pripravime na mozné prekaz-
ky ktoré ich ¢asom cakaju. Vysvetlime
potrebu interdisciplindrnej starostlivosti
a podpornej liecby. V neposlednom rade
ich nakontaktujeme na OMD.

Ako vyzera vas klasicky den?

Réno vstaneme, Danko s tatinom idu do
$kolky a do zamestnania. Mama Katka so
Samkom vstavaju trocha neskor, doobeda
st doma alebo vonku, varia, upratujui, na
obed idu pre Danka do $kolky. Chlapci sa
potom spolu hraja a ked pride tatino, tak
si vymyslime nejaky spolo¢ny program.
Okolo 18-tej sa zadina s pravidelnym
cvidenim, kazdy druhy den pridame
hydromasaznu podlozkou a masirova-
nie. Potom nasleduje vecera, umyt zuby
a okolo 6smej chodia chlapci spat. My sa
potom venujeme komunikécii s rodi¢mi
a hladaniu novych informécii. Niekedy
cez vikendy podnikame netradi¢né vylety
aby sme v case, ktory nam ostava, prezili
s chlapcami ¢o najviac.

Kam sa chystate v lete?

Samozrejme sa chystdme sa do tabora
OMD, na ktory sa uz teraz tesime. Na
konci letnych prazdnin, posledny augus-
tovy tyzden chceme ist na dovolenku do
Juznych Ciech spojent so stretnutim ro-
din Parent Projectu v Cechdch.

Co by ste odkazali rodicom deti s Du-
chenneovou svalovou dystrofiou?
Nie je ni¢ horsie ako skryvat svoje problé-
my pred svetom. Cim otvorenejsie budete
o ochoreni hovorit, tym viac to pomoze
vam a vas$im chlapcom. A aj ked viete, ze
boj je tazky, nevzdavajte ho.

Rozhovor viedla .a

Tvorive okienko

Medzi velmi Sikovné osdbky patri nas
dlhoroény ¢len Stanko Vavrek z Kuci-
na, o ktorom vieme zatial' len malo.



Viac sa o nom dozviete v kratkom
rozhovore.

Sikovnik Stanko

Stanko, ¢o by ste nam o sebe prezradili?
Dobry den! Pozdravujem vsetkych OM-
Dékov. Volam sa Stanislav, som uz 51-
ro¢ny, este chodiaci myopat, Zenaty, otec
$tyroch krasnych dcér a momentélne som
uz aj $tastny dedko. Mam vnucika Petka
a vnu¢ku Emmku, a aby som nezabudol
na moju velmi starostlivii a dobrd man-
zelku Martu. Byvame v rodinnom dome
s velkou a peknou zdhradou. Mdm ukon-
¢enu strednt odbornu $kolu s drevar-
skym zameranim, 25 rokov som pracoval
v nabytkarskom priemysle ako majster,
technoldg a konstruktér néabytku.

Vieme, Ze patrite medzi Sikovnikov.
Comu sa venujete?

Venujem sa hlavne zdhrade, kde som
vysadil vela okrasnych stroméekov. Za-
¢ali bujne rast, tak som ich strihanim

Tvorivé okienko

o nasich ¢lenoch

a tvarovanim zacal upravovat. Niekto-
ré z nich maju uz 15 az 20 rokov. Je to
pekna, ale pre myopata namahava préca,
na$tastie mi pomaha manzelka ako asis-
tentka. Okrem toho mam aj malu stoldr-
sku dielnic¢ku. Ked som mal este viac sil,
zvladal som aj vyrobu skriniek, obkladov,
polic¢iek a pod. Teraz sa uz venujem iba
veciam, ktoré st malé a jednoduché, napr.
suveniry z dreva. St to stojany na mobily,
lopariky do kuchyne, drevené krize.

Ako dlho Vam trva, kym vyrobite taky-
to vas original?

Pri tvarovani stromcekov je to 4 - 7 rokov,
kym sa z neho stane pekny a originalny
kus. Pri vyrobe stojanov, krizov, loparikov
aj niekolko dni.
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Odkial cerpate inspiraciu? Je fyzicky
naro¢né vyrobif takyto predmet?
Inspiraciu pri strihani a tvarovani ¢erpam
od kamarata, ktory je uz znamy bonsaista,
ale aj z literatdry, casopisov a internetu.
Pri vyrobe suvenirov je to prax, televizia,
Casopisy a internet. Je to pekny konicek.
Chcel som sa mu venovat naplno, zacat
podnikat, ale sil ubtidalo, a tak to robim
pre vlastné potesenie, pre rodinu a znéa-
mych. Je to vyborny népad ako darcek.

Preco ste sa rozhodli prave pre tieto ak-
tivity? Co sa vam na nich najviac paci?
K drevu méam blizko odmali¢ka. Neskor
som mal moznost spoznat technolégiu
spracovania dreva ako $tudent a zamest-
nanec. Teraz je to uz iba o tom, ¢o este
dokazem s pilkou, vitackou, bruskou.
Drevo, ¢i uz zivé alebo mftve, je original-
ny a vda¢ny material, dobre tvarovatelny
anadherny na pohlad.

Prajeme vela zdravicka, dobrych ndpadov
a rodinnii pohodu. Dakujem za rozhovor.
Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova

psychologickeé
okienko

Linka dovery

Externa psychologicka OeMDecka
Mgr. Gabika Svicekova, PhD. odpo-
veda na otazky, ktoré boli do Linky
doévery dorucené cez elektronicky
formular na www.omdvsr.sk v Sekcii
Poradenstvo.

Linka dovery

Prispevok 1 - Nadej 2010

Chcem sa spytat na moju 60 rocnii mamu,
ktord 3 roky trpi dystrofiou svalstva. Jej
stav sa pomaly zhorsuje. V poslednom ob-
dobi strdca rovnovdhu. Po vsetkych infor-
mdcidch o tejto hroznej chorobe viem, Ze
nemdme Sancu tento boj vyhrat. Hoci skii-
$ame vsetko mozné. Casto ju navstevujem,
kedze nikam nechodi. Chcem len radu aj
pre seba a celii rodinu, ako to ¢o najlepsie
zndsat a povzbudzovat ju dalej. Pred tiou
sa snazim byt silnd, ale odidem a placem,
aZ uz niekedy nevlddzem. Mdm uz svoju
rodinu. Je tato choroba dedicnd? Dakujem.

Pisatelke dakujem za prejavenu doéveru
s jej tazivym problémom. Va$a mamic-
ka trpi ubytkom svalstva aj pod vplyvom
veku. Ak jej bola dystrofia svalstva dia-
gnostikovand uz davnejsie, tak je sacasny
stav nezvratny a Vase slzy jej na sile nepri-
daji. Pomoct mozete hlavne psychickou
podporou a materidlnym zabezpecenim -
matka si pravdepodobne uz nie je schop-
nd zabezpecit vietko potrebné. Ak zila
donedévna ako samostatna osoba, tak je
pre fu iste velmi neprijemnd sii¢asna od-
kdzanost. Urcite neplanovala ,,zostat“ na
obtiaz svojej dcére. Pisatelka nepise ni¢
o dalSom pribuzenstve - tito otazka je
velmi dolezita. Ina situacia nastava, ak je
pri matke fungujici manzel, alebo ak Zije
sama. Pisatelkina starostlivost o mamic-
ku je chvalyhodnd, ale nemala by byt na
ukor starostlivosti o vlastnu rodinu. Vte-
dy sa mdze stat zdrojom napitia a matka
by vycitila, Ze je na tarchu.

Treba matku bravat do domacnosti s vnu-
Catami - aj tie sa daju primerane veku za-
pdjat do pomoci pre babicku. Ak by bola
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situdcia nezvladnutelnd, treba s matkou
otvorene hovorit o umiestneni do prime-
raného zariadenia. Pisatelke by som rada
napisala, Ze sa nejedna o boj. Ide o prijatie
neprijemnej reality. Za ucelom predcha-
dzania moznych zraneni a s ohladom na
ubudanie sil, treba mamicku presvedcit —
ak sa tak uZ nestalo - na pouzivanie vo-
zika. Mohla by po dlhom ¢ase niekam {ist
a dokonca si aj sama nakupit.

Otazky ohladom dedi¢nosti je potrebné
rie$it na genetickom vySetreni a s matki-
nym neurolégom. Pisatelke velmi Gprim-
ne navrhujem, aby vyhladala - v pripade
potreby — pomoc psycholdga. Vypita si-
tudcia v rodine moze na nej zanechat ne-
prijemné ndsledky a znemozni jej dobre
sa starat o svoje deti a celt rodinu.

Prispevok 2 - Slavka

Som matka dvoch deti, ktoré majii gene-
ticky potvrdeny diagnézu myotonia con-
genita typ 1. Chcela by som sa dozvediet
viac o tejto chorobe a pripadne sa nejakou
formou skontaktovat s podobne postihnu-
tymi, ktori majii uvedenii diagnézu. Rada
by som sa s nimi podelila o skiisenosti pri
rieSeni zdravotnych problémov, a tak si
navzdjom pomoct pri réznych problémoch,
ktoré zivot s uvedenou diagnozou prindsa.

Pisatelke dakujem za prispevok a zaroven
ju vitam - ddfam, Ze to bude aj realizo-
vané - v naSom zdruZeni. Snad som ne-
zvolila nevhodné slova, ale ked uz jej deti
dostali do vienka od sudiciek Zivot s ob-
medzujucu diagnézu, tak to bude prave
Slavka, na kom bude lezat velké bremeno
starostlivosti. Bude mat v rukach vsetky
dalsie moznosti v Zivote svojich deti. Ked
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si d4 td ,,namahu” a bude sa im venovat
¢o jej budu sily a fantdzia stacit, tak ma
$ancu vychovat $tastnych mladych ludi.
To privitanie na tvod som si dovolila
preto, lebo v Organizdcii muskuldrnych
dystrofikov v SR najde prave to ¢o hla-
da. Odport¢am osobny alebo telefonic-
ky kontakt a prihlésenie sa za ich ¢lena.
Mamine aj detom sa ponutkaju moznosti
detskych taborov, pomoci pri rieseni so-
cidlnych otazok, odoberanie §tvrtro¢nika
Ozvena. Je tu moznost stretnat silnych
rodicov, ktorych Zivot postavil do na-
ro¢nej ulohy na ktoru neboli pripraveni.
Rozhodli sa nepodlahnut stazenému ro-
di¢ovskému poslaniu, kde aj tie najjed-
noduchsie dkony trvaju dlhsie. Caka ich
niekedy naro¢nd komunikécia s uradmi,
ktoré maju sluzit na zjednodusenie exis-
tencie ich dietatu s tazkym zdravotnym
postihnutim. Ak bude mat Slavka dosta-
tok sil, tak sa v8etko na dobré obrati. Dr-
zim péste a te$im sa na osobné stretnutie
na niektorej spolo¢nej akcii.

Prispevok 3 — Kvetinka

Mdém priatela so svalovou dystrofiou. Da-
kujem, Ze je tu tdto strdnka. KedZe mo-
mentdlne je mi tazko o tom Citat, pretoZe
viem asi o o ide a nechcem byt v smutnej
ndlade. Len, ak by ste mi napisali, Ze uz sa
to da liecit. Inak priatel je v pohode, vese-
ly, pracuje, ale je uz na voziku. Pozndme
sa krdtko, som s nim, pretoze je dobry, ale
trochu liito mi to je. Ale preco byt v litosti,
hlavne, Ze on nie je. Je to skvely clovek a md
dobry vztah k ludom celkovo. A ohromny
optimizmus, tak o tom nechcem ani vela
vediet, ale ku liecitelke aspori som ho donii-
tila. Aj ked'viem, Ze sa to asi liecit nedd. Ale
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budem pri #iom, pokial to zvliddnem, lebo
tiez som len ¢lovek a pozndme sa krdtko.

Pisatelke dakujem za doveru, s ktorou sa
na nds obratila. Nemdzem sa zbavit poci-
tu, Ze ,,kvetinka“ ani poriadne nevie ¢o to
vlastne chce - zverila sa nam, Ze ma fajn
veselého priatela, aj ked je na voziku. Ma
rad Iudi, pracuje, ale ona ho aj tak Iutu-
je, ale nechce byt v smutnej nalade. Tak
velmi sa jej paci jeho optimizmus, Ze ho
dondtila ist ku liecitelke, ... Mlada Zena si
nevyhliadla najbezpecnejsi vztah s opti-
misticky ndkazlivym a Zivotaschopnym
muzom s celozivotnym neurologickym
problémom. Ur¢ite aj ona ma svoje pred-
stavy o Zivote — ¢o by chcela dosiahnut, ¢i
chce mat deti, kde chce pracovat. Zauji-
mal by ma nazor ,kvetinkinych® rodicov
na potencialneho zatka. Asi predbieham,
ved sa mladi poznaju len kratko a ona je
len ¢lovek.

Podla mna je az ¢lovek - s rozumom, slo-
bodnou volou, biologickymi potrebami,
snami, pldnmi, citmi. Je v okuzlujucom
vztahu s netypickym priatelom, ktory
ma vo svojom slabom tele tolko sily, ze
by mohol hory prendsat. Keby chcel a on
teraz urcite chce, lebo ma krehku, citliva
priatelku, ktorej sa velmi tazko prijima
fakt, nemoznosti lie¢it jeho ochorenie. To
ochorenie, s ktorym sa naucil zit - lebo
musel, nedostal ini moznost. Pravdepo-
dobne ma vybornych rodi¢ov, ktory ho
perfektne pripravili pre Zivot.

Dovolim si ,,predpovedat®, zZe pisatelkine
neisté prezivanie vo vztahu s partnerom
so $pecifickymi potrebami vyrie$i sdm
zivot. Najlepsie pomoze — v kazdom vzta-
hu - aspon kratkodoba spolo¢nd domac-
nost. Prajem mladej Zene, aby prestala
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podliehat Iutosti, ktord ani jej, ani part-
nerovi ni¢ neprindsa. Dokonca ho moze
urazat, ak je Zivotaschopny a optimisticky
naladeny. V kazdom pripade prajem pi-
satelke vela odvahy na ¢okolvek, ¢o bude
potrebovat. Navrhujem urychlene vyme-
nit [atost za sucit, lebo to je velkd vec! Ak
by ,kvetinka®“ absolvovala niektoré stret-
nutie organizované OMD v SR, mozno
pride na konstruktivnejsie myslienky.

Prispevok 4 —
Verim profesionalom

Chcel by som od Vis radu. Ako maly chla-
pec som sledoval seridl: , My vSichni skolou
povinni“a ani vo sne by ma nenapadlo, Ze
podobny osud ako md ten chlapec vo filme,
bude mat aj moj sedemrocny syn. Dostd-
vame natiho staznosti od pani ucitelky, Ze
neusedi, skdce jej do reci, usmieva sa, ked’
mu nieco vysvetluje, ... Tvrdi ndm, Ze nie
je schopny navstevovat normdlnu Skolu,
dokonca to zaslo tak daleko, Ze nds upove-
domila o tom, Ze ak nezdjdeme ku psycho-
I6govi, tak ho odporuci do osobitnej skoly.
Syn sa uci vyborné, navstevuje aj krizky,
akurdt je viac hyperaktivny ako ostatné
deti. V poslednej dobe sa stazuje, Ze pri se-
deni, ked md nohy na zemi, tak mu nohy
tipnu, preto ich dava pod seba a je potom
menej ststredeny. Prosime o radu profesi-
ondla na tento problém. Vopred dakujeme
za odpoved.

Dakujem starostlivému otcovi za otz-
ku tykajicu sa jeho synceka, ktory mad
problémy pri vstupe do Skolského systé-
mu. Kedze ma Vas syn uz 7 rokov, tak by
sa dala predpokladat dostatoénd $kolska
zrelost. Zial, skakanie do re¢i ucitelke



Linka dovery

o tom nesvedc¢i. Navyse ma syncek smolu
(alebo stastie?) ze ho pani ucitelka poslala
ku psychologovi. Evidentne jej narusuje
vyucovaci proces a nevie si s nim dat rady.
Na kazdej zdkladnej Skole musi byt skol-
sky psycholdg, ktory je schopny u ziac¢ika
ktory sa nejako odlisuje od vacsiny, na-
vrhnut dal$i postup. To, Ze sa syn vybor-
ne uci, nebude dlho pravdou, ak sa nie¢o
urychlene nespravi s jeho spravani na
vyucovani. Znamka zahfna okrem vedo-
mosti aj schopnost spolupracovat a spra-
vanie sa na vyucovani - ale to starostlivy
otecko iste vie. Synove neprijemné poci-
ty pri sedeni mozu pochdadzat z celkovej
intrapsychickej tenzie - napitia, ktoré na
vyucovani preziva.

Je prijemné citat, Ze rodi¢ veri profe-
siondlom, ale ja ako mierne ,od fachu®
zase verim vnimavym a milujicim rodi-
¢om. Zdravo milujicim - tak normaélne.
Urychlene odporucam vysetrenie u $kol-
ského psycholdga alebo na vyssej instan-
cii — krajska Pedagogicko psychologicka
poradna. Hyperaktivne deti nazyvame
deti so syndrémom ADHD. Potrebuju
upravit rezim, stravu, nie je na $kodu nav-
Steva detského psychiatra. Mnohi rodicia
rie§ia vzniknutd situdciu zmenou $koly,
lebo dieta potrebuje individualny pristup.
Otcovi a samozrejme aj matke prajem
vela trpezlivosti a synovi urychlene ¢o
najlepsiu skolu!

Prispevok 5 - Kolegyna

Vizend pani kolegynia, rovnako som psy-
chologicka a pri hladani informdcii na
internete som sa dostala aZ k tejto Linke
dovery. Rada by som Vis poziadala o in-
formdcie/priamy typ/kontakt - snazim sa
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poméct cca 50 roénému pdnovi, ktorého
diagnoza nie je presne MD (svalovd dys-
trofia), ale trpi neurologickym ochorenim,
ktorého dosledkom je oslabovanie motoriky
(hrubej, oromotoriky, priddvaju sa obéasné
urologické tazkosti). Poslednych 4 - 5 rokov
je na ID. Posledné mesiace je odkdzany na
vozik, odmieta cvicit, odmieta chodit me-
dzi ludi - hladdm kontakt na psycholéga,
ktory by bol ochotny poskytnut podpornii
terapiu, psychologické poradenstvo, ako aj
informdcie o pravidelnych svojpomocnych
skupindch dospelych pacientov s NSO ak
existujii, prip. o zariadeniach typu denny
staciondr pre dospelych pacientov s NSO,
ak existujii. Velmi pekne dakujem za Vas
Cas a odpoved.

S pozdravom Lenka Ci¢manovd

Mila kolegyna Lenka, dakujem za zau-
jimavu otazku a pokdsim sa ¢o najvy-
stiznej$ie odpovedat. Je chvélyhodné, Ze
sa snazite pomdhat panovi v néroénej
Zivotnej situdcii. Neviem kde ste sa s va-
$im chranencom strelili - ¢i je to uzivatel
OA alebo poberatel opatrovatelskej sluz-
by, pripadne zndmy ¢i pribuzny. Z mojej
osobnej skuisenosti s neurologickymi pa-
cientmi, u ktorych nastala strata mobility
vneskorSom veku, je situacia naro¢nalebo
¢asto odmietajti spolupracovat. Casto je
umocnena rozpadom rodiny, pochopitel-
nym depresivnym ladenim, stratou soci-
alneho statusu, neistotou z budicnosti.

Na Vase otazky viem reagovat iba ¢iasto¢-
ne, lebo situdcia u nas je komplikovana.
Poc¢ita sa automaticky so starostlivostou
v ramci rodiny. Ak ukdZkovo nefungu-
je, tak nastdva problém. Psychologické
sluzby su hradené prostrednictvom ZP -
indikovat ich musi psychiater. Neuviedli
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ste na aké ochorenie trpi Va$ chranenec
ale viem s urcitostou, ze neexistuje denny
staciondr pre dospelych pacientov s NSO.
St zriadené chranené dielne pre jednotli-
vé diagndzy a pre klientov, ktori su ¢lenmi
toho ktorého OZ. Napriklad novovniknu-
ta chrdnena dielha Scarabeus pre pacien-
tov so skelézou multiplex v Bratislave.
V tychto zariadeniach sa klienti venuja
dolezitej ergoterapii — vyrabaju rozne
drobné vyrobky, ktoré neskor predavaju
na trhoch. Pobyt v CHD plni asi ta najdo-
leZitej$iu funkciu - naplnenie socidlneho
kontaktu. Pre pacientov s psychickymi
problémami existuju CHD, ktoré nie vzdy
rataju s imobilnymi pacientmi, osobne
som mala pozitivnu skusenost so Senior
centrom v Bratislave, ktoré bolo urcené
pre ochorenia ako stareckd demencia, al-
zheimer alebo parkinson.

Lenka ak je to vo Vasich silach, tak komu-
nikujte s Vasim chranencom, aby ste sa
dozvedeli, ¢o by chcel on sdam. Je potreb-
né zabezpelit prostriedky rieiace enuré-
zu (dostatok plienok - na tie mé narok zo
ZP), aby bolo zabezpedené jeho ddstojné
fungovanie. Je potrebné hovorit s rodin-
nymi prislu§nikmi chorého pana. Mam
dobru skusenost s rehabilitaciou v doma-
com prostredi - zial, je tieZ hradena pa-
cientom. Je neredlne ocakéavat od evident-
ne depresivneho ¢loveka s progredujicim
ochorenim a neistou prognoézou, aby sa
»snazil“ a ,cvic¢il® Pravdepodobne este
neprijal frustrujicu realitu. Drzim péste
vo Vasej ndrocnej praci, a verim Ze Vas ta-
kyto kontakt s realitou prili§ neznechuti.
Ak by ste mali zdujem o osobny kontakt
so mnou - ako s pacientkou dvoch NSO
a kolegynou, tak som pristupnd osobné-
mu stretnutiu. V$etko dobré praje Gabi

Linka dovery

Prispevok 6 — Modroocko

Mala som prdcu, ktorti som milovala, ale
po diagnostikovani SM (skleréza multi-
plex) som o #u prisla a teraz ani neviem, ¢i
sa vobec niekde zamestndm.

Pisatelka nam poslala vykrik plny strachu
z buddcnosti. Dakujem za prejavent do-
veru v zlozitej situdcii. Zial ,,modroo&ka“
ndm nenapisala, v akom $tddiu je prave
teraz jej progresivne ochorenie. Nenapi-
sala ako velmi jej moze doterajsiu pracu
znemoznit. Zijeme v dobe plnej sutazenia
a obmedzenych pracovnych moznosti aj
pre uplne zdravych Iudi. Potvrdilo sa mi,
Ze nepracuje len ten, kto nechce. Mozno
som nespravodlivd a mierne pomylena
Bratislav¢anka, ale aj tak si myslim, Ze
prvorada je chut pracovat. Praca sa urci-
te najde a prilezitostiam treba ist oproti.
Mozno to bude iny odbor, iny plat, ale ta
chut pracovat ide z kazdého z nas. Drzim
»modroocke® piste a verim, Ze ju stretnd
aj nové pracovné prilezitosti. Velmi prak-
tické je organizovat sa v OZ (obcianskych
zdruZeniach), kde stretne Iudi s podob-
nym osudom a skdsenostami. Skleréza
multiplex je ndro¢né ochorenie, ktoré
i ked nie je vyliecitelné, da sa v dnesnej
dobe jeho progresia uspesne spomalit.
Odportc¢am aktivne spolupracovat s oset-
rujicim neurolégom alebo neurologickou
a nebat sa podstapit liecbu. Obcianske
zdruZenia, s ktorymi mam osobné skise-
nosti, st www.omdvsr.sk,
www.sclerosis-multiplex.sk

Prajem vela chuti do zivota! Gabi



agenturaosobnej

asistencie

Novalegislativa
odroku 2011 zavadza
vyznamnuzmenu

Prinasame niektoré spresnenia v nad-
vaznosti na ¢lanky, ktoré boli v suvis-
losti s vykonavanim osobnej asisten-
cie a novou legislativou zverejnené
v Ozvened. 1.

Rodicovsky
prispevok
avykonavanie
osobnejasistencie

Od 1. januara 2011 mdzu opét rodidia,
ktori su na rodicovskej dovolenke vy-
konavat zarobkovu ¢innost a poberat
prijem. Prispela k tomu novela zakona
o rodicovskom prispevku. Podmienky
naroku na rodicovsky prispevok st uve-
dené v § 3 zakona ¢. 280/2002 Z. z. o ro-
di¢ovskom prispevku v zneni neskorsich
predpisov. Zarobkova ¢innost na tcely
rodi¢ovského prispevku je zadefinovana
ako ¢innost, ktora zakladd narok na pri-
jem zdanovany podla§5a$§60ds.1,2a5
zdkona ¢. 595/2003 Z. z. o dani z prijmov.
Do tejto ¢innosti patri aj prijem z osobnej
asistencie.
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Znamena to, rodi¢ mdze vykonavat za-
robkovu ¢innost a mat narok na rodi-
covsky prispevok, ak zabezpecuje riadnu
starostlivost o dieta aj pocas zarobkovej
¢innosti, napriklad inou fyzickou oso-
bou, alebo umiestnenim dietata v pred-
$kolskom zariadeni, pripadne osobne -
pri praci doma a podobne. Rodi¢ovsky
prispevok po 1. 1. 2011 je v plnej vyske
190,10 eura.

OMD v SR
V pripade zadatia vykonavania zarobko-
vej ¢innosti v obdobi poénuc 1. janudrom
2011, uz nemaju rodi¢ia na rodi¢ovskej
dovolenke povinnost sa z tohto dochod-
kového poistenia odhlasovat z dévodu
skoncenia riadnej starostlivosti o dieta,
pretoze podla novely zdkona o rodi¢ov-
skom prispevku mézu nadalej splnat
podmienku riadnej starostlivosti.
Nadalej v§ak bude platit, Ze odo dna vzni-
ku ich povinného ddchodkového pois-
tenia zamestnanca alebo samostatne
zarobkovo ¢innej osoby, tieto osoby ne-
mozu byt dochodkovo poistené z dovodu
starostlivosti o dieta do $iestich rokov
jeho veku a o dieta s dlhodobo nepriaz-
nivym zdravotnym stavom od 6 do 18

rokov jeho veku. e -
Zdroj Socialna poistovia

Znizilasa

nezdanitelha cast

zakladudanena
danovnikavroku2011!

Strazili ste si prijem za uplynulé roky tak,
aby ste nemuseli podéavat danové prizna-
nie, alebo aby Vam nevznikla povinnost
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zaplatit dan z prijmu fyzickej osoby? Tato
informdcia je dolezita aj pre kazdého
jedného osobného asistenta, ktory do-
sahuje zdanitelné prijmy! Upozornite na
to svojich asistentov. Pritom nezalezi ¢i
je zamestnany, Student alebo starobny
ddchodca.

Od 1. januara 2011 sa zniZila nezdanitel-
né Cast zdkladu dane na danovnika, pri-
¢om v roku 2010 bol od dane oslobodeny
prijem do vysky 4 025,70 eura. V tomto
roku je tato hranica niz$ia a dane sa ne-
platia do sumy 3 559,30 eura.

Znamena to, Ze kazdy, kto nechce poda-
vat dafnové priznanie zarok 2011, mal by
si strazit prijem tak, aby jeho vyska ne-
presiahla 50 % uvedenej sumy - 1 779,65
eura. A ten kto nechce platit dane, by
nemal presiahnut sumu 3 559,30 eura.
V pripade otdzok mozete volat na ¢isla porad-
cov OMD v SR, ktoré ndjdete v Infoservise.

Zostanovisk
MPSVaR vyberame

Vykazovanie osobnej asistencie pocas
dovolenky

Vo vykaze je nutné uviest, Ze ste sa zdr-
ziavali mimo miesta trvalého bydliska
a oznacit dni, kedy to tak bolo. Vtedy je
mozné Cerpat aj viac ako zakonom vyme-
dzeny maximalny rozsah 10 hodin denne.
Va$ podpis vo vykaze a podpis osobného
asistenta je dostato¢nym dokladom, nie je
nutné dokladovat tieto skuto¢nosti inym
sposobom (potvrdeniami). Ak drad vyza-
duje viac, kona tak v rozpore so zadkonom.
Osobnt asistenciu mézu vykonavat
aj osoby v Statnom zamestnaneckom
pomere.

Zakon o $tatnej sluzbe umoznuje $tat-
nym zamestnancom vykondvat osobnu
asistenciu. Neukladd im povinnost vy-
kondvanie osobnej asistencie oznamovat
na sluzobny trad. Ak vsak prijem z tejto
¢innosti pocas predchadzajuceho roka
presiahol sumu 1659,70 eur, musi tdto
skutoc¢nost uradu oznamit.

Pripominame
vsetkym uzivatelom
aosobnym
asistentom

Opakujeme informadaciu, Ze asistenti,
ktori odpracuji mesacne minimalne
140 hodin, sa modzu stat poistencami
§tatu a bude im hradené déchodkové
poistenie. Tyka sa to iba tych asistentov,
ktori nemaju tento druh socialneho pois-
tenia hradeny z inych dosiahnutych prij-
mov, to znamena asistentov dobrovolne
nezamestnanych.

Ak si podaja Prihlagku na dochodkové
poistenie z dévodu vykonu osobnej asis-
tencie v pobocke prislu$nej podla miesta
jeho trvalého pobytu, $tat za nich bude
odvadzat odvody na starobné poistenie
a invalidné poistenie.

Potrebny rozsah hodin nemusia dosiah-
nut u jedného uzivatela, mozu si ho ,,po-
skladat“ aj z viacerych zmlav.

Pripad z praxe

Otazka: MozZe osobnii asistenciu vykond-
vat aj osoba evidovand na tirade prdce, ak
poberd davku v nezamestnanosti?



Odpoved: Osoba, ktord je vedend v evi-
dencii uradu prace ako uchadza¢ o za-
mestnanie, mdze za urcitych podmienok
vykondvat osobnu asistenciu a mat z nej
prijem.

A to v pripade ked:

MVykonava zarobkovu ¢innost, za ktord
mzda alebo odmena nepresahuje 65 %
zo sumy zivotného minima pre jednu
plnoletu fyzicka osobu, platného k pr-
vému dnu kalenddrneho mesiaca, za
ktory sa preukazuje vyska mzdy alebo
odmeny.

Co konkrétne znamend, ze moze zarobit

do 120,497 € (Zivotné minimum 185,38 €

X 65 %). Za mesiac modze odrobit maxi-

malne 46 hodin osobnej asistencie. Na-

sledujuci pocet hodin plati iba do najbliz-

S$ieho zvySenia vysky Zivotného minima

(1.7.2011).

BUchadza¢ o zamestnanie je povinny vo-
pred ozndmit uradu vykon zarobkovej
¢innosti a predpokladany prijem zo za-
robkovej ¢innosti, najneskor v den pred
zadiatkom vykonavania tejto ¢innosti.

Zaroven Vam odporucam informovat sa

o dalsich podmienkach priamo pracov-

nic¢ky dradu préace.
Y P Alena Hradnanska

socialne okienko

Ochranny limit
pridoplatkoch za
lieky na predpis
pre osoby s tazkym

socialne okienko 45 c

zdravotnym
postihnutim

Od 1. aprila 2011 je u€inna novela za-
kona ¢. 581/2004 Z. z. o zdravotnych
poistovniach a dohlade nad zdravot-
nou starostlivostou, ktora zavadza
horné hranice vysky platieb za lieky
pre niektoré skupiny osob s tazkym
zdravotnym postihnutim (fZP) a déo-
chodcov. Doplatky za lieky, ktoré pre-
siahnulimit 30 € zastvrtrok pre osobu
sTZPa45€ pre seniora, im zdravotna
poistovia vyplati automaticky.

KOHO SA LIMITY NA LIEKY
TYKAJU

Limit spolutcasti vo vyske 30 eur

$tvrtrocne

W Vztahuje sa na poistenca, ktory je k pr-
vému dnu kalendérneho $tvrtroka dr-
zitelom preukazu fyzickej osoby s taz-
kym zdravotnym postihnutim alebo
preukazu fyzickej osoby s tazkym zdra-
votnym postihnutim so sprievodcom.

M Plati aj pre poberatela invalidného a in-
validného vysluhového dochodku.

B Tento limit sa vztahuje aj na toho, kto
je invalidny, ale nevznikol mu narok na

invalidny dochodok.

Limit spolutcasti vo vyske 45 eur

$tvrtrocne

B Tyka sa poistenca, ktory je k prvému
dnu kalendarneho $tvrtroka poberate-
lom starobného déchodku, déchodku
z vysluhového zabezpecenia policajtov
a vojakov vo veku ustanovenom na
vznik naroku na starobny dochodok.



B To plati aj pre poberatelov dochodku
z iného ¢lenského $tatu Eurdpskej tnie,
Noérska, Lichtenstajnska, Islandu, Svaj-
Ciarska, ak nie st poisteni v tomto State.

M Vztahuje sa aj na toho, kto dovisil do6-
chodkovy vek a nevznikol mu narok na
starobny dochodok.

Dalsie podmienky

B Mesaény dochodok tohto poistenca
musi byt nizsi ako 329 € a bez zdani-
telného prijmu.

B Limit sa nevztahuje na Iudi, ktori maja
prijem podliehajici dani z prijmov
okrem prijmu z dohé6d a Iudi s do-
chodkom vy$$im ako 50 percent prie-
mernej mesa¢nej mzdy zamestnanca
v hospodarstve.

AKO TO BUDE FUNGOVAT

1. Do uhrnnej vysky thrad sa zapocitaju
doplatky za lieky ¢iasto¢ne uhradzané
z verejného zdravotného poistenia len
vo vyske prepolitaného doplatku za
najlacnej$i nahradny liek. Inak pove-
dané, poistencom sa do limitu nebude
zapocitavat doplatok za liek, ktory im
bol skutocne predpisany a zaplatili ho
v lekdrni, ale len za liek, ktory je v danej
kategorii najlacnejsi - generikum.

2.Do uhrnnej vysky uhrad sa nezapo-
Citavaji doplatky za lieky ciastocne
uhradzané na zaklade verejného zdra-
votného poistenia, ktorych thrada pre
najlacnej$i nahradny liek je ustanovena
na menej neZ 75 percent maximalnej
ceny lieku vo verejnej lekarni (napri-
klad liek Detralex - na zily).

3. Zdravotna poistoviia uhradi poisten-
covi sumu, o ktord jeho celkova vyska

) 46 socialne okienko Ochranny limit pri doplatkoch za lieky

doplatkov za lieky za $tvrtrok prekroci-
la limit spoluti¢asti automaticky. Netre-
ba ju o to $pecialne ziadat. Znamend
to, Ze blocky z lekdrne si poistenci nemu-
sia odkladat ani zbierat. Zdravotné pois-
tfovne ,vidia“ lieky, ktoré sa v lekdrfiach
vydajii na recept. Bude ich povinnostou
vypocitat, kto md ndrok na vrdtenie pe-
nazi za lieky.

4. Zdravotné poistovne by mali doplatky

nad stanovené limity poistencom vra-
tit do 90 dni od skoncenia $tvrtroka.
Tento rok by mohli preplatky redlne po-
istenci dostat v oktobri. Prvy sledovany
Stvrtrok bude plyniif od zaciatku aprila
do konca jiina, do konca septembra (3
mesiace) bude poistovniam bezZat Cas na
splnenie novej uloZenej povinnosti.

5. Poistovne budu vyplacat len viac ako
3 eura. Poistovne nebudu poistencom
vyplacat doplatky na lieky, ktoré st za
$tvrtrok nizsie ako tri eurd. Poistenci
o tieto peniaze nepridu. Doplatky do
troch eur sa iba presunti do dalSieho ob-
dobia. Dostanti ich na et po uplynuti
dalsieho Stvrtroka.

UDAJE O POISTENCOCH
POISTOVNE BUDU MAT

Vsetky tri zdravotné poistovne maju uda-
je, kto z ich poistencov je ddchodcom.
Tento idaj teda netreba nikde nahlasovat.
Rovnako maju poistovne aj ¢isla uétov do-
chodcov, na ktoré im chodia dochodky.

V pripade preplatkov im ich teda zaslu
priamo na ucty. Ak by déchodca nemal
ucet v banke, preplatok dostane penaz-
nou poukazkou.

Ziadna oznamovacia povinnost nepri-
budne ani drzitelom preukazu osoby
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s tazkym zdravotnym postihnutim
(TZP) ¢&i osobam s tazkym zdravotnym
postihnutim s potrebou sprievodcu.
Doteraz sice zdravotné poistovne nemali
informaciu o tom, kto je a kto nie je drzi-
telom tohto preukazu, ale do konca jina
im to oznami Urad pre dohlad nad zdra-
votnou starostlivostou.

CO SA ESTE ZMENi

WProti rozhodnutiu sa bude dat odvolat.
Pokial by poistoviia odmietla poisten-
covi preplatit naklady na lieky nad limit,
poistenec bude mat pravo podat proti
jej rozhodnutiu do 20 dni odvolanie. Ak
nepochodi, rozhodnutim sa bude zao-
berat Urad pre dohlad nad zdravotnou
starostlivostou. Jeho rozhodnutie bude
moct potom preskumat sud.

BOd 1. aprila budu mat lekarnici povin-
nost uvadzat na bloku z registra¢ne;j
pokladne aj iidaj o vyske prepocitaného
doplatku za najlacnejsi liek. To, v akej
vyske sii vase doplatky a aké sii doplatky
za najlacnejsie lieky, si teda budete ve-

diet odsledovat na blocku.
Zdroj:http://ekonomika.sme.sk/c/5776091/
dochodcom-a-invalidom-budu-vracat-za-lieky.
html#ixzz1LesO32U6

Autorka: Jarmila Horkova
Vymenne listky

k Specialistomod

1. aprila2011 skondili

Od 1. aprila pacient nebude potrebo-
vat na vysetrenie k Specialistom vy-
menny listok od véeobecného lekara.
Dovtedy platilo, Zze ak chcel pacient

navstivit neuroldéga, musel najprv
navstivit vieobecného lekara a az
potom mohol ist k Specialistovi.

Do platnosti totiz vstupila novela zakona
o zdravotnych poistovniach, ktora tuto
povinnost rusi. Pacienti tak nebudu mu-
siet pred navstevou $pecialistu navstivit
svojho vSeobecného lekara, ak to nepo-
kladaju za prinosné.

Zachovava sa vSak moznost vS§eobecného
lekara informovat svojho kolegu - $pecia-
listu o pozadovanych vykonoch a o zdra-
votnom stave pacienta.

Povinnost priniest na vySetrenie u Specia-
listu vymenny listok platila 3 roky. Stano-
vila ju novela zdkona o rozsahu zdravot-
nej starostlivosti, ktora platila od zaciatku
roka 2008. Vynimkou bola iba naviteva
gynekologa a zubara, ktora sa neskor roz-
$irila aj na psychiatrov a o¢nych lekarov.
Ak nemal pacient odporucanie od prak-
tického lekara, odborny lekar ho nemusel
vySetrit. Vynimkou boli len akuatne stavy

ohrozujuce zivot.
Zdroj: www.zzz.sk, www.sme.sk
Clanky spracovala Maria Duraéinska

cestovna horucka

NavstevaOMDVSRa
vystava Slovakiatour

Zaciatkom roka som bola v Bratislave na
veltrhu cestovnych kanceldrii v Inchebe.
Pri tej prilezitosti som navstivila OMD na
Vritockej 8, kam sa prestahovalo. Tusila
som, Ze to bude lepsie nez na Banselovej
ulici, ale skuto¢nost pred¢ila vietky moje
ocakavania. OMD sidli v uplne novej

socialne okienko 47 c
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zelenej polyfunkénej budove. Ona je pek-
na nielen zvonka, ale aj vovnitri. ,,Kance-
larie“ st na prizemi, Gplne bezbariérové,
ucelovo zariadené, priestranné, vonajtice
drevom. Ako iste viete, drevo vyzaruje

pozitivnu energiu. Kazdy ma svoj pocitac,
svoje oddelené miestecko a médze kludne
pracovat. Namiesto klasickych okien st
velké sklenené tabule, ktoré prepusta-
ju vela svetla. Skratka super! Velmi ma
tesi, Ze vykonny vybor pracuje v takom
prijemnom prostredi. Dakujem Lucke,
ktora ma celym novym sidlom OMD
sprevadzala.

Po rozlucke s nou som navstivila aj veltrh
cestovného ruchu a gastronémie Slova-
kiatour, ktoré odstartovali maratén su-
tazi, prehliadok a sprievodnych podujati.
Jednym z nich bola aj prehliadka, ktord
oslavuje 40. vyrocie organizovaného so-
koliarstva na Slovensku.

Ceska republika zas prezentovala svoje

najzaujimavej$ie zakutia. Hostila navstev-
nikov lahddkami v typickej restauracii
a na zapitie ponukala zlaty mok v podobe
degustdcie piv z 6smych malych pivova-
rov. Atmosféru sprijemnila aj folklérna
hudba Jozka Smukara.

Najmensi si mali moznost vlastnoru¢ne
vyrobit ndhrdelnik z koralok znamej jab-
loneckej bizutérie. Odvazlivci sa mozno

nechali zlakat karamelovou zmrzlinou so
solou, bio¢okoladou s morskymi riasami
alebo radsej s prichutou ruze? Fialky sa
vo francizskom Toulouse stavaju castou
prisadou gastronomickych $pecialit. Na
veltrhu mézZete ndjst nimi ochuteny cukor,
¢aj, ¢okoladu, marmelddu alebo krystali-
zované kvety fialky v cukre. Tento vynika-
juci produkt sa priddva do $ampanského.

A ked sme uz pri napojoch, veltrh

Danubius Gastro pontika moznost ochut-
nat mnozstvo kvalitnych vin zo Sloven-
ska, ale i zo zahranicia. MoZete ochutnat
aj vybornu taliansku kavu. Pocas veltrhu
prebiehaju aj pekarske sutaze. Zucastiuju
sa na nich druzstva aj jednotlivci z piatich
$tatov v tychto kategdriach: Najlepsi Bra-
tislavsky rozok, Najkrajsi pleteny vyrobok
z kysnutého cesta, Najkrajsie umelecké
dielo z karamelu.

Zaujimavou atrakciou bola aj ,kraj¢irska
dielnna“ vyrobend z pernika, s ktorou jej
autorka ziskala pre Slovensko zlatii me-
dailu v Luxemburgu.

Na veltrhu sa prezentovalo mnozstvo
zahrani¢nych aj naich cestovnych kan-
celarii. Stanky mali aj niektoré rakuske
a slovenské kuapele. Napr. Lucky, ktoré sa
v sti¢asnosti zameriavaju na choroby ner-
vového a pohybového ustrojenstva. Maju
pohodlny vstup do vani aj bazéna a neu-
veritelnu vec, pat bezbariérovych izieb pre
ZTP. Tak isto aj v Nimnici, kde sa m6zu
lie¢it aj pacienti s muskularnou dystrofiou.
Boli tam zastupené aj Trencianske Tep-
lice a Tur¢ianske Teplice, Smrdéky, atd.,
ale o bezbariérovosti sa v ich letakoch
a prospektoch nie velmi pisalo. Pocas



rozhovoru som sa dozvedela, Ze ked to ie
je uvadzané, to neznamend, ze bezbarié-
rové izby alebo pristup neexistuje. Treba
sa pytat! To isté plati aj o ubytovacich za-
riadeniach! Niektorym takato informacia
chyba aj na internete (aj napriek tomu, ze
st bezbariérovi).

Zaujal ma aj Thermalpark vo Vrbovom
pri Kezmarku. Termélne pramene s mi-
neralnou vodou (26 - 30 °C) maja skve-
1é tcinky na srdce i cievy, aj na nervové
a pohybové ustrojenstvo. A Co je pre nas
délezité: moznost vstupu do bazéna for-
mou spustacieho zariadenia.

Na vystave som sa dozvedela aj to, Z s na-
$im piktogramom (vozickarskym zna-
kom) sa autom mozeme dostat az na vr-
chol Kralovej hole (1946 m n. m.) Viete
si predstavit ten krasny vyhlad?

O podobnych zaujimavostiach by sa dalo
vela pisat, lebo veltrh bol velky, ani som
nestacila vSetko pozriet. Difam, Ze na
buduci rok sa mi to podari. Termin je od

19. - 22. janudra 2012.
Vasa teta Eva (Gluchova)

bezbarier

Reportazznavstevy
Eotvos Lorand

Unive I'Sith Budapesti
(Projekt ExchangeAbility)

V ramci projektu ExchangeAbility
(,schopnost vymeny”), ktory je ve-
novany zdravotne postihnutym stu-
dentom vysokych $kél a ich vymene
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medzi partnerskymi univerzitami
po celej Eurépe, sme navstivili so za-
stupcami Univerzity Komenského
v Bratislave Univerzitu E6tvosa Lo-
randa v Budapesti. Tu vam ponuka-
me reportaz z navstevy. Dufam, ze
vas zaujme a mozno niektorych z vas
aj inspiruje k Studijnému pobytu v za-
hranici. Blizsie informacie o projekte
najdete na stranke
http://exchangeability.eu/.

Na cestu sme sa vydali $iesti - dvaja $tu-
denti so zrakovym postihnutim - Darina
a Matej, jeden Student na vozicku — R6-
bert, zastupca ESN UK -Katka (ESN -
Erasmus Student Network — Studentsk4
siet Erasmus), zastupca Univerzity Ko-
menského - pani Mendelova a zastupca
mimovladnej organizacie pracujucej s te-
lesne postihnutymi — Ondrej. Vlak odcha-
dzal okolo 15:00 z Bratislavy. Vsetci sme
sa stretli na hlavnej stanici. Kedze vlak
odchadzal z druhého nastupista, ¢akalo
nés prekonanie prvej bariéry - prechod
cez kolaje s vozickom. K ndstupistiam
na hlavnej stanici v Bratislave totiz vedu
schody, ktoré su pre vozic¢karov nezdola-
telné. Prechadzat cezkolaje je dovolenélen
so sprievodom dohliadajiceho personalu,
ale ndm sa to podarilo aj bez dozoru.

Cakali sme netrpezlivo na prichod vlaku
- v trefom vozni mali byt podla informa-
tora vyhradené miesta pre osoby so zdra-
votnym postihnutim. Rébert ma skuse-
nosti s cestovanim vlakom a ubezpecoval
nds, Ze si do vlaku nastapi sam po svojich
a dokaze sa presundt aj do bezného kupé.
To ndm usetrilo velké starosti — Ziadne
vyhradené miesta totiZ vo vozni nebo-
li. Keby sme cestovali s vozickarom na
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elektrickom voziku, bolo by treba vyba-
vit plo$inu na nakladanie a mozno aj cely
$pecidlny vozen. Ale poskytli by nam ho
na medzinarodny spoj?

Cestujeme. Cesta nam ubieha rychlo. Ani
sa nenazdame a uz miftame Ostrihomsku
katedralu. Sme v Madarsku. Budapest je
velmi roztahané mesto — ked vstupujeme
na jej predmestia, vlak spomali a takto
pomaly sa vlecie este tctyhodny cas. Ale
nakoniec predsa len vchadzame do sta-
nice Keleti. Nastupiste je kryté, vlaky st
pod strechou. Na ndstupisti uz nds ¢aka
Krisztina — hlavnd koordinatorka cesty —
a jej sprievod - medzi nimi Niki a $ofér,
ktory nas bude sprevadzat celym poby-
tom. Po zvitani sa nastupujeme do auta -
smer cesty Panda hotel, tam budeme uby-
tovani. Od tohto hotela vela ocakdvame.
Sme zvedavi ako bude zariadeny a tiez na
fungovanie personalu. Dozvedeli sme sa
totiz, Ze hotel je bezbariérovy a personal
tvoria z velkej Casti [udia so zdravotnym
postihnuti. Zo stanice Keleti do hotela je
to hodny kus cesty - celkovo sme toho
v Budapesti vela nacestovali. Mali sme
sice k dispozicii auto a $oféra, ale pre-
mavka v Budapesti je hustd a vzdialenosti
velké.
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V hoteli nas vitaji, na recepcii si zapisu-
ju nase udaje. Prvym bodom programu
bude vecera, ale najprv si obzrieme izby.
Rébert a Matej dostali spolo¢nu izbu.
Ideme sa na nu pozriet. Vstupujeme do
vytahu, do ktorého sa Rébertov vozik
ledva vmesti. Elektricky vozik by tu mal
problém vojst. Na izbe nds ¢aka prekva-
penie. Postel je len jedna, sice velka, ale
naozaj nie pre dvoch - tak pre 1,5 ¢loveka.
Vraciame sa na recepciu a ziadame o sa-
mostatnua izbu pre Roba a Mateja — bez
problémov nam vyhoveli. Robert dostal
izbu so sprchovacim katom, ako si prial,
Matej zvladne aj vanu. Ondrej dostal izbu
s dvoma oddelenymi postelami, byva na
prvom poschodi rovnako ako pani Men-
delova. Dievcata byvali v spolocnej izbe
na $tvrtom poschodi.

Vecera spolu s nasimi sprievodcami -
madarsky paprikas. Vecere sa ztcastnili
aj Studenti z Belgicka, ktori natd¢aju do-
kumentarny film o navstevach univerzit
v ramci projektu ExchangeAbility. Prina-
$aji ndm napoje — na pohdroch s pivom je
znacka belgického piva. Dohadujeme sa,
¢i aj obsah pohdra pochadza z Belgicka.
Prave prebieha kulturna vymena. S ma-
darsky hovoriacimi domacimi sa bavime
na slovach, ktoré pouzivame rovnako
v slovencine ako aj v madarcine - ¢iapka/
$apka, hurka/hurka, tagka/taska... Uvedo-
mujem si, Ze na$e narody su aj jazykovo
spaté — ich starocia trvajuca geografickd
blizkost ich zblizila aj jazykovo, napriek
tomu, Ze sa jedna o velmi odli$né jazyky.
Po veceri nas hostitelia opustaju, stretne-
me sa az zajtra, ¢akd nds hlavny progra-
movy den. My si este vyjdeme do blizkeho
obchodu, aby sme tam spoznavali madar-
skd kultaru aj v ponuke ndm nezndmych
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tovarov. Dostali sme odporucanie na tu-
ro-rudi, ¢ize tvarohového Rudiho - ¢oko-
ladovo tvarohovu ty¢inku. Dokupujeme
k tomu aj pitivo a na izbach, po névrate
na hotel, usporadiivame miniparty.
Druhy dei cesty - vyraZzame na samotnui
navstevu univerzity — E6tvos Lorand Uni-
versity, ktora je partnerskou univerzitou
za Madarsko v projekte vymeny zdravot-
ne postihnutych $tudentov medzi eurdp-
skymi univerzitami. Rano sa vstava tazko,
ale uz sa te$ime na nové dojmy. Organi-
zécia dopravy funguje bezchybne - nase
auto nas uz ¢aka. Robo sedi v aute na vo-
zi¢ku - jeho nakladanie je bezproblémo-
vé, auto je vybavené sklapacou plosinou.
Prva zastavka je na domovskej fakulte
nasej hlavnej sprievodkyne, Krisztiny -
Fakulta $pecidlnej pedagogiky (Barczi
Faculty of Special Education). Presuvame
sa do prednaskovej miestnosti. V bufeto-
vom katiku nds vita prijemné obclerstve-
nie. Na chodbéch fakulty maja v strede
vyvy$eny koberéek. Uvazujeme, ¢i je to
vodiaca pomécka pre zrakovo postihnu-
tych, alebo len esteticky rozmar. Kazdé
dvere st okrem beznej menovky oznace-
né aj v Braillovom pisme.

Zacina semindr. Vsetko je tlmocené do
posunkovej re¢i pre sluchovo postih-
nutych, lebo semindra sa zucastiuje aj
sluchovo postihnuty $tudent — Norbert.
Vsetci Gcastnici sa najprv predstavia -
su tu madarski kolegovia, Eva Reina
z Bruselu - hlavny koordinator projektu
ExchangeAbility, Marco La Rosa ako za-
stupca ESN International. Predstavujeme
sa aj my - teraz prichddza na lamanie
chleba - sme jazykovo dobre podkuti?
Ide nam angli¢tina? Robo sa hovoreniu
po anglicky vyhyba, ale ku koncu pobytu
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sa nakoniec osmeli, za ¢o zoZne uznanie.
Predstavuju sa aj nasi $tudenti — Darina
uz zakasila medzinarodni vymenu §tu-
dentov v ramci programu Erasmus, Ma-
tej je v tejto oblasti este novacikom, ale
nédejnym kandid4tom. Studuje $véd¢inu
a angli¢tinu, preto by pre neho najvhod-
nej$ou krajinou k pobytu na zahrani¢nej
univerzite bolo Svédsko. Ale neskor, na
Fakulte humanitnych vied sa dozvedame,
Ze tato ma jazykovu oblast dobre pokrytd
a $tuduje sa tu aj $védcina za podpory lek-
torov zo Svédska. Mozno by tito skuto¢-
nost bola pre Mateja inSpirujica, kedze
navyse hovori aj madarsky.

Prednasky sa tykaju hlavnej myslienky
projektu — vymeny $tudentov s postihnu-
tim do zahranicia. Zaujala ma pani, ktord
prednasala o socidlnom systéme v Ma-
darsku, ako funguje a ako ho mézu vyuzit
$tudenti s postihnutim pocas $tudia. To
mi je blizke, lebo pani Csilla Szauer za-
stupuje mimovlddnu organizaciu, ktora
poskytuje pomoc zdravotne postihnu-
tym. Uz mam pre fiu nachystant otazku.
V organizdcii, v ktorej pracujem, organi-
zujeme aktudlne medzinarodny Sachovy
turnaj svalovych dystrofikov — nevedela
by nés skontaktovat s madarskymi $achis-
tami s telesnym postihnutim? Dalsie ¢o
mi napada je pontiknut agenttru osobne;j
asistencie, ktora funguje pod nasou orga-
nizaciou a sprostredkuva pre zdravotne
postihnutych ludi osobnych asistentov.
Mohli by sme poskytnat tieto sluzby aj
pre zahrani¢nych $tudentov, ktori sa roz-
hodnu $tudovat na Slovensku. V zavere
nasej cesty tuto myslienku tlmoc¢im zd-
stupcom projektu.

Obednajsia prestavka — Studenti usporia-
dali slavnost v zahrade fakulty. Slavnost




nestvisi s na$im projektom, ale dobre
zapada do programu. Obedujeme v ex-
teriéri. Krasne svieti slnko, fudia sa bavia.
Jedlo je opekané na drevenom uhli. Su tu
rozne sprievodné aktivity — ping pong pre
zrakovo postihnutych, zastupcovia zdra-
votnikov, sumo bojovnici v navle¢enych
sumo uboroch.

Po kratkej sieste prichddza ¢as na diskusiu.
Diskusiu pokladam za najplodnejsiu ¢ast
celého workshopu. Ludia sa pytaju kon-
krétne a dostavaju konkrétne odpovede.
Napr. Krisztina - ,,Co by mala podla vis
na$a univerzita urobit, aby vam ponukla
zaujimavé moznosti §tidia a prildkala vas
na $tudijny pobyt?“ Hovori sa aj o socidl-
nom systéme - ako funguje v Madarsku.
Tu je namieste otazka: ,,Maju Madari
osobnu asistenciu? Ak nie, ako zabezpe-
¢uju starostlivost o zdravotne znevyhod-
nenych studentov?®

Po diskusii nasleduju névstevy inych
fakult univerzity - Fakulta socidlnych
vied, Fakulta prirodnych vied, Fakulta
informatiky a Fakulta humanitnych vied.
Vo fakultach maju miestnosti $pecidlne
vyhradené pre zdravotne postihnutych
$tudentov. Predvadzaji ndm technické

pomocky na kompenzaciu postihnutia.
Je tu zariadenie na zvac¢$ovanie tlaceného
textu, zariadenie na vytvaranie reliéfnych
obrazkov - zariadenie funguje tak, ze sa
na $pecialny papier vytlaci najprv ¢ierno-
biely obrdzok a ten prejde zariadenim, kde
sa papier zahreje a na cierne vytlacenych
oblastiach sa vyduje, ¢im vznika reliéf.
Vyskusali sme to s mapou sveta, fungova-
lo to. Este ndm predviedli zariadenie na
Citanie textov pre nevidiacich — zariadenie
zoskenuje priloZeny text a prevedie ho do
zvukovej formy. Po navsteve miestnosti
s pomdckami si prezerdme areal Fakulty
prirodnych vied. Sme vo vstupnej hale,
ktora je architektonicky postavena tak, ze
ked'stojite v jej strede a vydate zvuk — napr.
dupnutie - zvuk sa odraza zo vietkych
stran spét k vam; funguje to ako zvukova
$osovka. Fakulta prirodnych vied je situo-
vana v krasnom prostredi blizko Dunaja,
je modernd, obklopena velkoryso riese-
nymi travnatymi plochami.

Prestivame sa na Fakultu humanitnych
vied. Tato je situovana v komplexe star-
$ich budov. Tie st v§eobecne bariérovejsie
ako moderné budovy, tu to nie je vynim-
kou. Do budov vedu schody, ktoré Robo
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prekonava pomocou elektrickej plosiny.
Je pomala a z tohto dovodu nie je medzi
vozi¢kdrmi velmi oblubend. Zastupcovia
fakulty sa vyjadruju, Ze planuji postavit
k vchodu klasicky vytah. Aspon zvonku
si obzerame aj rekonstruovany zamocek,
v ktorom maju dve velké prednaskové
miestnosti, td vd¢sia z nich pojme az 600
posluchacov. Pri pohlade zvonku je to na-
ozaj tazko uveritelné.

Po névsteve univerzit prichddza na rad
prehliadka mesta - vysplhali sme saautom
na vr$ok tyciaci sa nad Budou - kopcovi-
tou Castou Budapesti — kde je umiestne-
na Citadela. Pomnik este z ¢ias socializ-
mu symbolizujuci slobodu - slobodu od
¢oho? - napadé mi. Zeby slobodu, ktora
prisla s Cervenou armadou a zbavila Ma-
darsko fasizmu? Ale ved Madari boli na
strane Hitlera, tak nemali byt od ¢oho
oslobodeni... Alebo tento pomnik vzni-
kol ako symbol socializmu? Miestni ho
nechct odstranit, pretoze jeho symboli-
ka slobody sa neviaze architektonicky na
nijaky rezim a je vSeobecne platna. Pod
pomnikom su aj staré deld. Dievcatd si tu
kupuju suveniry - pestrofarebné satky.
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Vecer este navstevujeme Zzidovskd syna-
gogu — je najvicsia v Eurdpe. Je naozaj
impozantna, §koda, Ze uz je po otvaracich
hodindch a my ju mézeme obdivovat len
zvonka. Od synagdgy sa prestivame k res-
tauracii Trofea Grill Restaurant, kde nds
¢aka chutné jedlo. Cesta k nej je trocha
problematickd pre Roba a jeho vozicek,
pretoze chodniky si uzke a popraska-
né a miestami rozkopané, ale zvladame
to. Vskutku celd Budapest je rozkopana,
véade nie¢o opravuju. Dozvedam sa, Ze
takto je to tu stdle, Ze rozkopané cesty
jednoducho patria k tvari mesta. Casnik
nam oznamuje, Ze vecera na hlavu stoji
15€ a za tto sumu si moze kazdy nabrat
a zjest, ¢co mu hrdlo raci. A jedlo je na-
ozaj vynikajice. Restaurdcia je modernd,
priestranna, s bezbariérovym WC, nefajci
sa v nej. Moj dojem je velmi dobry, odpo-
ru¢am vam ju navstivit.

Posledny den pobytu nas ¢akd velmi za-
ujimavy program. Ideme navstivit Abili-
ty park - park, kde sa simulujd prekazky,
s ktorymi sa stretavaju zdravotne postih-
nuti v beznej realite. Persondl nas vita
v anglictine a vysvetluje ako navsteva par-
ku prebieha. Rozdelime sa na tri skupiny
a pod ho na bariéry. Ako prvu disciplinu
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si skdsame jazdu na invalidnych vozi-
koch - jazda do kopca, pozor vyvy$enina,
obrubnik, nerovnost cesty, prekldpacia
plosina, hojdacka, zakruta a jazda strmo
nadol - hur4, prezili sme to. Robert sa na
drahe sprava profesionalne a prekonava
¢asovy rekord drahy. Zamestnanec ho ne-
sta¢i sledovat. Prestivame sa k druhej dis-
cipline — posunkova re¢ pre nepocujucich.
Uc¢ime sa farby - Zlt4, zelend, ruzova...
zakladné slova — mam rad, ozenit a vydat
sa... V zavere nas nasa sluchovo postih-
nutd ucitelka skasa. Je az carovné, aké
obrazy sa daju rukami a mimikou tvare
vyjadrit. A krdsne st aj mnemotechnické
pomocky na zapamitanie si posunkov.
Napr. oranzovd - spdjate a rozpdjate pa-
lec s ukazovakom a prostrednikom tesne
pri viecku oka - to akoby vam pomarand,
ktory lupete, vystrekol stavu do oka.
Prechadzame k discipline, ktord sa odo-
hréva v tmavej komore. Ano, tusite
spravne, ide o zazitok so zrakovym po-
stihnutim. Sprevadzaji nas dve zrakovo
postihnuté sprievodkyne. Nasou tlohou
je ndjst stratené veci v uplne zatemnenych
miestnostiach. Drzime sa popri pravej
stene a postupne prechadzame kuchynou
a obyvackou. Nagli sme $pinavé $aty na
zemi, topanky, oblek, karticku s Braillo-
vym pismom. Misia uspe$nd - vychadza-
me zo zatemnenych miestnosti, znova na
svetlo. Pre mna bola tito skusenost pri-
jemna - napriek zrakovému hendikepu
som sa vedel po miestnostiach volne po-
hybovat a bolo zaujimavé spoznavat veci
hmatom. Nestratil som sa.

Presli sme si eSte stanovi$tom, kde ndm
vytlacili naSe mend v Braillovom pisme
a stanovistom, kde sme mali rozpoznat,
podla akého kltuca sa delia rozne druhy
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ovocia a zeleniny do dvoch skupin. Tato
ulohu sme zvladli hravo, ¢im sme trochu
naruéili bezny priebeh tejto ulohy, ale
kla¢ vam neprezradim pre pripad, Ze
by ste Ability park navstivili a dostali sa
k tejto tlohe.

Poslednou disciplinou je komunikacia
s ¢lovekom, ktory komunikuje cez pikto-
gramy - symbolické zobrazenia zaklad-
nych slov jazyka. Na stole ma vylozené
bocciové lopticky. Nas s Robom to hned
zaujme. Robo je reprezentantom Sloven-
ska v boccii, ja pdsobim ako tréner boc-
cie v klube nasej organizacie. Pytame sa
ho na bocciu. Hned sa nadchne a pusti
sa do komunikacie. Zistujeme, ze maju
s Robom spolo¢nych zndmych. Na§ sprie-
vodca pri tejto komunikécii cely Ziari, je
vidiet, Ze ma radost.

Ability park je unikdtnym projektom,
ktory umoziuje fudom s postihnutim
poodhalit tym zdravym trochu zo svojho
sveta a obohatit ich on. Zarovenn umoz-
nuje zdravotne postihnutym realizovat sa
v oblasti, ktort déverne poznaju.

Po Ability parku nds ¢akal eSte obed na
univerzite a zaverecnd beseda, kde sme
si navzajom dakovali za prijemne pre-
zité chvile pocas tohto pobytu. Po skon-
¢eni oficidlneho programu sme si chceli
prezriet centrum mesta, ale dopravnd
situdcia v meste spolu s nie naj$tastnej-
$im rieSenim nasho presunu do mesta sa
podpisala pod to, Zze sme od prechadzky
po centre upustili. V piatok poobede bolo
mesto naozaj plné dut. Preto sme vysta-
pili len pred vlakovou stanicou a odpre-
vadili sme Darku, ktora cestovala do Ko-
$ic. Mali sme eSte trocha casu, preto sme
si prezreli okolie stanice. Navstivili sme
¢insku restauraciu, kde sme si dali lahka



veleru a spokojni sme sa usadili vo vla-
ku. Tu sme e$te ¢akali na Katku, ktora sa
v Budapeiti stretla so svojou rodinou. Pri-
§la nacas, takZe sme tspesne vystartovali
spat do Bratislavy.
Fotogalériu z navstevy néjdete na stranke
http://www.sachomd.tym.sk/
budapest2011/.
Chcem sa podakovat organizdtorom tohto
pobytu za zaujimavé zdZitky a prajem
vietkym univerzitdm zulastnenym na
projekte vela zahraniénych studentov a, sa-
mozrejme, vietkym odvdzZnym Studentom
kvalitné vzdeldvanie v zahranici.

Ondrej Bastak Duran

zvasejtvorby
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Muj zivocisny druh
Myopat, dystrofik, amyotrof, atrofik... to
jsou pro mnohé velice nesrozumitelna
slova. Jednd se v$ak o Zivodisny druh, do
jehoz celedé spadd i moje nepodstatna
malickost. Je to zkracenina od diagnoz,
kterou my zasvéceni a jimi postizeni mezi
sebou bézné uzivame. Nadchazejici po-
jednani hovoii o tom, jak se nam Zije.
Zivocisny druh myopat, celed amyotrof.
To jsem ja. Takto jsem byl zatazen zhru-
ba v jednom roce svého Zivota. Od této
chvile se vétsina lidi mé obklopujici stala
mymi osobnimi asistenty, mou rodinu ne-
vyjimaje. Dité po svém narozeni se rozviji,
roste a sili. U mého druhu je to podobné
az na to sileni. Silite pouze do ur¢itého
veku, ale nikdy ne jako vasi vrstevnici. Od
jisté doby (to byva u kazdého jiné) vsak
jiz pouze slabnete. Mne tato zéileZitost
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postihla odhadem v osmi letech. Do té

doby kfivka svalové sily nepatrné stou-
pala, od toho momentu stédle nepatrné

klesa. V praxi to znamena to, Ze se sim

neobléknete, nedojdete si na zachod, a co

vic - neotocite se ani z boku na bok.

Jste tedy ve vSem odkazani na pomoc

druhé osoby. Takovouto pomoc v dne$ni

dobé zajistuji lidé, jimz se fikd osobni

asistenti. Moje matka se tudiz de facto

stala mou prvni osobni asistentkou. Do-
konce i va$ pes se po nékolika mési¢nim

vycviku muze stat va$im asistentem. Vy-
hodu méa mtj druh v tom, Ze prakticky
nevi, co je samota. Je to vSak opravdu vy-
hoda? Nepottebuje obcas kazdy byt sam

jen se sebou?

Lidé mého druhu, ktefi se narodili jako

ja za totality, méli jesté tu (ne)vyhodu, ze

jejich rodiné doktofi ve vétsiné pripadi

sdélili, Ze se nedoziji dospélosti. Ohromné
povzbudivé pii vyrovnavani se s timto

postizenim pak je, kdyz to tento mily pan
doktor jesté zopakuje pfimo vam v dobé,
kdy uz z toho mate rozum. Vas$ Zivot tim
hned dostane vétsi smysl, protoze tomuto

blbovi zkratka a dobfe nechcete udélat tu
radost, Ze by mél tfeba pravdu.

Ja se vsak cely zivot bohuzel potykam

s tim, jak moji kamaradi a znami naseho
druhu postupné odchdzeji. Ubranit se
potom ¢ernym myslenkdm je tézké a ja
jako zbran pouzivam ¢erny humor, takze
své okoli ¢as od ¢asu zasko¢im, kdyz pti-
nesu cedécko s kompilaci pisnicek, které
chci hrat na pohtbu. Ja bych totiz oprav-
du neptekousl, kdyby na mém louceni
hraly néjaké braky. Nejéastéjsi pri¢inou
smrti mych kamarada byl zapal plic, kte-
ry jejich organismus nezvlddl. Zima je
tak opravdu mym milovanym obdobim.
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Takova koulovacka na zamrzlém rybniku
je vskutku adrenalinovym sportem.

Kdyz se tedy prenesete pfes tyto Gvahy
o smyslu vaseho Zivota, dostanete se do
taze, kdy premyslite, jak nejlépe nalozit se
svym Zivotem. V puberté se dostanete do
situace, kdy premyslite o svobodé. Jsem
svobodna bytost, kdyZz se nemohu svo-
bodné pohybovat a jsem pii vSem zavisly
na dobré vili lidi kolem sebe? V dne$ni
dobé jiz dostanete elektricky vozik, ktery
vam problém s mobilitou ¢aste¢né vytesi.
Tedy do momentu, kdy narazite na prvni
schod. Usednutim na tento stroj vase téles-
na hmotnost nabude cca o metrék a jste
najednou plné odkazani na absolutni bez-
bariérovost, protoze vas zkratka uz nikdo
neuzvedne a ani o par schudkt nepopone-
se. Ovéem v pripadé, Ze nechcete riskovat
zada zhruba ¢tyf statnych chlapti a nebez-
peci zniceni voziku, s ¢imz je spojena né-
kolikatisicova oprava. Va§ zaméstnavatel
sive stavu véci dne$nich musi pfi pozdnim
ptichodu na pracovisté zvykat na vymluvy
typu: ,,Opét se rozbil v metru vytah', ,,Pich-
nul jsem kolo“ ¢i ,,Pfed domem neodhra-
bali snih a jd se nedostal ven®

Ja o sobé mohu Fici, Ze jsem jeden z téch
$tastnéjsich svého druhu. Nasel jsem hod-
nou a milou Zenu, jez mi mij Zivot velice
usnadnuje. Dostal jsem se do skvélého
pracovniho kolektivu, ktery mi se v$im
moc rad pomtize. Pfipada mi neuvétitelné,
ze jsou lidé, ktefi nasemu druhu bezdééné
pomahaji. Vzdyt ve starovéké Sparté by
mé hodili ze skaly (mimochodem proto
jsem radéji slavista). Komunisti by mé
zavieli do ustavu a separovali od spole¢-
nosti (proto volim demokratické strany).
Mohu fFici, Ze jsem nevylécitelné zavisly.
Mé §tésti je, ze na dobrych lidech, kterych
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je v dnesni dobé hodné. Proto nezbyva
nez podékovat viem osobnim asistenttim
v mém Zivoté. Jak tém profesiondlnim,
tak hlavné tém blizkym, bez nichz by se
ten mdj druh opravdu neobesel.

Michal Prager, Zpravodaj ¢. 2/2010

sportove okienko

BOCCIA
Ligovéturnaje2011

V poslednej Ozvene sme pisali o vysled-
koch februdrovych ligovych turnajov.
V tomto ¢isle sa len stru¢ne zmienime
o priebehu celej série ligovych turnajov.

V kategorii BC 1 sa o vitazstvo bili dvaja
hra¢i SK Altius, Samorin¢an Jakub Nagy
a Nitran¢an Lukas Balazi. Tretie miesta si
popri nich podavali vzdy r6zni hradi.
Suverénom BC 2 bol hré¢ Victérie Ziar
nad Hronom, Banskobystrican Tomas
Kral, ktory ako jediny zo vSetkych kate-
gorii vyhral vSetky tri turnaje. Paradoxne
minuly rok nevyhral ani jeden! Najviac
mu na chrbét dychali jeho reprezentac-
ni kolegovia z Altiusu Mezik, Danco
a Hudecek.

BC 3 sa niesla v znameni novej prvej
damy slovenskej boccie, hracky OMD
Farfalletta Zilina Mérie Smolkovej, ktor4
vyhrala dva turnaje. Jeden triumf si pripi-
sal navratilec Adam Burianek. Tito dvaja
hraci sa vsak stretli iba raz, s vitaznym
finale pre Zilin¢anku. Svoje postavenie
v §picke tiez potvrdil Frantiek Fabry svo-
jimi druhymi miestami a Luba Skvarnova
tretimi miestami. Tato kategériu tak tro-
chu poznacili studijné povinnosti Aleny



Hradnanskej a zdravotné problémy Albi-
na Zhuriho.

BC 4 je kategdria s najrevolu¢nej$imi
zmenami. Vodu hlavne rozviril Martin
Rybarc¢ak na zaver minulého roku a viri ju
stale. Velkym prekvapenim bolo vitazstvo
Michaely Balcovej v tretom ligovom kole.
Nasa jednicka poslednych rokov si v§ak
stale drzi poziciu slovenskej jednotky.
Turnaje mali dobru troven. Usporiadatel
nemusel zabezpecit stravu, Casomieru, ani
hradit néklady na dopravu. Casomieru
mali turnaje organizované SK OMD Boc-
cian, ¢o dalo turnajom potrebnd dynami-
ku. Co sa tykalo rozhodcov, tak stacilo
ked jeden z nich mal platny kurz rozhod-
cu. Toto bola vyborna $kola pre novych
adeptov na tuto potrebnu poziciu.

Ani jeden hra¢ nedosiahol hattrick, aj ked
n4s najlepsi boccista Robo Durkovi¢ od
toho nebol daleko. Popri fiom sa este na
stupne vitazov vidy dostal Robo Mezik
a Martin Streharsky.

Vysledky jednotlivych
kategorii:

Kategodria BC 1:
1. kolo: 19. 2., Usporiadatel: Victéria Ziar
nad Hronom, Banskd Bystrica
Poradie: 1 Baldzi, 2. Nagy, 3. Durdinov4,
4. Machara
2. kolo: 12. 3., Usporiadatel: Manin OMD
Povazskd Bystrica
Poradie: 1 Nagy, 2. Baldzi, 3. Bencat,
4. Osvald
3. kolo: 16. 4., Usporiadatel: SK Altius
Bratislava
1 Nagy, 2. Balazi, 3. Machara, 4 Bencat

Kategdria BC2:

1. kolo: 26. 2. Usporiadatel: SKTP Apollén

Zvolen

Poradie: 1 Kral, 2. Mezik, 3. Danco,
4. Hudecek.

2. kolo: 26. 3. Uporiadatel: SK OMD

Boccian Bratislava

Poradie: 1 Kral, 2. Hudecek, 3. Mezik,
4. Minarech

3. kolo: 9. 4. Usporiadatel: SK OMD

Boccian Bratislava

Poradie: 1. Krél, 2. Mezik, 3. Danco,
4. Zigmund




Sportové okienko Boccia

3. kolo: 16. 4. Usporiadatel: Klub OMD
Farfalletta Zilina
Poradie: 1 Smolkov4, 2. Fabry,

3. Skvarnova, 4. Fridrichova

Kategdria BC 3 :
1. kolo: 12. 2. Usporiadatel: SK OMD
Boccian Bratislava

Poradie: 1 Burianek, 2. Fabry,

3. Skvarnov4, 4. Zhuri
Reportdz z tohto turnaja si mozete po-
zriet na linku: http://www.youtube.com/
watch?v=dEGzco]-Bn0&feature=
mfu_in_order&list=UL
2. kolo: 12. 3. Usporiadatel* SK Altius
Bratislava
Poradie: 1. Smolkovd, 2. Burianek,

3. Zhuri, 4. Skvarnova




Kategoria BC 4:
1. kolo: 5. 2. Uporiadatel: SK Altius
Bratislava
Poradie: 1. Durkovi¢, 2. Rybarcdk,
3. Burian, 4. Balcova
2. kolo: 26. 3. Usporiadatel* SK Altius
Bratislava
Poradie: 1. Rybarcak, 2. Balcova,
3. Durkovi¢, 4. Burian
3. kolo: 9. 4. Usporiadatel: Victoria Ziar
nad Hronom
Poradie: 1 Balcové, 2. Durkovi¢, 3. Burian,
4. Strehérsky

Podakovanie SK OMD Boccian

Na tomto mieste by sme radi podakova-
li rozhodcom, ¢asomeracom a ostatnym,
ktori sa aktivne podielali na zorganizova-
ni ligovych turnajov.

Specialne chceme podakovat sponzorom
ligovych turnajov, ktoré organizovala Or-
ganizacia muskularnych dystrofikov v SR:
Velcon s. 1. 0., Otto Bock s. 1. 0.

Dal$imi partnermi boli:

Specidlna zékladna $kola s vyucovacim
jazykom slovenskym a madarskym,
Nevadzova 3, Bratislava,

Double P s. 1. 0., Teocar s. r. 0.,

Poistovna Dovera,

Medicina Nové Zamky s. r. 0.,

Copy Officess. r. 0.,

Roman Kicko a Pizzeria Amaretti.

Vdaka patri aj nasej graficke Veve Meli-
cherovej a fotografke Tani BereSovej.
Podakovanie OMD Farfalletta Zilina pat-
ri v tejto suvislosti Stredoslovenskej ener-
getike a.s., Geo statik, Biky s. r. 0.

(7558

STREDOSLOVENSKA ENERGETIKA L.-‘ -\-
Elen skupiny EDF

-] —
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Kompletné vysledky vsetkych turnajov,
tlacové spravy, vidy aktudlny sloven-
sky ranking a iné zaujimavé informa-
cie o hre boccia ndjdete

na www.boccian.estranky.sk
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Zvolen cup 2011

Uz po siedmy krat privital Zvolen naj-
lepsich slovenskych boccistov vsetkych
kategorii.

Turnaj 14. maja zorganizoval miestny
klub SKTP Apollén, riaditefom bol Milan
Stecik a hlavnym rozhodcom Pavel Kral.
Hralo sa na piatich kurtoch a s ¢asomie-
rou, v priestoroch VI. Zakladnej $koly M.
Rézusa - Zlaty potok.
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BC 1: 1. Jakub Nagy, 2. Michal Machara,
3. Martin Bencat.

O najvicsie prekvapenie sa postaral
Martin Ben¢at $tvrtfinadlovou vyhrou nad
Balaziho 8:2!
BC 2: 1. Rébert Mezik, 2. Tom4s Kral,
3. Tomas Danco.
Tu sa historického vitazstva v bodova-
nom turnaji dockal velky bojovnik Rio
Hlinka, ked v poslednej smene oto¢il zo
stavu 0:3 na 4:3!
BC 3: 1. Alena Hradnanska, 2. Adam
Burianek, 3. Lucia Szolarova.
Alka si zopakovala svoj triumf spred troch
rokov, ked svojho najvacsieho supera na
turnaji porazila v nervydrasajicom tieb-
reaku! Na turnaji sa zac¢astnili len $tyria
hra¢i a Lubka Skvarnové prehrala v jedi-
nom suboji boji o postup do trojky s Ada-
mom Buriankom len tesne 3:4. Rozhodla
o tom lopticka hodena 10 sekind pred
limitom!

BC 4: 1. Martin Strehdrsky, 2. Martin
Uncovsky, 3. Martin Burian.
Kone¢ne sa presadil Martin Streharsky,
ked vo findle zdolal Mata Unc¢ovského 6:5.
Ten sa postaral asi o najvacsie prekvape-
nie, ked vo $tvrtfinale zdolal nasu repre-

zenta¢nu jednotku Robo Durkovi.




Dalsi program boccistov

Tradi¢ny Manin cup vystrieda tento rok
1. ro¢nik Turnaj belasého motyla. Bude to
prvy turnaj vSetkych kategérii v Bratisla-
ve, ktory sa uskuto¢ni vo velkej $portove;j
hale PKO. 18. 6. sa bude hrat na 6smych
kurtoch a s ¢asomierou. Sucastou turnaja
budu aj vystava kompenzaénych pomo-
cok, ktora bude prebiehat vonku, v areali
PKO. Uz teraz prislubili ucast firmy Otto
Bock, Letmo, Ares a Thuasne.

Na turnaji buda vyhlasené vysledky An-
kety Boccista roka 2010. Drzitelia oce-
nenia sa ur¢ia na zaklade dosiahnutych
vysledkov v roku 2010.
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Rozhovor

s Martinom Gabkom,
reprezentacnym
trénerom SR

Aké turnaje nas teraz cakaja?

Od 27.05.2011 do 29.05.2011 sa usku-
to¢ni medzindrodné podujatie v sutazi
jednotlivcov v Prahe.

Od 24.06.2011 do 26.06.2011 sa usku-
to¢ni turnaj parov a teamov v anglickom
Wigane.

0Od 25.7.2011 do 30.07.2011 sa uskutoé-
ni sustredenie reprezentacie v Bratislave.

Kto nas bude na nich reprezentovat?

Na svetovom pohdri v Belfaste nas budu
reprezentovat:

V kategérii BC1 - Jakub Nagy, Lukas$ Ba-
lazi, v kategorii BC2 — Toma$ Kral, Peter
Hudecek, Robert Mezik, v kategorii BC3 -
nemame zastupenie a v kategérii BC4 -
Robert Durkovi¢, Martin Streharsky
a Martin Burian.

Aké st Tvoje oc¢akavania?

Rétame s tym, Ze par BC4 bude tspesny
a podari sa mu kvalifikovat sa na para-
lympijske hry v Londyne 2012.

Taktiez maju velké Sance kvalifikdcie na
LPH 2012, za predpokladu zodpovednej

a kvalitne odvedenej prace na SP 2011, Ja-
kub Nagy a Tomas Krdl, ktori sa mozu
kvalifikovat na zéklade medzinarodnych
kritérii do sttaze jednotlivcov. Uvidi-
me, ako bude spe$ny Martin Burian, tu
mam, vzhladom na jeho rankové postave-
nie, o¢akavania zatial iba také, Ze odohra
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sttaz ¢o najlepsie, v ramci svojich schop-
nosti a moznosti, aby sa dostal v medzi-
narodnom rankingu ¢o najvyssie. Je to
kvalitny hra¢, ale s vyhliadkami kvalifika-
cie musime byt trpezlivi, pretoze tiez sa
moze dostat iba do sutaze jednotlivcov,
ak odohra ako ,maly Boh* svetovy po-
hér - sutaz jednotlivcov.

Kvalifikdcie samozrejme zavisia od poétu
$portovcov, ktori sa kvalifikuju v prvom
rade v ramci parov a teamov. Takze vy-
sledky svetového pohara rozhodnu o de-
finitivnych miestenkdach na LPH 2012.

Dakujeme za rozhovor a drzime palce!
job

SACH
OMD Ope-net2011

Vysledky a komentare
ucastnikov turnaja

Poslednt zimu OMD v SR zorganizovalo
internetovy $achovy turnaj OMD Ope-
net 2011. Trval od 17.1. do 13.3.2011,
celé dva mesiace, zucastnilo sa ho 17 hra-
¢ov z troch krajin. Kazdy tyzden prebehlo
1 kolo - v pondelok dostali hraci rozpis
zapasov a do nedele daného tyzdna sa
museli skontaktovat a odohrat partiu. Na
samotnu hru pouzivali §achové rozhranie,
ktoré ponuka server www.playok.com.
Poradie: 1. Jan Mikulencak (CZ),

2. Stanislav Kuchyna, 3. Matas$ Hricoviny,
4. Peter Zilka, 5. Ivan Kosiba, 6. Rébert
Adamicka, 7. Jozef Blazek, 8. Jana
Mikulen¢ékova (CZ), 9. Martin Bizon,

10. Erik Britan, 11. Marcin Muller (PL),
12. Marcel Dirnbach, 13. Karoln Kalapos,
14. Marian Klim¢o, 15. Viliam Kraj¢,

16. Jan Souc, 17. Tibor Kobol.

Hrécdi na prieckach: 3, 4, 7, 10, 12, 14, 15,
17 st ¢lenovia OMD v SR.

Podakovanie patri firmam, ktoré spon-
zorsky prispeli cenami pre zucastnenych
$achistov:

Internetové knihkupectvo Martinus —
www.martinus.sk

Internetovy obchod ISSO r. 1. 0.,
www.kupujem.sk, www.prievidzanet.sk,
Internetovy obchod Holiday.sk, s. r. 0.,
www.dobryobchod.sk

Podrobnosti o turnaji ndjdete na
www.chess.sk a hlavne na nasej $acho-
vej www.sachomd.estranky.sk. Na tejto
strdanke si mozZete prehrat aj vSetky partie.
Ako zaujimavost Vam ponukame prepis
niektorych komentdrov ztucastnenych $a-
chistov. Verime, ze Vas tieto odkazy budu
inSpirovat a oddate sa tajomstiev tejto
kralovskej hry! V centréle Vasho - nasho
OeMDecka sa Sachu chceme venovat este
viace;j.

Il. KOLO (Marcel Dirnbach,
29.1.2011 12:24)

Som spoteny, ale happy:)) Prave som do-
hral a tu st moje dojmy. Bol to pre mna
tazky boj... poznal som silu svojho stpe-
ra a mal pred nim velky re$pekt, a aj pre-
to som hral pomaly a precizne, z nasko-
ku 10 mintt ma super stiahol na rozdiel
2 minut, siper neprijal mdj navrh remizy
pred partiou, tak som musel absolvovat
bez 12 minut skoro hodinovy boj. A teraz
sa idem v klude naobedovat. :)

Zdravim (Jan Mikulendéak,
7.2.2011 18:41) 536

Zdravim v$echny ucastniky tohoto zaji-
mavého turnaje. PfestoZe si rad zahraju
na serveru playok 5,7 nebo 10 minutovky



tak mi trochu trvalo zvyknout si na na-
stavené tempo 2 x 30 minut, ale postupné
"hrubych chyb" ubyva a doufdm Ze s po-
stupem c¢asu budou nase partie ¢im dal
zajimavéj$i. Rad si prehravam i ostatni
partie a s napétim sleduju zvraty, které
ptinaseji. Nejednou se podarti soupeftim
utéct "hrobnikovi z lopaty" a o tom ta
krésna Sachova hra je. Skoda Ze se organi-
zatortim nepodafilo sehnat jesté jednoho
hrace, abychom nemuseli hrat v lichém
poctu a kvtli tomu musi vzdycky jeden
z nas "stat". Jinak patfi organizatorim to-
hoto turnaje diky. S pozdravem Honza

IV. KOLO (Marcel Dirnbach,
7.2.2011 21:13)

Bola to pre mna tazka hra az do samého
zaveru.., a myslim si, Ze pri vic¢ej preciz-
nosti supera som to mal prehraté... pol
boda by pre mna ni¢ neriesilo, tak som
hral vabank, stpera som poznal, no
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nevedel som, Ze ma zaskodi tak dobrou
spociatku vyrovnanou hrou..., Matds$ ty
jeden kotuha. :) Ale si ma ni¢il, a ani si
mi nepovedal, Ze si vykonnostne $iel tak
hore... No druhy krit budem uz mud-
rej$i. Dnes to bolo ozaj o drzku. :) Som
rdd, ze mam tohto sipera - zdatného
to $achového rivala za sebou, teraz si
skusim predpovedat ako dopadnu moje
dalsie dve kola. Urcite natrafim na Hon-
zu, takZe nula bodov a potom na Standu
a to ma Caka tiez nula bodov. No a dalej
uz nedovidim a tak Vam prajem vsetkym
este pekny vecer alebo do $achovania mili
priatelia, Marcelo.

*Poznamka rozhodcu: Podla vysledkov
turnaja uz teraz vieme, ze sa Marcelova
predpoved naplnila. V 4. kole prehral
s Janom Mikulené¢dkom a v 8. kole so Sta-
nislavom Kuchynom. Ale napriek tomu,
ze vedel o ich sile sa odvazne pustil do
boja. Aj slabsi, ale odhodlany stper nie-
kedy prekvapi a potrapi toho silnejsieho.
V kazdom pripade je nutna aspon troska
pozitivneho myslenia. - dodato¢ny ko-
mentdr, 9. 5. 2011, Ondrej Bastak Duran

7 sekund (Jozef Blazek,
9,2.2011 23:37)

Tolko sekund ma delilo od prehry
v 4. kole... Tolko mi chybalo, kym mi
»padnd hodiny®. Stper v ¢asovom nasko-
ku zopakoval tahy po sebe 3x... Bol to vy-
drety pol bod.

*Vysvetlivka: Ak sa ta istd pozicia na $a-
chovnici zopakuje 3 krat, partia konéi re-
mizou = pol boda.
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Dama vo vazbe (Ondrej Bastak
Duran, 26.2.2011 12:59)

Marcel, nechdvat si ddmu vo vazbe sa
nevyplaca. Inak to bola celkom pekne
rozohrand partia. Tato prehra ta musi vel-
mi mrziet - mozno prave ona rozhodne
o tom, ¢i obsadi$ medailovi poziciu alebo
nie. Ale $ach je aj taky — aspon u mna to
funguje tak, Ze z prehier sa najviac pou-
¢im, aj ked hned po prehre to naozaj boli,
zvlast ked ¢lovek urobi bandlnu chybu.
Ale ked to preboli, prichddza ponaucenie.

Podékovani a pochvala
(Stanislav Kuchyna, 7. 3. 2011
21:21)

Dékuji organizatoriim za zorganizovani
tohoto zajimavého turnaje a preji do
dalsich (doufdm) ro¢nika vice ucastnika.
Rovnéz chci podékovat vem soupefiim
za korektni a kamaradsky pristup.

Turnaj (Karol Kalapos,
13.3.2011 19:18)

Bol to dobry turnaj aj pre slabsich hrac¢ov
a zaujimavy az do konca.

Gratulacia (Jozef Blazek,
17.3.2011 23:16)

Gratulujem Honzovi k celkovému vitaz-
stvu! Blahozelam stiperom k peknym
partiam a dakujem hlavnému organizato-
rovi turnaja Ondrejovi! Teraz ocakavajme
diplomy s cenami od nasich sponzorov.

DystroChess Cup
Slovakia2011

Nage OeMDecko zorganizovalo 4. - 8.
maj 2011 prvy ro¢nik medzindrodného

$achového turnaja svalovych dystrofikov
pod nédzvom Dystro Chess Cup Slovakia
2011. Turnaj bol podporeny Vys$ehrad-
skym fondom a zucastnili sa ho 16 hra-
& zo 6 krajin - Ceska, Madarska, Polska,
Slovinska, Slovenska a Srbska. Nase farby
na turnaji reprezentovalo trio Dirnbach,
Fabry a Klim¢o.

Podrobnu reportaz s vysledkami uverej-
nime v Ozvene ¢islo 3. Nedockavci si uz
teraz vSetko v stvislosti s turnajom mozu
néjst na www.sachomd.estranky.sk.

Majstrovstva
svetavsachu
ludistelesnym
postihnutim

Sachovy klub Ruzomberok na ziklade
poverenia IPCA (Medzinarodna sachova
asocidcia telesne postihnutych $achistov)
a FIDE organizuje v dioch 1. - 10. jila
2011 XI. ro¢nik $achovych Majstrovstiev
sveta IPCA, ktoré sa uskuto¢nia v aredli
hotela M4j Hlbokd v PieStanoch. Tur-
naj sa bude hrat §vajciarskym sposobom
tempom 90 minut + 30 sekdnd na tah.
V pripade zaujmu o Gcast na turnaji kon-
taktujte riaditela turnaja
Mareka Zelnického, +421 907 390 407,
marek@sachrbk.sk.
Bliz$§ie informacie o turnaji najdete na
stranke http://ipca.sachrbk.sk/Info

mm{‘o
“IPCAY

20N

g tiigpea PO *

SATION,

o
R T—



socialnapomoc

Nové znenie STATUTU POMOCI
Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR z verejnej zbierky
»Den belasého motyla“, ktoré je
ucinné od 1. 1. 2011, bolo zaslané
kazdému ¢lenovi spolu s Ozvenou
¢. 1/2011, v ktorej bol Satatut

tiez zverejneny. Statut pomoci je
dostupny na stranke
www.belasymotyl.sk v sekcii
~Pomohli sme“ Statut bude
poskytnuty aj na zaklade
vyziadania, kontaktujte
kancelariu OMD v SR.

http://www.belasymotyl.sk/
pomohli-sme/statut-pomoci

Zoznam nadacii
a organizacii,
ktoreé prispievaju

14

na kompenzacné
pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostried-
ky na doplatenie kompenza¢nych pomo-
cok, uvaddzame adresy na nadacie, ktoré
Vam mozu na zdklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadécii:
« organizéciu oslovujte vidy pisomnou

socialna pomoc 65

Ziadostou , v ktorej stru¢ne opiSete svoj
problém

o ku Ziadosti priloZte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
od lekéra o diagnoze, képie posudku
z Uradu prace, socidlnych veci a rodiny,
képie rozhodnuti, kopie predfaktar /ak
ziadate o pomocky/,

o dokladujte svoju prijmov situiciu

o ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré pri-
slubili ¢iastoént pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislubenymi sumami

o ak potrebujete ziskat vys$siu ¢iastku, je
lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov

Pre deti do 26 rokov:

@ Detsky fond SR - Konto Bariéry,
Radni¢né nam. 1, 821 05 Bratislava,
Tel: 02 /43 63 43 54,02 / 43 42 26 34,
E-mail: dfsr@dfsr.sk

@ Konto Nadeje,
Slovenska televizia,
Mlynska dolina, 845 45 Bratislava
Tel: +421 2 6061 2492

@ Upozornenie: Charitativny fond
LION pri Socia — nadacia na podpo-
ru socialnych zmien presiel zme-
nou a neposkytuje uz individualnu
finanénd pomoc. Z tohto dévodu ho
v dalsich ¢islach Ozveny nebudeme
uvadzat a svoje Ziadosti adresujte na
ostatné uvedené nadacie

@ Nadacia Zelaj si, Zdhradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk
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@ Nadécia Miroslava Satana,
Brezova 7,956 21 Jacovce

Pre deti aj dospelych:
@ Nadacia Markiza, Bratislavska 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

® Eximbanka, Grosslingova 1,
813 50 Bratislava

@ Nadacia J&T,
Lamacdska cesta 3, 841 04 Bratislava
tel.: +421 259 418 416,
nadaciajt@nadaciajt.sk,
www.nadaciajt.sk

@ Nadicia otvorenych oci,
Pribinova 25, 811 09 Bratislava,
02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

@ Nadicia Mondi Business Paper SCP,
Bystricka cesta 13,034 01 RuZzomberok
(pre region Liptova)

Iba pre dospelych:

@ Asociacia organizacii zdravotne
postihnutych 0séb (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119
e-mail: aozpooz@gmail.com
www.aozpo.sk

infoservis

Vitame novych
clenov

Roberta Kubu so Senca,

Ludmilu Andrej¢ikovu za syna
Samuela so Sniny,

Ivetu Remenarovi za synov Tomasa
a Michala z Malého Krtisa,
Gyongyiku Nagyovu za syna Tibora
z Dunajskej Stredy,

Adama Burianeka z Bratislavy,
Blanku Pecarovi za syna Nikolasa

z Bratislavy.

Blahozelame
jubilantom

Od jula do septembra 2011 oslavia okruh-
le jubileum tito nasi ¢lenovia:

k 20. vyrociu blahoZeldme:
Ivanovi Bradnanskému z Popradu,
Michalovi Skombarovi zo Sliaca

k 30. vyrociu blahoZeldme:
Ing. Silvii KanalaSovej z Humenného,
Alene Hradnanskej z Bratislavy,
Norbertovi Suchanekovi z Bratislavy,
Jane Kanckovej z Malinca,
Lucii Mrkvicovej z Dolného Kubina

k 40. vyrociu blahozeldme:
Mgr. Andree Madunovej z Bratislavy,
Romanovi Lackovi z Velkej Lomnice,
Zoltanovi Kobolovi z Gemerského
Jablonca

K 50. vyrociu blahoZeldme:
Viere Dohnalkovej z Bratislavy,
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Imrichovi Horvathovi z Klasova,
Pavlovi Téthovi z Kralovského
Chlmca

K 60. vyrociu blahoZeldme:
Janovi Drobnému z Bratislavy

Opustilinas

Alenka Markova z Bratislavy
Blazenka Mlada z Viesky nad Zitavou

Odisli ste, ako si to osud prial, v nasich srd-
ciach a spomienkach zostdvate navZdy.

Dolezitainformacia
pre clenov

Kazdy poradca ma svoje telefonne cislo,
kde ho mozete zastihnut.

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejaku otazku, volajte v pracovnych
dnoch a v pracovnej dobe na tieto ¢isla
mobilov v sieti Telefénica O2. Uvadzame
aj zameranie kazdého poradcu:

Tibor K6bo6l, 0948 046 672 (komplexné
$pecializované poradenstvo)

Alena Hradnanska, 0948 046 673
(peniazné prispevky, osobna asistencia,
danové priznania)

Andrea Paulinyova, 0948 046 674.

(novi detski ¢lenovia a rodiny s dietatom
s NSO)

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spoluprdcu s pani advokatkou,
ktord je ochotnd bezplatne poskytnut

inzercia infoservis 67

pravnu pomoc tym z Vas, ktori potrebu-
ju poradit v réznych pravnych zélezitos-
tiach. Ide o také problémy, ktoré nie sme
schopni riesit v ramci poradenstva, ktoré
v OMD poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo budt pani ad-
vokatke sprostredkované cez kancelariu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomoct, mozete opisat v e-maili,
v liste alebo ho sprostredkovat telefonicky.
Problém bude zapisany a tlmoceny pani
advokatke, ktord sa vzhladom na jej pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredkuvat
vylu¢ne ¢lenom OMD. Kontakt: omd@
omdvsr.sk - do predmetu napiste: bez-
platné pravne poradenstvo.

Tel.: 02/4341 1686, tel./fax.: 02/4341 0474,
0907 262 293, 0911 268 688.

Adresa: OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04
Bratislava

Preddm minimaélne pouzivany elektricky
skuter zn. Orbis. Cena dohodou, pdévod-
nd bola 3.130 €. Kontakt: 0948 311 064,
robert.hliva@gmail.com.

navolny cas

Anketa Casopisu
Ozvena

Mili nasi ¢itatelia, prind$ame Vam novu
rubriku. Chceme v nej dat priestor hlav-
ne Vam, nasim ¢itatelom, aby ste sa mohli
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vyjadrit na rozne témy, javy a udalosti. Odpovede na nase anketové otazky by mali byt
kratke, maximalne na tri riadky. Spomedzi tych, ktori ndm poslua svoje prispevky vylo-
sujeme vzdy jedného, ¢o dostane hodnotnu encyklopédiu.

Anketova otazka pre toto ¢islo Ozveny:

Ktoré bezbariérové ubytovanie, pamitihodnost, kultirnu ¢i turistickd moznost
stravenia dovolenky na Slovensku by ste mohli odporucit?

Svoje prispevky piste emailom: omd@omdvsr.sk,

pisomne: OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04 Bratislava,

SMS: 0907 262 293, 0911 268 688.

DystroLotéria

Zial, na ¢&sla s minulej Ozveny sa nam nik neozval. Nuz, ned4 sa ni¢ robit, losujeme da-
lej. A naozaj losujeme, lebo nd§ dobrovolnik Ivan Bastdk Durdn nam zostrojil program,
ktory nam vylosuje 5 &isiel zo vsetkych ¢&isel ¢lenskych preukazov. Dakujeme!

Aké st pravidla? Kazdy ¢len OMD v SR ma ¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz
ma svoje Cislo. A prave z tychto ¢isel Zrebujeme 5 vyhernych ¢isel. Len tomu, kto sa
nam prihlasi, posleme Zreby v hodnote 3 €. Ak nemdzete ndjst svoj ¢lensky preukaz
a nie ste si isty svojim ¢islo, informujte sa v kancelarii OMD v SR.

Pre toto ¢islo Ozveny hovori stop poéitacovému programu nasa predsednicka Andrea
Madunova: 299, 306, 25, 60, 330.
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Malovana krizovka s www.martinus.sk

Spravne vylustenie osemsmerovky Ozveny ¢. 1/2011 ndm poslala Anna Lapidakova.
Vyherkyni blahoZelame a posielame jej kupén v hodnote 10 € na nédkup sortimentu
v internetovom knihkupectve Martinus. V tejto Ozvene uverejiiujeme v experimente
malovanu krizovku, tiez z dielne nasej ¢lenky Lydky Machalovej. Sta¢i nam, ak napisete
¢o alebo kto je na obrazku.
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OZVENA MA 20 ROKOV

O ¢om sme pisali pred 15 rokmi

V HLASE LUDU bol uverejneny rozhovor s doc. MUDr. Lubomirom Lisym, DrSc., ktory sa

uskutocnil na tlacovej besede OMD v SR 19.12.1995 v Dome novinérov v Bratislave, uvddzame ho
V plnom zneni:

Na Slovensku Zije do 25 tisic Iudi postihnutych nervovosvalovymi ochoreniami. Ich evidencia nie
je presnd, pretoZe tomuto problému, hoci narastg, rezort zdravotnictva pre nedostatok prostriedkov
nevenuje dostatocni pozomost. Svedd! o tom napriklad aj skutodnost, e za poslednych pat rokov
na tieto ochorenia zomrelo 30 miladych Tudi vo veku do 18 rokov, hoci mnohi z nich mohli ete it
riadne pracovat i spolo¢nosti prindsat uzitok, keby...

* Predo SR zaostdva v liecbe nervovosvalovych ochoreni?

- Chyba nam na celom Slovensku aspoi jedno diagnostické centrum, na ktoré by potom nadva-
zovala komplexnd kupelnd a rehabilitacnd Yedba, Z uvedenych 25 tisic asi 10 percent {2500
pacientov) trpi vrodenymi ochoreniami. Pocet druhov nervovosvalovych ochoreni je 500 az 600.
Niektoré¢ z nich su leditemé po presnom diagnostikovani. To v&ak na Slovensku nie je mozné.
Chybaju priestory, technické vybavenie, laboratérium... a tak napriklad za Francizskom, kde je 28
diagnostickych centier pre nervovosvalové ochorenia, zaostavame o 40 rokov.

* Kolko typov nervovosvalovych ochoreni sa lie¢i na neuroldgii v RuZinove? Mohlo by ta-
kéto centrum vzniknit v NsP RuZinov?

~ Neurologicka klinika v NsP Bratislava-RuZinov lie¢i len tie typy ochoreni, kde je diagnostika
dostupné. V stucasnosti méme asi 400 pacientov (s diagnézou myasténia gravis — pozn. I g.).
A ostatnym, ak nemaji moZnost riadnej diagnostiky, neméZeme riadne navrhnut ani lecbu, ani
rehabilitdciu. Kiacova je tu histopatologicka diagnéza, ktord v SR zaostéva.

* Aké kroky ste ako predseda Neurologickej spolodnosti a Sestny predseda Organizécie
muskuldrnych dystrofikov v SR podnikli pre diagnostické centrum?

— Na zéklade opakovanych Ziadosti na Ministerstvo zdravotnictva SR prisiel sthlas na zriadenie
takéhoto centra, avSak ostal iba na papieri. Nase poZiadavky ostali bez odpovede.

* Co potom Gaké pacientov, ktorl maju progresivnu svalovi dystrofiu, ked im neexistujiice
diagnostické centrum nembZe poméhat?

— V konenych Stadiach svalova slabost pokrodi tak, Ze chory je odkazany na elektricky invalidny
vozik, pretoze mechanicky nemd silu ovlddaf. Pri niektorych ochoreniach sa pacient neobide
bez dychacieho pristroja, zdvihaka, aj pomoci inej osoby.

* Kolko Iudi a kolko miestnosti potrebuje vase diagnostické centrum?

~ Asi pat miestnostf (s technickym vybavenim), troch lekdrov, dvoch laborantov, ako aj niekolko
Specialistov. Tych vSak méme. Pozndme skriningové metédy, pomocou ktorych mdéZeme
poskodeny gén na molekulamej trovni velmi presne stanovit. Spravna diagnéza je potom v mmno-
hych pripadoch predpokladom pre perspektivnu liecbu.

M.Skrabalkové, redaktorka Hlasu Judu
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Z TLACOVEJ KONFERENCIE

V bratislavskom Dome novindrov sa 14. 2. 1996 uskutoénila tlacovd beseda so zastupcami Vseobecnej
zdravotnej poistovne. Na otdzky novindrov odpovedali aj naditel VSZP doc. MUDr. Eduard Hostyn, CSe.
a ndmestnik riaditela pre tUsek zdravotnych éinnosti MUDr. Jén Kochan.

Za Klub zdravotnickych novindrov sa zéstupcov VSZP opytal pan Tibor Hradilek:

1. Cheel by som oslovit vedenie VEZP a upozomit na problémy v oblasti predpisovania, preplacania a po-
skytovania kompenza¢nych, rehabilitatnych a ortopedickych pomocok pre velmi fazko zdravotne a telesne
postihnutych obéanov, ako aj na pretivavajicu kitiku zastupcov zdravotne postihnutych, ktori asto chodia
medzi novinarov. Zastupcovia zdravotne postihnutych hovoria o Sikanovani pacientov reviznymi lekarmi
pri posudzovani potreby tychto pomécok aj v pripadoch, ked odbomy lekar pomécku predpise. Napriek to-
mu ju pacient nedostane.

2. Cheem upozornit na to, zZe v roku 1990 bolo stopatdesiat podnikatelskych subjektov, kioré sa zaoberali
vyrobou sporninanych pomocok a ich distribuciou. V sucasnosti ich je sotva desat, pritom kriticky hovoria
o spolupraci so VEZP. AZ 90 % pomdcok sa dovaZa zo zahranicia, pricom by ich aj na Slovensku vedeli vyro-
bit za vyhodnych podmienock, pripustme, Ze nie také kvalitné. Zaujemcovia o ich vyrobu Ziadali doticiu
jeden milion korin, no nedostali ju.

3. Méame konkrétny pripad z okresu Levice. V jednej rodine tam 7iju dve bezviadne deti 5 muskulamou
dystrofiou, obe potrebuju elekirické voziky. Nemézu ich dostat, revizny lekdr poistovne nechce schvalit
objednavku. Matka by potrebovala $tyri ruky, aby deti odniesla naraz do Skoly. Tato oblast je dnes daleko
horsia ako bola v minulosti.

Odpoveda riaditel VSZP p. Hostyn:

Otazka zdravotnickych pomécok: stdle nie je dorieiena otdzka rozdelenia spotreby pomdcok z hladiska
sociélnej starostlivosti a z hladiska zdravotnej starostlivosti. My sa nebranime poskytnif nadim poistencom
pombcky, pokial to ich zdravoiny stav, teda aktualny zdravotny stav, vyzaduje, alebo ak ich potrebuju
v ramci dolieCovania.

Druhd vec je otdzka socidlnej starostlivosti. Ak zdravotny stav podla najnovsich poznatkov vedy,
mediciny, techniky je uZ nemenitelny, tu by mala nastupit druhd zlozka, zlozka socidlne] starostlivosti, Ktora
by mala tieto veci na starosti. Tu bol systém rozdelovania finanéngch prostriedkov za minulého rezimu,
bez ohladu na to, kto ktori ¢innost vykonaval, jednotny. Ak sme dostévali z rozpoctu peniaze aj MPSVR, aj
MZ SR, bholo jedno kto tieto zdravotnicke pomécky akymkolvek sposobom dodaval pacientovi, ktory ich
potreboval. Dnes, ked je to uz rozdelené, bude weba rozdelit aj otdzku problematiky socidlnych veci
a problematiky zdravotnictva.

Problematika elektrického vozika. Je to zéleZitost zdravotna, alebo socidlna? Niekde mézeme povedat, ze
je to zdlezitost zdravotna a niekde socidlna. Pacient sa potrebuje socidlne etablovat, socidlne uplainit, tam
by mala nastupovat socidlna zlozka viac ako zlozka zdravotna. V ramci zdravotnej starostlivosti sme poskytli
komplexnt liechu, vietke ¢o treba, budeme sa o pacienta nadalej staraf, ale aby sa on mohol etablovat
do spolo¢nosti, mala by do urcite] miery nastupit zloZka socialna a socialna starostlivost by mala nato trochu
prispievat.

Pan Hradilek:

Dovolte péan riaditel vstipit vam do re¢l. S touto odpovedou neméze byt nikto spokojny. Objektivne
a subjektivne priciny pozndme vietci, ¢o sa v tejio oblasti pohybujeme. Nedd sa oddelit socialna
a zdravotna potreba, tie sa tak prelinaji, ze ich musime brat komplexme. Zoberme si konkrétny pripad,
na ktory treba konkréine odpovedat. Rodina v okrese Levice ma dvoch muskuldrmych dystrofikov, potrebuju
dva elektrické voziky, stard sa o nich matka, €len rodiny, potrebuju chodit do Skoly. Aky je to pripad? Je to
v prvom rade pripad, Ze si postihnuti muskuldmou dystrofiou, st bezvladni. Aby mohli samostatne ist
do Skoly a spat, aby sme mohli naplnit samostatny Zivot postihnutého, niekto to musi vyriesitt Nemdzeme
mu odkazovat, pripadne ho Sikanovat, ako to nedavne zastupcovia OMD povedali; konkrétne, ktori revizni
lekart su to, aké su to problémy. Ja potrebujem konkrétrm odpoved, na dva voziky treba vybavit poukazy, je-
den stoji cca 200.000 Sk. Je moZné, aby si ho rodina kipila? Je mozné oslovovat sponzorov? To je hanba
pre spoloénost, ked mame takmer 30 milibnov korin na oslavu Stainosti a na tieto vrcholne humanité, #i-
votne doblezité veci nie su prostriedky. To ma mrzi, ked mi takto odpoviete, Sest rokov po novembrovych
udalostiach. Ten stav bol v minulosti lepi. Bola komisia, ktord zhrmula potreby, poziadavky, rozhodla a
do toho uz nikio nemohol hovorif. Vychadzalo sa z potreby Zivoine numych pomodcok, ktoré postihmuty
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obcan potreboval. Ked ich teraz nedostane, ten druhy krok ~ socidlny — je pri opatrovatelskej sluzbe. To je
dalia oblast, ktord nemoéze fungovat, lebo poistovne nechct podpisovat dohody, zmiuvy.

Odpoveda MUDr. Jan Kochan zo VSZP:

Trochu emotivny vstup. Ja sa pokusim zhmut odpoved na tri otdzky. Prva otazka elektrickych vozikov
a zdravotnickych pomécok a nejaky rigorézny pristup reviznych lekérov. V praxi je to celkom inak, ako
hovorite. Elektrické voziky si v cenovej relécii od 50.000 do 240.000 Sk. Zialbohu je tak4 reahita, Ze kio chee
mat auto, tak to musi byt Rolls-Royce a ni¢ iné. Taka je poziadavka z terénu. KedZe je takéto obrovska
cenova a kvalitativna diferencia, aby sme tieto problémy riesili i pri diskrepancii odbomych stanovisk, v si-
¢asnosti zriadujeme referentné pracovisko v Rehabilitatnom ledebnom ustave v Kovacove], ktoré bude
kompletne vybavené sortimentom vozikov od jednoduchsich po najkomplikovanejsie. Bude tu tim
odbornikov: neurolég, psychiater, oriopéd atd, kiori buddi posudzovat sposobilost a kompatibilitu
prislusného Ziadatela k prislusnej pomocke. Nejde o 10, & vozik postihnuty bude mat alebo nebude mat, vo-
ziK je aj Zivotu nebezpecny. Ked pride s nim na okraj schodista a pusti ho dopredu a nie dozadu, skonéi sa
to velmi zle. TakZe posudi sa sposobilost k pomédcke komplexne. (pozn. m: Ked si pacient kupi vozik za
vlastné alebo mu ho poskytne sponzor ¢i nadacia, aj vtedy bude musiet ist na komplexné vysetrenie
do Kovéacovej? A budi posudzovanie sposobilosti ovladania elekirického vozika v RLU vyzadovat aj ostatné
zdravotné poistovne?)

Vyroba a distribicia pomécok. Uzavreli sme zmluvu s miniméhe Sestdesiatimi dovozeami distribtitormi
zdravotnickych pomodcok a potrieb. Nie je v kompetencii zdravotnej poistovne dévat investiéné prostriedky
na budovanie ¢ stavbu éohokolvek. Sme viazani zékonom. V zdravotnych poméckach je enormny narast
nékladov. Ked tvrdite, Ze je to horsie ako prediym, dovolim si oponovat. Databaza ZP ma okolo 9-tisic
poloziek a roény naklad, ktory bol pred niekolkymi rokmi do 100 milibnov je teraz na hranici miliardy.

Vo finanénom ponimani dostdvaji tito zdravotne postihmuti mnohonasobne viac zdravotnych pomdcok
ako predtym. Tendencia je dalej rastica aj do budicna.

Odpoved doplnil riaditel VEZP p. Hostyn:
Celu starostlivost o obGana-poistenca nie je moné zvalit na jednu zdravotni poistoviiu, &i iné poistovne.

Tu treba viaczdrojové financie, aby sme pacienta mohli v socidlne] situacii tak vybavit, aby sa citil byt
rovnocenny. .

Pre Ozvenu pripravil Tibor Hradilek




Pozvanka
natvorivytabor

Mili priatelia OMDaci,

aj tento rok sme pre Vas pripravili
leto s tvorivym taborom, ktory uz
vela z Vas pozna a kto nie, spozna :)

& KDE?

Rekrea¢na oblast Duchonka, bezbariéro-
vy penzién Slnie¢ko v krasnom prostredi
prirody s bazénom. V penzidne na pri-
zemi sa nachadza 6 bezbariérovych izieb,
z toho $tyri izby $tvorpostelové a dve
pétpostelové. Kvoli nizkej kapacite bez-
bariérovych izieb Vam zial nemo6zeme
poskytnut samostatné byvanie, a preto sa
vSetci budeme musiet prisposobit moz-
nostiam penziénu. Na poschodi sa na-
chadzaju dalsie trojpostelové izby, ale tie
uZ nie su bezbariérové. K dispozicii bude
schodolez, pomocou neho sa dostanete
na poschodie.

Pocas pobytu v letnom tabore ma kazdy
ucastnik zabezpedenu plnd penziu (ra-
najky, obed, vecera). K dispozicii bude
moznost objednat si vegetaridnsku stravu.
Pre tych, ktori potrebuju $pecialnu diétu,
napr. bezlepkovd, je tiez moznost objed-
nat si ho, len je potrebné si tieto Specialne
potraviny priniest so sebou.

&3 Kepy?
16.7. - 23.7.2011 Zaciname v sobotu vece-
rou o 17¢j a koné¢ime v sobotu ranajkami.

& kro?

Kazdy kto ma chut sa nie¢o naucit, vyrobit
si pekné veci, stretnit sa s priatelmi, zabavit
sardznymi hrami, spoznatkrasu prirody je

Pozvanka na tvorivy tabor 73

vitany. Tiez st vitani aj zdujemcovia o kra-
lovsku hru Sach, nakolko je na programe
6.ro¢nik Memorialu Jozka Krala.

&3 €0 BUDEME ROBIT?

Kazdé doobedie od pondelka do piatku sa
z nds stanu umelci. Mdme pre Vs priprave-
né rozne tvorivé kreativity. Taktiez sa bude-
me zabévat roznymi hrami, radiom Ozve-
na, budeme opekat, osviezovat sa v bazéne,
prechadzat, travit spolo¢né chvile.

&3 €0 SITREBA PRINIEST?

Teplé oblecenie na chladné vecery, plavky,
repelent proti hmyzu, krém na opalova-
nie, lieky, ktoré uzivate, slne¢né okuliare,
klobucik na hlavu.

Pokial potrebujete pomoc pri roéznych
ukonoch, je potrebné, aby ste si taky do-
provod zaobstarali sami.

&3 cena?

Ucastnicky poplatok za tvorivy tibor je 80
€. Poplatok je rovnaky pre ¢lena ako aj pre
doprovod. Poplatok za tvorivy tabor je
potrebné uhradit najneskor do 08.07.2011
na ucet ¢ 2624340950/1100 Tatra banka,
do poznamky uvedte vage meno.

Pozndmka: OMD v SR Vis do 27. jiina
2011 pisomne alebo e-mailom obozndmi,
¢i Vasa prihldska na tdabor bola akcepto-
vand. Musime brat do tivahy obmedzené
ubytovacie kapacity penziénu. Ucastnicky
poplatok preto treba uhradit az po potvrde-
ni, Ze ste boli na tvorivy tébor vybrany.

Ak Vis tieto aktivity zaujali a chceli by ste
sa prihldsit, vypliite prosim ndvratku a po-
slite na nasu adresu OMD.

Tesi sa na Vas tim OMDakov :)



NAVRATKA

Prihlasujem sa na letny tvorivy tdbor OMD v termine od 16. 7. - 23. 7. 2011
na Duchonke v penziéne Slniecko.

INFORMACIEO CLENOVI:

MEN0 @ PLIEZVISKO ..euvrvrieieieireireiieeietet sttt sese ettt seb sttt sesesaesne
ATESA <ttt
Datum narodenia .......ocveeveeeeeeeeereerevreeeeennes

(@) (03 ©) OO EISIO ZTP oo
€-MailovAa adTresa: ...c.cveuevveucerecirecirecirececeee s tell fue e
Pouzivam pomdcku:

a) vozik elektricky b) vozik mechanicky c) barle d) iné ......cccovvvocvcncnenccencnnenne

Ste alergicky na NieCO? NA €O ..

Vasge poziadavky, POZNAMKY: .....c.cceeveuiireireenieeicineireiseieeeicsetsesseseeseeetsetsessesessessetsesseseesessesnes

INFORMACIEOASISTENTOVI:

MEN0 @ PIICZVISKO «.ucvrvreeceeireietreireeeeetetretseieeeeeeesetsetsese e st ses sttt sessesssesessessesessessesns
AQIESA: .o e

DATUIT NATOAEINIAL ...ttt s s st se s s tes s ssssesssassensssesensssonen

DEtUM ... Podpis Clena.......ccveeeecereenerrerreeeeceenenrenseeeennennes

Navratku ndm poslite najneskor do 20. 6. 2011 na adresu:

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR, Vratocka 8, 821 04 Bratislava, alebo oske-
novanu s Vasim podpisom na omd@omadvsr.sk.

Dalsie informacie: 02/43 410 474, 0911 268 688, 0907 262 293

Lot le e qte e et e et e e le e Qe Lo e e 0



MEDIC¢,

LetMo

let” s move

Menime ndzov,

kvalita zostdva /

Viseni priatelia, mili zhkazntet,

réd by som {'&l mito inzerétom wzavrel naiu kampan

Prapa_ﬁujaow 2w nézvu nase) spoﬁoawos{'f_.

Musim Poveéa_ﬁ ie aj wﬁ.’FrL&k obavém zo zmeny aspesne
ouiivaného nazvuw SFoo—aLwas('L Sa toto Fr&m—&wovﬁ.w&a

5+r&+Qa ) Pao(«.ap&waw\— & po krétkom Zase S& zalina vitvat

do takmer Cudove) tvorby.

Aj ked sme bez varovania len tak Letmo" 2menili meno
frmy, V9 néim zaS“'é—vaJ'& verni & pre nas "‘l;]W\- Pokra_éu.)&

~

v&@k&l 2évizok. Verim, ze Faé novgw- oznaienim wa_Po.vav\.&

Vase oiakavanis & kazdodenné potreby.

Moo G

Miroslav Zewman
riaditel SPOO—OEV\—QS“'L
vv\..z&w\,ﬁ'w@u"'vwa.sk

Letmo SK, s.r.o.
Jegorovova 29A | 974 01 Banskd Bystrica

www.letmo.sk | info@letmo.sk

Volajte nédm zdarma: 0800 194 984




(SERVIS INVO - NEYRA®
Peanthbare X

Panthera X je zdaleka najlahsi a najprepracovanejsi “high-tech” vozik,
aky bol kedy vyrobeny. Tento vozik je vyrobeny z najmodernejSich
najsofistikovanejSich materialov vyuzivajuc najpokrokovejSie dostupné
technolégie. Vysledok je vozik s extrémne lahkou vahou, ale stale bez
dopadu (hfadania kompromisov) na stabilitu a komfort. My ako uzivatelia
modZeme s istotou povedat, Ze Panthera X je ako splnenie sha pre ak-
tivnych uzivatefov.

2,1 kg — zdvihanie vozika do auta je neskutocné. S prenosnou vahou
2,1 kg je to, akoby ste prenasali papier.

4,4 kg — s celkovou hmotnostou 4,4 kg je Panthera X uzasne l'ahky vozik.
Neexistuje iny porovnatelny vozik, ktory by sa k tomu aspon priblizoval.

Ako mézete vidiet, Panthera X je vyrobeny z uhlikovych vlakien.

Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica

e-mail: info@servisinvo.sk, tel.: 048/4143288
www.servisinvo.sk



