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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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Zapiste sido kalendaravroku 2011

7. marec — 30. november 2011

DARCOVSKA SMS

Spravu vtvare DMS MOTYL

na ¢islo 877 - na podporu
EUROPSKY ROK dystrofikov a pomécok
DOBROVOLNICTVA pre nich —- mozte posielat

1
Viac ako 1 000 dobrovolnikov, 1[I e
dystrofikov na vozikoch aj ich
pomocnikov rozdavaju v uliciach

miest na celom Slovensku belasych )
motylikov a letaky po¢as Dnia 6.-9. oktdber 2011
belasého motyla kazdy rok. 2
vy CELOSLOVENSKE
STRETNUTIE CLENOV

MEDZINARODNY DEN Piestany, Hotel SInava

0SOB SO ZDRAVOTNYM 7L~ Sengilné”’fli‘o"arly' o

POSTIHNUTIM problematike penaznych
prispevkov na kompenzaciu

Svalova dystrofia a iné nervovosva- zdravotného postihnutiai

lové ochorenia sp6sobuju rozsiahle

a tazkeé telesné postihnutie celého 5cok

tela a odkazanost na voziky, Pomoco

polohovacie postele a pomoc organizator: OMD VSR

druhej osoby. (ndvratka je ¢lenom priloZena
k casopisu Ozvena)

Rok2011 "% /iy, ia

(www.belasymoty!.sk)

7.10. - Vystava kompenzacnych

20 rokov OZVENY

Zvena

Je z nej fesna

mladéa dama. 20 RO KOV
(1991-2011)



aktuality

Ministerstvo

zdravotnictvaSR
opatnavrhlo platenie
poistného osobnymi
asistentmi

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR plne podporila zasadnti pri-
pomienku NR OZP k tomuto navrhu,
aby bol zachovany sucasna pravna
uprava.

V ramci navrhu zakona o tprave prijmu
zo zavislej ¢innosti danom na medzire-
zortné pripomienkové konanie za¢iatkom
jula 2011 opitovne navrhlo Ministerstvo
zdravotnictva SR v zdkone ¢. 580/2004
Z.z. o zdravotnom poisteni zaviest pre
osobnych asistentov 0s6b s tazkym zdra-
votnym postihnutim povinnost platit
z prijmu za vykondavanie osobnej asisten-
cie poistné na verejné zdravotné poistenie.
Ide v podstate o totozny navrh, aky MZ
SR predlozilo do pripomienkového kona-
nia v auguste minulého roku.

V ramci pripomienkového konania pred-
lozila Narodna rada obcéanov so zdra-
votnym postihnutim ako zasadnu pripo-
mienku ziadost o zachovanie sucasného
pravneho stavu.

To znamend, Ze osobny asistent bude po-
istencom $tatu a prijem za vykon OA sa
nebude zahfnat do prijmu, z ktorého sa
stanovuje vymeriavaci zaklad na platenie

poistného na verejné zdravotné poistenie.
25. jula 2011 sa na MPSVaR SR, ktoré je
predkladatelom zdkona o uprave prijmu
zo zavislej ¢innosti, v ramci ktorého je
novelizovany i zdkon o zdravotnom pois-
teni, uskuto¢nilo za pritomnosti ministra
prace, socidlnych veci a rodiny p. Mihdla
rozporové konanie k viacerym zasadnym
pripomienkam NROZP.

Vysledkom rozporového konania k prob-
lematike platenia poistného na zdravotné
poistenie osobnymi asistentmi je ak-
ceptovanie nasej zdsadnej pripomienky.
V tomto zmysle bude MPSVaR rokovat
s Ministerstvom zdravotnictva SR.
Sucasne p. minister navrhol na diskusiu
a na zvazenie, ¢i ako alternativa k pone-
chaniu terajsieho pravneho stavu by bolo
zo strany NROZP akceptované riesenie,
podla ktorého by sa sti¢asna sadzba na
jednu hodinu osobnej asistencie zvysila
0 34 % s tym, Ze osobny asistent by si pla-
til poistné na socidlne i zdravotné poiste-
nie ako kazda ind samostatne zdrobkovo
¢inna osoba. Navrhol som, Ze o tejto al-
ternative by sa mohlo diskutovat v pra-
covnej skupine k problematike osobnej
asistencie, ktoru podla mojich informacii
planuje vytvorit poradca ministra prace
p- Body.
Ing. Milan Méchura
¢len predsednictva NROZP
Sprava je kratena.
Cely text odovodnenia s argumentmi preco
ponechat sucasny stav, najdete na

www.omdvsr.sk



Pevné svalytour2011
na podporuludiso
svalovou dystrofiou

Juraj Barbari¢, znamy slovensky silak,
rozbehol so svojim timom projekt

Pevné svaly tour 2011. So svojou

posadkou navstivil 10 slovenskych

miest.

V kazdom z nich urobil minimalne ho-
dinovu $ou, pocas ktorej bol predstaveny
projekt, ktorého cielom bolo ziskavat
podporu pre ludi so svalovou dystro-
fiou zasielanim DMS a robenie osvety
o dosledkoch svalovej dystrofie. Juraj

Barbaric¢ pocas prezentacie predvadzal

tahanie osobného motorového vozidla,
t. j. napiﬁal svoje krédo: ,,Ovladam svo-
je svaly v prospech Iudi so svalovou dys-
trofiou.“ Naozajstny vykon vSak podaval

neskoro v noci. V kazdom z vymenova-
nych miest tahal auto 15 km!

V mestach nasich priatelov z timu Pevné
svaly tour 2011 vitali predstavitel radnice,
alebo poslanci miestnych a mestskych sa-
mosprav a vyzyvali fudi, aby tento projekt
podporili, pricom mnohi sami isli prikla-
dom a posielali DMS na ¢islo 877 s tex-
tom DMS MOTYL a pomahali rozdévat
letaciky. Na posielanie podpornych DMS
boli vyzyvani aj divaci, ktorych zaujal vy-
kon Juraja Barbarica.

V termine 30. 6. - 2. 8. navstivil tim Pevné
svaly tour 2011 tieto mesta: KoSice, Pre-
$ov, Poprad, Liptovsky Mikulas, Zilinu,
Prievidzu, Nové Mesto nad Vidhom, Pies-
tany, Trnavu a Bratislavu.

Nad celou akciou prebral zastitu starosta
mestskej casti Kosice - Sever — Marian Gaj.

aktuality 5

Projekt povodne predpodkladal, ze tim
Pevné saly tour 2011 navstivi az 15 slo-
venskych miest. Nakoniec sa rozhodli, Ze
akciu ukoncia v Bratislave, kde ich prisla
podporit kompletne celd posadka z OMD.
Napriek tejto informacii, za OMD v SR
vyslovujeme celému kolektivu Pevné sva-

ly tour 2011 velké DAKUJEME!
job

Kupelnaliecbapre
dystrofikov-vakom
stadiujenova
zakonna uprava?

Podla informacii z Ministerstva zdravot-
nictva SR (MZ SR) by mal byt néavrh no-
vely zakona o rozsahu zdravotnej starost-
livosti uhradzanej na zaklade verejného
zdravotného poistenia v parlamente, by
mal byt schvéleny v septembri. U¢innost
novely je posunuta od oktdbra.

Stcastou novely tohto zdkona je zmene-
né ustanovenie v prilohe ¢. 6 — Indika¢ny
zoznam pre kapelnu lie¢bu, podla kto-
rého sd nervovosvalové ochorenia (di-
agnoéza G70 - 73) preradené do skupiny
A s indikaciou raz ro¢ne. Novelu budeme
sledovat, presné informadcie prinesieme
v Ozvene ¢. 4. Diagnéza G60 v ramci tejto
novely zapracovand nie je. MZ SR pripra-
vuje dalsiu novelu tohto zdkona v druhej
polovici r. 2011 a to by bola moznost za-
pracovat opomenutt diagnézu G60 do
Indika¢ného zoznamu.
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Pozvanka navystavu
kompenzacnych
pomocok

v Piestanoch
7.0ktober2011

V priestoroch piestanského hotela Sihava
organizuje Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR v ramci celoslovenské-
ho stretnutia ¢lenov vystavu kompen-
zaénych pomocok. Prezentacia sa bude
konat 7.10.2011 a bude trvat od 13.00 do
18.00 hodiny. Vsetci ste srdecne pozvani!
Vstup je volny!

Vase OMD v SR

Statistiky
zFacebooku
OMDvVSR

Facebooku OMD v SR malo za mesiac jul
2011 spolu 276 aktivnych pouzivatelov.
Dozvedeli sme sa, ze na$ facebookovy
odkaz navstevuje 60 % Zien a 37 % muzov
v priemernom veku 25 - 34 rokov. Medzi
tri najnavstevovanej$ie krajiny ktoré za-
ujima OMD v SR patri Slovensko, Cesk4
republika a Spojené kralovstvo.

Sme radi, Ze sa Vam tito forma prezen-
tdcie paci a Ze aj vy sami prispievate va-
$imi fotografiami z akcii, prispevkami, ¢i
komentarmi.

Tak piste, vkladajte, komentujte, budeme
sa tesit :)

Lu.

zo zahranicia

Pribeh
oclovekuajeho
nervovosvalovom
ochoreni

Prinasame preklady pribehov ludi
z Danska, ktori trpia progresivnym
svalovym ochorenim - spinalnou
svalovou atrofiou. V prvom diele
v Ozvene ¢. 1 ste sa zoznamili so Zi-
votom Karstena, v druhom ¢isle ste si
precitali o Mette, ktora rada tancuje a
pozera filmy. Dnes vam predstavime
dalsieho Dana menom Dan. (3. diel)

Mozem povedat len samé dobré veci,
takmer” Tak ukoncil nasu konverza-
ciu Marinus Brock, ked som mu zavolal
a opytal sa ho, ¢i by nechcel vyrozpravat
svoj dlhy Zivotny pribeh ako otec syna,
ktory trpi svalovou atrofiou.

Tak sme tu, sedime v jeho obyvacke,
prehrabavame sa v premnohych albu-
moch, po¢ntic malou farmou nedaleko
Allingébro v roku 1929 a konciac dnes
v mestecku Aastrup. Zastavil sa, ked zba-
dal fotku Dana, ako lezi na stole a pohlad
ma radostny ako malé nahé babitko, kto-
ré sa mrvi v Danovom narudi. Je to jeho
vnuca Bianca, Danova neter.

”Ked prisiel Dan na navstevu, polozili sme
pred neho na st6l matrace, aby si na ne
mohol fahnut,“ vysvetluje Marinus, pri-
¢om dlanou prechadza po stole z dubo-
vého dreva. ,,Pre neho je to to najlepsie
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miesto na spanie, a takisto najjednoduch-
81 spdsob, pre oboch, jeho osobného asis-
tenta a aj pre neho samého. ,,A nie je to
akoby som mal hned padnut, povedal.
Marinus je $tihly, svalnaty muz v modro-
bielom plédovom flanelovom tricku. On
a jeho zlaty retriever Bessy vysli von, aby
ma privitali len ¢o som zaparkoval moje
auto oproti skleniku za domom. Jedind
vec, ktord hned prezradila vyssi vek tohto
svizného, 79 ro¢ného starého pana, bol
jeho nacduvaci stroj¢ek. A vyzera, ze mu
slazi dost dobre, lebo ma ani raz nepo-
ziadal, pocas celych $tyroch hodin nagej
debaty, aby som nieco zopakoval.
,Co ste tym mysleli, ked ste mi v teleféne
povedali, ze mozZete povedat len dobré
veci? Marinus sa postavil a vybral si balik
cigariet z konferen¢ného stolika — dlhé
Prince 100-vky - a poriadne si pred odpo-
vedou potiahol, pri¢om sa tvaril blazene.
“Pozrite sa, Dan bol postihnuty od naro-
denia, a ked dosiahol vek dvoch rokov,
dozvedeli sme sa jeho kone¢nu diagnézu.
Takisto ndm povedali, Ze sa mame pripra-
vit, ze sa nedozije viac ako 18 rokov. Tak to
bolo a samozrejme, bolo hrozné vypocut
si nie¢o také. No po prvé, nebola to prav-
da - minuly piatok oslavil 47 rokov a po
druhé, prezivame s nim tzasné chvile”
Slovo uzasny sa pouziva ¢asto, no vyzera
to, akoby ho Marinus zacal pouzivat len
nedavno.
”Ked je Dan doma, vd¢$inou skonéime pri
debatach o Zivote nad poharom whisky,
ked uz takmer svitd, po skvelom jedle.
Viete, o zivote, ktory plynie tak ako ply-
nie, a o veciach, ktoré sme spolu videli
a zazili, a tieZ o problémoch, ktorymi sme
si presli.
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Vidy si povieme, ze pojdeme skoro do
postele, no zrazu su tri hodiny rano, nie-
kedy dokonca pit hodin. A stalo sa nam
to tak strasne velakrat, ked prisiel domov.
Cas jednoducho uleti tak rychlo a vzdy
si toho mame tolko povedat. Myslim, ze
som ani nikdy nemal pocit, Ze nam do-
chddzaju témy na rozhovor.

Ak mame problém, a myslim, Ze vSetky ro-
diny nejaky v ur¢itych veciach majd, vidy
sa o tom s Danom mdzete porozpravat.
V rieseni veci je dobry. Nemyslim, Ze exis-
tuje nieco, ¢o by nevedel vyriesit. Obrazne
povedané, ja som urcite nenasiel ni¢”

Je maj 2008. Jar je vidiet viade pozdiz
klukatych ciest juzného Funen v podobe
novych zemiakov a zelenej $pargle. No
tento pribeh zac¢ina uz o nieco skor, v de-
cembrovej temnote, v kabinke v centre
vodnych Sportov. Dan a ja sme sa tam
stretli na naSom prvom z piatich dlhych
rozhovorov o jeho Zivote.

Susedna ludova strednd $kola, Egmont
Hgjskolen, ktora Dan navstevoval v roku
1978, ihned spustila niekolko pribehov.
Jeden o riaditelovi, ktory utiekol s diev-
¢atom z kuchyne, dal$i o ucitelovi filozo-
fie (a byvalom vojenskom psycholdégovi),
ktory si - nevedno preco - pozi¢al nové
znackové hodinky od jedného zo svojich
Ziakov, hodil ich na zem a sttipal po nich
az kym sa nerozbili - a to vSetko, len aby
mohol na druhy den kupit majitelovi
nové. Ten isty ulitel mal rovnako vo zvy-
ku zamykat $tudentov v triede, pricom
im povedal, Ze sa odtial nedostan, kym
nevyrie$ia (nevyrieSitelny) filozoficky
problém.

No Dawn mu prindsala do Zivota radost,
obzvlast vtedy v decembri. Prechadza-
li sme sa pozdiz vody a videli sme, ako




8 zo zahranicia

prepravna lod, smerujtca do Samse, vy-
chadzala z pristavu so Ziarivym vianoc-
nym stromc¢ekom na navijaku, zatial ¢o
Danov osobny asistent pripravoval vypra-
zané ryby s ruzickovym kelom a roztope-
nym maslom. Po veceri mi Dan vyrozpra-
val, ako sa zamiloval: Ako sa on a Dawn
nahodne stretli v Second life vtedy v maji
a ako teraz kazdy vecer spolu ,,skypuja‘.
Mala ho navitivit v januari, no prisla jej
do toho vysnivana praca asistenta v kniz-
nici. Pokial ide o Dana, on by nemohol
v janudri cestovat do Toronta, pretoze
ked mate spinalnu svalovd atrofiu, je vaim
prili§ zima. Mozno by mohol vycestovat
buduci rok v lete.

"Nikdy predtym som nemal skutoénu
priatelku. Teraz to prislo tak ndhle a vo-
bec som si to neplanoval,” povedal.

II
Kto si, Dan?

”Ano, kto som? Teraz ste mi dali naozaj
velmi tazka otazku. Kto som? Som ¢lo-
vek, ktory by chcel objat tolko Iudi, kolko
sa len da. A komu sa to vacsinou aj dari.
Casto si pozyvam svedkov Jehovovych,
len z toho d6vodu, Ze im jednoducho ne-
rozumiem. Nechdpem, ako mdze niekto
tak silno verit.

Som neuveritelne trpezlivy a beriem veci
tak, ako ich zivot prindsa. Niektor{ [udia
by ma mozno charakterizovali ako oso-
bu, ktora znesie az prili§ vela. No ja si to
o sebe nemyslim. DokaZem sa na veci po-
zriet z roznych perspektiv, no nedokdzem
povedat ,,nie““

Znova sme sa stretli v januari u Dana.

Vysvetlil, ¢o pre neho znamena svalova
atrofia.

“Nemozem oddelit fakt, ze mdm svalovd

Pribeh o ¢loveku a jeho nervovosvalovom ochoreni

atrofiu od druhej c¢asti mojho ja. Nemd-
zem povedat, Ze tato ¢ast mojho ja je taka,
lebo mdm svalovu atrofiu a tamtd Cast je
taka, lebo som $tudoval ¢instinu. Dokon-
ca to nemdzem oddelit ani fyzicky.
Samozrejme mdzem povedat, Ze by som
vedel robit tamto aj hento, ak by som ne-
mal svalovt atrofiu, no to vsetko je len
tedria, vSakze, nakolko mam toto ochore-
nie. Preto sa ani nesnazim predstavovat si,
aké by to bolo, keby som nemal svalovt
atrofiu.
Svalova atrofia ako takd zo mna nerobi
toho, kym som. Méozem vam povedat aj
medicinske vysvetlenie, samozrejme, no
velmi ¢asto na svalovu atrofiu nemyslim.
Ak existuje nieco, ¢o nie som schopny uro-
bit, prva myslienka, ktorda mi napadne nie
je to, ze je to kvoli mojej svalovej atrofii. Je
to jednoducho nie¢o, ¢o nemdzem urobit.
A neviem si predstavit, ¢o viac by som
k Zivotu potreboval, aby som ho mal lep-
§i. Povedzme, Ze by som sa zajtra postavil
z tohto vozika a vysiel von a kracal ako
vetci fyzicky zdravi Iudia. Bolo by pre
mna nesmierne tazké zvyknut si. Zrazu
by bolo tolko veci, ktoré by som musel
urobit, a ja som bol vzdy zvyknuty pro-
sit ludi o pomoc. A nehovoriac o tom, Ze
moj invalidny dochodok by mi hned zo-
brali. Takze ak si zratam plusy a minusy,
ani sa nechcem vylie¢it”
Sniva sa ti niekedy o tom, Ze vie$ chodit?
”Ano, vela krit sa mi sniva, Ze médzem ro-
bit ovela viac ako v skuto¢nosti. No velmi
¢asto, ked sa v mojom sne pohnem z bodu
A do bodu B, nemézem si spomenut, ako
som sa dostal do bodu B. Casto to nie je
ani po vlastnych, ani na voziku, ale neja-
ko inak, ¢udne, jednoducho pridem do
bodu B”
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A prekvapuje ta to?

“Ani nie, velmi ma to neprekvapuje.”

Aké je snivat o tom, ze moze$ chodit, ked
si vlastne nikdy chodit neskusal?

“Ako by som to mohol vysvetlit? V podsta-
te si nemyslim, Ze to viem vysvetlit. Ne-
pripada mi to ako nieco neprirodzené”
No vie$, Ze vo svojich snoch chodis?

”Ano”

Ako to vies§?

“Niekedy vidim vo sne ako hybem nohami.
A mdam pocit, Ze stojim a Ze sa pohybujem,
nech uz znamend tento pocit ¢okolvek.
V skuto¢nosti nechodim, no v mojich
snoch nepochybne ano. Nie je to akoby sa
mi snivalo len o tom, Ze chodim, ale to, Ze
sa hybem, je len cast, ¢i skor sucast sna.
Presne tak, ako mam sny, ze lietam alebo
plavam, hoci ani to som este v skuto¢nom
Zivote neskusal.

“Myslim, Ze je to dilema ked chodim do
$koly a poviem: ,,Pocuj, bol by som rad,
keby ste ma brali ako v$etkych ostatnych.*
Ini ludia nevojdua do triedy a nepovedia
ostatnym, aby ich brali ako vsetkych
ostatnych. V tomto smere mam dilemu.
Sam o sebe som vynimocny a je to prave
kvoli méjmu postihnutiu”

TakZe nie si ako vietci ostatni?

“Nie, nie som.”

Ale zaroven si ako ostatni?

”Ano, som aj ako ostatni. Ked som isiel
prvy krat do $koly, navstevoval som hodi-
ny telesnej vychovy. Neztcastiioval som
sa cvicenia ako takého, no v Satni som
bol sucastou timu. Pre mna to bolo ako-
by som sa vSetkého zacastrioval. Niekedy
som pocital goly alebo stopoval ¢asy lu-
dom, ktori prekro¢ili cielovd liniu. Po ur-
¢itom ¢ase ma to vSak zacalo nudit a po-
ziadal som, aby ma z timu vyradili.
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Od mojich 7-8 rokov som sa stal skau-
tom v oddieli, kde boli aj postihnuté aj
zdravé deti, a tam som sa stretol aj s dal-
$imi postihnutymi detmi. Velmi dobre
sme vedeli, Ze sme Specidlny oddiel. Sa-
mozrejme, ked boli preteky alebo sttaze,
nemohli sme robit vetko ako ostatni, no
napriek tomu sme stale mali pocit, ze sme
sucastou toho vsetkého. Aj moji bratia
boli skauti, no v inej organizacii. Mohol
som ist aj k nim, no tam by som bol jedi-
ny hendikepovany.

Prvykrat som sa skuto¢ne nad sebou za-
myslel a uvedomil si, Ze som postihnuty
alebo iny ako ostatni, ked som zacal na-
vitevovat fudovi strednu Skolu v Egmon-
tone. Mal som 17 rokov a stretol som sa aj
s inymi fudmi, ¢o trpeli nejakym postih-
nutim. Nemal som pocit, Ze do tejto sku-
piny patrim, no zaroven mi padlo velmi
dobre porozpravat sa s niekym o veciach,
o ktorych som predtym s nikym nehovo-
ril. Ako napr. o budicnosti.

Ale pockat, vtedy mi to muselo byt jasné -
bol som tam, pretoze som bol vozi¢karom.
Nie je to v$ak tak, ako si to pamétam. Ne-
myslim si, Ze som vtedy porozumel tomu,
aké je to byt postihnutym a ¢o to obnasa.”
Si edte stale v kontakte s Dawn?

”Ano, som. A stéle je to medzi nami dobré.
Zacala pracovat na novom mieste v kniz-
nici a velmi sa z toho te$i. No prave kvoli
tomu ani nevieme, kedy sa vlastne stret-
neme. V tejto situdcii si myslim, ze bude
na mne, aby som vycestoval ako prvy. Uz
som si aj urobil nejaky prieskum verejnej
dopravy, kedZze pozi¢anie auta stoji vela
penazi. No myslim, Ze si s tym poradim.
Na Vianoce povedal Dan svojmu otcovi
a jeho bratom o jeho vztahu s Dawn. Ako
viano¢ny darcek daroval Dawn umelecké
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dielo od jedného umelca z Toronta. Vedel,
ze ma velmi rada obrazy, tak sa skontakto-
val s maliarom a poprosil ho, aby jej obraz
dorucil. Poslal jej aj knihu rozpravok od
Hansa Christiana Andersena a CD-écko
danskej Savage Rose.

Co si od nej dostal ty?

”Kopu drobnosti. Povedal by som, ze také
malickosti. A tiez CD-éc¢ko. A nejaké via-
no¢né dekordcie, pretoZe som jej povedal,
ze z Vianoc si nerobim tazku hlavu”
Setri¢ obrazovky na Danovom pocitaci
je kompozicia 12 portrétov Dawn, s roz-
nymi ucesmi a farbami. Kazdy den pred
nim travi niekolko hodin a rozpréva sa so
svojou priatelkou. O niekolko mesiacov
neskor, ¢o sa stretli v Second Life, bolo
potrebné aby vysvetlil, ¢o mdze robit a ¢o
nie. "Stretli sme sa akoby vo svete fantazie.
Neboli sme to v skuto¢nosti my, nedoty-
kali sme sa jeden druhého. Povedal som
jej, ze som vozickar, no po urcitom case
bolo pre mna dolezité, aby som si bol isty,
Ze vie, Ze ked jej hovorim, Ze ju objimam
a bozkdvam, Ze je to nieco, ¢o v skutoc-
nosti nie som schopny urobit. Chcel som
si byt isty, Ze si nebude robit falosné nade-
je o tom, kolko vela toho dokazem. Chcel
som, aby naozaj vedela, aké vazne je moje
ochorenie a ako by to mohlo ovplyvnit
na$ vztah v porovnani s inymi normalny-
mi vztahmi.

A takisto, ze ak sa mame niekedy stret-
nat, a k tomu tiez raz dojde, Ze nechcem,
aby bola prva vec ¢o mi povie, Ze si ne-
vie predstavit, ako by to mohlo fungovat.
Alebo, ze by si to pomyslela. Nema zmysel
vytahovat takéto veci na prvom stretnuti.
A ¢im dlhsie randime, tym bude pre nés
pravdepodobne tazsie uvedomit si, Ze ne-
bude Ziadne my, ak uz by islo o to. Vobec
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to nemusi byt dolezité, ale nechcem, aby
prisla do Danska, alebo ja by som prisiel
do Kanady s tym, Ze by to pre nu bolo
prekvapenie.

Samozrejme, Ze si teraz nevie celkom
dobre predstavit, ako malo toho mozem
robit. Alebo inak, predstav si, ¢o by to
znamenalo pre nds, ze nebudem fyzicky
aktivny partner. MoZem nim byt len vo
fantazii, ked sa rozpravame. ”

Co si jej povedal?

“Povedal som jej, ze mozem len trocha
zdvihnut ruku. Ze mozem sediet len na
voziku. Ze nemédzem napnut nohy. A jem
velmi pomaly. Ze m6j dom je upraveny
takym sposobom, aby som tam na voziku
mohol robit dost vela veci, no ked som na
inom mieste, nezvldidnem toho vela, pre-
toZe veci nie st v spravnej vyske”

Bol si nervézny?

“Ano, bol. B4l som sa a bol som nervézny
z toho ¢o povie. Povedala, Ze ma videla
na fotkdch a Ze to bolo takmer to, ¢o oca-
kavala. A Ze je rada, Ze som jej to povedal.
Myslim, Ze som v podstate aj ocakaval,
Ze to povie — a samozrejme dufal, Ze to
povie”

Ako Dawn vyzera?

”Je to silnd dama, nie velmi vysoka. Mo-
mentalne ma vlasy hnedé a rovné. Md
nadherny Gsmev a obrovsky zmysel pre
humor, velmi ironicky a temny, velmi po-
dobny tomu moéjmu. Ma uplne iny hlas,
ako by si ¢akal. Takmer ako dievéensky
hlas, aZ na to, ked kri¢i na svoje deti. ”
Dawn ma 46 rokov, je rozvedend a ma
troch synov, 12, 15 a 18 ro¢ného. Je svet-
la. Nema rada ryby a pecienku, no rada si
pochuti na dobrom stejku.

”Je to pocit, ktory som nikdy predtym
nezazil. Je to zvlaStne, uZasné, osudové,
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nadherné. Je to nieo, ¢o sa oplati hladat
a tazit po tom. Ked idem niekde von, po-
viem jej, Ze nebudem doma. Vzdy som ro-
bil len to, ¢o som chcel ja, no teraz chcem,
aby bola stucastou vsetkého ¢o robim.”

Co mysli3, o sa jej na tebe paci?

"Paci sa jej, ze som otvoreny. Citi, ze mi
moze povedat hocico a ja ju vypocujem.
A takisto ma rada mdj zmysel pre humor”
Co si mysli3 o tom, Ze mé tri deti?

“Aky maju jej deti nazor na to, Ze travi tak
vela ¢asu so mnou? Vedia o mne, no nie
som si isty ¢o im o mne rozprava. Hovo-
ri o mne ako o velmi dobrom priatelovi
z Danska, no nemyslim, ze pred nimi
spomenula pomenovanie ,frajer. Vedia
aj to, ze som vozickar”

Rozviedla sa so svojim manzelom pred
Siestimi mesiacmi. Aké mas z toho
pocity?

”Ze tam moze byt viacero dovodov. Ale
mys$lienky o tom mi neprinest ni¢ dobré”
Ty ju nazyva$ svojou frajerkou?

”Ano”

Tak ju nazyvas, aj ked o nej hovoris$ inym
ludom?

“Ano?”

A netaji$ tento vztah pred tvojimi
priatelmi?

“Nie. Uz nie. Teda, chcem povedat, ze
moja rodina sa o tom dozvedela az pocas
tychto Vianoc. V podstate sa o tom do-
zvedeli ako posledni. Vlastne som ¢akal
na ta spravnu chvilu kym to poviem otco-
vi, no rovnako som vedel, Ze mu nepdjde
do hlavy, Ze je moZné mat priatelku, ktord
zije v Kanade a ktoru som v skuto¢nos-
ti nikdy nestretol. Tak som mu to chcel
povedat z o¢i do odi. Bolo naozaj skvelé
dostat to zo seba von”

Dawn tiez poslala viano¢ny darcek
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Danovej neteri Biance.

»Myslim, Ze oco tomu celkom nerozumel,
az kym som s nim nestravil trochu viac
Casu a telefonoval s Dawn a ona mi pove-
dala, Ze ho mam pozdravit. ”

Existuje nieco, ¢o o tebe nevie?

“Dalo by sa povedat, ze su este veci, ktoré
som jej nepovedal. No na druhej strane
sa v mojom Zivote udialo tolko pribehov
a situdcii, ktoré este nevie. Ale celkovo
by som povedal, Ze ani nie je ni¢, ¢o by
nevedela”

M43 pocit, Ze sa navzdjom dobre
poznate?

“Povedal by som, Ze ju pozndm najlepsie.
Mozno okrem zopar priatelov, ktorych
poznam rovnako dobre”

I

Dnes rano Marinus kosil travnik. M4 18
zdkaznikov - majitefov plazovych do-
mov v juznej Funen, ktori chcu, aby boli
ich pribytky pokosené a pripravené, ked
sa dovalia relaxovat cez vikend. Raz za
tyzden cestuje do Rynkeby, aby pomohol
jeho prostrednému synovi, Kimovi, vjeho
pestovatelskej skolke. Bol tam vcera.

Ked mal Marinus 15 rokov, pustil sa do
pracovného dobrodruzstva: pestovanie
hub v protilietadlovom bunkri. Zaudal
sa za zahradnika v Randers, ked sa dopo-
¢ul o tejto metdde od kolegu. Prenajal si
bunker, nanosil tam kopu konského hno-
ja a namontoval kachle na drevo. Nane-
$tastie, huby rastli len okolo piecky.
”Potom sa mi stalo, Ze som natrafil na
Monu, matku mojich chlapcov, a rozhodli
sme sa, ze sa vezmeme. Uchdadzal som sa
o pracu bezpecnostného strazcu (SBS-ka-
ra) a dufal som, Ze ma prijmu do Randers,
no povedali mi, ze ak chcem pracovat pre
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nich, musim zostat v Kodani! A tak sme
skoncili tam?”

V roku 1954, presne po svadbe, sa spolu
s Monou prestahovali do Kodane. Byvali
v malej letnej chatke v jednej z kodan-
skych robotnickych §tvrti, v Sydhavnene.
Pracoval ako no¢ny straznik, ona pri-
pravovala sendvice. Spolu s batozinou si
priniesli aj 13 000 korunovy dlh (v Dan-
skych korunach) z ich netispesnej investi-
cie do kvetov. V roku 1965, po jedenas-
tich rokoch v Déansku a po narodeni ich
troch synov sa rodina usadila vo Funen,
a po niekolkych netspesnych pokusoch
s kvetmi sa im napokon podarilo usku-
toc¢nit ich velky sen: mat vlastna $kolku.
Dan a jeho dvaja starsi bratia Steen a Kim
vyrastali prave tam, v Rynkeby, blizko
mesta Kerteminde.

Keby ste mohli vratit ¢as, vychovavali by
ste Dana nejako inak?

”Takmer sme ho ntili chodit tolké metre
s vystuzami. Myslim, Ze to bolo aj dobre
aj zle. Musel takisto lezat s vrecami piesku
na zadku, aby sa mu natiahli bedrové kiby.
Pre neho to muselo byt hrozné utrpenie,
takmer ako mucenie. A velmi dlho spaval
s vystuzami na nohach, aby sa mu natiah-
li kolena. Mozno mu to trochu pomohlo,
no nie som si isty, ¢i by sa vedel dnes hy-
bat viac alebo menej. Tazko povedat?”
Marinus sa naucil niekolko met6d od te-
rapeuta, no prestal s lie¢cbou Dana asi po
roku. PretozZe ,,to bolo ako mucenie®.
Dana videl plakat dvakrat. Prvykrat, ked
si velmi silno udrel bradu o zem, a druhy-
krat 10. jala 1967, ked vzali spolu s Mo-
nou ich syna prvykrat do vycvikového ta-
bora rehabilita¢ného centra v nemocnici
v Hornbzk.
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Iv
”Spominam si, akoby to bolo dnes, ako ma
rodicia vysadili v Hornbeek. Plakal som
a plakal. Mal som pocit, zZe sa zruti cely
svet. Nechapal som, pre¢o musim zostat
v nemocnici. Necitil som sa ako niekto
chory”
Takmer kazdy den som dostaval listy
z domu. Ked sme sa stretli na trefom roz-
hovore, Dan ich vytiahol zo skryse a boli
tak trochu zozltnuté so somarskymi usa-
mi. Niektoré boli na linajkovom papieri,
niektoré na kockovanom. Obalky davno
zahodil.
Mily Dan,
uz Coskoro prides domov. Nas list dostanes
v piatok, potom nasleduje sobota a potom
po teba pride stryko Alfréd a Marianna.
Nezabudni si doniest tepldky a slipy. Dnes
mamka upratovala cely dom, aby bolo
vSetko pripravené, ked sa vrdtis. PretoZe
ked prides domov, nechceme ni¢ robit - len
sediet a debatovat. Diifam, Ze sa mds dobre,
srdiecko. Mamka uz nemd pohladnice, tak-
Ze dnes si budes musiet vystacit aj s listom.
Ddvaj na seba pozor. Uvidime sa v sobotu.
Lubime a objimame ta. Ocko a mamka.
”Pre mojich rodi¢ov to muselo byt hrozne
tazké, najma pre mamu.”
Ako tazké to podla teba pre nich bolo?
”Neskor som sa o tom s otcom rozpraval
a povedal mi, Ze to bolo pre nich velmi
tazké, poslat také malé dieta pre¢, mimo
rodiny, na také dlhé obdobie. Na tri, §ty-
ri mesiace, aj ked mam skor pocit, Ze to
bolo na rok.
No myslim si, Ze sa citili aj tak trochu vin-
ni. Urobili to hlavne preto, Ze si mysleli,
7e mi to fyzicky poméze. Co nepomohlo”
Bolo to pre nich este tazsie ako pre teba?
“Povedal by som, ze v tom case som si



Pribeh o ¢loveku a jeho nervovosvalovom ochoreni

myslel, Ze najtazdie je to pre mna. Ako-
kolvek, zo zacdiatku to tam bolo tazké. Ked
som zacal neskdr chodit do $koly, bolo to
trochu lahsie. Mozno to aj vyzeralo, Ze
som $tastny. No veci, na ktoré si z toho
obdobia spominam su tie, ktoré ma nero-
bili $tastnym.

Momentalne si nespomeniem na Ziadne-
ho z mojich spolubyvajtcich. No pami-
tam si na dozorkynu, ktora bola hrozna.
Vsetci si to mysleli. Kto by mohol povedat,
Ze mu netreba cikat, napriek tomu, Ze ste
ju zavolali prave preto, ze vam cikat treba .
Potom neostavalo ni¢ iné len ¢akat.

Ked tam boli rodicia, bola celkom in4.
Moja mama a oco si o nej mysleli, ze je
velmi dobrd. A vtedy som mal pocit, Ze
sa nemam na koho obritit. Ked ani moji
vlastni rodic¢ia nevideli, aka to bola spros-
ta krava, na koho som sa mal obratit? Za
kym som mal ist?“

“Myslim, ze som mal urdite pocit, Ze sa
musim snazit. Tie pohybové cvicenia boli
délezité. Musel som sa snaZit, aby boli
moji rodicia spokojni. No ked sa tak spit-
ne na to pozriem, mézem jasne povedat,
Ze to bolo mrhanie ¢asom. A myslim, Ze
to bola chyba, odtrhnut dieta od svojich
priatelov doma. ”

Co presne si tam vlastne robil?

”Spominam si, Ze som sa musel kazdy dei
niekolkokrat natahovat u pohybového te-
rapeuta. Neskor som bol na operacii, tak-
ze som bol schopny natiahnut nohy dost
na to, aby som mal ortopedické vystuze
asich pomocou a s pomocou osoby vedla
mna som bol schopny pomotkat sa tro-
chu dookola. Myslim, Ze to bolo také hla-
pe a zbyto¢né. Myslim, ze som ocakaval,
ze budem moct chodit”

Takze si mysli§, ze vSetky tie cvicenia
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a operacia boli len zbyto¢né trapenie?

”Ano, myslim. A potom netreba zabudnut
na to, ze ked som prisiel domov, rodicia
so mnou rovnako cvic¢ili niekolko krat za
den. Noci boli este horsie. Celtl noc som
na sebe musel mat tie hrozné ortopedické
vystuze na noc, viete. A urcity ¢as v noci
som musel lezat rovno na bruchu s vreca-
mi piesku na zadku, aby som sa natiahol.
Bolo to hrozné”

Kto s tymto celym prisiel?

“Neviem. Este aj dnes sa to robi, aspon do
urditej miery. Este aj dnes sa Iudia dava-
ju na dvojramennu hojdacku. No zda sa,
akoby sme nasli sposob, ako to zaradit do
ich kazdodennych zivotov.”

Zda sa, ze mas$ na to vyhroteny nazor?

“Mozno sa ndm podari udrzat Iudi aktiv-
nych o ¢osi dlhsie, mozno maju chrbtice
ohnuté trochu menej, mozno je dobré po-
cvicit si nade pluca a vSetko, no takisto to
ukracuje o pekny cas, ktory by sme inak
mohli travit hranim sa s kamaratmi.

Ako priklad mézem pouzit len seba, pre-
toZe neviem, ako to prezivali ini [udia, no
mam taky pocit, Ze museli byt rozcaro-
vani — ,pretoze nevidi§ nijaké zlepsenie®
Nemoze$ si povedat, Ze ked bude§ vytr-
valy a poriadne makat, zajtra sa ti poda-
ri urobit o $tyri kroky viac. So svalovou
atrofiou je to v uréitom zmysle vzdy krok
spat, dokonca aj vtedy, ked sa ti podari na
chvilo¢ku udrzat nové funkcie.

Ked'si spomeniem na tie premnohé vrecia
s pieskom, ¢o som mal poloZené v noci na
zadku a ¢lenkoch a na to, kolko energie
ma to stalo, aby som ich zo seba striasol
a potom sa pretvarovat, ze spadli tesne
predtym ako ma mama alebo oco prisli
otocit! Takto si na to pamétam, robil som
to takmer kazdd noc”
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Stal si sa tak ,,alergickym® na doktorov?
“Nie, neda sa to tak povedat. Jedina vec,
ktord je pre mna ist4 je to, ze niekedy viem
ja sam presne tolko ako doktori — niekedy
myslim, Ze viem aj viac ako oni. Alebo, Ze
mam odvahu povedat to, ¢o povazujem
za spravne namiesto pocuvania autorita-
tivnych pajacov”

Drahi moji,

difam, Ze sa mdte dobre, lebo ja dno. Az
na to, Zze musim neustdle leZat. No neustdle
si opakujem: pomoze mi to. Som tu s nie-
kolkymi detmi, ktoré sii smutné, Ze tu mu-
sia byt. Ako sa mdte vy doma? Zvieratd sii
v poriadku? A Pussi v noci spdva este stdle
vo vasej posteli? Teraz mi uz ni¢ nenapa-
dd, ¢o by som vdm mohol napisat, takze
koncim.

S ldskou, Dan René Brock.

“Pussi bola moja macka. Vzdy sme mali
doma vela zvierat: morcatd, papagije,
vzdy psa, kura, kacky, pavov a skroteného
havrana raz za Cas.

Moj oco a mama si vzdy mysleli, Ze mam
taky Gzasny, pozitivy pristup k zivotu. No
mozno som ho mal vdaka tomu, Ze z moj-
ho ochorenia nerobili vedu. Namiesto
toho sa pokusali vyriesit praktické prob-
lémy, ako napriklad, ako by som mohlo
vidiet a robit rovnaké veci ako moji pria-
telia a bratia. Nepamdtdm si ani jeden
jediny raz - teda okrem jedného razu —
kedy by sa hovorilo o fakte, Ze mam sva-
lova atrofiu.

Ten jedenkrat bolo vtedy, ked stretli Eval-
da Kroga (predsedu Muskelsvindfonden,
danskej Asocidcie pre neuromuskular-
ne ochorenia). Stretli sa s nim a s Jet-
te Mollerom (profesnym terapeutom,
spoluzakladatefom Muskelsvindfonden,
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a potom so Zenou Evalda Kroga, auth.),
a ked sa vratili domov, boli plni entuziaz-
mu. Kladli si hrozne vela otazok o mojej
budicnosti. Co sa stane ked uz pri mne
nebudu? A ¢o vzdelanie... a priatelky atd.?
No po tomto stretnuti to vyzeralo, akoby
uz ni¢ z toho nebolo dolezité. V ten vecer,
ked sa vratili zo stretnutia, boli obaja vel-
mi $tastni. A tieZ spokojni, asponi myslim.
Nepripravovali pre mna $pecialne pravi-
dla. Vsetci sme mali rovnaké povinnosti
a davali nam vreckové. Vietci sme museli
doma pomahat a ja som mal taky podo-
macky vyrobeny trojkolesovy vozik, kto-
ry pomohol vymysliet méj oco. Pouzival
som ho na prenasanie jahod z pola k ces-
te, kde sa hned aj predavali. A pomocou
neho som aj kosil travnik”

”Tu je list od mojho uditela. Polutovania-
hodny chlap. Jeden z tych ludi, ¢o nedo-
kazali zvladnut zmenu, Ze kedysi mohli
udriet svojich Studentov a dnes to uz
mozné nie je. A celkovo to bol podla nas
taky zvlastny typ. Mal gardZ preplnena
vecami, ¢o zozbieral a kedy-tedy nam
ju ukézal. Napriklad mal ohorok cigary,
ktord kedysi zahodil Winston Churchill
pocas navstevy Kerteminde, a on ho zod-
vihol. Naj¢udnejsia vec. Mohli to byt aj
veci, ¢o plavali na brehu. Alebo pohlad-
nice z cudziny”

Udrel ta niekedy?

”Ano, no len jeden jediny raz. No mohol
som si ovela viac dovolit, ako ostatni”

A zneuzival si to niekedy?

“Myslim, Ze ano. Niekedy som nieco zacal
ja, no nikdy mi to nikto nedal za vinu. To
bola oblast, v ktorej som bol najlepsi”
Mily Dan,
prave mi napadlo, Ze by som ti mohol po-
slat krdatky pozdrav tu z Rynkeby. Diifam,
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Ze mdm dobrii adresu. Ziskal som ju z tele-
fonneho zoznamu. V pondelok mdme vol-
no, kvoli kralovmu pohrebu. V telke bude
dobry program. Myslim, Ze aj ty budes celii
cereméniu sledovat tam, kde si. Viera sa
bol pdn Brinch korculovat. Zrazu sa pod
nim lad prelomil, padol do vody a zamocil
sa. Tak sa musel rychlo pondhlat domov.
Tam si dal horticu sprchu - bol schopny
dotknit sa dna - a koriak. Obe veci mu
pomohli zahriat sa. Pocas tychto zimnych
rdn je niekedy velmi tazké nastartovat auto.
No s trochou trpezlivosti sa mi to podari-
lo. Myslim, Ze v tomto obdobi je Hornbaek
velmi pekny a taky pokojny. V lete je to tu
plné turistov. Cesta z Hornbeek cez Ellsino-
re a dole po dialnici pozdiZ pobreia je asi
td najkrajsia v Ddnsku. Tvoji spoluziaci
zo 4. Y ta pozdravujii. Makdme na matike,
najlepsie ako sa len dd. VZdy si Zelam, aby
boli vsetci taki Sikovni ako ty v zapamiitd-
vani tabuliek, Dan. Po prvykrdt v celej his-
torii Skoly bol na osem dni vyliiceny jeden
ziak kvoli zlému spravaniu. Muselo sa to
urobit. Dufam, Ze teraz si budes cas strdve-
ny Hornbeek uzivat.

Objimam ta, Arthur Sprensen
”Ja ho vlastne mam rad. Ked som predtym
povedal, Ze je to polutovaniahodny chla-
pik, nemyslim, Ze som ho tak potom bral.
Nebol som na takéto myslenie dostato¢ne
zrely. Casto zidem dole, aby som si pozrel
jeho zbierku v garazi. No va¢sinou medzi
$tudentmi nebol velmi popularny. Preto-
ze ich mlatil. A aj preto, Ze bol az prili§
mily. V jeho triede nebolo nikdy ticho,
nevedel si to uko¢irovat. Dakedy davno
mal re$pekt, ale urcite ¢asom pominul”
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Na polickach za Marinusom je ¢iernobie-
la fotka tmavovlasej zeny, obklopend por-
celanovymi figurinami. Strih vlasov na-
znacuje také sedemdesiate roky. Usmieva
sa na fotografa, no nie viac ako je nutné.
Je to Mona.

”V tom Case by ste povedali, Ze je to Zena,
ktora trpi nejakym ochorenim. Tak sme
to vtedy chapali. Akoby to citila”

Myslela si, Ze je to jej chyba, Ze md Dan
svalovu atrofiu?

”Ano, myslim, Ze si to myslela”

Mona zomrela v roku 1994 vo veku 54
rokov na porazku noc potom, ¢o ju ope-
rovali na vydutt platnicku.

Aky malo narodenie Dana vplyv na vas
vztah s Monou? Ked cakéte dieta, ne-
myslite prave na to, Ze bude mat svalova
atrofiu...

“Nie, a hlavne nie po tom, ako sa uz dve
deti narodili a boli fyzicky tGplne zdravé.
Nie je to sranda. No myslim, Ze sa to vel-
mi rychlo stalo sucastou nasich Zivotov.
Ako ked ho matka drzala v ruke a druhou
miesala jedlo na panvici. A nebol to kriz,
ktory by sme museli niest, ako to niektori
ludia popisuju. Mnoho Iudi tomu nerozu-
mie, ked to poviem. No v ziadnom pripa-
de to nebol kriz.”

Myslite si, Ze jeho Zivot nebol tak plno-
hodnotny ako Zivoty jeho bratov?

“Nie. Viem to takmer so sto percentnou
istotou. Myslim, Ze prave on - ked sa tak
nad tym zamyslim - mal najkvalitnejsi
Zivot.”

Co zdedil Dan po svojej mame?

”Som rad, Ze nezdedil ni¢ z jej dusevného
stavu, pretoze ona bola velmi popudliva.
Samozrejme, prezili sme spolu vela kras-
nych rokov. Doparoma, bola to vicsia
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workoholic¢ka nez ja. No takisto sme pre-
zili aj zopar rokov, ktoré neboli ktovieaké.
Ked mala jeden z jej zlych dni, vedel som,
ze sa vecer budeme hadat a potom Dan
zostal hore a pozeral telku, len aby to od-
dialil. Uz vtedy to bolo jedno z jeho tto-
¢isk. Prave preto hovorim, Ze to bol tzas-
ny dar na vyhnutie sa problémom.

Ako matka bola k Danovi uzasna. Myslim,
Ze na nom lipla viac ako ja v nasom kaz-
dodennom zZivote. To mohlo mat dost vela
spolo¢ného s jej nestabilnymi nervami?”

VI
Ked'si ¢ita$ staré listy od mamy, spomina$
si na nu?

“Ano, ¢asto si na fiu spominam.”

Ked na niu myslig, citis, Ze ti chyba? Alebo
si spokojny? Alebo citi$ nieco iné?

”V kazdom pripade mam S§tastné spo-

mienky v savislosti s lou. A samozrejme
mi tiez velmi chyba”
Znamenala pre teba vela? “Ano, zname-
nala. Obaja, aj oco aj mama. No viac ¢asu
som stravil s mamou. M6j oco dost vela
pracoval, moja mama bola doma”

Aka bola tvoja mama?

”V mnohym smeroch to bola tiZasna zena.
Bola to milujica osoba a vzdy, ked som
bol smutny, ma vypocula. Raz — myslim,
ze som mal tak asi 16 rokov - som bol na
vy$etreni v nemocnici v Odense a tam sa
rozhodli, ze musim kazdy den tych 5-6
hodin sediet s nejakym ochrannym $ti-
tom. Ked sme sa vratili domov, bol som
hrozne nes$tastny. Bola jedind, ktord sa
ma snazila ute$it a predstavit si, preco
som taky nestastny.

Jednoducho som ten $tit nemohol nosit.
Myslim, ze som ho mal jediny raz, najviac
dvakrat. Potom mi dovolila, aby som ho
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pouzival ako ter¢. Na $ipky. A zrazu to bol
velmi zdbavny §tit. A prdve moja mama
povedala: ,, No dobre, preco to nepouzi-
vas ako ter¢, hmm? Mala velky zmysle pre
humor, ¢o mohol zmenit vela veci.”

”No rovnako si spominam aj na druht
tvar. Mala problém s doktormi, naozaj sa
ich velmi bala. Mala problémy s chrbtom
anavstivila mnohych doktorov. A ak mala
nahodou zostat v nemocnici, tak to bola
hotova pohroma. Jacala a vrieskala, Ze
sa zabije. Vybehla na nas s tym, ze odide
z domu. Pamitam si aj na tato stranku.”
Mala nejaku psychiatrickd diagnozu?

”Nie nemala. No ur¢ite tam nie¢o nebolo
v poriadku. Bolo to také silné, ze vzdy ked
prechadzala cez dvere nemocnice, straca-
la vedomie”

No ked mala ist do nemocnice s tebou,
zvladala to?

“Ano, to zvlddala, kym sa jej to netykalo.”
Rozpraval si sa s fiou o tom?

“Nie, pretoze to bolo takmer nemozné.
Ked som bol starsi, skisal som, no nedalo
sa to. Chcel som je nejako pomoct. Ako
starla, chrbét sa jej zhorSoval a velakrat
na tom bola naozaj zle. Pravdepodobne
mala rovnaké problémy ako ja, ked som
bol maly, no nepamitam si na to véetko.
Az dokym som nedospel a zil este aj vo
svojich 25 rokoch s rodi¢mi..

Bol si $okovany, ked zomrela?

”Ano, bol. Bolo to celkom necakané. No
rovnako si spominam na to, ako som si
pomyslel — a pomyslel som si to aj ne-
skor - ze to, ako trpela, ako ju to bolelo
a stiesniovalo, Ze to bolo v ur¢itom zmysle
aj dobré, Ze to dalej nevydrzala. Vela sme
uvazovali o tom, Ze ju dame na psychiat-
rické liecenie, lebo vzdy, ked sa dostala na
dno, nezvlddala to vobec.”
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Ako sa citi$, ked si spomenie$ na také ob-
dobie jej Zivota? Vzdy si bol na nej zavisly,
v8ak?

“Posledny rok ¢o som byval doma, mi
pomadhal oco. Rano vstat a natahovat sa.
Mama stale varila a tak, a pocas tohto
obdobia bola schopna vykonavat svoje
povinnosti, aj ked boli dni, ked to jedno-
ducho nezvladala.

No doma ma sklucovali nielen obavy.
Po dome sme museli chodit po $pickach,
urovnavat veci, aby sa nedostala do kf¢ov.
Obmedzovat sa a nerobit tamto alebo
hento”

”Nedavno mal méj oco narodeniny a daro-
val som mu staré video, ktoré niekto pre-
robil na DVD. Bolo to z obdobia ked ma
mama a oco a moji dvaja star$i bratia nav-
stivili na Filipinach. Bolo to na Vianoce
1992, posledna nahravka o mojej mame.
Bola tam velmi $tastnd, dobre nam padlo
pozriet si to znova.

V podstate som to od jej smrti nepozeral.
Obéval som sa ako to na mna zapdsobi.
Bol to tak silny zazitok, ked ma tam pri-
8li navstivit. Nikdy predtym necestovali a
nikdy sa ndm nepodarilo dosiahnut, aby
odcestovali zo ,,8k6lky“. Mnoho krat sme
sa o to pokusali a nakoniec sa to mojmu
bratovi podarilo. Ni¢ som netusil. A zra-
zu sa tam zjavili”

Dan v rokoch 1988 -1995 $tudoval ¢in-
$tinu a ¢insku kultaru, pricom rok stravil
na univerzite v Shanghaii. V tomto obdo-
bi vycestoval niekolkokrat do Ciny a ju-
hovychodnej Azie a v ur¢itom momente
zostal niekolko mesiacov u kamosa, ktory
pracoval na Filipinach.

Je to jedna z vasich poslednych spomie-
nok na spolo¢né chvile s mamou?

”Ano a je naozaj velmi prijemnd. Pamitam
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si aj na Vianoce, ked v januari zomrela.
V tie Vianoce vedela, Ze pdjde na opera-
ciu a bola hrozne napita. Urobila ¢o bolo
v jej silach, aby vSetkym co najviac spri-
jemnila Vianoce, no celkova atmosféra
bola depresivna”
Dan sa rozhodol, Ze jeho staromladenec-
ky pribytok potrebuje vymalovat a vy-
tapetovat. Spomedzi troch kandidatov
si pre projekt vybral miestneho maliara
z Trige. Aj podlahy by potrebovali rekon-
$trukciu, glazura je uz opotrebovana, ako
po nej Dan prechadza s vozikom. No bru-
senie a glazurovanie bude musiet pockat,
kym nebude mat dost penazina ,,ucte pre
udrzbu®

Ak by tam zila Zena, izby a nabytok by bol
iny: anticka zostava poli¢iek z dubového
dreva by isla von, veci by boli usporia-
dané podla ich dekorativnych vlastnosti
a nie len s ohladom na praktickost.

Dan si planuje objednat listky do Toronta,
ked dostane 1. marca déchodok.

“Dostal som od nej dar¢ek na Valentina.
Nejaké cukrovinky, pohladnice a CD-¢ko
so soundtrackom z nového filmu. Je to
tradicia, na ktorej som sa nikdy predtym
nezucastnoval. Ja som jej poslal kvety”
Aké kvety si jej poslal?

“Ruze a lalie. Vybral som ruzové ruze, lalie
farbach, ktoré som vybral”

Chcel by cestovat koncom jina a zostat
tam tri aZ $tyri mesiace. No Dawn ne-
vie, ¢i si moOZe zobrat tak vela dovolenky.
Momentalne supluje za Zenu, ktord isla
na materski dovolenku, no kedykolvek
moze prejst do trvalého pracovného po-
meru, a preto nechce ohrozit takuto pri-
lezitost. Dan jej povedal, ze to potrebuje
vediet ¢o najskor, pretoze nemoze velmi
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dlho ¢akat s planovanim dovolenky jeho
osobného asistenta.

VII

Bessy sa postavi na svoje 10 ro¢né lab-
ky, pobehuje okolo konferen¢ného stoli-
ka a upne svoju pozornost na novy bod.
Brockovci mali vzdy psa a psy boli na fot-
kach takmer tak ¢asto ako Iudia.

Na ziadost jeho syna zac¢al Marinus za-
pisovat svoje spomienky. Playing with
thoughts [Hra s myslienkami] je pracov-
ny nazov pre 60 stran, ktoré zatial napisal.

”Ked sa na to pozriem zhora smerom dole

na kus papiera, som velmi prekvapeny. Je
to akoby sa pred vami zrazu vynoril vel-
ky obraz. Preco toto nefungovalo a preco
zase tamto i$lo velmi dobre. Bolo tam aj
nejaké sklamanie, no takisto aj mnozstvo
uzasnych chvil”
V polovici 60-tych rokov prijal Marinus
ponuku na manazovanie skladu so seme-
nami na farme vo Funen, ktort vlastnil
jeho stryko. No nevzdal sa svojho sna, a to
mat svoj vlastny biznis. Po niekolkych ro-
koch bola usadlost v Rynkeby na predaj.

“Mona bola v skautskom tabore s troma
chlapcami, a potom som kupil usadlost.
No predsa len som musel s uzavretim
obchodu pockat kym sa nevrati a nepod-
pise dokumenty. No ked sme sa tam do-
stali a uvidela to vecer, Zalostne zaplakala
a plakala celt cestu domov. No musim
priznat, Ze to vyzeralo iboho. Spominam
si, ze tam boli dvere do predsiene s dierou
v rohu, vyhryzenou od potkana, tak som
sa postavil do rohu, aby som zakryl dieru,
a aby ju Mona nemohla vidiet”

Usadlost sa nachadzala v kopcoch, v kto-
rych videl Marinus vela prilezitosti. Do-
konca tam bol aj podzemny zdroj vody,
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ktory by mohol byt premeneny na umelo
vytvorené jazero a zdsobovat budce skle-
niky vodou.

“Pokusal som sa presved¢it Monu sniva-
nim a predstavovanim si, ako budeme
sediet po veleroch pri zépade slnka na
terase orientovanej na zapad a obdivovat
kvety. Vtedy si to nevedela predstavit, no
neskdr sa to stalo realitou. A zostali sme
tam 32 rokov.”
Neskor Marinus vyrobil cestu pokryta
travou po celej ploche ,,pre Dana, aby po
nej mohol jazdit a pre nas vSetkych, aby
sme sa mali ¢im kochat.“ Dan s pracami
pomahal na svojom Jumbe, podomacky
vyrobenom vozidle z motorového $tarté-
ra, sedadla z traktora a kolesa z auta. Bolo
pomalsie, no mohli sme na nom prepra-
vovat tazké veci.

“Travnati cestu sme robili po castiach.
Dan tladil valce s Jumbom. Nechal som
ho to robit. Teda, ak poviem ,nechal
myslim tym skor ,,musel som ho nechat®
Bola to jeho praca”

“Ale vratme sa spit. Ked sme zacali v Ryn-

keby, pamdtam si, Ze som casto myslel na
jeho pubertu. Aj to bol dovod, preco sme
sa rozhodli urobit travnata cestu - ne-
viem ani, ¢i sme to niekedy vdbec Da-
novi povedali, no ani nie je podstatné ¢i
to vie — a potom sme nasadili niekolko
stromov a Zivy plot. Myslel som, Ze by to
bolo pekné, ak by chcel, aby tam niekto
pobehoval, a aby mali cely tento priestor
len pre seba ”
Marinus predal $kolky v roku 2001 a pre-
stahoval sa spolu s Bessy a jeho priatelkou
Sigrid dalej na juh. Planuje, Ze sa vrati
spat do Rynkeby do nového domova do-
chodcov, ktory postavili nedaleko od ich
skolky.
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Rozprava o Danovych premnohych ces-
tach okolo sveta: USA, Kanada, Cina,
Taiwan, Thajsko, Zimbabwe, a o tom,
ako Steen a Kim zorganizovali pre neho
a Monu prekvapenie - a to vylet za Da-
nom na Filipiny.

”Ked sa za¢ne rozpravat o veciach, ktoré
sa nam v zivote podarili, a ktoré sme vi-
deli, naozaj si myslim, Ze Dan je ten, ktory
toho v Zivote urobil a videl najviac — a to
isté poviem aj ludom, ked mi za¢nu roz-
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pravat o svojom ,,krizi.

VIII

Dan c¢asto rozprava o tom, aké je to mat
osobného asistenta. Odkedy v roku 1986
odisiel z domu, mal ich takych 35-40,
takmer polovica z nich boli Zeny.

Znova sme sa stretli v aprili a hovorili
sme o tom, aké je to byt zavisly na pomo-
ci niekoho iného a na pomoci osobného
asistenta.

MAs so svojimi asistentmi dobré vztahy?

”Jedna z veci, ktoré st dobré je to, Ze vzdy
ked mame nejaky problém, snazime sa
ho vyriesit formou dialégu. Je to nieo,
na ¢om musime obaja pracovat. Ked som
dostal nového osobného asistenta, zried-
ka kedy som zachadzal do detailov, preto-
ze si myslim, Ze kazdodenné veci sa mozu
urobit tisicami réznych spdsobov a stale
budu urobené perfektne. Chcem tym po-
vedat, Ze niekto mdze zacat niekde uplne
inde a ukazat mi nejaké nové cesty”
Prepustil si niekedy svojho osobného
asistenta?

”Stalo sa mi to len jeden jediny raz. Potom
sa stalo trikrat, Ze sme sa vzdjomne do-
hodli, Ze bude lepsie ukon¢it nasu spolu-
pracu. Ta jedna, ktort som musel prepus-
tit, bola zamestnand len kratko a neviem
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si spomentt ani na jeden konkrétny prob-
1ém. Viem len povedat, Ze ma iritovala, a
ze ked bola v préci, bol som smutny. A
musel som jej to povedat, a samozrejme
ju to velmi nahnevalo, hlavne z toho do-
vodu, Ze som jej nevedel dat konkrétnu
pri¢inu. A velmi dobre to chipem. Je to
v podstate kritika osoby, kritika niekto-
rych z jej vlastnosti”
Pozn4s nejakého zlého zamestnavatela?
”Ano. Pozndm. Viem, Ze ja by som za ta-
kych podmienok nepracoval. Napriklad je
to v tom, ako sa so svojim osobnym asis-
tentom rozprava$. Ked jemu alebo jej ne-
ustale opakujete — a dokonca aj vtedy, ked
tam s ini ludia - Ze toto alebo tamto nie
je dost dobré. Ja by som sa nikdy nepustil
do takého rozhovoru pred inymi fudmi.
Nemyslim, Ze su to veci, ktoré by sa mali
rozmazavat na verejnosti. A skutocne,
osobny asistent ma potom velku dilemu,
pretoze ak by sa chcel nejakym spdsobom
obhdjit, musel by zacat podrobne popiso-
vat svoju pracu. Osobni asistenti vlastne
ani nemaju moznost obhdjit sa.
U niektorych Tudi som si v§imol tenden-
ciu, Ze ¢im menej s schopni urobit veci
sami, tym viac si panovacni a puntickar-
ski vo svojich poziadavkach. Pre niekto-
rych Tudi sa ovlddanie a kontrolovanie
druhych stane tak dolezité, Ze je to vlast-
ne takmer ich préca na plny Gvazok”
”No takisto je to aj zaujimavé, byt si s nie-
kym tak blizky. Ked ¢lovek potrebuje
s ¢imkolvek pomdct, osobny asistent
urcite zbada aj veci, ktoré by mozno ne-
zbadala ani priatelka. Pretoze priatelku
nemate po svojom boku v kazdej situdcii.
No vas osobny asistent je tam, pri vas.”
Aka to moze byt situdcia?
"Ked ste v bare so svojimi kamos$mi
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a zacinate byt opity. Ked ste v strede ro-
dinnej hadky. Na pohrebe niekoho, kto
vam bol velmi blizky. Ked vyjednéva-
te svoj plat v praci. Va$ osobny asistent
prezije spolu s vami vietky tieto situdcie
a spozna vsetky tvare tejto osoby. A tato
osoba je tak velmi zavisla na svojom
osobnom asistentovi. A aj ked'sa tieto dve
osoby vzdjomne res$pektuju, vahy sa na-
klanaju v prospech osobnych asistentov
od samého zaciatku.

Je to prave postihnuta osoba, ktord potre-
buje pomoc, no nie? Samozrejme, dalsie
osoby st zavislé na mzde od nej, no je aj
ind praca - a samozrejme su aj ini osobni
asistenti — no ked osobny asistent odide
vtedy, ked sa nachadzate v najvacsej zi-
votnej krize, jednoducho vas to polozi. Vy
nemdzete svojmu osobnému asistentovi
povedat, ze nech ide do pekla, pretoze
sa potom nedostanete do postele. Nedo-
stanete sa do kdpelne. Nemozete urobit
vlastne ni¢. A prave preto fungovanie
toho celého je velkou vyzvou.

V podstate kazdy iny $éf ide domov, ked
mu skonéi praca. Ja nemdzem ist nikdy
domov. Vzdy som v praci. Nikdy som ne-
mal dovolenku. Uréite som nikdy nedostal
ziadne prémie. Nikdy nemam volno. Ked
sa v noci potrebujem otoc¢it, som v praci”
Je to jedno z vasich najtajnej$ich Zelani:
byt z ¢asu nacas mimo sluzby?

“Ano. Nastastie som stdle schopny ro-
bit dost vela veci. Vzdy poviem méjmu
osobnému asistentovi, Ze moze prist az
poobede. A tak mam réno len pre seba.
Niekedy rad jazdim okolo lesa $tyri alebo
pét hodin, celkom sam”

”Ked som bol mlady a este stéle byval
s rodi¢mi, nepotreboval som osobného
asistenta - Casto som poziadal o pomoc
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uplne cudzich Iudi. Bol by som dokonca
schopny poprosit ich, nech mi pomoézu
ist na toaletu. Bolo velmi dolezité, aby
som bol schopny to urobit, pretoze mi
to v istom zmysle davalo slobodu. Teraz
je uz taz$ie dostat sa do kupelne a som aj
star$i a obozretnejsi, takze uz neziadam
cudzich udi o taku chdlostivi pomoc, no
robil som to a bolo to pre mna velmi do-
lezité, dokazat poziadat o pomoc cudzich
ludi celkom sam.”

Chces tym povedat, Ze je dolezité naucit
sa poziadat o pomoc?

“Ano, pre mna je podstatné mat skiisenost
s tym, ze je ¢lovek donuteny poziadat cel-
kom cudzieho ¢loveka o pomoc. Momen-
talne to pre mna znamena slobodu, to ze
si mézem sadnuat s niekym, koho vobec
nepoznam a poprosit ho o pomoc.”

Aky druh slobody to je?

*Cim viac si zvyknem, Ze midm svojho
osobného asistenta - ktory sa vysporia-
da so vetkym - tym viac neisty sa citim,
ked potrebujem poziadat cudzieho clove-
ka o pomoc. Co ked sa na mna osocia?
To by bolo trapne. Zahanbil by som sa.
Je ovela jednoduchsie poziadat o pomoc
¢loveka, ktory vsetko pozna, no nie? No
takisto to znamena, Ze potrebujem osob-
ného asistenta pri sebe nepretrzite. A to
ma sklucuje.

Zda sa mi, ze to vidim v niektorych mla-
dych Iudoch so svalovou atrofiou. Maju
osobného asistenta takmer od narode-
nia - no vlastne nie - ale od celkom sko-
rého $kolského veku dostant osobného
asistenta a ked nie je pri nich, nemoézu
urobit takmer ni¢”

Chces tym povedat, Ze sa im poméha az
prilis?

“Neviem. Viem len to, Ze ked som bol
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mladsi, mohol som viac vyuzivat pomoc
druhych. Ja si len myslim, Ze je dolezité
uvedomit si fakt, Ze potrebuji byt nie-
kedy aj bez osobného asistenta. Z casu
na ¢as im jednoducho asistenta zobrat.
Nechcem tym povedat, Ze to vyuzivaju,
pretoze oni ti pomoc naozaj potrebuju.
No nemyslim si, Ze urobit Iudi zavislych
na profesionalnej pomoci je pre nich pri-
nosom. Takym spdsobom stracate prilezi-
tosti a moznosti”

Vylet do Toronta e$te nebol zarezervova-
ny. Dawn este stle nevie, ¢i sa v lete bude
moct venovat Danovi.

IX

Piesen Child In Time od Deep Purple sa
rozlieha z reproduktorov po izbe, v kaz-
dom rohu jeden. Zvuk je uchvatny, skor
temny nez [ahky, celkom ako listy tu von-
ku, ktoré tu ozeleneli koncom juna. Pocu-
vame Danovu oblibenu hudbu. Prave si
kupil listok na ich Siesty koncert. Potom
poc¢tivame aj iné oblubené skupiny, ako
Creedence Clearwater Revival, ABBA
a Gasolin.

Niekedy poctva hudbu spolu s Dawn,
bud tak, Ze si pustia rovnakd pesnicku na
ich pocitaci takmer synchronicky alebo
Dan pusti v pozadi hlasnejsie hudbu ked
sa rozpravaju na Skype.

Buduci vikend ide do Svédska a Nérska
s konec¢nou zastavkou v Severnom myse.
V¥let do Toronta sa zatial nekona.
"Potrebujem vediet, ¢i tam tie prijemné
pocity, ktoré mame spolu s Dawn, este
stale budd, ked sa pozrieme z o¢i do oéi.
V hibke mojho srdca tomu pevne verim,
no predsa len potrebujem také potvrde-
nie. Je na$ vztah len iluziou? Urite nie,
pretoze je az prili§ realny, aby nou bol. No
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som prilisny rojko, ked myslim na tdto
Zenu - staviam ju na piedestal a robim
ju este krajsou, ako v skuto¢nosti je. Sa-
mozrejme, neverim tomu a jedina cesta,
ako to zistit, je pozriet sa jeden druhému
do o¢i, dotknut sa jeden druhého a citit
jeden druhého. Budeme pocitovat aj na-
dalej také vzru$enie pri pomysleni na nas
vztah?

MozZno mate chut sa opytat: Nemo6Zem sa
jednoducho tesit z toho ¢o mame? Preto-
ze ked sa rozpravame, je to tZzasné. A ked
sa aj nemdme o ¢om rozpravat je jedno-
ducho pekné len tak byt spolu. No z dl-
hodobého hladiska si myslim, Ze by som
nezvladol nevidiet ju aspon raz za ¢as.”
Bojis sa, Ze to nikdy nepride?
"Samozrejme, Ze sa toho bojim. Ale v k-
tiku duse stéle dafam. Od aplného zaciat-
ku som vedel - objektivne a bez ruzovych
okuliarov - Ze v nasom vztahu budu vzdy
nejaké prekazky. Je tam tolko otazok. Sme
vobec schopni zit s tym, Ze vieme, Ze sa
uvidime tak raz za rok alebo dokonca aj
menej?

V tomto vztahu je tolko dobrych veci,
ze nemodzem vopred povedat, Ze by som
v iom pravdepodobne nemal byt. Musim
skusat. Ak zistime, Ze to naozaj nebude
fungovat, potom budem musiet Zit s tou
bolestou. Je to risk, ktory som ochotny
podstupit. Urobim pre to vsetko, ked
bude treba. Nemdzem povedat: “Nie, je
to hlupe, celkom nereédlne.”

Ked som jeden rok $tudoval v Cine, nasli
sa doktori, ktori hovorili, Ze je to hlape
ist tam. Mnoho veci, ktoré som urobil sa
zdali byt zo zaciatku nerealne, no vzdy sa
mi tak ¢i tak podarilo uspiet.

Ona jednoducho pre mna znamena tak
vela, Ze si teraz v tejto chvili ani nemézem
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pripustit, Ze by sa to skoncilo. A urite nie
kvoli viac menej praktickym problémom.
To nemo6zem.
Len madlo ludi dokadze pochopit, ze moze-
me k niekomu citit nieco tak silné. A ze
sme ochotni randit spolu vyse roka bez
toho, aby sme sa vobec stretli. Je to také
odlisné od toho, ako si takmer vSetci
predstavuju vztah. Samozrejme, nie kaz-
dy méze povedat: “Rozumiem, stalo sa mi
to isté”
No len preto, Ze teraz nejdem, to nezna-
mena, Ze sa medzi mnou a Dawn zmenilo
vela veci. V podstate sa ni¢ nestalo. Veci
medzi nami sa vobec nezmenili."
Takze este stale ste ,,frajer” a ,,frajerka“?
"Ur¢ite ano, jasné, Ze sme."
Autor: Jargen Jeppesen
Preklad do angli¢tiny: Annette Mahoney

Preklad do slovenciny: Daniela Chrenkova
Korektury: Ondrej Bastak Duran

vyskum

a starostlivost

Novy trojrocny
projektvoblasti
Duchennovej
svalovejdystrofie
snazvom CARE-NMD
(2010-2013)

i‘ CARE-NMD

s

Druhy eurépsky akény program Spo-
lo¢enstva v oblasti zdravia financuje
ciastkou jeden milién eur projekt
CARE-NMD pre Duchennovu svalovu
dystrofiu. Projekt CARE-NMD vedie
univerzitna nemocnica vo Freiburgu
a jeho hlavnym cielom je zlepsit liec-
bu pacientov trpiacich Duchennovou
svalovou dystrofiou v celej Eurépe.

Duchennova svalové dystrofia (DMD) je
najcastejsi typ svalovej dystrofie, ktory
postihuje priblizne jedného z kazdych
3 500 novorodenych chlapcov. Nick Cat-
lin, otec syna, ktory je postihnuty ochore-
nim DMD, vysvetluje: “DMD je zdrvuja-
ce ochorenie. Dieta vidi, ako mu ochabuje
svalstvo a rodiny bojuju, aby sa vyrovnali
s touto diagnézou a s kazdodennym zvla-
danim tejto situacie. Mlady muz s ochore-
nim DMD zomiera v mladom veku, este
ako “nastro¢ny” alebo je odkazany na
vozik, pricom bez pomoci sa nedokdze
vobec hybat”

Napriek tomu, Ze vo vic¢$ine eurépskych
krajin existuji centra pre starostlivost
o pacientov s nervovosvalovym ocho-
renim, mnoho pacientov eSte stile ne-
dostava liecbu v stlade so sucasnymi
smernicami a odporucaniami. Stava sa
to najcastejsie vo vychodnej Eurdpe, kde
nedostatok informacii a nedostatoény
pristup k diagnostike a odbornym po-
sudkom v oblasti starostlivosti, sposobuje
vyrazny nepometr, ktory vedie k zniZenej
kvalite Zivota a o¢akavanej dlzky zivota
pacientov trpiacich DMD.



Financovanie CARE-NMD (Propagacia
aimplementdcia §tandardov starostlivosti
v oblasti Duchennovej svalovej dystrofie
v Eurépe) vybrala vykonna agentura pre
zdravie a spotrebitelov (Executive Agen-
cy for Health and Consumers-EAHC)
spomedzi 257 Ziadosti. Projekt sa tyka
Eurépy, spolu s partnerskymi institucia-
mi a pacientskymi organizdciami v Bul-
harsku, Dansku, Nemecku, Spojenom
kralovstve, Polsku, Madarsku a v Ceskej
republike (financovani partneri), ako aj
v Chorvétsku, Francizsku, Irsku, Mace-
dénsku, Holandsku, Bielorusku, Rumun-
sku, Rusku, Srbsku, Slovensku, Svédsku
a na Ukrajine (spolupracujuci partneri).
Pod vedenim Dr. Janbernd Kirschner
(Oddelenie neuropediatrie a svalovych
portch v univerzitnej nemocnici v Frei-
burgu, riaditel Prof. Rudolf Korinthen-
berg) sa budi pomocou S$pecifickych
$koliacich sedeni a inych opatreni vy-
hodnocovat a vylep$ovat existujice $tan-
dardy lie¢by a ich dostupnost v tychto
krajinach.

CARE-NMD (3 roky, 1,6 miliéna€) sa
zameriava na to, aby spdjala popredné
centra starostlivosti, ktoré sa Specializuju
na liecbu DMD, do referenc¢nej siete, kto-
rd bude vyhodnocovat aktualnu lie¢ebnu
prax v celej Eurdpe, uplatiovat najnovsie
schvaleny medzindrodny konsenzus od-
porucani v oblasti starostlivosti o DMD
a vyhodnocovat vplyv postupov z ove-
renej praxe, tzv. best practice, na kvalitu
Zivota pacienta.

“Vdaka bezpe¢nym diagnézam a vhodne;j
lie¢cbe modzeme pomdct detom s DMD
a ich rodinam, aby dosiahli vy$$iu oca-
kavanu dlzku Zivota a vobec, lepsiu kva-
litu Zivota,” vysvetluje Profesorka Kate
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Bushby z Univerzity v Newcastle, Velka
Britdnia. “Lep$iu dostupnost starostlivos-
ti $pecialistov budi moct rovnako vyuzit
aj pacienti s inou formou nervovosvalo-
vého ochorenia v celej Eurépe.”

Pre viac informadcif o tomto projekte klik-

nite na www.care-nmd.eu
Tlacova spravaz 19.5.2010

Dobrovolnicky preklad: Daniela Chrenkova

Pozndmka vydavatela: OMD v SR je
ako spolupracujiici partner v kontakte
so zodpovednymi osobami projektu
CARE-NMD. Slovensko sa na projekte
nepodiela aktivne, ale pasivne ako
prijimatel a Siritel informdcii.

Den belaseho

motyla

www.belasymotyl.sk

EQM& Poslite SMS
s textom:

DMS MOTYL A
na &islo 877 J =

Apodporte ~
ludi so svalovou
dystrofiou!

Cena takej
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Zhrnutie1l.roc¢nika

Dnabelasého motyla
10. jun 2011, Slovensko

Osveta

Tohtoro¢na kampan sa od predoslych lisi-

la vo va¢Som déraze na osvetu a presadzo-

vani zakladnych poziadaviek, ktoré Tudi
so svalovou dystrofiou trépia najviac:

B komplexna zdravotna starostlivost pre
ludi so svalovou dystrofiou vyzaduje
multidisciplindrny pristup

M tito starostlivost by mala byt poskyto-
vana centralizovane v $pecializovanych
centrach (jednom alebo v dvoch)

M predpisovanie kvalitnych a individu-
alne prispdsobenych zdravotnickych
pomocok (zmena systémuy).

O tychto poziadavkich sme sa snazili

informovat média nielen pocas tlacovej

besedy, ktord sme usporiadali den pred
koncertom. Okrem nds sa jej ztcastnili

Prof. MUDr. Lubomir Lisy (Neurolo-

gicka klinika UN Bratislava - Ruzinov)

a MUDr. Jaroslava Orosova (Klinika

detskej pneumoldégie UN Nemocnica -

Podunajské Biskupice). Tieto myslienky

sme presadzovali aj v kazdom medial-

nom vystupeni.

belaséh ﬁ
N\

Svoju hlavnu tlohu teda belasy motyl spl-
nil - informovat o socidlnych a zdravot-
nych dosledkoch zakerného ochorenia
svalova dystrofia. DalSou nezanedbatel-
nou ulohou je hladat Iudi s tymto ocho-
renim a docielit tak, aby nasa pomoc bola
este adresnejsia a efektivnejsia!

Verejna zbierka
Na ucetDnabelasého motyla
sa10.juna2011vyzbieralo

25.624,71¢€.

Vyzbierana suma sice bola opit nizsia ako
minuly rok, ale to ani prinajmensom ne-
zmensuje namahu a snahu ¢lenov - dys-
trofikov a ich pomdhacov, ktori vo svojich
mestach organizovali verejnu zbierku.
Jedenasty ro¢nik Dna belasého motyla
prebehol v 63 mestach celého Slovenska.
Do akcie sa zapojilo 115 ¢lenov OMDVSR.
Zial, niekolkym znich ochoreniezabranilo
den osvety vo svojom meste organizovat.
Aj toto ovplyvnilo, Ze vyzbierana suma
bola opat niZsia.

Rozdalo sa cca 50 tisic letdkov, daro-
valo cca 70 tisic motylikov. Na tohto-
ro¢nej zbierke sa podielalo okolo tisic
dobrovolnikov.

Sme presvedceni, Ze ak sa najdu organiza-
tori v tych mestach, kde tento rok zbierka
neprebehla a roz$iri sa tym pocet zapo-
jenych miest, vyzbierana suma raketovo
podrastie.

Pomoéct by mohol aj zaujem dalsich ¢le-
nov organizacie pridat sa k su¢asnym or-
ganizitorom v jednotlivych mestach. Ve-
rejnost uz nasu zbierku poznd, ma dobré
meno.
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Podakovania ludom, ktori pracovali na
kampani bez naroku na honorar:

Opit treba podakovat rezisérovi Jurajo-
vi Johanidesovi, s ktorym sme zostavili
tim, aby nahovoril na$ spot. Hlasy roz-
lietanych Dana Dangla, Petky PolniSovej
a Anky Siskovej, podfarbil hudbou, kto-
rd pre nés zlozil drzitel Ceského leva za
hudbu v roku 2010, Michal Novanski.
Vsetkym za to patri velka vdakal

Podakovanie za podporu patri:

* Baducci Consulting - za podporu pri
aktivitich OMD v SR a uhradenie na-
kladov na koncert

* Billa - umoznenie organizovania DBM
v ich prevadzkach

*TNT - bezplatna distribucia propagac-
nych materialov po Slovensku

* Thuasne — podpora kampane DBM

* Coop Jednota - umozZnenie organizova-
nia DBM v ich prevadzkach

* Univerzita Komenského v Bratislave - za
bezplatné poskytnutie priestorov pred-
néaskovej saly na poucenie a in§truovanie
dobrovolnikov - §tudentov strednych §kol.

* Vis Gravis, Matej Novotny — bezplatna
vyroba bannerov

* Carrefour Bratislava, MAX Zilina, Aupark
Bratislava, Aupark Trnava, Avion Shop-
ping park, IKEA, Eurovea, — umozZnenie
organizovania DBM vich prevadzkach

* Ekran - bezplatné vyhotovenie spotov
ku kampani DBM

* Mestska cast Staré mesto — prevzatie
zastity nad Koncertom a upratanie po
Koncerte

* Mc Donald s - daréekové poukazky pre
dobrovolnikov

* Kofola - népoje pre tcinkujucich na
koncerte a pre dobrovolnikov
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Nase spoty boli bezplatne odvysielané:
V radiach: Slovensky rozhlas - Sloven-
sko, Regina, Jemné melddie, Viva, Hey,
Lumen, Beta, Zahordicke rddio, Frontinus,
One, Max, Yes, Kiss, PreSov, Zet.

V televiziach: STV, TA 3, Markiza,

TV BA, TVR.

N4&§ banner okrem inych bol uverejneny
aj na www.azet.sk

Vdaka patri aj vSetkym médiam, ktoré na-
$ej kampani venovali akikolvek zmienku.
Linky na niektoré z nich mozete najst na
www.belasymotyl.sk

Organizdcia muskuldrnych dystro-
fikov v SR tiprimne dakuje vsetkym
prispievatelom, dobrovolnikom

a aktivnym ¢lenom za podporu mys-
lienky Dria belasého motyla a pomoc
Tudom so svalovou dystrofiou.
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7.rocnik Koncertu

belasého motyla

7.jin 2011, Namestie Slobody,
Bratislava

Pocas Koncertu belasého motyla
sa vyzbieralo 566,63 €. Suma bola
pripisana na ucet Dina belasého
motyla.

Siedmy ro¢nik sprevadzalo premenli-
vé, burkové pocasie, ktoré sa zahravalo
aj s casmi vystipeni jednotlivych kapiel.
Prvé tény za pomoci zvukmajstra Mon-
tyho vyludila reagge kapelka Medial Ba-
nana. Medzi ich hitmi nechybali ,reagge
muzika“ a ,horehronie. Celym koncer-
tom sprevadzal moderator Kuko, obéian-
skym menom Juraj Val¢ak. Postupne vy-
spovedal predstavitelov OMD-¢ka, ktoré
prezradilo divakom aktivity zdruZenia
atiez aj hlavné problémy, ktoré trapia fudi
so svalovou dystrofiou. Tiez sa v prestav-
kach objavili na pddiu Iudia, ktorym sa
prispelo z konta Dnia belasého motyla.

z nasej Cinnosti

Po reagge priSla postpunkovo - un-
dregrandovd bratislavskd skupina Zivé
kvety. Tito neunavni bojovnici za neza-
visly Zivot, aj so svojou spevackou Luciou
Piussi rozskdkali preriedené namestie.
Ucastnici tohto ro¢nika museli byt velmi
akéni, lebo kazdy vacsi dazd ich zahnal
pod najblizsi strom a po naznaku utienia
dazda sa vyrojili k podiu.

Svoju premiéru mal na koncerte belasé-
ho motyla hip-hop. Ten do tanca zano-
tila trojica AMO (Opak, Moe a Viktor
Hazard) & band. Ten band tvorili zviaésa
chalani z Medial banana.
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Casovy sklz sposobeny dazdom sa Zial vy-
rovnaval krat$im ¢asovym hranim.

Svoje dvadsiate vyrocie hrania tento rok
oslavuje Gladiator. Bratia Hladki a spol.
zahrali od svojho prvého hitu ,,in your
head® vidc¢sinu svojich vychytaviek Ich
tény boli asi naozaj dost hlu¢né, ked ,vy-
durili“ pani premiérku z Uradu vlddy SR,
aby sa s ochrankou a dazdnikmi zastavila
na nasom koncerte.

Zial, po tomto rocku uz ku ,,ska“ nepri-
$lo. Dazdové kvapky zadali slahat az na
podium, na zvukové aparatiry a elek-
trické kable, a to uz boli ohrozené zivoty
ucinkujucich.

Néa§ dvorny Polemic teda tento ro¢nik
vystupit nemohol, koncert sa musel pred-
¢asne ukoncit!

Ani z]é poveternostné podmienky vSak

nezabranili vzletu belasého motyla, kto-
ry sa o par dni na to rozletel po celom
Slovensku.

job
Podakovanie patri:

* panovi riaditelovi BKIS Vladimirovi
GrezZovi, panovi primétorovi Milanovi
Fta¢nikovi a timu pani Gajdo$ove;j
a pana Stamma za bezplatni montaz
a demontaz podia




* starostke mestskej ¢asti Staré mesto
Tatiane Rosovej za povolenie
organizovat koncert a zabezpecenie
distoty a poriadku po koncerte

* panovi riaditelovi firmy Mobilita servis
Eugenovi Kovacovi za bezplatné poskyt-
nutie bezpe¢nostnych zabran na koncert

* firme Toi Toi za bezplatné zapozi¢anie
bezbariérového WC

Za krasne fotky vda¢ime okrem inych aj
Liborovi Mandkovi a Lubosovi Ivanic¢ovi.

Reportaze
zDnabelasého
motyla 2011

Banovce nad Bebravou

Eva Urbanikova

My sme boli so zbierkou DBM tento rok
spokojni, reakcie Iudi boli v pohode a aj
diev¢ata — dobrovolni¢ky boli Sikovné.
Mali sme 4 mobilné skupinky, ktoré ob-
siahli celé mesto. Dobra bola aj propagacia,
spoty sme videli aj poculi, pacili sa nam.
Dobrovolnici: pani prof. Zakova (SPS
Banovce n/Bebr.) a jej Studentky - Iva-
na Michalickova, Terézia Maxova, Lenka

Bimov4, Tatiana Lahkd, Nicola Dedikova,
Kristina Filinovd, Barbora Filovd, Nicola
Stefankova.

Specidlne podakovanie patri nasim naj
darcom - Junasovym, ktori velmi $tedro
kazdoro¢ne prispievaju.

Vyzbierana suma: 661,- €

Banska Stiavnica

Alzbeta Skvarkovd

Mali sme jedno stanoviste pred Billou.
Priebeh akcie narusovalo zI¢é pocasie.
Dobrovolnici: Adelka Plevova, Anka Fro-
nova, Miria Ruskova.

Vyzbierana suma: 232,- €

Bardejov

Frickovce, Hertnik — Danka Zamborskd
Zbierku sme robili na troch miestach,
v obci Frickovce, v obci Hertnik a v meste
Bardejov. Vsetko prebiehalo v dopolud-
najsich hodinach, v ramci vyucovania.
Ludia reagovali rozne, da sa povedat, Ze
star$i fudia boli astretovejsi a prispievali
viac. Podakovanie patri vSetkym, ¢o po-
mahali, ale aj tym, ktori prispeli.
Dobrovolnici: Martin Fertal, Zuzka Polo-
nyovd, Richard Klima, Sebastiin Revildk,
Erika Sitarové, Laura Sobekov4, Simona



Geralskd, Zuzana OlSavsk4, Edita Mirda-
likov4, Nikola Olachova, Hana Volckova,
Martin Blanda, Tomda$ Cundra, Patrik
Surkala.

Vyzbierana suma: 215,- €

Bojnice, Nedozery

Viliam Pernis

V Bojniciach, v ¢ase od 9.00-16.30 hod.,,
sme mali jedno pevné stavisko a tri sku-
pinky dievcat, ktoré chodili po meste.
V ranaj$ich hodinach to bolo dost vycer-
péavajuce, ludi bolo pomerne milo, ale
postupne sa to zlepsovalo, aj ked vela
oslovenych Iudi o zbierke nevedelo. Do-
konca den pred zbierkou zorganizovali
ziaci 8. ro¢nika ZS v Nedozeroch vysiela-
nie v $kolskom rozhlase a na druhy den aj
zbierku v priestoroch skoly.
Dobrovolnici: PerniSovoa, Mondockova,
Tothov4, Baskov4, Cmelova, Kozuchov4.
Zo zékladnej $koly - relacia - Gromova,
Lukacdovi¢ova , zbierka - Mokry, Richter,
Kanianska, Kotrikova

Vyzbierana suma: 246,71 €

(o] rganizacic
muskularnyc
dystrofikov

Bratislava

Den sme ako tradi¢ne otvarali v najvacsej
Bille v Bratislave, na Bajkalskej ulici. Tu
sme mali vZdy minimalne dvoch Iudi az
do 21.00. Na dal$ich stanovistiach sme
boli v ramci fyzickych moznosti, ale tie
poobedia sme sa snazili niekym zastresit
v tychto centrach: Avion Shopping Park,
Polus City Center, Aupark Shopping Cen-
ter a Ikea. Mali sme obsadené tieto Billy:
Manesove namestie, Eurovea, Karlov-
ka, Dabravka, OC Saratov, Zahradnicka,
DIhé Diely.
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Hlavny stan sme tento rok premiestnili
na Némestie SNP. Z reproduktorov sme
pustali spoty, prijemnt hudbu a tiez na-
$ich hudobnych hosti. Boli to pesnickar
z Prievidze Janko Polerecky a dve hu-
dobné tria. Jedno, jazzové, viedol Matus
Teplicky, to druhé uz stari znami Robert
L Konzi“ Maduna a Duri Turansky.

Dobrovolnici: Jozko Kuba, Eva
Gyoriova - Filickd, Hena Horvathova,
Simona Vojtova, Baska Bauerovd, Lenka
Pieruzkova, Zuzka Si$miSovd, Zuzka
Bachorcova, Veronika Vasinova, Lucka
Suchdnkovd, Marika Morav¢ikova,
Katarina Arpasova, Natalka Turéinovd,
Jimmy Rybarcak, Zdeno Antolik, Lucika
Mrkvicova, Alka Hradnanskd, Lucia
Miklasova, Janka Pieruzkova, Marek
Podmanicky, Martin Uncovsky, Lucia
Hanécikova, Simka Duriacova, Andy
Botanska, Maca, Zuzana Randdkova,
Vierka Lackov4, Anka Sebeniova, Pali
Palcek, Milan Ivan, Veronika, Pali Pivka,
Tibi Kobol, Michal Kutldk, Gabika
Undermanov4, Ivan Calfa, Lubomir
Zednicek, Veve Melicherovd, Hel¢a
Michlikova, Zdenka Michlikovd, Janka
Sef¢ikova, Karol Seféik, Bibka Sef¢ikov,
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Katka Golid$ova, Jozef Cmel, Tani¢ka
Petrikova s asistentkou, Katka Albertova,
Zuzka Kozova, Martin Gombos,

Maro$ Duria¢, Andy Madunova,

Mery Duracinska, Filip Zeman, Silvi
Petruchova, Vladko Hron, Andrea
Moreno, Carlos Moreno, Jozef Blazek,
Milo§ Oé&enas, Ondro Bastdk Durdn

Opét nam vysli v Gstrety niektoré skoly
a uvolnili svojich Ziakov, aby nam ako
dobrovolnici pomdhali pri oslovovani
verejnosti. Rdno sme Studentov zhromaz-
dili v prednaskovej miestnosti Univerzity
Komenského v Bratislave na Safdrikovom
ndmesti a vyzbrojenych motylikmi, letak-
mi a pokladnickami sme ich navigovali
na rozne frekventované miesta nasho
hlavného miesta. Okolo 13-tej sa zase
vetci vratili spat do prednaskovej saly na
univerzite a odovzdali pokladnicky.

Podakovanie

Touto cestou by sme chceli podakovat
rektoratu Univerzity Komenského v Bra-
tislave za ustretovost, pani riaditelkam,
panom riaditefom, skvelym koordina-
torom, s ktorymi sme komunikovali, ale
hlavne v$etkym $tudentom.

Na osvete a verejnej zbierke sa v Bratisla-
ve podielalo 11 $kdl = 100 dobrovolInikov
a spolu vyzbierali sumu 2.881,36 €.

Velké dakujeme patri:

Cirkevné konzervatérium, Benadicka
16 - vyzbierana suma 382,09 €
Malovcova Silvia, Kvantikova Jana,
Klinovsky Lukas, Saférov4 Patricia,
Bartikova Lucia, Horndkovéa Veronika,
Stanova Michaela, Juhdszova Michaela,
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Pospisilova Karina, Spasovova Linda
SOS Svitoplukova - vyzbierana suma
209,30 €

Lelkesové Erika, Kittnerova Mirka, Cerna
Lucia, Skolakova Lucia

Obchodna akadémia, Neviadzova 3 -
vyzbierana suma 156,73

Hegediisova Ivana, Strelecka Marcela,
Jakubcova Simona, S¢epanové Alzbeta,
Sintélov4 Zuzana, Kleinovd Monika,
Pélfyova Alzbeta, Molnar Filip, Taddeo
Robert, VI¢dk Roman

Obchodna akadémia, Racianska 107 -
vyzbierana suma 493,69 €

Valentova Katarina, Robova Alzbeta,
Simkovi¢ova Ivica, Kirchnerova Karolina,
Téthova Veronika, Szafarzynska

Simona, Baxovd Martina, Valencova
Monika, Bimbo Patrik, Mihalikova
Alzbeta, Gregova Diana, Novakova
Lucia, Koldrova Monika, Mattov4 Denisa,
Skarupova Sandra, Kova¢ova Veronika,
Kramarova Silvia, Bodova Laura,
Simonova Barbora, Obalové Janka,
Otocekova Sandra, Szendreiova Nikola
Zakladna $kola 8. a 9 ro¢nik, Zitavska
ul. - vyzbierana suma 119,55 €

Botkové Emilia, Kollarikova Simona,
Petri$inové Patricia, Stastna Nancy,
Horvathova Vanessa, Uli¢na Diana,
Kordos Gabriel, Orth Daniel,

Durigova Silvia

Gymnazium sv. Urule, Nedbalova 6 -
vyzbierana suma 147,82 €

Zelmanova Hana, Zanova Veronika
Zakladna $kola, Ostredkova - vyzbiera-
na suma 556,29 €

Sykorova Silvia, Stiglicové Katrin,
Koréekova Michaela, Makdkova Simona,
Kaldsz Andrej, Maco Martin, Kmetkova
Nicole, Conev Adrian, Kunstekova
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Veronika, Jano$ova Lidia, Hin¢ekova
Agnesa

Gymnazium I. Horvatha - vyzbierana
suma 463,09 €

Branecka Bedta, Kadlecovd Martina,
Simlovi¢ova Martina, Astalo$ova Patricia,
Zsigmundova Viktéria, Mrazova Martina
SOU Zelezni¢né, Na Pantoch 7 -
vyzbierana suma 463,09 €

Oravcova Nikola, Vizent Jan, Séle§
Tomas, Ber¢ak Daniel

Gymnazium Skolskych bratov, Cachtic-
ka 14 - vyzbierana suma 123,26 €
Gasparovicova Simona, Graussova
Simona, Nemcova Natalia, Achbergerova
Diana, Linsky Marek, Jajcay Jozef
Gymnazium J. Hronca, spojena skola,
Novohradska 3 - vyzbierana suma
152,88 €

Lzdicka Dominika, Hoschekova

Ingrid, Kalivodova Lucia, Csabay

Jakub, Chalupka Luka$, Hoda Richard,
Danekova Vanessa

SOS, Farského 9 - vyzbierana suma
49,54 €

Kralovi¢ova Lubica, Hercegova

Michaela, Matejovi¢ova Dominika,
Kebisova Natalia, Dulanska Barbora,
Svitekova Zuzana, Kardo$ova Monika,
Meszaro$ova Michaela

Celkova vyzbierana suma v Bratislave:
7.211,01 €

Bytca
Irena Jandzikovd
Vyzbierana suma: 400,60 €

Dolné Vestenice
Suhajdovd
Vyzbierana suma: 350,- €
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Dolny Kubin - Olga Duddsikova

V Dolnom Kubine sme mali jedno stano-
visko v strede mesta a dobrovolnikov so
mala po celom meste - pri poste, pri ne-
mocnici, pri moste, na namesti a na stani-
ci. S priebehom DBM som bola spokojna.
Dobrovolnici: Viera Dudasikovd, Pavol
Kulkovsky

Vyzbierana suma: 283,37 €

Dunajska Streda

Gabriela Spisdkovd - Sekoskovd

Tento rok sa ndm, Zial, podarilo vyzbie-
rat najmenej, ludia s dost lahostajni, este
sa posnazime ziskat darcov formou SMS.
Mali sme $tyri pokladnicky, dobrovolni-
kov z dvoch $kol, ktori chodili po celom
meste.

Dobrovolnici: Stredna zdravotnicka $ko-
la s VJM, Sportova ul., Dunajsk4 Streda
a Stredna odborna $kola rozvoja vidieka
s VIM, Nam. Sv. Stefana, Dunajsk4 Streda
a Szabolcz Biré.

Vyzbierana suma: 115,07 €

Dvorniky, Pusté Sady
Peter Valencik
Vyzbierana suma: 142,- €

Habovka - Miroslava Tarajovd
Vyzbierana suma: 334,40 €

Humenné - Anna Tkdcovd

Zbierka v nasom meste je treti rok, s jej
priebehom som spokojna a aj propagacia
v médiach bola na dobrej tirovni. Oslovila
som $kolu, ktort navstevuje Julidn
a vedenie $koly nam vySlo v ustrety,
zastupcovia $koly RNDr. Onufrakova
a RNDr. Hamrdk ndm boli ndpomocni,
za ¢o im patri vdaka. Styri ziacky 3.B
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triedy sa priamo zudastnili zbierky.
Zbierali sme v meste a v priestoroch
8koly, kde prispeli ziaci a aj zamestnanci
Skoly, ktori boli informovani formou
plagatov a triednych dévernikov. Zbierka
prebiehala v dopoludnajsich hodinach.
Dobrovolnici: ziacky 3.B triedy Gymnazia
arm. Gen. L.Svobodu v Humennom pod
vedenim RNDr.M.Onufrakovej

a RNDr.M.Hamraka, Dominika
Gardo$ova, Simona Najpaverova,
Adriana Hamrékova, Simona
Glagoli¢ova, Viktéria Hustdkova,
Michaela Kova¢ova, Miriam Popovcova,
Katarina Michajlova

Vyzbierana suma: 382,- €

Hlohovec, Sulekovo
Martina Fojtdskovd
Vyzbierana suma: 470,- €

Jaklovce, Gelnica - Viadimir Sima
Den pred a v den zbierky som dal vy-
hléasit na Obecnom urade v Jaklovciach
a na Mestskom urade v Gelnici, ze dna
10.06.2011 sa bude konat verejnd zbierka.
V Jaklovciach boli 4 dobrovolnicky, devia-
tacky, zo zakladnej Skoly, v Gelnici som
mal tiez 4 dobrovolni¢ky z gymnazia.
Obidve skupinky sa rano, oznacené kar-
tickami ,,dobrovolnik®, pustili do ulic na-
$ej dedinky a susedného mesta. V Jaklov-
ciach boli Zia¢ky prekvapené ochotou
a v niektorych domoch ich ponukli aj
kola¢mi. V meste sa Studentky stretavali
s nazormi, ze tych zbierok je uz nejako
vela. Ale s vyslovene negativnymi prejav-
mi sa nestretli. Dudia prispievali v rdmci
moznosti, Po¢asie nam vyslo, teplo velmi
nebolo, bolo pod mrakom, ale hlavne,
ze to vydrzalo bez dazda. Pre ziacky ZS
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poskytol majitel pizzerie v Jaklovciach
Martin Valko pizzu s oblerstvenim. Tak-
tiez pre Studentky majitel pizzerie v Mar-
gecanoch Juraj Mesaro§ pripravil pizzu
s obcerstvenim. Chcel by som obidvom
uprimne podakovat, lebo boli velmi
ochotni a stihlasili s pomocou aj nabudd-
ce. Taktiez chcem podakovat riaditelovi
Gymnazia v Gelnici a riaditelke a zastup-
covi Zakladnej $koly v Jaklovciach, za to,
ze mi uvolnili Ziacky na nasu akciu. Vda-
ka patri samotnym Zziackam - dobrovol-
ni¢kam, lebo bez nich by sme nevyzbie-
rali Ziadne peniazky. Nakoniec by som
podakoval vSetkym dobrym ludom, ktori
prispeli, este raz velka vdaka.
Dobrovolnici: ZS Jaklovce, ul. Skolska,
Jaklovce - 4 Ziacky, Gymnazium v Gelni-
ci - 4 Studentky

Vyzbierana suma: 310,- €
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Komarno - Gabricla Fekete

Zbierku organizovali ziaci Zakladnej sko-
ly na Pohrani¢nej ulici pod vedenim pani
ucitelky Katariny Bugénove;.

Vyzbierana suma: 74,06 €

Kosice - Marcela Kondelovd

Mali sme dve pohyblivé stanovistia v cen-
tre mesta- na pesej zone a pevné stano-
vistia v supermarketoch Tesco, Carrefour,
v hypermarkete Optima a v Kauflande.
Propagacia bola dostato¢na, ludia o zbier-
ke vedeli, Belasy motyl je uz znamy pojem.
Hoci sa ludia stazovali na krizu, socidlnu
a zdravotnu politiku, prevaznd ¢ast ndm
bola priaznivo naklonena.

Dobrovolnici: Peter Trembulak, Janka
Nigutovd, priatelia syna Julidna,

$tudenti gymnazia Srobara, hutnickej
priemyslovky a $portového gymnazia
Vyzbierana suma: 1.382,50 €
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Kysucké Nové Mesto

Monika Fridrichovd

Z tohtoro¢nej zbierky som trochu skla-
mana, pretoze finan¢nd ¢iastka sa mi zda
dost mala, pritom sme mali tri stanovistia,
jedno pri Bille, pri Lidli a ndmesti. Propa-
gacia akcie bola dobrd, vela Iudi poznalo
dystrofiu vdaka relacii Modré z neba, aj
ked o zbierke nevedeli.

Prekvapenim pre nas bol velmi ochotny
pan z SBS sluzby, ktory nam zohnal sto-
licky a bol k ndm pozorny pocas celej ak-
cie. Meno nam nechcel prezradit, vieme
len, Ze sa volal Mirko. Dakujeme pekne.
Dobrovolnici: Olga Krélikova,

Boza Valickova, Andrea Starinska,

Rébert Kupka, Stanislava Fridrichova
Vyzbierana suma: 202,64 €

Levoca - Anton Hornik

Nas ¢len Patrik Trnka prostrednictvom
svojho otca Vaclava poprosil vediceho
skautského oddielu Antona Hornika. Tu
st jeho slova:

Mali sme 4 stanovistia (hliadky), ktoré sa
aktivne pohybovali vo svojom ,rajone’,
oslovovali okoloiducich a aktivne vstupo-
vali aj do obchodov. Hliadky boli organi-
zované tak, aby v kazdej bol aj ¢len nasej
organizdcie na 18 rokov. V tento den bolo
v Levodi mimoriadne ,surové“ pocasie,
fakal velmi studeny vietor, v budtcnosti
by sme prosili zabezpecit lepsie pocasie :)
Dobrovolnici: Slovensky skauting,

64. zbor Stefana Kluberta — Lucia
Gabanyovd, Martina Gabanyova,

Jan Galajda, Mata$ Gibala, Samko
Gibala, Adam Griger, Adam Haninec,
Lucian Holes$tak, Miroslav Holestak,
Lubomira Holestdakova, Maro$ Hradisky,
Macimilian Oleksak, Oktavian Oleksak,
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Oliver Oleksak, Andrej Valach, Adrian
Vanacky, Marek Vrabel
Vyzbierand suma: 333,62 €

Liptovsky Mikulas

Ivana Majerciakova

S priebehom zbierky v naom meste sme
boli spokojni, aj ked vela Iudi od poklad-
ni¢iek bo¢ilo. Pohybovali sme po meste,
mali sme tri pokladnicky.

Dobrovolnici: Michaela Majeréiakova,
Zuzana Baranovd, Simona Janekova, Mo-
nika Janekova, Zuzana Lepi$ovd, Veroni-
ka Dedkova

Vyzbierana suma: 51,07 €

Malacky - Katarina Slobodovd

Ja som s priebehom DBM maximalne
spokojna a aj propagacia bola naozaj su-
per. Mne pomahali Studenti z gymnazia,
traja chlapci a jedno diev¢a, boli velmi $i-
kovni a ,,akéni® Reakcie Iudi boli trochu
vlaznejsie ako minuly rok, bolo aj viacero
negativnych, napriek tomu ma vyzbiera-
nd suma velmi potesila.

Dobrovolnici: skveli $tudenti 8. ro¢ného
$tatneho gymnazia na ul. 1.mdja v Ma-
lackach - v pocte 22, spolu s pani zastup-
kynou pani Pagacovou, Oto Divinsky
- z redakcie Malacko, pani Studenicova -
prednostka Obecného uradu vo Velkych
Levaroch, pan Kudli¢ka - starosta vo Vel-
kych Levaroch, Anton Sloboda, Matko
Sloboda

Vyzbierana suma: 575,57 €

Martin - Agneska Cavajdovd
Tohtoroény DBM bol pre nas peknym
zazitkom, boli sme spokojni. Od 10.00
do17.00 hod. sme mali jedno stanovisko
v Bille, reakcie Iudi boli rozne.
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Privitali by sme jednotné tricka pre dobro-
volnikov, ulah¢ilo by to nasu propagéciu.
Dobrovolnici: Bibiana Vanikovd, Rena-
ta Dibalovd, Roman Dibala, Lubo$ ,,indi“
Kondela

Vyzbierana suma: 350,52 €

Myjava
Alzbeta Sadloviovd, Martin Burian
Vyzbierana suma: 179,67 €

Nitra, Klasov - Imrich Horvith
Dobrovolnikov po¢as DBM bolo tento
rok asi o polovicu menej a aj stanovisk
bolo menej, ale velkd vdaka vSetkym, kto-
ri pomohli.

Dobrovolnici: ZS Klasov - Luk43
Kondela, Kamil Zilka, Tom4$ Murgas,
Kornélia Cifériové4, ZS Vréble - Romana
Vodna, Karina Vodna,

Stavebna priemyslovka Nitra — Dévik
Sabo, David Kevely, Marcel Ando¢,
Gymnazium Nitra - Robert Gynica.
Dominika Zahonova, Lucia Kevélyova,
Vladimir Bachar

Vyzbierana suma: 419,- €

Novaky - Jana Sedldkovd

My v Novékoch sme nemali pevné stano-
visko, dobrovolnici z gymnadzia sa pohy-
bovali v uliciach mesta.

Dobrovolnici: Gymnazium v Novakoch -
Lenka Obzerova, Ivana Kmetova, Karina
Dzurikovd, Monika Kmetovd, Monika
Plocha

Vyzbierana suma: 227,- €

Nové Mesto nad Vahom

Zdenék Haviernik

S priebehom zbierky sme tento rok spo-
kojni, mali sme dve stanoviskd, pred
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Billami v meste a 6 skupin, ktoré chodili
po meste.

Dobrovolnici: Dominika Liskova s ka-
maratkami, Nora Gaziovi, $tudenti z OA
v Novom Meste nad Vahom a z Gymna-
zia M.R Stefénika

Vyzbierana suma: 652,30 €

Nové Zamky

Eva Podobovd, Anna Kosibovd

Mali sme dve stanovistia, na hlavhom
namesti pred Coop Jednota a v super-
markete Tempo. Zbierky sa zucastnilo 14
pérov Ziakov strednych $kol. Co sa tyka
propagdcie, zachytila som spot v radiu
a ja si myslim, Ze to stacilo. So zbierkou
som bola spokojna, aj ked bolo vyzbiera-
nych menej penazi ako po minuly ro¢nik.
Dochodcovia neprispievali, iba mladsia
generacia. Zbierky sa nemohla pre choro-
bu zt¢astnit nasa dlhoro¢na aktivna ¢len-
ka pani Eva Gluchova. Zeldme jej pevné
zdravie!

Dobrovolnici: $tudenti zo zdravotnej $ko-
ly, z gymnadzia a zo zékladnej cirkevnej
skoly - spolu 28.

Vyzbierana suma: 485,62 €

Piestany - Zdenka Malikovd

Tento rok sme mali v Piestanoch iba jedno
stanovisko, pred obchodom Billa, v ¢ase
od 10.30 - 19.30 hod. Aj ked nam najprv
pocasie neprialo, postupne sa ,,umudri-
lo* a vyzbierand suma nas tiez prijemne
potesila.

Dobrovolnici: Zdenka Malikova a jej
sestra Maria Staferovd, Jan BodZar

a jeho pomocni¢ky - Elena Molnérova

a Barbora Mlynska, Milan Stofko, Darina
Spilkova s manzelom, Ani¢ka Mitasikova,
Gabika Jurkuldkova (v zasipeni Daniela
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Mitasika, pre zdravotné problémy)
a Majka Daniskova
Vyzbierana suma: 497,18 €

Poprad - Milan Bradransky
Tak a presiel rok, a sme opét starsi, uz ma
»belasy motyl“ 11 rokov!!! My, pod tatran-
skymi $titmi, to uz mame tak trochu zabe-
hané, ako to uz ma byt. No, ale tento rok
ma ,sklamala“ zdravotna $kola, odriekli
$tudentov, vraj maju navstevu z Nemecka,
tak sa im musia venovat. A ani v Kezmar-
ku sa zbierka nekonala, lebo Ivko tam uz
skon¢il umeleckd $kolu a spoluZziaci sa
rozutekali ,,po svete“ Inak som mal me-
nej ¢asu na pripravu zbierky a hladanie
dobrovolnikov, lebo som sa musel veno-
vat Ivkovej maturitnej praci. TiezZ som bol
aj na jeho maturitach ako asistent.
Samotna zbierka prebiehala pokojne.
Réno sme sa stretli na namesti okolo
8. hodiny. Po kratkom pouceni, o ¢o vlast-
ne ide, lebo st to vzdy nové tvare dobro-
volnikov, sme sa rozisli po meste a oslo-
vovali Tudi. Ja som zostal na stanovisku,
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v strede namestia. Rano bolo trochu
chladno a pod mrakom, tak aj ludi bolo
pomenej a ti ¢o chodili, tak sa pondhlali
za svojimi povinnostami, po uradoch, le-
karoch a pod. Nebol nikto na ,,prechadz-
ke, tak ako vlani, ked bol nadherny den.
Este som len rozdaval pokyny a motyliky
dievéatam a uz sa pri nas zastavilo malé
smetiarske auti¢ko a pani $oférka nam uz
podavala nejaké to euro. Spoznal som ju,
ved sa pri nas zastavi kazdy rok, ked vy-
sypavaju smeti z kosov. To bolo prijemné
prekvapenie.

Prifla k ndm aj druha skupinka, pani
Lackova s asistentom, ktord mala dobro-
volnikov aj pri Kauflande a Maxe. Jednu
moju skupinku, t ¢o bola pri Bille a tiez
na autobusovej a Zelezni¢nej stanici, kon-
trolovala aj mestska policia.

Malokto z Iudi mél o nas zaujem, aj ked
sme ich oslovili. Ludia maju obavy, ze ¢i si
to niekto nezbiera pre seba a Ze je to pod-
vod a pod. Ale boli aj taki, ¢o o zbierke uz
poculi v radiu alebo videli $ot v televizii.
Trochu som aj testoval, mal som plagat
a nejaké Ozveny, ¢i sa niekto bez oslove-
nia zastavi, no za pol hodinu sa zastavili
asi dvaja Iudia, inak nikto.

Ale aj tak som rad, Ze sme to zvladli, i ked
nie tak hravo, ako to bolo po minulé roky.
Dakujem vietkym dobrovolnikom za po-
moc pri zbierke.

Dobrovolnici: pani ucitelka Laj¢akova

a zia¢ky Obchodnej akadémie, ul.
Margusova v Poprade - Domonika
Chovancovéo, Miroslava Smardova,
Veronika Muchovi, Monika Tomiskisova,
Veronika Ko$arova, Lenka Purschova,
Veronika Chmurovd, Mariana

Korenkova

Vyzbierana suma: 102 €
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Poprad - Daniela Lackovd

Nam v Poprade pomahali dobrovolni-
ci zo strednej priemyselnej Skoly, sestry
Blazenka, Marika a neterka Anicka. Mali
sme tri stanoviska, v Kauflande, v Maxe
ana ndmesti. S priebehom a s vysledkom
zbierky poc¢as DBM nie sme velmi spo-
kojni, Tudia nas dost ignorovali, velmi sa
nam nedarilo.

Dobrovolnici: Janka Puhovd, Zuzana
Puhova, Michaela Clebovcova, Michaela
Kovaléikova,

Michal Bendik, Simona Lackova,

Peter Noga

Vyzbierana suma: 115,30 €

Povazska Bystrica - Stefinia Vallovd,
Stanislav Mindrik, Jarmila GdbriSovd
Mali sme jedno hlavné stanoviste v hy-
permarkete, dve stanovi$tia v meste a dve
skupiny dobrovolnikov, ktori chodili po
$kolach a v meste. Mam za to, Ze tuto akciu
uz poznd viac ludi, prichddzali sami, ani
ich nebolo treba oslovovat. Odozvy boli
rozne, ale najviac bolo tych pozitivnych.
Jarka GébriSova: Ja som sa tento rok zu-
Castnila zbierky v Povazskej Bystrici, kde
sme zacali 0 9.30 a vydrzali do 18.00 hod
a mali sme 6 stanovist (Hypernova, Prior
a nemocnica, 1. ZS Nemocni¢nd, stredné
$koly, Narodny front a stanica). Podako-
vat by som sa chcela vedeniu Hypernovi
za kazdoro¢nu pomoc a spolupracu, pani
Valovej za zodpovednost, ktoru za zbier-
ku prevzala, Petovi Podhorskému za ne-
unavnu pomoc najma pri zhanani dobro-
volnikov, Matovi Minarikovi za duSevnu
podporu a pomoc, Stankovi Minarikovi
za obetu a maximadlne usilie pri osvete
o svalovej dystrofii, vdaka ktorej nas vela
ludi neobislo a urcite prispeli viac, ako
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bol ich pévodny zdmer. V neposlednom
rade vdaka dobrovolnikom Kike, Zuzke,
Sasi a vietkym ostatnym.

Vyzbierana suma: 1.193 €

Prievidza - Helena Kristinovd

V Prievidzi sme mali dve stanovistia, pred
Jednotou a v OC Korzo. Na vysledku je
citit, Ze je vysoka nezamestnanost, ale
vdaka aj za to.

Dobrovolnici: Vladimira Vidova

s kamaratkami, Michal Kristin, Helena
Mohilova, $tudentky obchodnej
akadémie v Prievidzi

Vyzbierana suma: 195 €

Puchov, Cerveny Kameii

Andrea Rydlovd, Lydia Lazovd

Mali sme jedno stanovisko pred hyper-
marketom Billa, nemali sme nijakych
dobrovolnikov. Ludi bolo malo a teda aj
malo vyzbieranych eur. Propagécia akcie
bola slaba. Niektori Tudia sami chodili
prispievat, ale stretli sme sa aj so zapor-
nymi reakciami.

Vyzbierana suma: 302 €
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Richnava - Monika Onddsova
Vyzbierana suma: 150 €

Senec - Katarina Takdcsovd

Jedno stavisko sme mali pred Kauflan-
dom a dobrovolni¢ky chodili po meste.
Reakcie ludi boli tak na polovicu.
Dobrovolnici: Nikol Kolesarova, Valentina
Dudas, Stafanovicova, Majdiak, Gago -
Stredna odborna skola z Kysuckej ulice.
Vyzbierana suma: 184,29 €

Senica- Jana Theberyovd

S dilom Belasého motyla sme boli spo-
kojni i napriek tomu, Ze tyzden predtym
nam rozkopali stanoviste, tak sme sa mu-
seli prestahovat. Mali sme jedno stanovis-
te v doobednajsich hodinach. Co sa tyka
propagacie, nepacil sa mi tohtoro¢ny spot.
Skor by som do neho dala nejaky pribeh
0 nas.

Dobrovolnici: Maria Sovova, Lenka
Havli¢kovd, Erik Nazarej, René Havelka,
Lenka Kurinovd, Barbora Kurinova,

Peter Hala$, Jan Trimel, Tomas$ Thebery -
Gymnadzium v Senici, Jana Vignerova -
Obchodni akadémia v Senici, Daniela
Kubic¢kova - II1. ZS Sadova v Senici -
pani ucitelka, ktora mi so vSetkym velmi
pomohla

Svidnik - Stefinia Petrikova

Pocas akcie sme stretli poniektorych
velmi ochotnych [udi, ale viaceri nés
odignorovali.

Dobrovolnici: Ledna Petranikovd, Dani-
ela Coculova, Iveta Otro$inova, Jaroslava
Dercova, Alexandra Lackov4, Evka Sup-
$akova - Zakladnd $kola, ul. Karpatska,
Svidnik
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Stara Tura - Zuzana Hrasnd

Tento rok som zbierku ,riadila“ z domu,
nakolko som ochorela a nemohla som
oslovit viac dobrovolnikov, ktorych kaz-
dym rokom ubuda. Stanovisko sme mali
pred Billou, v ¢ase od 11.30 - 16.30 hod.
Chcem sa podakovat Evke Rubaninskej,
ktora mi velmi pomohla a pustila sa do
zbierky tplne sama, bez skusenosti. Tak-
tiez dakujem priatelovi Jankovi Biel¢ikovi,
Lubkovi Ostrovskému, mojej mame Evke
Radenovej, Ivanovi Lackovi¢ovi a bratovi
Andrejovi Radenovi.

Vyzbierana suma: 101 €

Spisska Nova Ves,

Spissky Hrhov - Michal Tizo
Ztohtoro¢ného DBM vnasom meste mam
zmie$ané pocity. Na mestskom urade Zia-
dali od nas original povolenie na konanie
verejnej zbierky, vobchodnom centre, kde
je Billa ndm nebolo umoznené zbierat
a ani pocasie ndm neprialo, bolo chladno
a veterno. Stanovisko sme mali v centre
mesta, v ¢ase 0d 9.30 - 13.30 hod.
Dobrovolnici: ZS s MS, Komenského,
Spissky Hrhov - Vladimira Scholzova,
Kristina Sromekovd, Maria Rimska,
Cirkevné Gymnazium, Radni¢nénamestie,
Spisska Nova Ves - Mirka Szynalikova,
Katarina Stracovd, Dominika Mihnakova
Vyzbierana suma: 290,23 €

Spisska Nova Ves, Zehra
Anna Paskovai
Vyzbierana suma: 339,31 €

Samorin - Arpid Rubint

Nakolko sa ndm tento rok z miestneho
gymnazia nepodarilo ziskat Ziadnych
dobrovoInikov, zbierali sme iba dvaja, ja
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so synom Robkom, vydrzali sme skoro 3
hodiny. Boli sme prekvapent, ze vela Iudi
0 DBM vedelo, vietci boli mili.
Vyzbierana suma: 246,50 €

Trakovice - Helena Hornd

V naej obci sme mali zbierku dopredu
vyhlasent, v obchodoch boli plagaty, tak-
ze ludia boli uz dost oboznameni. Problé-
my neboli ziadne, akurdt deti z 9. triedy,
¢o mi pomadhali, boli na vylete, tak nas
bolo mene;j.

Dobrovolnici: Martinka Zacharov4,
Zaneta Polakovi¢ovd, Natélia
Polakovic¢ova, Patrik Polakovi¢, Sara
Janikova, Nina Janikova, Ziaci z MalZenic,
pani ucitelka Alenka Holickd, cely zbor
ucitelov a pan riaditel

Vyzbierana suma: 180 €

Trebisov - Monika Zmijova

Najprv sme boli pred Kauflandom, odtial
nas ,vyhodili, potom sme boli pred Bil-
lou a taktiez sme chodili po meste. Pro-
pagacia bola dostato¢na, Iudia boli dost
informovani, hovorili, Ze o nas poculi
v radiu aj v TV a priali ndm vela stastia.
Dobrovolnici: Zdkladna $kola
Komenského v TrebiSove, pani ulitelke
Pacutovej, David Motyl, Timea Nagyova,
Radka Duri§inov4, Biana Vargova, Pato
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Bodnar, David Du¢ Anci, Iveta Ducova
Anciova, Simona Zmiovd, Milan Ivani$in
s priatelkou Anuskou

Vyzbierana suma: 302,11 €

Trencianske Stankovce

Jarmila GdbriSovd

Tento rok, ako aj predo$lé, sa do ,,nasho”
DBM opit zapojila aj ZS J.Lipského s MS
Trencianske Stankovce. Vyzbieralo sa
tu 124,50 €, skola m4 18 tried a z toho
prispelo 17 tried.

Vyzbierana suma: 124,50 €

Trendin - Miroslava Gombdrovd

V Trendine nam uz tradi¢ne pomdhali
ako dobrovolnici vodni skauti, stanovis-
ko sme mali jedno, od 10.00 - 14.00 hod.
Privitali by sme lepsiu kvalitu pokladni-
¢iek a motylikov.
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Dobrovolnici: 14 ¢lenov vodnych skautov
Vyzbierana suma: 245,14 €

Trnava - Helena Rébovd

V Trnave sme zacinali uz o 10.00 hod.
a zbierku sme ukoncili o 16.30 hod. Tento
rok bolo pekné pocasie, na namesti bolo
vela ludi a my sme neunavne oslovovali
a oslovovali. Mali sme dve stanovistia,
v Maxe a na namesti. Dokonca na ndmes-
ti prebiehala stic¢asne cyklisticka $portova
akcia, tak sme organizatorov poziadali
0 pomoc a oni nas cez amplidén krasne
opakovane predstavili a ,spropagovali®
Bolo to tiZzasné, Iudia boli hned ochotnejsi.
Dakujem vsetkym dobrovolnickam - $tu-
dentkam, bez ich pomoci by sme neboli
taki uspesni.

Dobrovolnici: Peto Szigethi, Lydka Ma-
chalova, Klaudia Vidova, Studentky
Pedagogickej akadémie blahosl.Laury,
profesorky pani Lancaroviova a pani
Gregu$ova, moja $vagrind Eliska Huade-
kovej, ktora ,,urobila“ zbierku na svojom
pracovisku a bola velmi uspes$nd
Vyzbierana suma: 753,35 €

Tvrdosin, Trstena, Namestovo -
Miroslav Bielak

Tento rok sme s vysledkom zbierky DBM
nie velmi spokojni, mali sme jedno sta-
novisko pri Jednote, poobede sme sa pre-
sunuli pre Tesco, kde sme vydrzali az do
vecernych hodin. Vyzbierali sme menej
ako vlani, mozno aj vdaka zlému pocasiu,
snad na buduci rok to bude lepsie. Propa-
gacia bola v poriadku, oznamy o konani
zbierky vysielali aj v mestskom rozhlase.
Dobrovolnici: Marek Subiak, Maridn Ka-
san, Veronika Hruskova, Terézia Medvec-
k4, Barbora Dubenova, Jana Kulkovska,
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Miroslava Bielakovod, Martin Hurtak,
Pavol Mikula, Jan Janc¢ek a dobrovolnici
od Maridna Kasana.

Vyzbierana suma: 654,84 €

Vranov nad Toplou

Maridn Klimco

Viera Maludyova, Jarka Vasilova, Stani-
slav Vavrek, Dana Klim¢ova, Vladimir
Maludy, Marta Vavrekova. Pomahali dru-
héac¢ky z miestneho Gymnazia.
Vyzbierana suma: 545,87 €

Zlaté Moravce, Vrable

Frantisek Fabry, Sylvia Mladd

V Zlatych Moravciach sme mali jedno
stanoviste a dve skupinky chodili po mes-
te, vo Vrabloch to bolo tak isto. Celkovo
sme boli spokojni, akurédt v Zlatych Mo-
ravciach pri nasom stanovisti prebiehalo
podpisovanie peticie za zachovanie ne-
mocnice a vo Vrabloch prebiehala zbierka
aj na onkoldgiu.

Dobrovolnici: Gymnazium, ul. Skolsk4
vo Vrabloch - Katarina Zahorska, Micha-
ela Stachovd, Patricia Uhreckd, Domini-
ka Ciganova, Martina Turcekova, Alica
Mladéd. Matti§ Danko, Martina Dankova,
Cyril Gasparik, Ladislav Janicek
Vyzbierana suma v Z. Moravciach: 230 €
Vyzbierana suma vo Vrabloch: 220 €

Zvolen - Martina Poniéanovd

My sme mali vo Zvolene jedno stanovisko,
od 7.30 - 14.30 hod.

Dobrovolnici: Janka Zekuciova

s asistentkou

Vyzbierana suma: 86,52 €
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Zilina - Mdria Smolkovd

Vzhladom na okolnosti, ktoré nasved-
Covali tomu, Ze tento rok DBM v Ziline
nebude vobec, prebehol ,,nds den“ velmi
dobre a to aj vdaka vylepsenému pocasiu
a vdaka vSetkym, ktori sa do akcie zapoji-
li. V Ziline sa ndém podarilo pdsobit tento
rok len na 3 stanoviskdch: 1. Supermar-
ket Billa 2. Obchodné centrum Duben
3. Narodna ulica na pesej zéne v centre
mesta. Rozdali sme ludom vsetky brozuar-
ky, letaky a Ozveny... v ¢ase od 9.30 hod -
17.30 hod. Boli sme spokojni, i ked sme
postrehli tak trochu aj ahostajnost u mla-
dych ludi, ale nie u vSetkych... no mnohi
nemali ani zdujem si informacie o DBM
a OMD vypocut.

Chceme podakovat v§etkym nasim priaz-
nivcom z daleka i z blizka. Mili priatelia,
dakujeme vam za prejaveny zaujem a pod-
poru, dakujeme vietkym vam Zilin¢anom,
ktori prispeli v ramci Dna belasého mo-
tyla na pomoc ndm - ludom so svalovou
dystrofiou. Dakujeme predovietkym na-
$§im dobrovolnikom, asistentom a rodin-
nym prislusnikom, ktori ndm pomdhali
pri priprave a priebehu akcie. Cenime
si vasu podporu, vytrvalost a nasadenie
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pre ,nasu vec“! Ste jednotky! :) Patri vam
uprimna vdaka!

Zopar postrehov - Skupinka v centre
mesta na pesej zone zazila prijemnu sku-
senost, ked im prispel do pokladnicky
predavac skalickych trdelnikov a dobro-
volnikom daroval na posilnenie nakraja-
né trdelniky - Z okoloidticeho davu boj
zaujimavy mladik - reper, ktory prijal le-
tacik pontkany nasou ¢lenkou Libuskou,
sediacou na voziku..., za kratky okamih
sa k nej vratil a poloZil jej na kolend malé
umelecké dielko - krasneho motylika,
ktorého poskladal z nasho letac¢ika - Jed-
na mlada Zena sa pristavila, po obdarova-
ni belasym motylom, vytiahla penazenku
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a hovori: ,,Ale ja tu mam asi len samé
libry... ¢o teraz?“ Potom sa jej predsa len
podarilo najst nejaké eura a tie vhodila
do pokladnicky.

Dobrovolnici: Luboslava Figurova,
Alzbetka Korenyovd, Daniela Figurova,
Filip Figura, Radoslav Krivko, Miroslava
Bilkovd, Mata$ Pi§, Katarina Brezaniova,
Juraj Hdmorsky, Lubka Skvarnov4, Beatrix
Franekova, Ivetka Stefanicovd, Miroslav
Novék, Monika Bujnovd, Jakub Bujna,
Veronika Kas$ovicova, Janka Grochalova,
Jozka Grochalova, Libuska Drahnakova,
Anna Drahnakova, Kabilka Chabadova
a Studenti Obchodnej akadémie, Velka
Okruzna 32, Zilina - Veronika Bollova,
Zuzana Mickyova, Luka$ Kulla, Lenka
Zuzafkovd, Patricia Ballayova, Michaela
Ziakov4, Simona PIn¢ikov, Iveta Leskova,
Natélia Ciganikov4, Tatiana Zidekova,
Lujza Kobrtovd, Nikola Ondrusova
Vyzbierana suma: 1.272,37 €

Mili nasi élenovia, dobrovolnici, ak sme
na niekoho zabudli, skomolili nejaké
meno, alebo len chcete do zoznamu kto
Viam pomdhal niekoho doplnit, prosim,
napiste ndm! Velmi radi to v najblizsom
vydani Ozveny uverejnime!

z nasej cinnosti

Stretnutie
Vykonného vyboru
EAMDA v Bratislave

19.-22.5.2011

Druhého stretnutia Vykonného vy-
boru (VV) EAMDA sa zucastnili pre-
zident eurdpskej organizacie dys-
trofikov Boris Sustarsi¢ zo Slovinska
a nasi dalsi zahrani¢ni kolegovia, kto-
ri su aktivni vo VV EAMDA - Tomislav
Goll, generalny sekretar z Chorvatska,
Ivanka Jovanovic - viceprezidentka
zo Srbska a Jan Jakobsen - viceprezi-
dent z Danska. Slovensku stranu z d6-
vodu vaznej choroby Marie Duracin-
skej ako ¢lenky VV zastupovala Silvia
Petruchova a Ondrej Bastak Duran.

Doévodom vyberu Bratislavy je jej stra-
tegickd poloha, k ndm to nie je daleko
z Ciech ani z Madarska. Na jeden defi
sa k zasadnutiu VV EAMDA pripojili aj
kolegovia z tychto dvoch krajin z d6vodu
predebatovania podrobnosti pri organi-
zovani Vyro¢ného valného zhromazde-
nia a konferencie EAMDA, ktoré sa budu
konat v Prahe na jesen tohto roku a v Bu-
dapesti budci rok. Cast zasadnutia bola
preto venovana prave tymto témam.
Podla prezidenta asocidcie Borisa Sustarsi-
ca, my, ako velmi ambiciézna organizacia,
dokéazeme ponuknut pomoc obom tymto
krajindm. Zaujem je tiez o nadviazanie
kontaktov s Rakuskom, ako nasej dalsej
susedskej krajiny.
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Tiez sa spiatne hodnotil priebeh konfe-
rencie EAMDA v Mildne na jesen 2010.
Klinika NEMO v Mildne (pozn. OMD:
nemocni¢né oddelenie v ramci velkej
nemocnice, ktoré poskytuje interdis-
ciplindrnu starostlivost o detskych aj do-
spelych pacientov s roznymi svalovymi
ochoreniami) je dobry priklad pre stred-
nud Eurdpu, ¢o sa tyka starostlivosti o fudi
s nervovosvalovymi ochoreniami. Podob-
nd maju v Zahrebe a v Chorvatsku maja
zaujem vybudovat takéto stredisko aj na
Istrii. EAMDA sa snazi motivovat krajiny
k vytvaraniu klientskych databdz, k bu-
dovaniu $pecializovanych centier, aby sa
skvalitnil zivot fudi s nervovosvalovymi
ochoreniami.

Aby sa toto vSetko dalo dosiahnut, je po-
trebné vo vsetkych krajinich asociacie
neustdle hladat aktivnych ludi, vytvarat
podmienky pre zapdjanie sa Iudi s ner-
vovosvalovymi ochoreniami do plnohod-
notného Zivota. Aj preto EAMDA podpo-
ruje mySlienku mladeznickych taborov,
kde sa stretdvaji mladi Iudia s nervo-
vosvalovymi ochoreniami z rdznych kra-
jin a takymto sposobom si chce vychova-
vat svojich pokracovatelov. V tomto roku

bolo miestom stretnutnutia pre ,Youth
Camp“ chorvétske mesto Selce, kde sme
mali aj my svoje zastupkyne - Vierku Sa-
govu a Mirku Gombarovu s asistentmi.

Okrem pracovného programu bol pre
hosti pripraveny bohaty spolocensky
program. Prehliadka historického centra
mesta, vystup na Devin, Ucast na trénin-
gu boccie (kde pri tejto prilezitosti odo-
hrali najlepsi slovenski hraci a ¢lenovia
OMD v SR Martin Streharsky a Roébert
Durkovi¢ a Alena Hradnanska exhibi¢né
zapasy v boccii) a samozrejme predsta-
venie priestorov nasej organizacie spolu
s prezentaciou nasej ¢innosti. V$etkym sa
u nas velmi pacilo. Oslovil ich nielen nas
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mlady tim, ale i mnozZstvo aktivit, ktoré
dokazeme zastresit. A samozrejme pek-
né priestory. Mnohi z nich odchadzali so
symbolom zbierky - belasym motylom.
Mimochodom, prave v den, ked sme sa
v nasich priestoroch stretli (21. 5. 2011),
prebiehala v Chorvatsku podobna akcia
ako nasa zbierka Den belasého motyla.
Lisi sa akurat symbolom, ktorym je srdce,
pretoze ich motto znie ,,aj Vase srdce je
sval“ a este, Ze ich zbierka je zatial velmi
mladd a teda e$te nie aZ tak zndma. Vece-
ry sme stravili pri dobrom jedle a volnych
rozhovoroch.
Jediné, ¢o k nasej dokonalosti chybalo, je
moznost prepravy. Preto sme privitali, Ze
Slovinci prisli na dvoch velkych bezbarié-
rovych autich, do ktorych sme sa vsetci
pohodlne zmestili. Prialo ndm aj krasne
hortce letné pocasie a pochvalu si od-
niesol nielen vyber hotela, ale aj blizke
nakupné centrum, v ktorom sme sa nako-
niec véetci rozigli...
Mame radost, Zze sme zanechali velmi
dobry dojem po vietkych strankach. Ze
sme sa uspes$ne ujali role hostitela a za-
bezpecili vsetko potrebné pre hladky
priebeh zasadnutia a zaroven sa postarali
o zaujimavy sprievodny program.
Stretnutie organiza¢ne zabezpecila Orga-
nizacia muskuldrnych dystrofikov v SR,
pripravu celého stretnutia mala pod pal-
com Mdria Duracinska. Finan¢né naklady
na vsetky aktivity spojené so zasadnutim
Vykonného vyboru hradila EAMDA.
Spisali:
Silvia Petruchova a Maria Duracinska

Voblastizdravotnej
starostlivosti
apomocoksmesa
zucastnil
M Konferencie na tému Starostlivost

o pacientov s Duchenneovou

a Beckerovou svalovou dystrofiou

(DMD/BMD), ktorui organiza¢ne

pripravilo ¢eské zdruzenie Parent

Project v Mikulove diia

4. jana 2011.
Zaujimava a informdciami nabita kon-
ferencia trvala cely den, zastre$ovala
komplexnt multidisciplinarnu starostli-
vost (genetik, neuroldg, kardioldg, pne-
umoldég - neinvazivna plicna ventilacia,
ortopéd - chirurgické rieSenie tazkych
skoli6z, rehabilita¢ny lekdr - spravny
sed vo voziku, fyzioterapeut, ortopedic-
ky protetik, psycholdg.) Zaujimavé boli
prezentacie o najnovSom pokroku vo vy-
skume a taktiez informadcia, ze farmaceu-
ticka firma Glaxo Smith Kline sa spojila
s holandskou firmou Prosensa vyvijaju-
cou antisense oligonukleotidy na liecbu
DMD, ktoré mozno dokazu zvratit prie-
beh Duchennovej svalovej dystrofie na
miernej$iu formu - Beckerovu dystrofiu.
GSK rozbehla v roku 2011 klinické $tudie
s touto lie¢ebnou latkou pre pacientov
s DMD. Jedno z centier klinickej $tadie je
aj v Brne (Doc.Petr Vondracek). Do kli-
nickych skusok budd pacienti vybrani zo
spolo¢nej ceskej a slovenskej databazy pa-
cientov DMD/BMD, ktora vedie Parent
Project. Zo Slovenska bol zatial do studie
vybrany 1 chlapec s DMD, ktory spltal



V oblasti zdravotnej starostlivosti a pomocok sme sa zicastnili

nastavené hodnotiace kritéria.

Preto je naozaj velmi ddlezité, aby rodicia
vidy presne doriesili diagnostiku svojho
dieta, ur¢ili typ mutacie pri DMD a svoje
dieta zaregistrovali do databazy pacientov.
Kontaktnymi lekarmi st aj MUDr. Ro-
man Mego, MUDr. Karin Viestova z Bra-
tislavy a MUDr. Lazarové z Kosic.

Pocas konferencie sme sucasne mali
priestor na prezentaciu cinnosti Orga-
nizacie muskularnych dystrofikov v SR
arozdavali sme propaga¢né materidly ako
Ozvena, Modré stranky, brozurky o reha-
bilitacii a dalsie. Nadviazali sme kontakt s
viacerymi prednasajucimi odbornikmi.
Za OMD v SR sa konferencie zudastnili
Maria Duracinska, Tibor Kébol, Andrea
Paulinyov4, Ondrej Bastak Duran. OMD
v SR sucasne finan¢ne podporila tGcast 3
rodin, kde Zije dieta s DMD, a ktoré preja-
vili zdujem o cast na konferencii.

Vsetky prezentdcie st dostupné na
www.parentproject.cz alebo na vyZia-
danie v kanceldrii OMD v SR.

H Konferencie zdravotnych sestier

v neuroldgii, ktora sa konala

25.a26. juna 2011 vo Zvolene.
Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR mala v programe konferencie vlast-
nd prezenticiu s ndzvom ,Vyznam a ak-
tivity svojpomocného zdruzenia“, ktort
pripravila Maria Duradinska a odprezen-
tovala nasa ¢lenka Marta Béresova. Pocas
konferencie sme rozdavali aj propagaéné
materialy o na$ej organizacii.

H Pracovného stretnutia pri okruh-
lom stole na Ministerstve zdravot-
nictva SRdna 6.7.2011 za ucasti
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predsedu Mgr. Matusa Tekela

a podpredsedu MVDr. Branislava
Jaduda Kategorizacnej komisie
pre zdravotnicke pomacky. Za
OMDVSR sa zucastnili Andrea Ma-
dunova, Maria Duracinska a Tibor
Kobol.

Pocas stretnutia sme postupne otvorili

tieto otazky:

@ Aktudlny zoznam zdravotnickych
pomocok — aéinny od 1. 7. 2011, kde
sme vyjadrili zdsadny nesuhlas s ob-
medzenim veku poistenca pri naroku
na elektricky vozik od 11 rokov veku.
A upozornili na problémy, ked nie je
mozné dystrofikom predpisat sucasne
mechanicky a elektricky vozik.

@ Kategorizacia a zapojenie pacientov
do jej procesu.

@ Vieobecné indika¢né obmedzenia
pre poskytovanie zdravotnickych
pomdcok

@ neprijatelne nastavené napr. pri odlah-
¢enych mechanickych vozikoch.

@ Kupelna liecba - v akom stave je legis-
lativny proces v suvislosti s prisftubom
MZ SR zaradit pacientov s nervovosva-
lovymi ochoreniami do skupiny A.

@ Multidisciplindrna starostlivost o pa-
cientov s nervovosvalovymni ochore-
niami - Ziadali sme, aby sme boli zapo-
jeni do préce pracovnej skupiny, ktora
rie$i zdravotnd starostlivost o vzacne
ochorenia, medzi ktoré patria aj ner-
vovosvalové ochorenia.

So zastupcami MZ SR sme sa dohodli na

niektorych konkrétnych ulohach a po-

stupoch, ich splnenie bude vyhodnote-
né v septembri tohto roka. Budeme vas

informovat.
Maria Duracinska
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Medzinarodny tabor
mladych dystrofikov,

Chorvatsko-Selce
1.-8.7.2011

Tento rok som sa tabora, ktory organizuje
EAMDA kazdy rok, zucastnila ja a Mirka
Gombdrova z Trenc¢ina. Som z Kosic, vo-
lam sa Viera (33), som ¢iasto¢ne chodiaca,
so svalovou dystrofiou, asi uz pomaly 18
rokov... (scapuloperonealny typ).

TakzZe tabor bol skvely a povzbudivy!!! Bol
to mdj prvy pobyt pri mori, v Chorvatsku.
Najviac som sa teSila na organiza¢ny tim
a celé spolocenstvo mladych Iudi na vo-
zicku. Stcasne to bol to moj prvy tabor
z OMD, takze som si musela zacat zvykat
na ¢osi nové. Hlavne ¢o sa tyka handicapu
a mladych Tudi so svalovou dystrofiou, kto-
ri sa pohybuju na voziku. Handicapu preto,
lebo som este chodiaci dystrofik a bola to
moja prva skusenost s vozikom, ist tam
medzi mladych dystrofikov a pohybovat
na voziku. Prinieslo mi to vela nového.
Som v §tddiu, ked uz za¢inam chapat, ze
obmedzenia, prekondavanie niektorych ba-
riér, moja chodza, su tak ¢asovo a pre mna
samu fyzicky naro¢né, Ze je jednoduchsie
rieSenie pouzivat vozik, oddychnut si, ne-
chat sa tlacit. Asi to bol podstatny zmysel
mojej ucasti na tabore, oboznamit sa s lud-
mi - dystrofikmi v praxi, ktori pouzivaju
vozik, oboznamit sa s vozikom, debatovat
o technickych parametroch, a skusat to
v praxi. Praxou bolo, zdolédvanie prevyseni,
obrubnikov, schodov, dlhsich rovnych tras,
roznych povrchov, chodenie v dave medzi
ludmi, pouzivanie vozika vo verejnych

priestranstvach, zariadeniach a vietko, ¢o
tabor, pobyt pri mori ponukal.
Samozrejme, Ze najva¢$ou motivaciou bol
pre mila samotny tdbor pri mori, miesto,
kde sa tabor konal, teda Chorvatsko a moz-
nost spoznat novych Iudi.

Pocasie nam prialo — bolo prevazne teplo,
slne¢no. Program tabora bol dobre zorgani-
zovany, kultirne bohaty, kreativny, hlavne
nie vycerpavajuci, bol fyzicky zvladnutel-
ny, zaujimavy, aj ked sme sa obcas nezvla-
dali zorientovat v mieste konania daného
programu. Nie¢o sme pre$vihli, nie¢o sme
stihli. S par Tudmi sme sa zoznamili hned'na
zadiatku tabora a potom postupne pocas ta-
bora so vSetkymi uc¢astnikmi. Takym hlav-
nym jazykom bola slovin¢ina, chorvéctina,
komunikovali sme aj anglicky, bolo to fajn,
kazdy ako vedel sa zapojil. Mladeznickeho
tabora sa zucastnili najma Chorvati, Slo-
vinci, Bulhari, jeden par zo Spanielska a my
Slovéci. Volali nds podla nazvu nasej kraji-
ny, teda nie po mene. Takze sme sa delili na
skupinky podla krajiny, z ktorej pochadza-
me. Slovakia, Slovenia, Bulgaria atd. Nasla
som si tam ludi, ktori boli méjmu srdcu
blizki, sympaticki. Kazdy prispel svojou
charizmou a osobnostou. Musim povedat,
Ze to boli krasni ludia vo vnutri, aj svojou
angazovanostou. Bolo to v§etko skvelé. Tak-
ze dakujem OMDvVSR a EAMDA za pomoc
pochopit a prijat dalSie $tddium svalovej
dystrofie, skamaratit sa v prijemnom, silne
motiva¢nom prostredi s fudmi s podob-
nym postihnutim a so samotnym vozikom
a za skusenost vycestovat a stravit tyzden
v cudzej krajine pri mori! Celd atmosféra
tabora bola velmi odlah¢ujtca, priam do-
volenkova. Viac informacii o Youth Campe
EAMDA sa mozte dozvediet aj na internete

http://www.eamda.eu/.
Viera Sagova



OeMDecko malo
premiéru nafestivale
Pohoda

Hudobny festival Pohoda, ktory or-
ganizuje lider kapely Bez ladu a skla-
du je nielen o hudbe, ale aj o dobrom
filme a réznych druhoch umenia. Je
to festival plny porozumenia, ak-
ceptovania druhého nazoru, zabavy
a hlavne pohody. Jeho sticastou je
aj prezentacia slovenskych nezis-
kovych organizacii, ktoré vo svojich
stankoch informovali o svojich aktivi-
tach a ponukali pre navstevnikov roz-
ne atrakcie, hry, zaujimavosti. Popri
plejade najznamejsich slovenskych
neziskoviek sme sa ocitli aj my! Velmi
radi sme prijali pozvanie MiSa Kasca-
ka a vydali sa na trencianske letisko
stravit styri horuce letné dni.

Jeden z dobrovolnikov Pali, ktory re-
prezentoval OMD v SR na Pohode, vni-
mal nadu ucast takto: ,,Pohoda, ¢o Vas
ako prvé napadne pod tymto pojmom?

z nasej Cinnosti
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Oddych, odreagovanie sa od kazdoden-
nych starosti a denného stresu? Prijem-
né prostredie plné skvelych Tudi a dobrej
hudby. Tak by som charakterizoval festi-
val Pohoda ja.

Po prvy krat sme sa rozhodli predstavit
nasu organizdciu na tomto festivale. Aky
bol zamer nasho prichodu na festival ?
Predovsetkym nam islo o obozndmenie
ludi s ¢innostou OMD v SR, aspon trocha
$irit osvetu — Co to vlastne ta dystrofia je,
¢o sposobuje a ako sa prejavuje. Okoloi-
ducich nasa organizacia zaujala a naslo
sa aj dost zaujemcov o osobnd asistenciu,
0 to sme sa aj tych par dni na Pohode sna-
zili. Pre tych, ktorych zaujala nasa orga-
nizacia sme mali pripraveny aj program
v podobe moznosti zahrat si $portovi
hru boccia. Moznost zahrat si partiu
$achu a vyskusanie si mechanického ¢i
elektrického vozika bolo pre Iudi tiez vel-
kym ldkadlom. Ten, kto si vyskuasal jazdu
na elektrickom ¢i mechanickom voziku,
hned pochopil, Ze to nie je az také jed-
noduché, ako si zdravi udia ¢asto myslia.
Nase posobenie na Pohode hodnotim
velmi pozitivne, boli sme radi, Ze sme sa
toho mohli zicastnit a touto cestou tros-
ku pomoct a urobit osvetu OMD-¢ku.“

@
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Pri kazdom pédiu boli $pecidlne plosiny pre ludi na vozikoch, aby si mohli koncert na-
ozaj dobre vychutnat. Samozrejmostou je dostatok bezbariérovych toaliet. Cena listku
na vietky dni festivalu bola zlavend o polovicu, ako pre ¢loveka s TZP, tak aj pre jeho

sprievod. V$ade milf a ochotni organizatori, no a samozrejme skveli fudia!

Tak taka je Pohoda.

Projektove aktivity

job

Zaciatkom jula Ministerstvo préace, socialnych veci a rodiny SR rozhodlo o prideleni

dotécii na rok 2011 takto:

Nazov projektu/aktivity

Ziadost o poskytnutie dotacie na podporu
rekondicnych aktivit — novi clenovia
Ziadost o poskytnutie dotacie na podporu
rekondicnych aktivit - stretnutie clenov
Ziadost o poskytnutie dotacie na podporu

clenstva v medzindrodnej organizdcii v socidlnej

oblasti
Ziadost o poskytnutie dotacie na podporu
edicnej cinnosti

Zavere¢né VAU a polrok prace organiza-
cie nemdze byt pred prazdninami lepsie
ukonéené ako spolo¢nou a uz tradi¢nou
opekackou. T4 tohtoro¢na bola aj podako-
vanim v$etkym dobrovolnikom, ktori sa
podielali na akcidch savisiacich s Diiom
belasého motyla (Koncert BM, Den BM,
Turnaj BM).

Pridelena suma | Ziadand suma

2500 € 4000 €
5200€ 6000 €
1000 € 2714 €
7300 € 7615 €
JunoveVAU
ako opekacka

apodakovanie
dobrovolhikom

Miesto opekacky bolo klasické, v Brati-
slavskom lesoparku, na like pod lanov-
kou. Vonavé $pekaciky, slaninka a ako
novinka gulasik, ktory sa pre jeho dlhé
varenie podaval spolu so zapadajicim sl-
nieckom a za zvuku zuréiaceho potdcika.
Nalada bola ako vZdy skveld. Te$ime sa na
dalgie stretnutia



o nasich clenoch

DYSTROROZHOVOR
s Marcelom
Dirnbachom

Predstavujeme vam nasho dobrosr-
decného a vzdy usmiateho ¢lena Mar-
cela Dirnbacha z Nového Mesta nad

Vahom, ktory ma svalovu dystrofiu uz

od detstva. Napriek tomu, Ze ochore-
nie sa aj jemu zhorsuje a obmedzuje

ho, je aktivny. Jeho srdcovou zalezi-
tostou je Sach. V rozhovore sa s nami

podeli aj o svoje najvacsie uspechy.

Ty a OMD. Kedy si spozoroval, ze Ta
nieco ako svalova dystrofia obchadza?
Odkedy datujes svoje ¢lenstvo?
Dystrofia mi bola diagnostikovana od 3,5.
roka, no toto vSetko som zacal chapat az
omnoho neskodr, do 22. roku veku som
bol, dé sa povedat ,,dobre“ chodiacim, no
potom prichadzali ¢astejsie pady, o ma
posadilo na vozik, s ktorym som sa dost
tazko stotoznoval.. Ked si spitne spo-
meniem na pobyty v kupeloch, ako som
pomahal aj dystrofikom...e$te ako ziak
zakladnej $koly a robil som to nezi$tne
a rad.., vdbec som vtedy nepomyslel, Ze
raz pride ¢as, kedy i ja budem na tom
rovnako.

K OMD ma v podstate priviedli zhodou
okolnosti $achy. v televizii som sledoval
pribeh svalového dystrofika Ivana Vik-
tora z Malaciek (Cest jeho pamiatke), on
hraval v tej dobe korens$pondencne, tak
som sa nanho nakontaktoval a on mi dal

o nasich ¢lenoch

Dystrorozhovor

prvotné informdcie o tejto vynimocne;j
organizacii, ¢lenom som od 99. roku mi-
nulého storodia.

Také malické curicullum vitae?

Tak len ozaj mali¢ké, narodil som sa uz
davnejsie v Trencine, na zdkladnu $kolu
som chodil u nas v Novom Meste nad
Véhom, SOU elektrotechnické (prevazne
previja¢ elektromotorov) som ukonil
v 1993 v Bratislave na Mokrohdjskej ulici,
potom som chvilu pracoval v jednej zaci-
najucej firme, no fyzicky som to nezvla-
dal, odvtedy som na invalidnom déchod-
ku a pomali¢ky sa uberam zivotom.

Raz byvas$ na dedine, raz v meste. Preco
je to tak a kde Ti to viac vyhovuje?

Nato mam jednoduchu odpoved, na de-
dine je neporovnatelne vac$ia moznost
ist do prirody, ¢i uz k jazeram (je ich tam
az 5), k Vahu, k Cachtickému potoku,
lebo toto vSetko mam v blizkom okruhu.
V meste, v podstate nie je ani kam ist.

3(c
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Si uzivatelom osobnej asistencie, ¢o ti
priniesla do Zivota?

Ur¢ite viac slobody a samostatnosti, pre-
toZe pomaly, ale isto mi pomdha integro-
vat sa.

Si ¢lovek rozvazny, ako sa hovori, riadis

sa heslom, dva krat meraj, raz rez. Tak

mozno aj preto si sa nasiel v $achu?

Noo niekedy i ja zle zmeriam.., ale po-
vedzme, Ze 4no. (Usmev) Tak je to pravda,
$ach mam skuto¢ne rad, je to moj konicek
a samozrejme mam k nemu aj svoj pribeh:

venujem sa mu aj s dlh$imi prestavkami

asi od 12. rokov, ked v kapeloch chalani

nechceli so mnou hravat, lebo som este

nepoznal pravidla. Sledoval som pohyb

figirok a velmi sa mi to pacilo. Prave ten

nezaujem starsich chlapcov hrat so mnou

ma doviedlo k tejto kralovskej hre, a tak
postupom ¢asu som si povedal, Ze ja sa to

nau¢im...a venujem sa tomu dodnes, ch-
cem vsak povedat, Ze aj ked ma tato kras-
na hra bavi, je to iba na amatérskej arovni,
nie som ligovy profesionalny hrac.

Prebral si zezlo $achového krala OMD
po Ferkovi Fabrym. Spomen svoje $a-
chové uspechy nielen na OeMDackych
turnajoch ...

Osobne to tak urcite neberiem a musim
oponovat, pretoze ziadne zezlo som ne-
prebral a ani to nemam v umysle, mame
svojho kréala Ferka FABRYHO a tak nech
to aj ostane. Ferko je dobry kamarat a icta
k star§iemu ¢loveku mi nechyba, navyse
svojimi vykonmi stéle dokazuje, Ze je na
vrchole opréavnene!

Tak na to si spomeniem velmi rad: moje
mali¢ké Zivotné a $achove uspechy datu-
jem od roku 2008, ak neratam tspechy na

na$ich star$ich oemdackych turnajoch.
Za tu kratku dobu som sa zucastnil via-
cero turnajov, velmi rad v kratkosti spo-
meniem Dudince a Majstrovstva Sloven-
ska telesne postihnutych a vozi¢karov - to
bol mdj prvy Start na takomto podujati
a hned sa mi postastila bronzova medaila
v kategoérii vozi¢karov. Bolo to pre mna
(a nielen pre mna) velké prekvapenie,
vtedy som bol ozaj $tastny. Potom mam 3
zlaté medaile z medzinarodnej paralym-
piddy v Trnave za rok 2008, 2009 a 2010.
Vysiel mi aj 1. ro¢nik na podujati Prebor
muskuldrnych dystrofikov (Pozn. OMD:
jesenn 2009, organizitor OMD v SR).
Z minulého roku to bolo striebro z Maj-
strovstiev Slovenska TPaV. Ale iplne NAJ
bol pre mna $tart na Majstrovstvach sveta
IPCA 2011, ¢o je druhé najvacsie poduja-
tie v Sachu za $achovou olympiddou. Spl-
nit si tento ,,chess dream“ mi pomohlo aj
nase OeMDécko, ¢o si velmi cenim.

Este klasické otazky: tvoje naj jedlo, film,
piesen, dovolenka, Sachova partia...

Tak toto je ozaj otdzka na telo. (Usmev)
Mam réd vietko, ¢o nezje mna. (Usmev)
Tak tych filmov je viac, ale také zname asi



Padre Pio a Zoznamte sa, Joe Black.
Dovolenka? Asi na dedine u babky, ale ak
Pan Boh dé a bude zdravie a prilezitost,
je par miest, ktoré si velmi rad pozriem.
Zahral som viacero Sachovych partii, kde
som videl vela zvratov, stdl som na prehru
a vyhral som, alebo aj opac¢ne, no taka
nezabudnutelnd a ¢erstvi mam z tohto-
ro¢nych majstrovstiev sveta postihnutych
$achistov, kde som hral s ruskou hra¢kou
Ekaterinou Shchukinovovou. V tej partii
som vyhraval uz o 30 min. a predsa sa mi
nepodarilo vyhrat, iba Kata a ja viem pre-
¢o. (Pozn. OMD: Viac o MS si precitajte
v rubrike Sportové okienko.)
Vdaka za rozhovor.
Rdd som Vam zodpovedal vase otazky
a eSte radSej som prispel touto malou
troskou do nasej Ozveny a tiez dakujem
za prijemne otazky.

job

LIAVA | L4
Rodiciarodicom

Mili citatelia, nasa rubrika , Rodicia
rodicom” je venovana vsetkym ¢i-
tatelom Ozveny, prednostne vsak
rodinam a rodicom deti so svalovou
dystrofiou. Budeme radi ak nam na-
pisete nieco o vasej rodine, o Zivote u
vas doma. Kazdy prispevok je vitany.
V tomto cisle vdam pontikame rozho-
vor s rodinou Bradianskych.

Rodina
Bradnanskych
Tato vychodniarska rodinka so sy-

nom sa takmer pravidelne zucastiova-
li tdborov. Najskor detskych, teraz uz

Rodicia rodicom

o nasich ¢lenoch 51

mladeZnickych.IchsynIvkojeuzdospely...
uz ma za sebou a tazka skusku dospelosti -
maturitu. Za celé OMD mu zo srdca
gratulujeme.

Predstavte nam, kto vsetko tvori Vasu
rodinu.

Zijeme v krasnom meste Poprad a nasa
rodina je pocetnd. Je to otec Milan (57)
vypravca na Zzelezni¢nej stanici, mamka
Anicka (53) stard sa o Ivka. Sdrodenci
Viera (26) sestricka na geriatrii, Milan
(23) VS, fakulta riadenia a informatiky
v Ziline, Noema (18) gymnézium. Tento
ro¢nik chodila do $koly v Amerike. Samu-
el (16) ide na SPS mechatroniku v Popra-
de. A Ivko (20 — bude mat v septembri) so
svalovou dystrofiou ako prostredny.

Aky bol Vas prvy kontakt s OMD?

Prvy krat sme sa dozvedeli o OMD, ked
mal Ivko asi §tyri roky, na jednom pobyte s
postihnutymi detmi v Snine, od mamic¢ky
Cacka T., ktory Zial uz nie je medzi nami.
Tam sme sa dozvedeli o OMD samé dobré
spravy, o ich ¢innosti, o pomoci, o pora-
denstve a pod. Hned sme sa dali zapisat
za ¢lenov. Sme radi, Ze sme sa stali ¢lenmi,
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o nasich ¢lenoch Rodi¢ia rodi¢om

lebo uz mnoho rad a pomoci sme mohli
ziskat, nasli sme tam aj mnoho priatelov
a kamaratov s podobnymi problémami.

Vieme, Ze Ivko je velky umelec,
prezradte nam nieco o jeho talente.

Ked Ivko chodil na zakladnua $kolu, ne-
rad maloval, kedZe mu aj ucitelka mnoho
doma dévala kreslit na rozne sutaze, no
nechcelo sa mu, chcel mat kone¢ne po
gkole volno, ved po namahavom dni sa
citil unaveny. Pre umelecku $kolu sme sa
rozhodli tak, Ze je to vychodisko z nudze,
lebo bezbariérové skoly neboli, len dve.
Umelecka $kola, to bolo spravne rozhod-
nutie, ved sme sa za to konkrétne modlili,
aby bol tam, kde ho Pdn Jezi§ chce mat
a bol na svedectvo pre inych a na povzbu-
denie, Ze sa netreba nikdy vzdat a bojovat
az do konca!

Jeho malby a obrazy boli vystavené na
niekolkych vystavach, kde boli aj ocene-
né, za najlepsie diela vo svojej kategorie
a Cestnymi uznaniami. V $kole tieZ bol
oceneny aj tohto roku, bol oceneny medzi
najlep$imi ziakmi Samospravneho kraja,
za vzorné a prikladné reprezentovanie
Presovského kraja.

Vieme aj o velkom Ivkovom tspechu,

Ze zmaturoval na vyborné znamky,

stalo ho to vela usilia? Co planuje Ivko
dalej?

Ivko je velmi dosledny a pedantny chlapec,
da si na véetkom velmi zalezat a ni¢ nene-
chd na ndhodu. Ivko sa pocas $tyroch ro-
kov $tudia na umeleckej skole starostlivo
pripravoval, a tak aj opakovanie a pripra-
va na maturitu pre neho nebol problém.
Bol som ako jeho asistent pri maturitach
a ani na jednej otazke nezavéhal.

Co planuje dalej? Prihldsili sme sa na
vysoku $kolu KU, Filozofickd fakultu do
Ruzomberku, kde chce $tudovat anglicky
jazyk a literatura a filozofiu. Verime, Ze
jeho zdravotny stav to dovoli a nasa viera
v JeZisa eSte porastie, lebo On ho ma moc
aj uzdravit, a aj uzdravuje!

5. Aktivne sa kazdy rok zapajate do
kampane Den belasého motyla, bolo
tomu aj tento rok?

I toho roku sme sa zapojili do zbierky,
ale Ivko sa nerad ukazuje, aby nebol ako
nejaky ,exemplar® na pozeranie a ludia
neprejavili [utost nad nim. Tak na zbierku
chodime len s dobrovolnikmi.

6. Ako vyzera Vas klasicky den?

Ako? Pre nds je to véetko normélne, ¢o pre
niekoho nie, kto nemd dystrofika. Kym
Ivko chodil do $koly bolo to ndro¢nejsie,
ale vietko sa déa zvladnut v sile od Boha.
Réno vstaval o pol Siestej, potom hygie-
na, ranajky a odvoz 18 km do $koly do
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Kezmarku. Poobede znova po neho, po-
tom obed, trocha oddychu a uz sa u¢il ale-
bo maloval a robil ostatné $kolské povin-
nosti. Este nie¢o pozriet na pocitaci, alebo
precitat a uz je vecera, hygiena a spanok.
Teraz cez prazdny maluje a rad pozera
poucné filmy. Ak pocasie dovoli berieme
ho na zahradu alebo k starej mame, kto-
rd je s nami aj na fotografii. Vedla nasho
sidliska vedie cyklisticky chodnik, rad
tam chodi na elektrickom voziku. Tieto
prazdniny sme boli uz dvakrat v Tatra-
landii. V bazéne sa Ivko citil velmi dobre.
Aj nas rodi¢ov tohto roku nase deti vyslali
tyzden do kapelov bez Ivka. Zobrali si ho
na starost zaco im dakujeme.

Dakujeme za rozhovor.

Pribeh Robka
Rubinta

s Duchenneovou
svalovou dystrofiou

Prinasame pribeh talentovaného
mladého muza Robka Rubinta, kto-
rého nenahraditelnou poméckou sa
stal pred niekolkymi rokmi dychaci
pristroj.

Robko sa narodil na pohlad ako uplne
zdravy chlapéek. Boli sme s manzelkou
$tastni, lebo po dcére sa splnil sen aj mne,
aby to bol syn. Co nés prekvapilo bolo, ze
zacal chodit velmi neskoro, az po 18 me-
siacoch. Nasledovali navstevy po lekdroch
a hladali sme pri¢inu. Ako vyse dvojroc-
ny chodil, ale takou "kacacou chodzou".
Napokon neurolég vo veku 2 a pol roka
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stanovil diagnézu (Duchenneova svalo-
va dystrofia). Nevedeli sme este, aka je to
tazka choroba, ale casom sme zistovali, ze
to bude vzdy len horsie.

Ked zacal chodit ako 3-ro¢ny do $kol-
ky, nestihal ostatnym detom. Nebol dost
silny, aby sa mohol s nimi rovnat pri pre-
karackach, ale chodil, hral sa, prijimal
informacie a hlavne ndm robila jeho pri-
tomnost radost.

Robko potreboval poméct s taskou do
$koly hned od prvej triedy. Nosila mu ju
aj jeho sestra az do triedy a pomdhali mu
aj ostatni spoluziaci. Do tretej triedy vSak
uz isiel na Mokrohajsku, lebo fyzicky zao-
staval za zdravymi spoluziakmi.

Brali sme ho ako zdravého a ni¢ sme mu
neodpustili, ¢o sa tykalo najmé ulenia.
Ked mal Robko 9 a pol, musel zacat po-
uzivat mechanicky vozik. Stav sa zhor-
Soval, ale vSetci sme zili vndtorne akoby
presveddeni, Ze to je vSetko len prechod-
ne a robili sme si optimistické plany do
buducna.
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Cas plynul a od veku 20 rokov je Rob-
ko napojeny na dychaci pristroj, ktory
je jeho neustdlou sucastou uz 6smy rok.
Vzhladom na jeho zoslabené svalstvo sa
mu ohla aj chrbtica a dokéze sediet uz len
v kresle, ¢i na voziku s bo¢nou oporou.
Robko sa najradsej venoval kresleniu, vel-
mi trpezlivo dotahoval detaily kazdého
grafického vytvoru a neustdle sa zlepso-
val. Poslednych 5 rokov v$ak uz neudrzi
ceruzku tak, aby mohol kreslit, a tak mu
zostal iba pocita¢, ktory zvlada bravirne.
Rad si pozrie aj filmy so sci-fi zameranim.
Ak nieco potrebujeme urobit na pocitaci,
tak to nechdme na neho. Pretoze sa ne-
moze venovat inym ¢innostiam, tak PC
dostane kazdé 4 roky vidy s ,nadupany-
mi“ parametrami.

Napriek svojmu postihnutiu, napriek
tomu, Zze ma obmedzent komunikaciu,
odkedy ma dychaci pristroj, napriek tomu,
Ze po rozvode s jeho mamou Zijeme sami
chlapi, vzdy som mu vstepoval, ze zivot
moze byt krasny aj pre neho. Netvrdim,
ze je to lahké, najmi ak si spomeniem

na dasto nezmyselny pristup dradu so-
cidlnych veci a rodiny, ked vezmeme do
uvahy, Ze zmenou zakona vylucili z moz-
nosti ziskat prispevok na motorové vozi-
dlo prave osoby s najtazsim postihnutim,
nedostato¢ne debarierizované urady, in-
stitucie, kina, divadld a podobné uskalia,
aj tak Zijeme maximalne plnohodnotny
zivot a uziva si to hlavne Robko sam.
Vdaka tomu ako krasne kreslil, kym mo-
hol, mal moZnost mat vlastnu vystavu
v galérii v Pie$tanoch. Zazil, aké je to byt
stredobodom pozornosti a aspon na nie-
kolko hodin si vychutnal poziciu ,,celeb-
rity* Toto vietko, ako aj ¢asté prechadzky,
névitevy pribuznych, priatelov, ho naplia
a robi ho Stastnym.
Ma moznost a ja s nim prezit veci inak ako
bezne zdravi Iudia, moze sa divat na svet
a diva sa aj trosku inym pohladom, kto-
ry ho obohacuje a takisto aj nas vsetkych,
ktori ho milujeme. Vie sa smiat i smutit,
pacia sa mu dievcatd, velké a silné auta,
uziva si krasy vytvorené umelcami ¢i pri-
rodou, architektonické skvosty, dizajnové
wvychytavky®. Vie posudit politické dianie
u nds i vo svete, ma svoje ndzory a vie sa
za ne aj "bit".
Netvrdim, Ze neboli aj chvile, ked bol me-
lancholicky a stracal chut do Zivota, ale
na to nds nasi mili maji - svojich bliz-
kych, aby sme ich nasmerovali spravnym
smerom a potom je aj takto nelahky Zivot
krajsi, ba nadherny.
PS: Robko je kazdoroéne aktivnym tcast-
nikom zbierky Den belasého motyla.
Doma sa vsetci teSime, Ze opat pomoze-
me dobrej veci aj tento rok. V roku 2011
navyse suhlasil, aby sa stal hlavnou tvarou
letaku ku Dnu belasého motyla.

Arpad Rubint, otec Robka



Tvorive okienko

Sikovnicka lka

Medzi objavené tvorivé talenty patri
ajnasadlhoroéna kamaratka a ¢lenka
Irena Jandzikova, ktora ma svalovu
dystrofiu pletencového typu. Prezra-
dime na fu este aj jej prezyvku - lka
z Kotesovej. Trochu ju za vas vyspo-
vedam, aby sme o nej dozvedeli viac.

Tak Ika, ¢o by si nam o sebe mohla
prezradit?

Ahoj , takze volam sa Ika, mam 31rokov,
uz 6 rokov mam priatela Luba. Mam velmi
rada zvieratkd, vzhladom k tomu som si,
ani neviem ako, zadovazila 4 macky. Je to
velka zabava sledovat ich pri comkolvek a
starat sa o ne. K mojej velkej zélube patri
cestovanie, kde zbieram aj nové podnety
k mojej tvorivosti. Je krasne spoznavat
nové krajiny, ich zvyky, kuchynu a popri
tom velmi sledujem, ako si tam asi nazi-
vaju ludia takej istej skupiny ako som ja
sama, ¢ize [udia s postihnutim. Zatial som
bola najviac o¢arend Holandskom, Gplnd
bezbariérovost, vyspelost udi v chovani
k ndm a velka ochota, ked nie¢o nejde.
Rada tvorim ¢okolvek a z ¢ohokolvek, ni¢
ma nedrzi dlho, stile ski$am nie¢o nové,

Tvorivé okienko

o nasich ¢lenoch

velmi rada vyuzivam prirodné materidly.
Skasila som uz napr. keramiku, servitko-
vanie, drotikovanie, Sitie, vyroba magne-
tiek malbou na drevo. Velmi rada deko-
rujem a zbieram a nasledne renovujem
stariny, nac¢o dost moja rodina namieta.

Dozvedela som sa, Ze sa venuje$ roz-
nym tvorivym aktivitam. Co vietko si
uZ vyrabala?

No je toho dost, ako som uz spomenula,
drétikovanie, servitkovanie, malovanie,
keramika, vyroba magnetiek, vyroba via-
noc¢nych ozdob $itim, ¢i inou technikou,
dekorovanie, velkono¢ne vajicka.

Co Ta doteraz z veci, ktoré si vyrabala,
najviac zaujalo? Ako dlho trva, kym
vyrobis takato pekni vec?

Najviac ma zaujala keramika, kde som sa
priudila Gplne nie¢omu novému, je to dost
zdlhavé nie¢o vytvorit, mé to svoje postupy,
ktoré sa nemozu preskocit, uz sa jej neve-
nujem, ale mam v pldne sak tomu vratit.

Odkial ¢erpas inspiraciu k svojej tvor-
be? Je pre teba fyzicky a financ¢ne naroc¢-
né vyrabat tvoje originaly?

2(c
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Indpirdciu ¢erpam ako som uZz spomina-
la na cestach ,,svetom“ kde, ked ma nie-
¢o ocari, vec si poobzerdm zo vietkych
stran a premyslam, ako sa to asi vyraba.
Doma hned sktisam a ,,koumam®, ako to
dosiahnut.

Mas este nejaku aktivitu, ktoru by si sa
chcela naucit a venovat sa jej?

Som taka ocarend vsetkym, ¢o je pekné,
ze vidy ked nie¢o také vidim, to staré
ustupuje bokom. Takze chcem sa venovat
vzdy niecomu novému.

Prajeme Ti vela dalSich tispechov a novych

ndpadov pri tvorent.
Za OMD v SR sa pytala:
Lucia Mrkvicova

psychologicke

okienko

Linkadovery

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

Norika

Dobry deti, obraciam sa na vds s prosbou
o radu. lebo som uzZ psychicky totdlne na
dne. Mdm 12- rocného syna, md mentdlne
postihnutie s poruchami reci. Pred dvoma
rokmi ho vyradili zo Specidlnej skoly pre
nehovoriacich, vraj ho nezvlddaji. Trva-
lo mi rok a pol, kym sa mi podarilo ndjst
vhodné zariadenie, aby sa znova mohol

Linka dovery

zadat ucit a bol v primeranom kolektive.
Som rozvedend uz 9 rokov. Nasla som si
pracu a som rada, Ze zamestndvatel je to-
lerantny a chdpavy, tak mézem aj pracovat
aj zdroven sa starat o syna. Problém sa vy-
skytol, ked syna minulého roku prijali do
DSS-ky na tyzdiové pobyty. OkamZite mi
vzali opatrovatelsky prispevok. Mala som
syna totizto pri sebe v robote. Nepomohlo
ani odvolanie ani argumenty, Ze syna mdm
cez vikend doma na sviatky a prdzdniny,
ked je chory. Ze musim platit hypotéku na
dom, ktory som kipila pred tromi rokmi,
Ze mdm zvySené vydavky na benzin, Ze
DSS-ka mesacne stoji vyse 130 eut, Ze mdj
prijem to celé nepokryje. Nikde som sa ne-
dovolala pochopenia, vSade mi tvrdili, Ze
som jeho matka, Ze sa o neho musim sta-
rat, a Ze som syna dala na tyzdriové pobyty
a nespaddm do zdkona, takZe nemozem
poberat opatrovatelsky prispevok. Navyse
to tak vyzerd, Ze pridem aj o prdcu. Bojim
sa, Ze syna budem musiet vziat z DSS-ky,
nebudem si to moct financne dovolit. Zasa
sa prestane vzdeldvat. Som ziifala, vycer-
pand a neviem ndjst vychodisko. Dakujem.

Dakujem vaZzenej pisatelke, ze sa zdoveri-
la nasej Linke d6very so svojou naro¢nou
situdciou. Zial, nasa socialna siet ako keby
nebola skonstruovana tak, aby mohla za-
stre$it aj menej $tandardné pripady. Ako-
néhle je potomok umiestneny do DSS, tak
rodi¢ automaticky straca moznost poberat
opatrovatelsky prispevok — o potomka sa
starad $tat, a preto nemoze duplicitne vy-
placat na jeho opateru. Vasa starostlivost
pocas sviatkov a dalsich dni volna sa po-
vazuje za rodi¢ovsku povinnost. Vas syn
urcite potrebuje zaclenenie do kolektivu
a zmysluplne vyuzitie c¢asu. Vzdelanie



socialne okienko / agentUra osobnej asistencie 57 c

u mladych ludi s mentalnym postihnutim
nie je zamerané na klasické ucenie infor-
macii, ale na nacvik samoobsluznych ¢in-
nosti. Pravdepodobne nebude tak skoro
schopny zit v chranenom byvani (ktorych
mame u nas malo). Obdvam sa, Ze starost-
liva mamicka bude musiet urobit naro¢né
rozhodnutie o dalSom umiestneni syna.
V domécom prostredi — vzhladom na vek
(mlady muz ide do puberty) nebude moz-
né poskytnut mu adekvétnu starostlivost.
Matka ma velké zavazky, ktoré sa nedaju
odlozit - ak si ich nebude plnit, tak moze
prist o strechu nad hlavou. Ak by pris-
la o bydlisko, tak by potom nemala kde
vziat syna v Case prazdnin. Pisatelkine
nadmerne vycerpanie a pocity bezndde-
je priam volaju po lekarskej starostlivosti.
Navrhujem navstivit vSeobecného lekara
a poziadat o pomoc - len zdravd mama
moze urobit rozumne rozhodnutia. Vela

zdravia a dobre rozhodnutia prajem!
Gabi

socialne okienko/
agentura osobnej

asistencie

Aké zmeny prinasa
NOVELA zakona
C.447/2008Z.z.

o penaznych
prispevkoch

na kompenzaciu
tazkeho zdravotnéeho
postihnutia Ucinna
od1.jula2011

Penazny prispevok naosobnu
asistenciu

Zmenili sa podmienky, za ktorych osob-
na asistenciu moéze vykondvat rodinny
prislusnik (okrem rodi¢ov dietata od
6-18 rokov). Rodinni prislu$nici mozu
vykondvat osobnu asistenciu kazdému
uzivatelovi. Uz sa nesleduje pocet prizna-
nych hodin osobnej asistencie, ani to, ¢i
uzivatel navstevuje $kolu alebo chodi do
zamestnania.

Nové podmienky, podla ktorych mozu

osobnu asistenciu vykonéavat rodinni pri-

slu$nici, musia byt splnené sti¢asne. Ro-
dinny prislu$nik méze vykonavat:

a) len na vymedzené ¢innosti (vstavanie,
lihanie, polohovanie, osobna hygiena
umyvanie, kdpanie, ¢esanie, holenie,
uprava nechtov, mejkap, vyprazd-
novanie ¢riev a mechura, obliekanie,
vyzliekanie, podavanie liekov, pomoc
pri akutnom ochoreni, artikula¢né
tlmocenie, tlmocenie v posunkovej
reci, taktilné timocenie, pred¢itanie
pre nevidiacich)

b) v obmedzenom rozsahu — maximélne
4 hodiny denne, t. j. 1460 hodin ro¢ne

Dolezité

Uzivatel musi mat v posudku priznané vy-

medzené ¢innosti v potrebnom rozsahu,

aby mohol uvadzat vo vykaze rodinného
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prislu$nika max. 4 hodiny/den * pocet dni
vmesiaci. Ak takyto rozsah priznany nema,
moze vykazovat iba taky, aky ma priznany.
Zvy$ena hranica prijmu

Zvysila sa hranica ochrany prijmu uziva-
tela OA pri peiaznom prispevku na osob-
nu asistenciu z 3-nasobku na 4-nasobok
zivotného minima!

Vykaz o odpracovanych hodinach osob-
nej asistencie sa vyrazne zjednodusil
Zmenili sa podmienky vykazovania
osobnej asistencie. V mesa¢nom vykaze
sa bude uvadzat iba pocet odpracovanych
hodin osobného asistenta za cely kalen-
darny mesiac! (Nemusia sa uvadzat jed-
notlivé dni a ¢innosti).

Vzor vykazu prikladame.

Potvrdenie o vyplatenych odmenach
osobnému asistentovi nadalej ostava

v platnosti.

Vzorvykazuavysvetlivky

Vykaz o odpracovanych hodinach osob-
nej asistencie

Meno a priezvisko fyzickej osoby s taz-
kym zdravotnym postihnutim:

Rodné ¢islo fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim:

Vztah medzi fyzickou osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim a osobnym
asistentom:

Odpracované hodiny osobne;j asistencie
za mesiac:

Z toho tlmocenie (artikulaéné, taktilné
a v posunkovej reci):

Osobny asistent Fyzicka osoba s tazkym
zdravotnym postihnutim

Vysvetlivky k vyplnovaniu vykazu

o odpracovanych hodinach osobnej
asistencie:

Mesiac a rok — uvedie sa mesiac a rok, vkto-
rom bola osobna asistencia vykonana.
Vztah medzi fyzickou osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim a osobnym asis-
tentom — uvedie sa, ¢i osobnu asistenciu
tyzickej osobe s tazkym zdravotnym po-
stihnutim vykondava

a) manzel,

b) manzelka,

¢) rodi¢,

d) fyzicka osoba, ktora prevzala fyzicka
osobu s tazkym zdravotnym postihnutim
do starostlivosti nahradzajicej starost-
livost rodi¢ov na zédklade rozhodnutia
sudu,

e) fyzicka osoba, ktoru sud ustanovil

za opatrovnika fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim,

f) diefa,

g) stary rodi,

h) vnuk,

i) sdrodenec,

j) nevesta,

k) zat,

1) svokor

m) svokra,

n) ind osoba (vy$sie neuvedena)
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Odpracované hodiny osobnej asistencie za
mesiac — uvedie sa sthrn odpracovanych
hodin osobnej asistencie za konkrétny
kalendarny mesiac.

Z toho tlmoclenie (artikulacné, taktilné
a v posunkovej reci) — uvedie sa sthrn od-
pracovanych hodin osobnej asistencie za
konkrétny kalendarny mesiac, pocas kto-
rych bolo vykonavané tlmocenie.

Osobny asistent — uvedie sa podpis osob-
ného asistenta.

Fyzickd osoba s tazkym zdravotnym po-
stihnutim - uvedie sa podpis fyzickej
osoby s tazkym zdravotnym postihnutim,
ktora vykaz o odpracovanych hodinach
osobnej asistencie vypracovala a predkla-
da prislusnému uradu préce, socidlnych
veci a rodiny.

|/ dna......... - uvedie sa miesto a den,
mesiac a rok vyhotovenia vykazu.

Penazny prispevok na kupu
zdvihacieho zariadenia

Penazny prispevok na kupu zdvihacieho
zariadenia: poziadat mézu aj ti, ktorym
sa poskytuje celoro¢nd pobytova socialna
sluzba na ucely plnenia povinnej §kolskej
dochadzky alebo ststavnej pripravy na
povolanie. (Ziaci a Studenti $pecidlnych
8kol, ktori st ubytovani na internite).

Zivotné minimumod 1.7.2011

Opatrenim Ministerstva prace, social-
nych veci a rodiny Slovenskej republi-
ky z 23. jina 2011 o uprave sum Zzivot-
ného minima, podla § 5 ods. 6 zdkona
¢. 601/2003 Z. z. o Zivotnom minime
a o zmene a doplneni niektorych zakonov
v zneni neskors$ich predpisov (dalej len

»zakon®) sumy Zzivotného minima ustano-
vilo nasledovne:

Sumy zivotného minima upravené podla

§ 5 ods. 2 pism. b) zdkona sa ustanovuju

takto:

a) v § 2 pism. a) zakona sa suma ,,185,38
eura“ nahradza sumou ,,189,83 eura“1

1 Pre vypocet vysky penaznych prispev-

kov plati suma 189,83 eura.

b) v § 2 pism. b) zdkona sa suma ,,129,31
eura“ nahradza sumou ,,132,42 eura’

¢) v § 2 pism. ¢) zdkona sa suma ,,84,61
eura”“ nahradza sumou ,,86,65 eura®.

Toto opatrenie nadobiuda ti¢innost od

1. jilla 2011.

Na zaklade tejto upravy takto sa zmenili

vysky niektorych penaznych prispevkov:

M sadza na jednu hodinu OA je 1,39 %
sumy Zivotného minima pre jednu
plnoletu fyzickd osobu ustanovent
v § 2 pism. a) zdkona ¢. 601/2003 Z. z.
o zivotnom minime a o zmene a do-
plneni niektorych zédkonov v zneni
neskorsich predpisov, t. ¢. 2,64 eura,

B PP na prepravu je mesacne najviac
51,02 % sumy zivotného minima pre
jednu plnoletu fyzicku osobu ustano-
venu v § 2 pism. a) zakona ¢. 601/2003
Z.z.0 zivotnom minime a o zmene a
doplneni niektorych zakonov v zneni
neskorsich predpisov, t. ¢. 96,85 eura,
pri¢om nevycerpanu cast PP na pre-
pravu za kalendarny mesiac nemozno
vyuzit v nasledujicom kalendarnom
mesiaci.

M vyska penazného prispevku na
kompenziciu zvySenych vydavkov
(dalej: KZV) na diétne stravovanie je
mesacne:
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@ a) 18,56 % sumy zivotného minima sumy Zivotného minima pre jednu
pre jednu plnoletu fyzickt osobu plnolett fyzicka osobu ustanovena
ustanovenu v zakone o Zivotnom mi- v zdkone o zivotnom minime, t. &.
nime pre choroby a poruchy uvedené 42,28 eura.

v prilohe &. 5 k zdkonu o periaznych Tibor K6bél

prispevkoch na kompenzaciu v prvej v =
Supine, t. ¢. 35,23 eura, B z vasejtvorby
® b) 9,28 % sumy zivotného minima pre
jednu plnoletu fyzicku osobu ustano- A KO BY VER g E
venu v zakone o Zivotnom minime pre
fhomb}' : poruCh}f o eflené V,prﬂ()he Alici zkrajiny zazrakov
¢. 5 k zdkonu o penaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdra- porokoch
votného postihnutia v druhej skupine, Ja_vietor
t. ¢ 17,62 eura,

® ¢) 5,57 % sumy Zzivotného minima pre  Alica, takZe si tu

jednu plnoletu fyzicku osobu ustano- si velka, vyrastla si, ma$ takmer 50

venu v zakone o Zivotnom minime pre kto si

choroby a poruchy uvedené v prilohe Ja_vietor z KRAJINY ZAZRAKOV som

¢. 5 k zakonu o penaznych prispev- ta nasiel

koch na kompenzaciu tazkého zdra- kde si

votného postihnutia v tretej skupine, hore nad tebou

t. ¢. 10,57 eura, a teraz zo zadu
B PP na KZV suvisiacich s hygienou vplietam sa do tvojich vlasov

alebo s opotrebovanim $atstva, bie- ovievam fa celt

lizne, obuvi a bytového zariadenia sa nadvihujem sukienku

poskytuje mesa¢ne vo vyske 9,28 % ach moja sukienka

sumy zivotného minima pre jednu neboj sa ved je to radostné

plnoleta fyzicku osobu ustanovenu je to nevinné

v zakone o zivotnom minime osobit- detinské

nym predpisom, t. ¢. 17,62 eura, nés spolo¢ny sen
B PP na KZV suvisiacich so zabezpece- Ja_vietor ta ovejem, oftitkam a rozvirim

nim prevadzky osobného motorového  ja prebiidzam spomienku na tuzbu, zial
vozidla sa poskytuje mesacne vo vyske

16,70 % sumy zivotného minima pre Ja_vietor ta nachadzam po rokoch
jednu plnoletu fyzicku osobu ustano- a vedz, Ze cela krajina po tebe tuzi
venu v zdkone o Zivotnom minime, - hory lesy jazera
t. & 31,70 eura, slnko hmla i rannd rosa

M PP na KZV suvisiacich so starostlivos-  oblak farebnych motylov
tou o psa so Specidlnym vycvikom sa vtaky ryby hrba labuti
poskytuje mesacne vo vyske 22,27 % aj kazdé iné zivé stvorenie
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Stanislaw Koszela -Sachista
abasnikzo Swiebodzinu
Stretli sme sa na medzindrodnom S$a-

chovom turnaji svalovych dystrofikov
Dystro Chess Cup Slovakia 2011, kde

z vasej tvorby 61

reprezentoval Polsko ako jeden z hracov.
V jedélni penziénu Slniecko sa schadzali
hra¢i po odohrati $achovych partif tur-
naja na vecerny program. Sedeli sme pri
pivku a debatovali. Pan Koszela ma po-
zval na svoju izbu s tym, Ze ma pre mna
prekvapenie a chcel by sa porozpravat
v sukromi. Na izbu pozval aj méjho asis-
tenta Michala Sef¢ika a neskor prisiel aj
Zbigniew Pilimon, veduci polskej repre-
zentacie. Sadli sme si k stoliku a chvilu sa
na seba len tak usmievali. Potom pri$la na
rad polska forma pohostinnosti — naliali
nam 95% S$piritus a nejaky dzds na zapi-
tie. Rozhovor sa rozprudil v dobrej nala-
de. Chceli sme prebrat hlavne myslienku
zorganizovania podobného Sachového
turnaja dystrofikov v Polsku — pan Kosze-
la sa chcel dozvediet viac o spdsobe jeho
financovania z Vysehradského fondu, ale
este predtym vytiahol svoju zbierku basni,
napisal mi do nej venovanie a daroval mi
ju. Bola to pre mna Cest, pretoze mi tym
vyjadroval vdaku za usporiadanie turnaja.
Doma som si par basni precital — polsti-
na nie je pre nds az taka nezrozumitelnd
- a pacili sa mi natolko, Ze som sa jednu
rozhodol prelozit do slovenciny a podelit
sa 0 nlu s vami. Prajem prijemné citanie.

Ondrej Bastak Duran
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SACHUJEME
DystroChess Cup
Slovakia2011

Mili ¢itatelia,

zadiatkom madja tohto roku, 4. - 8.5.2011,
sa na Duchonke v penziéne Slniecko
uskuto¢nil medzindrodny $achovy turnaj
svalovych dystrofikov s nazvom Dystro
chess cup Slovakia 2011, ktory organizo-
vala Organizacia muskuldrnych dystrofi-
kov v SR. Po dlh$om ¢ase sme tak znovu
rozdirili nase aktivity aj na medzinarod-
nua uroven. Turnaja sa zcastnili Sachisti
z0 6 krajin - Slovensko, Ceska republika,
Madarsko, Polsko, Slovinsko a Srbsko.
Akcia bola financovana z prostriedkov
Vysehradského fondu, ktory vyclenuje fi-
nancie na projekty, v ktorych sa zucastnu-
ju krajiny V4, a v ktorych sa $iri myslien-
ka Vysehradského regionu. Okrem krajin
V4 sme do projektu zapojili aj Slovinsko
a Srbsko. Tymto projektom sme nadvia-
zali cenné kontakty s nasimi kolegami
v jednotlivych zacastnenych krajinach.

Nadviazanie kontaktov

S ¢eskymi kolegami sme v tizkom kontak-
te a spolupraca s nimi i$la ako po masle,
aj vdaka neexistujicej jazykovej barié-
re. Skontaktovali sme predsedu ¢eského
OMD Zdenka Jandu, ktory sthlasil so
vstipenim svojej organizacie do partner-
stva v projekte $achového turnaja a skon-
taktoval nas s dvoma ceskymi hrac¢mi,
manzelmi Mikulen¢dkovcami. Vlasne,

musim sa opravit - Mikulenc¢dkovci st
zmie$anym parom - Jan je cech, kym
Janka slovenka, takze sa nasho turnaj zu-
¢astnil vlastne len jeden cesky hrac, ale
Janka tieZ hrala za Ceskti republiku. Prob-
1ém s ucastou dalsich ceskych hracov bol
aj v tom, Ze v termine Dystro chessu sa
v Cechéch konal Sachovy turnaj, ktory si
¢eki hraci nechceli nechat ujst. Ale man-
zelia Mikulenéakovci boli velmi spokojni
s priebehom Dystro chessu, a prislubili,
ze na dalsie ro¢niky urdite pritiahnu viac
svojich kolegov.

Najst kontakty v Madarsku a Polsku bolo
o Cosi tazsie. Nasa myslienka bola taka, ze
nadviaZzeme spolupricu s organizdciami
muskularnych dystrofikov z jednotlivych
krajin a tie nam potom pomdzu skon-
taktovat jednotlivych Sachistov s musku-
larnou dystrofiou. S madarskym OMD
sa vSak spolupraca nevyvijala najlepsie
hlavne kvéli vnutornym zaleZitostiam
fungovania tejto madarskej organizacie.
Nakoniec sme boli niteni hladat iné ces-
ticky. Pojitkom k madarskym Sachistom
sa stal nakoniec Karoly Felegyi, madarsky
$achista, s ktorym sme sa zoznamili na $a-
chovom turnaji pre telesne postihnutych
v Kunstite u Hodonina v Cechéch, ktory
sa konal minuly rok. Kéroly je velmi zau-
jimavym ¢lovekom - dlhé obdobie chodil
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kvoli svojmu zdravotnému postihnutiu
do Janskych lazni v Cechéch, kde sa ako
samouk naucil plynule hovorit éesky. Ked
som sa to dozvedel, velmi ma to prekva-
pilo, pretoze som bol presvedceny, ze mu-
sel pochadzat zo zmie$aného manzelstva
a Ze ¢eStinu sa naucil ako druhy rodny ja-
zyk. Vdaka Karolyovej ¢estine komunika-
cia s madarkou stranou prebiehala Jahko.
Ale samozrejme aj kvoli jeho nasadeniu -
stal sa partnerom projektu za madarskd
stranu, skontaktoval svojich Sachovych
kolegov a vybavoval agendu tykajicu sa
projektu. Aj vdaka nemu sa nakoniec tur-
naja zucastnili 4 madarski Sachisti. Pocas
turnaja potom pdsobil — okrem toho, ze
sam hral - aj ako tlmoc¢nik pre svojich
kolegov.

Z polskou stranou sa komunikovalo este
o nie¢o tazsie - jednoducho povedané
nekomunikovali, neodpovedali ani na je-
den mail, na teleféne sa ozval zaznamnik.
Skuisali sme rozne iné kontakty na polska
stranu, ale vysledok bol rovnaky. Nako-
niec sme v$ak mali $tastie - islo vlastne
o ndhodu. Na internete sme nasli spravu,
ze v Piestanoch na Slovensku sa v juni
2011 konaji Majstrovstva sveta v $achu
telesne postihnutych. Tieto Majstrovstva
organizoval Sachovy klub Ruzomberok
z poverenia Medzinarodnej organizacie
telesne postihnutych $achistov (IPCA),
ktorej sicasnym prezidentom je pan
Zbigniew Pilimon. 38Aké $tastie — pan
Pilimon je poliak a IPCA sidli v Polsku
v mesta Bialystok. Hned som tomuto pa-
novi napisal. Rozvinula sa medzi nami
velmi plodnd komunikacia. Bol velmi rad,
ze sme ho skontaktovali a ponukol ndm
spoluprécu. IPCA je medzinarodna orga-
nizécia, nie polska a nemohla v projekte
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vystupovat v pozicii partnera za polska
stranu. Situdciu sme vyriesili podobne
ako s madarmi, tak ako Karoly Felegyi
za madarsku stranu, stal sa i Zbigniew
Pilimon ako fyzicka osoba partnerom
nasho projektu za Polsko. Skontaktoval
polskych $achistov, dorudil nam vsetky
potrebné dokumenty a pontkol sa ako
tlmo¢nik pocas turnaja. Nakoniec sme
ho na turnaj, vzhladom na jeho poziciu
prezidenta IPCA, pozvali ako ¢estného
hosta - slavnostne otvoril turnaj, zivo sa
zaujimal o jeho priebeh a na zaver odo-
vzdaval ceny vitazom. Este pocas turnaja
inicioval stretnutie s polskym hracom Sta-
nislawom Koszelom, s imyslom predis-
kutovat moznost uskuto¢nenia dalsieho
ro¢nika tohto turnaja v Polsku, nedaleko
mesta Swiebodzin (Przelazy) - po turnaji
mi potom pan Koszela poslal fotky zaria-
denia, kde by turnaj chceli usporiadat. Je
na brehu jazera, bezbariérovo zariadené,
vyzera ako maly zdmocek. Tato myslien-
ka mi bola hned od zadiatku sympaticka,
pretoZe vytvorenie putovnej formy tur-
naja, v tom zmysle, Ze by sa kazdy rok
uskutocnil v inej krajine zo vsetkych zu-
¢astnenych krajin, by este viac upevnilo
vztahy a nasu medzindrodnu spolupracu
a otvorilo by moznosti pre Sachistov dys-
trofikov spoznat novych priatelov a nové
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miesta v zahrani¢i. K tejto myslienke sa
neskor pridal aj slovinsky hra¢ Marjan
Klemenci¢, ktory navrhol podobny tur-
naj usporiadat v Slovinsku. Hovoril, ze
v Slovinsku maju velmi dobre zariadené
priestory na takato akciu hned na bre-
hu mora. Takze, mili $achisti, v pripade,
ze by sa nieco také podarilo uskutocnit,
mite sa na ¢o tesit. Za polskd stranu sa
turnaja zucastnili 2 Sachisti a podla ELO
bodov ($achova vykonnost) patrili medzi
favoritov turnaja. Spolupraca s panom Pi-
limonom prebieha aj po skonceni nasho
turnaja. Dalo by sa povedat, Ze vdaka tejto
akcii som nadviazal s panom Pilimonom
priatelstvo. Je to velmi otvoreny a srde¢ny
¢lovek. Ako prejav uznania mojej prace
a tiez vdaky za to, Ze som ho na turnaj
pozval ako cestného hosta, ma na oplatku
pozval do Pie$tan na Majstrovstva sveta,
ktorych bol spoluorganizator, kde som
mohol sledovat suboje elity medzi telesne
postihnutymi $achistami a ziskat cenné
skuisenosti z organizovania Sachovych
turnajov.

Dal$ou uéastnickou krajinou bolo Slo-
vinsko. So slovinskymi kolegami sme
v kontakte hlavne kvoli ¢lenstvu na-
$ej podpredsedni¢ky, Mdrie Duracin-
skej, vo vykonnom vybore eurdpskej

organizacie muskuldrnych dystrofikov,
EAMDA. Predsedom EAMDA je pan
Boris Sustarsi¢, ktory je zaroven predse-
dom narodnej organizacie muskularnych
dystrofikov Slovinska. Akonahle sa tento
pan dozvedel o chystanom $achovom tur-
naji, prejavil velky zdujem o tcast slovin-
skych hra¢om na nom. KedZe projekt mal
byt financovany z VySehradkého fondu,
vyvstala otazka, ¢i sa projektu moézu zud-
Castnit aj krajiny mimo Vy$ehradského
regiéonu. Vy$ehradsky fond vsak v tomto
smere nekladie prisne obmedzenia a tak
sme s radostou suhlasili. Vedeli sme, Ze
finan¢nd situdcia slovinskej organizacie
je vo velmi dobrom stave - organizacia
je financovana z podnikatelskej ¢innosti
v oblasti tlaciarensva — a preto sme si do-
volili poziadat Slovincov o finan¢nu pod-
poru turnaja vo vyske 200€, ktoré by boli
vyuzité na nakup cien pre vitazov turnaja.
Prejednéval som tuto otazku s panom
Sustargi¢om osobne v priestoroch OMD
v BA, kde sa $tastnou zhodou okolnosti
ocitol pocas svojej pracovnej cesty a ten
bez mihnutia oka suhlasil. Doslova pove-
dal nieco ako: ,,Mas$ ich mat® Myslim, ze
sa pre nich jednalo aj tak o smie$nu sumu.
Za zdarna ucast slovinskych Sachistov
je treba podakovat hlavne tajomnikovi
slovinského OMD Ivovi Jakovljevi¢ovi,
ktory mal na starosti vSetku komunikaciu
a vybavovanie dokumentov stvisiacich
s projektom.

Dal$ou ucastnickou krajinou bolo Srbsko.
V tomto pripade zapracovali tak trocha aj
socidlne siete — tu$im facebook. Srbsko
ma niekolko organizacii muskuldrnych
dystrofikov - funguju ako regionélne or-
ganizacie, ktoré zastresuje jedna celond-
rodnd. Nam sa ozvali [udia z organizacie
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vo Vojvodine s centralou v Novom Sade. Vojvodina je zvldstna tym, Ze tam Zije spolu
vela narodnosti - srbi, slovaci a madari. Konkrétne nas skontaktoval pan Attila Kovcs,
ktory komunikuje aj v madarcine. Niekde na internete, alebo cez svojich madarskych
znamych, zachytil informéciu o chystanom $achovom turnaji. Skontaktoval Kérolya
Felegyiho a ten zase posunul kontakt na neho nam. V. OMD pracuje Tibor Kobél, ktory
ovldda madarc¢inu ako svoj rodny jazyk. Pan Kovécs zo Srbska a Tibor si vymenili par
telefonatov, ktoré mi Tibor tlmocil a dohodli sme sa na spolupraci. Pan Kovacs mal
velky zaujem na tom, aby si jeho hraci mohli zahrat na Dystro chesse a svojim odhod-
lanim si nakoniec ich G¢ast na turnaji vydobil. Za Srbsko sa turnaja zacastnili 2 hradi.

Turnaja sa zucastnilo tychto 16 hracov:

Slovensko - Marcel Dirnbach(1000), Marian Klim¢o(1000), Frantisek Fabry(1000).
Ceskd republika - Jan Mikulen¢ak(1813), Jana Mikulenc¢akova(1270).

Madarsko - Attila Farkas(1000), Karoly Felegyi(1000), Géza Razits(2049),

Eva Szilagyi(1000).

Polsko - Stanislaw Koszela(1872), Tadeusz Relidzynski(1940)

Slovinsko — Marjan Klemenci¢(1000), Andrej Kozelj(1000), Vili Hohnec(1000).
Srbsko - Dragan Mili¢evi¢(1958), Rébert Travica(1000).

Program turnaja

Prichod hrac¢ov na turnaj bol naplanovany na 4.5.2011 v ¢ase od 15:00 — 18:00. Napriek
tomu, Ze penzion Slniecko nie je lahké lokalizovat na mape, vSetci Gcastnici trafili na
miesto konania turnaja bez problémov. V pripade, Ze by nevedeli Slnie¢ko najst, mali
¢akat v Prasiciach a kontaktovat ma telefonicky, ale nikto tdto moznost nevyuzil. Po
prichode tcastnikov sme zacali vederou, privitanim ucastnikov a technickou poradou,
kde sa prezentovali vietky podmienky turnaja. Ucastnici boli ubytovani ako na pri-
zemi - to hradi s taz$im postihnutim - ako aj na poschodi. Turnaj s va¢$ou ucastou
telesne postihnutych Sachistov by Slniecko uz kapacitne nezvlddlo — musel by tam byt
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vybudovany vytah a to je vzhladom na
finan¢nt néroc¢nost takej prestavby ne-
redlne. Vmestili sme sa tam tak na chlp.
Bohuzial na Slovensku nepozndm zaria-
denie, ktoré by bolo na takéto hromadné
akcie telesne postihnutych Iudi vybavené
po vsetkych strankach. Na druhej strane
tym, ze Slniecko je také malé, bolo nds
tam vSade plno a stretavali sme sa pri
kazdej prilezitosti. To prispelo k rodin-
nej a priatelskej atmosfére celého turnaja
a k zblizeniu sa hracov.

5.5.2011 sme zacali prvymi partiami tur-
naja. Bol zvoleny Svajciarsky hraci systém
na 9 kol s tempom hry 60 mint. Svajéiar-
sky hraci systém je vhodny na turnaje, kde
hra velky pocet hracov a nie je redlne, aby
hral kazdy s kazdym. Preto sa podla ur-
¢itych pravidiel vyberaja po kazdom kole
hraci, ktoré spolu odohraju partiu a to
tak, ze ti lepSie umiestneni hraja s lep-
$ie umiestnenymi a naopak slabsi hraci
hraja so slabsimi. Tym je zabezpelené,
Ze na turnaji si spolu zahraju rovnocen-
nejsi stperi, aby mal kazdy hra¢ nie¢o zo
hry. V pripade rovnosti bodov v tabulke
potom rozhoduji o poradi dalsie krité-
rid - Buchholz (je to stcet bodov supe-
rov, s ktorymi hra¢ hral - s ¢im silnej$imi
supermi hral, tym ma lepsi Buchholz)
a Sonneborn Berger (je to sucet bodov
superov, s ktorymi hra¢ vyhral, alebo
remizoval (vtedy sa pripocitava polovica
bodov supera) - s ¢im lep$imi stpermi
hra¢ vyhral alebo remizoval, tym lepsi
Sonneborn Berger hra¢ ma).

Partie boli zapisované do partidrov.
Vic¢sina hrac¢ov figarkami tahala sa-
mostatne a tieZ si sami zapisovali tahy,
niektorym pomdhali asistenti - Ferkovi
Fabrymu asistent Rasto Terek, Marjanovi

Klemencic¢ovi asistent Anton Klemencic.
Vsetky zapisané partie sme po turnaji
prepisali do formy $achovych pgn subo-
rov a zverejnili ich na webovej stranke Sa-
chového klubu muskularnych dystrofikov,
ktora bola zriadena pri prilezitosti tohto
turnaja (www.sachomd.estranky.sk). Tu
si ich mozete prehrat v prehliadaci $a-
chovych partii. 6 partii z tych najlepsich
bolo navyse okomentovanych skisenym
$achistom Ing.Liborom Havlickom. Ko-
mentdre v slovencine sa pristupné na web
stranke. Duifam, Ze zverejnenim tychto
materialov prispejeme k zvySeniu turovne
$achového umenia medzi nasimi clenmi
a zaujemcami o Sachovd hru. Na tejto
webovej strdnke najdete aj fotogalériu
z turnaja a mnoho dal$ich uzito¢nych
informacii.

V prvy den sa odohrali 3 kola - jedno doo-
beda, dve poobede. Hralo sa teda od rana
do vecera a vyzadovalo si to hrd¢ov napl-
no. Myslim si, ze hraci si $achu uzili dosy-
tosti. Napriek naro¢nému vykonu pocas
diia mali hraci stale dost energie, aby sa
zicastnovali vecerného programu a na-
vzajom sa spoznavali. Srbski Sachisti boli
natolko zapdleni pre $ach, Ze v partiach
pokracovali aj vo volnom case. V prvy ve-
Cer vystupila v rdmci kultdrneho progra-
mu kapela Zlata zila, ktord predstavila
svoj repertodr prevazne folkovych piesni.
Kapela vystapila bez naroku na honorar.
V druhy vecer prispelo k programu sa-
motné Slniecko a to slavnostnym pripit-
kom a opekanym prasiatkom. Vsetci sa
najedli dosyta.

V piatkovy vecer pricestovala na Slniec-
ko aj ekonémka OMD Silvia Petruchova,
kvoli preplacaniu cestovného. Cestovné
bolo hracom preplatené z prostriedkov
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Vysehradského fondu. Jedinym nakladom hré¢ov na turnaj bolo $tartovné vo vyske 50€

na hréca, ¢o bol na $tvordenny turnaj viac menej symbolicky poplatok. Asistenti hra-
¢ov neplatili Ziadny poplatok. Vytazok zo startovného bol jednak pouzity na drobné

vydavky stivisiace s organizaciou turnaja a potom 500€ bolo pontiknutych jednému zo

slovenskych hracov, ktori sa zucastnili na turnaji s tym, ze ich pouzije ako $tartovné na

Majstrovstva sveta telesne postihnutych $achistov vjuniv Piestanoch. Podmienkou bolo

umiestnit sa najlepsie spomedzi slovenskych hracov. To sa podarilo Marcelovi Dirnba-
chovi, ktory sa nakoniec Majstrovstiev v PieStanoch zacastnil. Jeho zazitky z Majstrov-
stiev budu vo forme reportaze uverejnené na webovej stranke §achového klubu OMD.

Vysledky turnaja

V posledny vecer, po odohrati vSetkych kol turnaja uz bolo poradie v tabulke vysled-
kov jasné. Uz od 3. kola aZ po 7. sa na vedtcej pozicii drzal prekvapivo polsky hrac¢
Stanislaw Koszela. V poslednych dvoch kolach sa v$ak rozhodlo, ze vitazom sa stane
niekto iny. Tuhy boj sa viedol medzi Stanislawom Koszelom(1872), Draganom Mili-
¢evicom(1958) a Gézom Razitsom(2049). Podla ELO bodov bol najvic¢sim favoritom
Géza Razits. V 8. kole zosadil Stanislawa Koszelu z prvej priecky Dragan Milicevic. Po
8. kole bol bodovy stav na prvych troch miestach takmer vyrovnany: 1. Mili¢evi¢ (6,5),
2. Koszela (6), 3. Razits (6). V poslednom 9. kole teda islo o vSetko. Milicevi¢ a kos-
zela v flom prehrali a nepriprisali si body. Na druhej strane Razits vyhral nad svojim
madarskym kolegom Farkasom a so 7 bodmi sa ujal vedenia v tabulke. Tu je kone¢né
poradie v turnaji:

Pos | Name Score | Bhlz SBgr TPR Cat
1 Géza Razsits 7 46 33,5 2004 N
2 Dragan Milicevic 6,5 46 32,25 1912 D
3 Stanislaw Koszela 6 49 32,75 1828 D
4 Tadeusz Relidzynski 5,5 43,5 25 1817 D
5 Robert Travica 5,5 42,5 21,5 1225 D
6 Vili Hohnec 5,5 35,5 18,25 1225 D
7 Attila Farkas 5 45 20,25 1233 D
8 Marjan Klemencic 5 42 17,5 1185 D
9 Jan Mikulencak 4,5 46 21,5 1682 D
10 | Karoly Felegyi 4,5 38,5 14,25 1147 N
11 | Andrej Kozelj 4 35,5 12 1108 D
12 | Marcel Dirnbach 3,5 36,5 10,25 1029 D
13 | Marian Klimco 3,5 35,5 10,5 990 D
14 |Jana Mikulencakova 2,5 35 6,25 834 N
15 | Frantisek Fabry 2 34,5 7 851 D
16 | Eva Szilagyi 1,5 37 3,75 789 N
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Celkovym vitazom turnaja sa teda stal
madarsky hra¢ Géza Razits. Prvi traja
hraci dostali k diplomom aj vitazné po-
hare. Turnaj sa vSak hral v dvoch kategé-
ridch. O vecné ceny superili len $achisti

s muskuldrnou dystrofiou. Tu je zoznam

vecnych cien:

1. miesto: farebna atramentova tla¢iaren
HP Photosmart PLus EAIO - s doty-
kovym displeyom na ovladanie +
USB 16GB

2. miesto: radiomagnetofén mp3 CD
Watson RP5880MU + USB 8 GB

3. miesto: bezdrdtova mys Trust 2,4 Ghz
+ USB 4 GB

Medzi hracov s inym telesnym

postihnutim  patrili: Géza Razits,

Karoly Felegyi, Eva szilagyi a Jana

Mikulené¢akova. Vecné ceny ziskali:

1. Dragan Mili¢evi¢, 2. Stanislw Koszela,

3. Tadeusz Relidzynski. V turnaji sttazili

nielen jednotlivci, ale aj timy - do timu sa

pocitali dvaja najlepsie umiestneni hraci

z jednotlivych krajin. Najlepsim timom

turnaja sa stali madarski $achisti. Vyhrali

Dystro Chess Cup Slovakia 2011

4 flase ¢erveného vina. Kazdy hrac bol
oceneny spomienkovym diplomom
podla umiestnenia v tabulke a sklenenym
pohdrom s etiketou turnaja.

Zaver
Vyhlasenim vysledkov skon¢il oficidlne
priatelsky medzindrodny $achovy turnaj
muskularnych dystrofikov. Posledny ve-
Cer sa niesol v uvolnenej atmosfére a pria-
telskom duchu. V nasledujuci dei nas po
ranajkach ¢akalo lacenia a cesta domov.
Myslim si, Ze kazdy z uéastnikov odcha-
dzal domov plny dobrych dojmov a spo-
kojnosti. O tom sved¢ia okrem iného aj
reakcie ucastnikov, ktoré som po turnaji
obdrzal vo forme mailov. Hraci mi dako-
vali za usporiadanie turnaja s nadejou, Ze
sa v zapocatej tradicii bude pokracovat aj
v dal$om ro¢niku. OMD méze byt spokoj-
né. Ma za sebou uspe$nu organizaciu me-
dzinarodného podujatia. Zviditelnilo tym
svoje meno a stipol jeho kredit aj u nasich
susedov. Chcem podakovat OMD, 7e mi
vytvorilo zdzemie na takuto uZasnua pracu.
Ondrej Bastak Duran

Medzindrodny Sachovy turnaj sa mohol ko-
nat vdaka podpore VySehradského fondu.

e Visegrad Fund
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Mediamonitoring alebo o turnaji si méozete precitat

http://m.sme.sk/?sek=reg_to&rub=&cl=5878154

http://www.lekari.sk/index.
php?str=denne_spravy&hladany_vyraz=&sprava=2498&o0d=20

http://www.prestavka.sk/2-37287/TOPOLCANY:-Svalovi-dystrofici-si-zmeraju-silu-
na-sachovom-turnaji.xml

http://www.lekarne.sk/index.
php?str=denne_spravy&hladany_vyraz=&sprava=2498&o0d=20

Fotky sa daju stiahnut z http://www.sendspace.com/file/z1u3u8

Reportazz11. Majstrovstievsveta
tazko telesne postihnutych sachistov

OMD v SR malo prvykrat svojho zastupcu - dystrofika aj na tomto vrcholovom
sachovom podujati. V ditoch 1.-10. jula 2011 sa Piestany stali mekkou tazko
telesne postihnutych sachistov. MS sa zicastnilo az 11 krajin sveta.

Tymto turnajom Pie$tany nadvézuji na organizovanie vrcholovych svetovych podujati
z predvojnovych rokov, kde hravali taky hraci ako Aliechin, Capablanka, Rubinstein,
Spielman a najvyznamnejsi svetovi Sachisti.

Podla kongresu IPCA to bol najlepsie zorganizovany turnaj v jeho desatro¢nej historii.
Zastitu nad MS prevzal Remo Cicutto, priméator mesta Pie$tany a garantom turnaja bol
$achovy velmajster, 24. hra¢ sveta Sergej Movsesjan, ktory véak do Piestan pre turnajo-
vé povinnosti nemohol pricestovat. Hlavnym rozhodcom bol medzinarodny rozhodca
FIDE a viceprezident Slovenského Sachového zvizu Ing. Karol Pekar, pomocnym roz-
hodcom bol Vladimir Gubis.

Farby Slovenska hdjili $tyria reprezentanti: Juraj Zavarsky, Nikola Konkolova, Marek
Ardamica a na$ clen, najlepsi Sachista nasho zdruzenia Marcel Dirnbach. Pri svojej pre-
miére si neviedol zle, bojoval o kazdého pesiaka. Na uvod dokonca ,,zobral“ pol boda
majsterke sveta! V kone¢nom poradi mu patrila celkova 27. priecka.

Dalej uz o¢ami Marcela Dirnbacha: Mam viacero krasnych z4zitkov z jednotlivych kol
no spomenut ich vsetky by bolo na polovicu Ozveny, preto som sa rozhodol, Ze spome-
niem iba kli¢ové momenty z tohto turnaja.

V piatok 1.7. prebehla registracia a ubytovanie hra¢ov, v sobotu nés ¢akalo oficidlne uvi-
tanie, zaznela aj slovenskd hymna a Juraj Zavarsky zlozil slavnostny sfub hracov fair play.
V sobotu 2.7. prvy hraci den, prvé kolo, v ktorom ma ¢akala Galina Melnik WM
(ELO2011), viacnasobna majsterka sveta a viceprezidentka IPCA. Pri vstupe do hracej
miestnosti som nemal ani tusenia, kto ma ¢aka v prvom kole. Nenapadlo mi totizto
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pozriet si vylosovanie prvého kola dopre-
du. Ako som usadol a zbadal menovku,
mal som zmie$ané pocity. Prvé ¢o mi na-
padlo, bolo, Ze to bude velmi rychle... Ale
na moje velké prekvapenie sa tak nestalo,
pretoze superka mi po 34. tahu navrhla
remizu .Ja, aj ked som bol na tom ¢aso-
vo lepsie, mal som 8 mindt a Galina len
4 minuty, remizu som prijal. Dalej som
neriskoval, pretoZe to bol velmi cenny
skalp tejto ruskej $ampiénky a ja ama-
térsky hra¢ (asi jediny na MS) som mal
pred nou respekt. Duel bol dost vycerpa-
vajuci, ved sme hrali 168 mindt! Osobne
ma to velmi potesilo a zozal som aj vela
gratuldcii, dokonca az z Polska. Toto pre-
kvapenie prvého kola bolo zverejnené aj v
tla¢i. Aj ked sa mi uz v ostatnych kolach
tak nedarilo, tieto majstrovstva hodno-
tim kladne, pretoze som si odniesol vela
poznatkov, mohol som sa zucastnit ta-
kéhoto podujatia, na ktorom som nikdy
pred tym este nestartoval. Spociatku som
vahal ist medzi tak silnych hracov, no na-
pokon zvitazila moja tdzba splnit si svoj
sen a hrat na MS! Teraz viem, Ze to bolo
spravne rozhodnutie, taka prilezitost by
sa uz nemusela opakovat.

11. MS tazko telesne postihnutych Sportovcov

9.jula nas ¢akalo uz slavnostné ukonce-
nie. Na zdvere¢nom ceremoniali nechybal
ani prezident IPCA Zbigniew Pilimon.
Potom prislo na rad fotografovanie, zvec-
nenie si tychto jedine¢nych chvil. Titul
si podla oc¢akdvania do Ruska odniesol
Andrej Obod¢uk. Najvacsi aplauz, asi 10

minutovy potlesk, zozal Lukasz Nowak,
polsky juniorsky majster sveta pri vyhla-
sovani vysledkov. Takéto emotivne oce-
nenie nenechalo u pritomnych ani jedno

oko suché...

Na zéver spravy z tohto vyznamného

podujatia musim vyslovit moje srde¢né

podakovanie nd$mu zdruZeniu a jej vede-
niu, ktoré ma podporilo nemalou financ¢-
nou ciastkou a pomohlo mi tak $tartovat
a reprezentovat nase OMD-cko. Velmi si

toho vazim, vela to pre mna znamenalo.
Dalej chcem podakovat mojej mamine,
bez jej pomoci, by som sa sdm na turnaji

nezaobisiel, na viac ma dokazala povzbu-
dit, ked sa mi v hre nedarilo. No nesmiem

zabudnut v prvom rade zadakovat BoZej

pomoci a milosti, pretoze moj Start bol

spociatku ohrozeny, ale vypoc¢utim mo-
jej prosby a tuzby si zahrat, mi to bolo

umoznené.

Partie, vysledky, spravu z kongresu
IPCA i bohatu fotogalériu z tohto
podujatia si moZete pozriet aj na
www.sachrbk.sk a
http://chessresults.com/tnr51821.as-
px?art=1&rd=9&lan=4&fed=RUS &-
turdet=YES&flag=30.

Kompletna reportdz si mozete najst
na nasej Sachovej stranke
www.saschomd.estranky.sk



BOCCIUJEME
Turnaj belasého
motyla, 1. rocnik
18.juna2011, Bratislava

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR zorganizovala prvy roénik
celoslovenského sSportového podu-
jatia v hre boccia pod nazvom Tur-
naj belasého motyla. Turnaj sa stal
pokracovatelom doterajsej historie
siedmych roé¢nikov povazskobystric-
kého Manin cupu, ktory sa pre zdra-
votné problémy tamojsieho predse-
du klubu Stana Minarika nemohol
uskutocnit.

Turnaj bol zaradeny do najvyssej série
pretekov organizovanych Slovenskym
zvizom telesne postihnutych Sportovcov
a je pokracovatelom siedmych tspesnych
ro¢nikov Manin cup, ktory organizoval
$portovy klub OMD Manin Povazska
Bystrica.

Slovenska boccia zacala pisat novu histd-
riu prvym turnajom, ktory sa v Bratislave
uskutocnil v $portovej hale.

Z&sluhou programdtora Karola Zithian-
ského bola na turnaji prvy krat pouzita
velkoplo$na obrazovka, kde sa on-line
uverejiioval priebeh z kazdého kurtu
a ostatné aktualne informacie z turnaja.
Turnaja sa zucastnilo 39 $portovcov zo
siedmych slovenskych klubov. Odohralo
sa 39 zapasov, kde v troch pripadoch roz-
hodovali tie-breaky. Prvé jacky boli vho-
dené tesne po 9tej hodine.

Turnaj slavnostne zahdjil konatel fir-
my Ares Jan Drobny. Hralo sa v Styroch

Boccia
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kategodriach, pavikovym systémom. Hlav-
nym rozhodcom turnaja bol Pavel Kral.
Turnaj pod taktovkou hlavného rozhodcu
Pavla Krala rozhodovali tito rozhodcovia:
Martin Pagac, Pavol Palcek, Matej Kende-
ra, Veronika Sramelova, Martina Kin&e$o-
va, Zuzana Sedldkova, Lubomir Kondela,
Roébert Uporsky a Pavol Paleek.

Kategoria BC 1:
Zucastnilo sa jej len 5 hracov. Pri absencii
stéle zlepsujuceho sa Michala Macharu sa
dalo predpokladat, kto obsadi akd prie¢-
ku. Jakub Nagy nenechal ni¢ na ndhodu
a potvrdil svoje postavenie na Slovensku.
Videli sme tu aj najvyssi rozdiel vo vysled-
nom skére (Bencat — Cunderlik 24:0).
Findle: Jakub Nagy — Lukas Balazi 7 : 3
(0:1, 0:2, 6:0, 1:0)
Stvornasobny bocciasta roka rozhodol
0 svojej novej vitaznej Snure v tretej smene.
Je to jeho 6sme turnajové vitazstvo vslede!
0 3. miesto: Martin Bencat — Peter Osvald
5:1(0:1,1:0,2:0,2:0)
V stiboji dvoch boccianistov prva vyhra-
td smena Osvaldovi na bronz nestacila.
Bencatovi toto vitazstvo véak dopomohlo
aj k navratu na 3. miesto v rankingu.
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Kategoria BC 2:

V tejto kategorii chybali tiez niektori hra-

¢i, ktori mohli tak trochu zamie$at vy-

sledkovou listinou, hlavne Tomas$ Danco.

Najvac¢sim prekvapenim bolo vyradenie

nasej jednotky Tomasa Krala druhym To-

mé$om Zigmundom (0:4). Svojej Sance

sa teda mohli chopit ostatni, ktori tak aj

urobili.

Findle: Peter Hudecek — Robert Mezik
4:0 (1:0, 1:0, 1:0, 1:0)

Prekvapujtcim vitazom sa stal dubnican

vo farbach SK Altius.

o0 3. miesto:

Peter Minarech - Tom4$ Zigmund 3 : 3

(0:2, 1:0, 2:0, 0:1)

Turnaj belasého motyla

Kategoria BC 3:

»Raristov bolo sedem. Zo $picky chyba-
li akurdt Fébry a Zhuri. Slager $tvrtfina-
le vyznel pre Burianka, ked zdolal tesne
Skvarnovd. Naga rankingovd jednotka
Majka Smolkovd nebola po tdraze este
v minuloro¢nej forme a tak sa o vitazstvo
vo finale pobili tradi¢ni rivali.

Findle:

Alena Hradnanska - Adam Burianek 3 : 1
(1:0, 1:0, 0:1, 1:0)

V taktickom suboji slavila uspech damska
elegancia cerstvej bakalarky Alky, ktora
si tak vymenila v rankingu postavenie
s Adamom a je druha!

0 3. miesto:

Monika Fridrichovd — Mdaria Smolkova
6:1(0:1, 3:0, 2:0, 1:0)

Kategodria BC 4:

Trindsti hrédi tvorili kompletnu sloven-
sku $picku. Ich suboje potvrdili, Ze tato
kategdéria ma najpocetnejsie zastipenie
kvalitnych, vyrovnanych hracov, schop-
nych kohokolvek porazit. Opit sa o tom
presvedcila nasa jednotka Robo Durko-
vi¢, ktorého Anka Sebeiova knokautova-
la trefou smenou (0:4). Natalia Turinova
bola tiez blizko uspechu so Streharskym,
nebyt tretej smeny (0.4).

Findle:

Martin Streharsky - Martin Rybarc¢ak
5:2(1:0, 3:0, 0:2, 1:0)



Navrat formy jedného, potvrdena forma
druhého. Tak by sa dalo charakterizovat
findle BC4. ESte po tretej smene sa ryso-
val zvrat, zvlast, ked Streharsky ,,daroval®
v §tvrtej smene svoj jack Rybarc¢akovi, ale
scenar zo semifindle sa uz nezopakoval.

0 3. miesto:

Martin Unéovsky — Anna Seberiova 5 : 5
(4:0, 1:0, 0:2, 0:3)

Uz sa zdalo, Ze Uncovskému, tak ako v se-
mifindle, aj v boji o bronz prehra v zavere
zapasu. Tiebreak vSak patril skdsenejsie-
mu boccistovi.

Turnaj sa mohol konat vdaka podpore od:
Slovensky zviz telesne postihnutych
$portovcov,

Komunitna nadécia - Young 4 BA,
Nadaécia Pontis a jej dobrovolnicky
projekt Nage mesto.

Dakujeme sponzorom:

Double P, Fit plus,

Zvolenské mliekarne - Senoble,

Ares, Reha Slovakia,

LetMo, Otto Bock, Thuasne.

Dakujeme vietkym, ktori sa akymkolvek
spésobom pricinili o bezproblémovy prie-
beh celého turnaja.

Vsetky podrobnosti o turnaji s komplet-
nymi vysledkami najdete na
www.boccian.estranky.sk.
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Anketa Boccistaroka
Slovenska 2010

Na zéver turnaja boli vyhlasené aj vysled-
ky 4. ro¢nika ankety Boccista roka 2010.
Vo véetkych kategéridch sa zopakovali
vitazi z minulych rokov, az na kategériu
BC 3, kde vyhrala sucasnd slovenska jed-
notka zo zilinskej Farfalletty.

Kategoéria BC 1: Jakub Nagy

Kategodria BC 2: Toma$ Kral

Kategéria BC 3: Maria Smolkova
Kategéria BC 4: Rébert Durkovi¢

Klub OMD Farfalletta
Zilina

.....

Sportovydefivprirode &
klubova opekacka v Oscadnici

Clenovia a priaznivci Klubu Farfalletta sa
vdaka dlho oc¢akdvanému priaznivému
pocasiu stretli 16. juna 2011 nedaleko
znameho lyziarskeho strediska v Oséad-
nici - v prijemnom prostredi kysuckej
prirody. V aredli Dedovka sme sa roz-
loZili uZ na overenom a pre vozickarov
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dobre pristupnom mieste, v bezprostred-
nej blizkosti ihriska, zuréiaceho potoka
a ihli¢nanov, ktoré nam spolu s vibami
ponukali prijemny chladok. Prvoprisel-
ci sa aktivne zacali podielat na priprave
ohniska. Drevo pukalo, ohnik plapolal,
neskor blcal, takze $pekacky a slaninka
nenechali na seba dlho ¢akat... Kazdy
sa dobre nimi zdsobil... Veru posilnit sa
bolo treba! Cakali nds nové a nezvycaj-
né Sportové vykony... KedZe ako hraci
boccie absolvujeme tréningy a sttaze
v interiéri, ako alternativu v lethom ob-
dobi, sme svoju $portovi zdatnost chceli
trénovat formou nev$ednych disciplin
v exteriéri. N4§ spolo¢ne traveny den bol
jedine¢nou prilezitostou na zoznamenie
sa s nendro¢nou hrou ,,ruské kolky“. Hra
je vhodna pre vietky vekové i zdravotné
kategorie. Vrelo odporucame vsetkym
$portuchtivim nadSencom! Ti zdatnejsi
si zasatazili aj v petangu. Slniecko pripe-
kalo, skvela atmosféra pretrvavala a zaba-
va naberala na obratkach, ked sa do hry
s nadSenim a eldnom zapojili aj asistenti
a nade milé maminy. Stastena bola pod-
la svojho zvyku vrtkava... Vitazom vsak
priniesla vecné ceny v podobe diplomov
a drobnych uzitkovych predmetov. Daku-
jeme véetkym, ktori ndm pomobhli prezit

tento pekny de... Specidlne chceme po-
dakovat nasej asistentke Lubke Figurovej
a jej rodinnému timu za patronat nad ce-
lou akciou, rodine Kas$ovicovej za moz-
nost zapozicania ruskych kolkov, nasim
sponzorom: GEOstatik, a. s. Zilina, Ing.
Ladislavovi BittSanskému z firmy BIKY -
MARKETING s.r.o., majitelovi hotela
Marlene v Os$¢adnici p. Lubomirovi Kub-
lovi za spristupnenie komfortného bezba-
riérového WC-ka a vSetkym Vam, ktori
ste nas akymkolvek sp6sobom podporili
a prispeli vecnymi darmi.

Majka Smolkova

(GEOstatik . SHky™

§

STREDOSLOVENSKA ENERGETIKA
Elen skupiny EDF

SKOMD o
Boccian
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Bratislava sratisiava

Koncom augusta sa uskuto¢ni sustrede-
nie boccistov nasho klubu v Upohlave



pri Puchove. S tréningami sa v klube
zane 17.septembra. Okrem sobo-
ty (10.00-13.00) su tréningy aj v uto-
rok (16.30-18.30). Vsetko samozrejme
v bezbariérovych priestorov telocvi¢ne
Specidlnej zékladnej $koly na Nevidzovej
ulici ¢islo 3. K dispozicii je aj bezbariéro-
vé socialne zariadenie.

Brany klubu st otvorené kazdému zau-
jemcovi o tuto atraktivnu hru pre fudi na
vozikoch. Vitani st aj dobrovolnici, ktori
by mali zdujem pomahat pri samotnych
tréningoch.

Aj touto formou sa chceme podakovat
ochotnému pristupu personalu $koly na
Cele s pani riaditelkou PaeDr. Gabikou
Chudou. Tesime sa na stretnutie s Vami.

socialna pomoc

Zoznam nadacii
a organizacii,
ktoreé prispievaju

I 4

na kompenzacné
pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomo-
cok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré
Vam mozu na zéklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

« organizaciu oslovujte vzdy pisomnou
ziadostou , v ktorej stru¢ne opiete svoj
problém

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi

mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:

socialna pomoc 75

od lekara o diagndze, kopie posudku

z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny,
kopie rozhodnuti, képie predfaktir /ak
ziadate o pomocky/,

« dokladujte svoju prijmov situciu
« ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré pri-

slabili ¢iastocnu pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislubenymi sumami

o ak potrebujete ziskat vy$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

@ Nadacia Zelaj si, Zéhradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk

@ Nadicia Miroslava Satana,
Brezova 7, 956 21 Jacovce
Tel.: +421 38 /53010 21.
E-mail: admin@mirosatan.sk

® Upozornenie: Charitativny fond
LION pri Socia — nadacia na podporu
socialnych zmien presiel zmenou
aneposkytuje uz individualnu
finanénu pomoc. Z tohto dévodu ho
v dalsich ¢islach Ozveny nebudeme
uvadzat a svoje ziadosti adresujte na
ostatné uvedené naddcie




D 76 socialna pomoc

infoservis

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,
Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava
tel.: +421 259 418 416,
nadaciajt@nadaciajt.sk,
www.nadaciajt.sk

@ Nadacia otvorenych o¢i,
Pribinova 25, 811 09 Bratislava,
02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

® Nadacia Mondi Business Paper SCP,
Bystricka cesta 13,034 01 Ruzomberok
(pre region Liptova)

Iba pre dospelych:

@ Asociicia organizacii zdravotne
postihnutych 0s6b (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119
e-mail: aozpooz@gmail.com
www.aozpo.sk

Nové znenie STATUTU POMOCI

Organizacie muskularnych

dystrofikov v SR je dostupné na

stranke www.belasymotyl.sk

v sekcii ,Pomohli sme*.

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

infoservis

Vitame novych
clenov

Katarinu Arpasovu z Bratislavy,

Evu Pistovu z Kosic,

Magdalénu Pechovu za syna Matuska
zo Zlatych Moraviec,

Evu Krajnakovu za syna Tomaska

z Koéic,

Mgr. Mariu Vozarovu za dcéru
Kristinku z Banskej Bystrice,

Evu Kollarovi za dcéru Natalku

z Tededikova.

Blahozelame
jubilantom

Od oktobra do decembra 2011 oslavia
okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:
k 40. vyrociu blahozeldme:
Mgr. Gabike Svicekovej PhD.
z Bratislavy
K 50. vyrociu blahozZeldme:
Vére Kapustovej zo Zvolena,
K 60. vyrociu blahozZeldme:
Gabike Budovicovej z Chrenovca,
Janke TiZovej zo Spisskej N. Vi,
Janovi Vaculikovi z Hlohovca
K 70. vyrociu blahoZeldme:
Anne Hubinskej z Piestan.

Gratulujeme nasim
novomanzelom!

Svoje ,,ano", respektive svoje ,,si si v pr-
vom polroku 2011 vzajomne povedali:



Clenka Eva Gyoriova a Stefan Filicky
Zamestnankyna Andrea Paulinyova
a Carlos Alberto Moreno.

Dolezitainformacia
pre clenov

Kazdy poradca ma svoje telefénne 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:

B Tibor Kobol, 0948 046 672 (komplex-
né $pecializované poradenstvo)

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

M Andrea Moreno, 0948 046 674.

(novi detski ¢lenovia a rodiny s dieta-
tfom s NSO)

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spolupracu s pani advokatkou,

inzercia infoservis 77 G

ktora je ochotna bezplatne poskytnut
pravnu pomoc tym z Vs, ktori potrebu-
ju poradit v réznych pravnych zaleZitos-
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, mozZete 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 sprostredku-
vat vylu¢ne ¢lenom OMD.

Kontakt: omd@omdvsr.sk — do predmetu
napiste: bezplatné prdvne 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

Inzercia

Prinasame novt rubriku pod nazvom
Inzercia. Pontiikame vam mili nasi cle-
novia bezplatnu inzerciu vietkého,
co suvisi so zivotom cloveka, ktory
ma zdravotné postihnutie.

Hladdte asistenta, partnera, prdcu
alebo vozik, ¢i inii pomocku?
Napiste nam strucny text.

Redakcia ¢asopisu si vyhradzuje pravo na
redukciu textu a na posudenie, ¢i je inze-
rat vhodny do nasej rubriky.



78 na volny cas

Casopis Ozvena vydava Organizécia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR ako $tvrtroc-
nik v naklade 2.200 ks Distribuujeme ju
nasim ¢lenom, neurologickym ambulan-
cidam na Slovensku, uradom prace, socidl-
nych veciarodiny SR, véetkym printovym
aj elektronickym médidm (dennikom,
tyzdennikom, televiziam a radidm),
partnerskym organiziciam, sponzorom,
priaznivcom, jej dosah je dost $iroky.

na volny cas

Anketa Casopisu
Ozvena

Mili nasi ¢itatelia, prinaSame Vam novu
rubriku. Chceme v nej dat priestor hlav-
ne Vam, na$im ¢itatelom, aby ste sa mohli
vyjadrit na rozne témy, javy a udalosti.
Odpovede na nase anketové otazky by
mali byt kratke, maximalne na tri riadky.
Spomedzi tych, ktori nam posla svoje pri-
spevky vylosujeme vidy jedného, ktory
dostane hodnotnt encyklopédiu.

Anketovd otdzka v Ozvene ¢. 2 bola:

Ktoré bezbariérové ubytovanie, pami-
tihodnost, kultirnu ¢&i turistickd moz-
nost stravenia dovolenky na Slovensku
by ste mohli odporucit?

Tip na vylet nam dala Maria Duracinska:
Mesto na zdpadnom Slovensku - Skalica.
Upravené mestecko s pozitivnou atmosfé-
rou a krdsnou lipovou alejou. Pacit sa tu
bude milovnikom peknej architektiry (Jur-
kovi¢ov dom na hlavnom ndmesti), histo-
rickych pamiatok a kostolov (evanjelicky
aj katolicke), ako aj gurmdnom. Urcite

zdjdite ochutnat Skalicky rubin do vindr-
nicky vo frantiskdnskom kldstore, objednat
si tu moZete aj Cerstvy a k tomu pravy tr-
delnik, ktory md ochranné oznacenie EU.
V kldastore ndjdete aj bezbariérovii toaletu.

Anketova otazka v tomto cisle Ozveny
je: Co by mal podla vds urobit stdt,
aby prdca osobného asistenta bola

pre ludi zaujimavejsia? Ako by ich
mal motivovat, ¢o im poskytniit, aby
zdujem o prdcu osobného asistenta
bol vicsi?

Svoje prispevky piste emailom:
omd@omdvsr.sk, pisomne: OMD v SR,
Vritocka 8, 821 04 Bratislava,

SMS: 0907 262 293, 0911 268 688.

DystroLotéria

Aké su pravidla? Kazdy ¢len OMD v SR
ma Clensky preukaz a kazdy ¢lensky pre-
ukaz ma svoje ¢islo. A préave z tychto ¢isel
zrebujeme 5 vyhernych ¢isel. Len tomu,
kto sa ndm prihldsi, posleme Zreby v hod-
note 3 €. Ak nemdzZete najst svoj clensky
preukaz a nie ste si isty svojim ¢islo, infor-
mujte sa v kancelarii OMD v SR.
Takto uc¢inila z minulého ¢islalen Andrea
Majerciakova z Kosic, BlahoZelame!
Pre toto ¢islo Ozveny hovori stop podi-
tatovému programu na$ Ondrej Bastak
Duran. Koniec koncov, program na loso-
vanie je dielo jeho brata Ivana.
Vylosované cisla tejto Ozveny:
393, 145, 5, 488, 212
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PRVA CAST ZAZNAMU Z BESEDY SO ZASTUPKYNAMI MZ SR
A VEZP NA CELOSLOVENSKOM STRETNUTI CLENOV OMD
v PIESTANOCH

Na uvod besedy pokiadala predsednit¢ka OMD o pribliZzenie prace MZ SR a V8ZP, sekcii
pre zdravotnu starostlivost a XROP.

MUDr. Labudovéa z MZ SR hovorila o poslednych zisteniach v kapeinych zariadeniach na Sloven-
sku ohladne bezbariérovosti kiipelov,

Vyslovila sa aj k samotnému hotelu M3j, citujeme: Som rada, Ze som sa dostala medzi vis
do tohto zariadenia, kde som eSte nebola a nemala som predstavu ako to tu vypadd. Ked sa mam
vyjadrit ako lekarka, méj prvy dojem nie je celkom kladny. Pokial viern, v projekte boli pldnované
celkom iné vchodové dvere a boli vyclenené na to finanéné prostriedky. Zivotu nebezpednd po-
dlaha v hale a jedalni, po ktorej som aj ja velmi opatme kréa¢ala, je nevhodna pre zdravotne postih- -
nuiych ob&anov, pocitujem rozéarovanie a neviem & této stavba bola plénovana naozaj tak, aby
sluzila najmd zdravotne postihnutym.

Potom sa slova ujala MUDr. Danékova zo VSZP. Povedala nam: MZ SR metodicky usmerhuje le-
karov ako maju predpisovat voziky a iné KROP a.ako postupovat. Metodické pokyny pre preskrip-
ciu vozikov a inych pomdcok boli vydané v r. 1975 ako z4avazné opatrenia. Niekolkokrat VZP zia-
dala MZ SR, aby sa smernica novelizovala. Zatial na VSZP nemame novelizovany material a nevie-
me ako rozhodla kategorizatné komisia v tomto smere.

Zacali sme z niéoho, neboll urCené presné kritéria. Urcbili sme kroky, aby sa situécia zlepéila
medzi VEZP a samotnymi ZPO. SnaZime sa preniest vase poziadavky do nasich postupov v praxi
tak, aby to bolo ¢o najmenej problematické. StaZnosti, ktoré sme u? riesili alebo riesime vyplyvali a
z toho hiadiska, Ze nérok na pomdcku nie je vidy jednoznadny a musi o tom nakoniec rozhodnut
revizny lekér poistovne, Ak vvjadrenia nie su v sulade s Liecebnym poriadkom bude to konzultova-
né v referendnom centre v Kovacovej, ktoré bude riesit sporné pripady pri Ziadostiach o voziky.
V Kovacove] sa Ziadatelovi vysvetli, aky vozk mu vyhovuje, bude na to zriadena komisia
odbormikov.

Po tomte tivode prvil otdzku poloZila p. Gridova MUDr. Stowasserove] z MZ SR: MUDI. Stowasse-
rovej sme vlani na MZ SR odoslali niekolko listov ohiadne zriadenia Centra pre nervovosvalové
ochorenia. Pytame sa, ¢i po schvaleni cenira MZ SR vlani v méji toto centrum uZ funguje?

MUDr. Stowasserova: Centrum NSO bolo schvalené MZ SR a je zriadené pri neurologickej klinike
NsP RuZinov Bratislava. Funkénost a prevadzka centra viazne na finandnych prostriedkoch, a tak
v podstate neplni svoj uc¢el. Verim, Ze v kratkej budicnosti sa to vyriedi, prebiehali a prebiehaju ro-
kovania s ekoncomickou sekciou MZ, aby sa tento problém doriesil.

Helena Spénikovd, Bratislava: Mam otdzku na VSZP. 12 rokov Ziadam kipelnu liecbu pre svoju
deéru e ani raz jej ju neschvalili, Momentélne je po derstvej operécii a ani teraz jej kipelnu lechu
nechcet schvalit, lebo vraj nechodf do Skoly.

MUDr. Danékova: Overime si skutofnosti ohfadne poskytnutia kipelej lieGby pre vasu dcéru
a ddme vam odpoved.

Jan Kozéclek, BoSéca: Cheem sa opylat zastupcov VEZP, ake je to 5 preplacanim elekirického in-
validného vozika TRAVEL 910, V lieGebnom poriadku je uvedené, Ze iento vozik je poistovriou hra-
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deny v plnej vyske. Revizny lekdr poistovne vSak na poukaz dopiSe, Ze poistoviia uhradi maximaine
50.000 Sk. Je to moj konkrétny pripad, ale ja si 2 déchodku nemoZem kupit a doplécat na takito
pomocku, klord by som nutne potreboval, pretoZe svalovd dystrofia mi vyradila z ¢innosti aj ruky.

Mar. Stefikova, VBZP: Ak sa ide podla zakona, vzhladom na diagnézu sa méZe schvalit aj ind
uhrada. Otestovanie v referenénom pracovisku je preto nutné. Rozhodnutie odbornej komisie v Ko-
vacovej bude prévoplainé bez mozZnosti odvolania.

J. Kozédek: Pytam sa vés, je myopat sporny pripad? Kvoli comu musi cestovat do Kovaéovej? Ci
potrebuje ovladanie na pravi alebo lavi stranu? Obdvam sa, Ze komisia neschvall pacientovi Ziaden
vozik a proti tomu uZ nebudeme méct nic robit.

Mar. Steﬁkqvé: Komisia vés presveddi aky druh vozika vam vyhovuje a &l ste schopny vozik
ovlddat. Ci spihiate kritérid na vozik, ktory chcete, pretoZe ani na rovnaké diagnézy nemusi byt
vhodny rovnaky vozik.

Ziava: T. Hradflek, D. Drobcova, M. Granecova, MUDr. Labudova, MUDr. Stowasserova, GriGové

Jana Stofkovd, Piestany: Pre nas myopatov je tazké absolvovat cesly na referenéné pracovisko
do KovdCove. Pre nds to bude psychickd, fyzicka a finandnd zétaZ. Pre myopatov v tom nevidim
Ziaden prinos, okrem zétaZe. Tak to ja, ako myopatka, viimam. Realita u nds je ind a tazka. Napr.
myopat mé sice moZnost absolvoval kupelnt liecbu, ale ja sa bez sprievadcu na Slovensku nemé-
Zem kupelnej lie¢by ziicastnit. Chceli sme t. 1. Ist na lieGenie do Bojnic, zo VSZP ném ozndmili, Ze
sprievodca musi dopldcat na defi pobytu 130 Sk. ManZel je nezamestnany, ja som na dochodku
a neméZeme si dovolit absolvovat takouto formou kupelni lieébu. Pytame sa zéstupcov MZ SR
a VEZP ako veznikla této situdcia, ked' vieme, Ze v SR nie st kupele prispésobené potrebdm
vozickarov, VITP zviast.

MUDr. Labudovéd, MZ SR: Je pravda, Ze cenovy vymer pripravuje MZ SR, ale aka je kone&na po-
doba uZ nie je v kompstencii MZ. Cenovy vymer vydalo MF SR a plati od 1.4.1998. Chceme ho
znovu pripomienkovat a cheeme v tomto smere urobit néapravu.

Magr. Stefikova, VazZP: Poukazy na lieCenie v zahrani¢f st v néplni VEZP, aviak nie s uzatvorené
zmluvy s Geskymi kupeinymmi zariadeniami, a preto nemézete kipeln liedbu absolvovat v Cechach.

Jén BodZér, PieStany: Ako mozu odbornici v Kovééovej rozhodovai o prideleni vozikov
pre myopatov, ked sa v RU Kovédovej myopati nemézu liecit, rehabilitovat? Ked viastnim elektricky
vozik 10-15 rokov, ktory mi doshiZil a potrebujem novy, som sporny pripad?
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MUDr. Danékova: Cheeme, aby ste si priamo v centre odskasali rozne typy vozikov, podia druhu
vasho postihnutia sa bude brat chfad na to, ktory vAm komisia odporudi.

Dana Drobcové, Handlovd: Mdm chilapca, myopata, vlani v auguste sme podali poukaz na ViZP
Prievidza o preplatenie elekirického vozika. Revizny lekdr tejto poistovne poukaz nepotvrdil a odvte-
dy sme absolvovali anabazu vySetreni, potvrdeni a Sikanovania a pripad ani dodnes nie je dorieseny.
Mém pocit, Ze tu ide o to, ako voziky neposkytovat a nie poskytovat.

Magr. Stefikova: Palko Drobec bol pre nas silnym motivom. Snazili sme sa dopétrat kolko deti
na Slovensku ma svalovu dystrofiu. Obdrzali sme informaciu, Ze je to okolo 100 deti. Preto sme na-
vrhli kritéria, aby nedoslo k Zivelnosti v Ziadostiach o elektrické voziky. Verim, ze odbormnici v cen-
tre rozhodnt spravne a ten pacient, ktory pomécku potrebuje, tak ju aj dostane.

Z mg zdznamu spracovala: Ig

BOCCIA - SPORT VELMI ’%‘Aﬁﬁ@ TELESNE
POSTIHNUTYCH

IX. Medzindrodné sSportové stretnutie voziCkarov sa uskutocnilo v diioch 15.-18. méja v Bratislave.

Spolocnost pre pomoc paraplegikom na éele s MUDr. Danicou Studenou importovala na Sloven-
sko pritaZlivy &port pre velmi faZko telesne postihnutych pod nézvom boccia (Gitaj boda). MUDr.
Studend oslovila zaéstupcov OMD v SR Ludmilu a Jaroslava Griovcov, aby pripravii prvé
medzindrodné stretnutie nasich telesne postihnuiych. .

Priprava na tumaj zadala vlani v méji, ked sme sa s bocciou prvykrat zoznamili. Kedze sme
na trénovanie nemali lopticky a ostatné pornécky, ani sme si ich nemali zado kapit, vypracovali
sme projekt a poslali na Ministerstvo §kolstva. Prvy projekt sa na MS stratil a na druhy ndm do-

dnes neodpovedali. V telocvicni ZPO sme asi dva mesiace pred turnajormn mohli zadat trénovat len
vdaka pani Drobcovej, ktord ndm sama usila 13 ks provizémych loptigiek.

17. méja 1996 sa v telocviéni USS na Mokrohajskej 3 v Bratislave uskutoénil 1. medzindrodny tur-
ngj v boccli aj vdaka Clenom OMD. Hoci sme trénovali len v provizérnych podmienkach, vysledok
v sutazi jednotlivcov prekvapil i nafich superov z Rakiska. Prvé tri miesta obsadili Jan Stefinek,
Jaroslav Gri¢ a Jan Drobny.

Sutai druzstiev sme dohodli a? na tumnaji. Prvé miesto obsadili favoriti tumaja z Rakiska
(Steinbauer, Mecl, Pollheimer), na druhom skonéili Grig, Stefének a Stefankova z druZstva Bratisla-
va I, tretie miesto patrilo druZstvu Slovenska — Drobny, GriSova, Ludanska. §tvrta priecka sa udla
druzstvu Bratislava II v zlozeni Siandor, Markova, Muckova.

" KedZe boccia je §port hlavne pre velmi tazko telesne postihnutych, v budicich majstrovskych
tumajoch buda méct hrat len VITP ako napr. myopati, kvadruplegici, po tazkych DMO a podobne.

Pén Gri¢ ziskal nielen prakticke, ale aj teoretické vedomosti, a tak bocciu planuje rozsfrit medzi
telesne postihnutych na Slovensku.

Touto cestou d’aku)eme na§im hra¢om Drobnému, Gricovi, Gricovei, Ludanskej, Markovej,
Muckovej, Siandorovi, Stefankovi i nddmu poradcovi panu Nélepkovi za déstojné reprezentovanie
mufZstva na 1. medzindrodnom stretnuti v boccii.

Dakujeme zvl4st Jankovi Siandorovi za ziskanie sponzorov z Cerpacej stanice AVANTI Zvolen
a redakcii Pozor, zakruta! za darované reklamné triéka,

Foto a text: Dudmila Gri¢ova



Firma VELCON darovala stropny

zdvihak pre NRC Kovacova

a SLU Marina.

Pacienti, ktori od marca tohto roku navstivia NRC Kovacova a tiez lieéebny ustav Marina
Kovacova, si budd moct vdaka Stedrému sponzorskému daru spoloénosti VELCON s.r.o.,
Banska Bystrica vyskusat' a praktizovat rehabilitaciu pomocou moderného systému
stropného zdvihaka zn. Ergolet.

Pomocou tohto zariadenia pacienti vykonavajl nacviky chédze napr. v kombinacii s brad-
lowym chodnikom alebo volne a taktieZ sa precviuje vertikalizacia pacienta. Pracovnici
MNRC si pracu s klientami pomocou stropného systému velmi pochvaluji a dnes si uz neve-
dia predstavit rehabilitovanie s pacientami bez tejto skvelej pomdcky.

Hovori Marian Marcinek ergoterapeut $pecialista z NRC: "Tieto Okony ako napr. zd-
vihanie pacienta z mechanickeho vozika do stoja, boli bez pomoci stropneho systemu
velmi namahavé a z personalu museli asistovat vZdy minimalne dvaja ludia. Pre pracu
so stropnym zdvihacim zariadenim je potrebna len jedna osoba ako obsluha. Co je
najdblezitejsie, pacient ma pri precvic¢ovani ovela vacsiu istotu a pocit bezpeénosti.”

Stropny zdvihak je moZné si zaobstarat aj do domacnosti a to formou prispevku na zdviha-
cie zariadenie od UPSVaR. Viac informacii o tomto unikatnom zariadeni sa dozviete na bez-
bariérovej linke: 0800 199 060.




(SERVIS INVO - NEYRA®
Novinky od f.Meyra-Ortopedia
ZX1 model 71.360

ZX1 je zaloZzeny na moderne| technologii. Nové materialy
a modemé detaily presvedcia aktivnych voziékarov. ZX1 je
skladaci aktivny vozik s pevnym rdmom. Optimalizovanim
hmotnosti detailov, ake su brzdy, bonice, opierky néh
a kolesa, sa dosiahla celkova hmotnost' 9kg.

il€halilm modely mic1; mic2; mc3)

Nove iChair MC tvoria cez pogetnd moZnost prestavenia predpoklad
pre optimaine pouZitie.

MC1 - kompaktny a inteligentny nastup s celkovou Sirkou od 59 cm
umozfiuje bezproblemové zvliadnutie interiéru.

MC2 poskytuje k tomu Standardni nosnost do 160 kg a volitelnu
rychlost 10 km/h.

MC3 sa osvedél ako priekopnik na dihé trasy — garantuje vysoky
jazdny komfort predovietkym vdaka sériovému odpruZeniu vietkych
kolies a Standardne velkym pneumatikam. Stabilny zdvih sedadla
o 30 cm podporuje nezavislost vo véednom dni a socidlnu integraciu
uZivatefa.

Servis INVO s.r.o., Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
Tel.: 048/4143288 Fax: 048/4146690 E-mail: info@servisinvo.sk

wWww.servisinvo.sk



Skvela sprava - najlahsi skladaci vozik na trhu,
QUICKIE _ <=1 2)f1,0d 1.10.2011 v ¢iselniku ZP

.

QUICKIE

Live without limits.
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Letmo SK, s.r.o.
Jegorovova 29A - *‘. = H

974 01 Banska Bystrica
Celoslovenskd pdsobnost s bezplatnou ndvitevou konzultanta
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