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Podporte OMD v SR on-line

2. Spisab platty

Frigzviga =

Vdaka
darcovskému portalu
darujme.sk mozete financne
podporit aktivity Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR
jednoducho, priamo z pocitaca ¢i mobilu.

=
n

Dakujeme!
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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddava ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind8ame informécie
o organizaénych zileZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zdkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, Casto spreva-
dzany zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako o mus-
kuldrnych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalo-
vé ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
ldrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
pbsobnostou. V rdmci svojich moZnosti presadzu-
je Specifické potreby obcanov s veimi tazkym te-
lesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢islo Gctu

OMDV SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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AKTUALNE

DYCHAM, TEDA SOM

Respiracna fyzioterapia: Autogénna
drenaz

BELASY MOTYL

VASA POMOC - NASE KRIDLA
Srdecne vds pozyvame na 14. ro¢nik
kampane Belasy motyl

Komu sme pomobhli z verejnej zbierky
v roku 2013

Napisali ndm - podakovania
ZDIELAJ S NAMI FB

Z NASEJ CINNOSTI

Predstavujeme novozvoleny VV a RK
Plan podujati na rok 2014

AKO MI OSOBNA ASISTENCIA ZMENILA
Zivot

Alena: ,Osobna asistencia je pre mia
najucinnejsia forma pomoci, ktord mi
dava pocit slobody a nezavislosti.”

0 NASICH CLENOCH

DystroRozhovor s Margitou Granecovou
Rodicia rodicom

Spolocenska rubrika

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Juraj ma vSetko pod palcom. Zo Zivota
sa tesi aj napriek chorobe

OSOBNA SKUSENOST

Nedostupnd kupelna liecba

BEZ BARIER

V zelezni¢nych staniciach pribudni
plosiny pre imobilnych cestujtcich
SPORTOVE OKIENKO

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO
NA VOLNY CAS

Vedomostny kviz o Slovensku a ZPH

v Soci

Obliibené recepty OeMDékov
Dystrolotéria

OZVENKA pre malé aj velké deti

OZVENAC.2/2014

Dalsie ¢&islo ¢asopisu vyjde
v juini 2014.

Pacisavam
Ozvena?

Paci sa vam nasa Ozvena, nie ste
nas clen a chcete ju odoberat?
Kontaktujte nas!

Dajme sirande
na Facebooku!

Komentuijte, zdielajte, lajkujte -
budme v este uzsom kontakte.
Novinky, akcie a vela zaujimavych
informacii ndjdete na nasom
profile OMD v SR.

Skontrolujte si,
Ci ste uz uhradili
clenské narok
2014!

Clensky poplatokvOMDv SR
ostdva nezmeneny, vo vyske
10 eur. Bolo potrebné ho uhradit

do31.3.2014. ]
o5 Like

ozvena@omdvstr.sk

Sem adresujte vase postrehy,
nazory alebo otazky!



Z kalendara 2014

2014

Medzinarodny rok
rodinnych fariem

vroku 20714 vyhlasila Organizacia
spojenych narodov (OSN)
www.rodinnefarmy.sk

Eurdépsky rokzostladenia
pracovného arodinného Zivota

vroku 20714 vyhlasila Eurépska tinia

28. februdr

Medzinarodnyden
zriedkavych chorob

Motto roku 20714
“Spolo¢nymisilamiza lepsiu
starostlivost.”

Medzinarodny den Stastia

...bolvyhlaseny OSN 12.jila 2012.
Jehovyhldsenie boloiniciativou
Bhutdnu, himal3jskeho
kralovstva, ktoré meria prospetritu
ukazovatelom hrubého narodného
Stastia. Rezolicia OSN vyzyva
jednotlivé ¢lenské staty, aby Den
Stastia primeranym sposobom
oslavovali, napr. prostrednictvom
vzdelavania alebo verejnych aktivit.

Medzinarodny defi 0os6b
so zdravotnym postihnutim

kazdorocne vyhlasuje OSN

Belasy motyl’
SPRIEVODNE PODUJATIA
3. m&j 2014

Turnajbelasého motyla

Celoslovensky turnajvhre boccia
Vystava kompenzacnych
Pomocok

15. maj 2014

Krst rozpravkovej knizky
STRATENY PRINC
Knizku napisaliailustrovali

sestry Kostové s nervosvalovym
ochorenim, vydalo OMDvV SR

22. m4j 2014

Koncert belasého motyla
Namestovo, Orava

30. maj 2014

Den ludiso svalovou dystrofiou
+ccab60miest po celom Slovensku

+hlavny stan OMDv SR-Nam.SNP
v Bratislave

31. maj 2014

Jazda motorkarov
Bratislava

5.jin 2014

Koncert belasého motyla
hudba, empatia, tolerancia,
nezdvisly Zivot
Hlavné nam., Bratislava
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AKTUALNE

Chces spoznat
novych ludi, ziskat
nové zazitky
apritom pomahat?

Pridaj sa k nam!

Hladdame dobrovolnikov na pomoc
pri kampani Belasy motyl 2014!
Volajte, piste na omd@omdvstr.sk

Vyzva pre rodiny

s Duchennovou
svalovou dystrofiou:
termin naodoslanie
dotaznika o kvalite

zZivotasDMDje
posunuty do 5. mdja

2014!

V priebehu marca sme rodindm, kde
Zije osoba s DMD, rozposlali dotazniky
spolu s ofrankovanou obdlkou, ktoré
st stic¢astou medzindrodného projektu
CARE-NMD. Cielom projektu je prispiet
ku skvalitneniu zdravotnej starostlivosti
0 osoby s DMD.

Do centradly OMD sa ozvalo viacero ro-
din, ktoré z roznych dévodov nestihli
dotaznik vyplnit, majid vsak zaujem do
prieskumu sa zapoijit, ¢i by ho mohli za-
slat dodatocne.

Reagujeme na to, rozhodli sme sa ter-
min na zasielanie dotaznika z konca

*15.30-16.30
*17.30 - 18.30.

marca prediZit do 5. mdja 20714. Hlas
pacienta je najddlezZitejsi, vase skise-
nosti a nazor su cenné, venujte dotaz-
niku 30 mint zo svojho ¢asu! V pripade
akychkolvek nejasnosti alebo otdzok
tykajtcich sa zaslanych dotaznikov kon-
taktujte centralu OMD.

Majové terminydo
DystroCentra

Srdecne Véas pozyvame na bezplatné
konzultacie s nasou fyzioterapeutkou.
Konzultacie st urcené pre ¢lenov OMD
v SR, alebo ludi s nervosvalovym ocho-
renim. Priestory DystroCentra su plne
bezbariérové a prip6sobené osobam
s tazkym telesnym postihnutim, vra-
tane toalety. Firma Ares ndm darovala
stropny zdvihak, ktorym je mozné sa
premiestnit na rehabilitacny stol, za co
Gprimne dakujeme!”

NajblizSie terminy su:
2.5.,16.5.2014

*16.30 - 17.30,

Objedndvajte sa na kontaktoch centrdly
OMD v SR.




Podakovanie clenke

Bee Franekovej

Mild Bea,

srdecne dakujeme za to, Ze si na nds mys-
lela a prostrednictvom stitaZe v Casopise si
pre nds vyhrala mily darcek, Cistic okien, ¢o
ocenime teraz, na jar, aby sa k ndm dostalo
jarné slniecko :)

Do redakcie tohoto casopisu si poslala krdsny
list o nasej Cinnosti, o tom, ako oceriujes, ¢o
robime pre Clenov. Srdecne dakujeme a ce-
nime si, Ze robis osvetu aj takouto formou.
S priatelskgm pozdravom

kolektiv centrdly OMD v SR

Ruzinovcania plesali
avyplesaliprenas
vytazokztomboly

Tohtorocny RuZinovsky ples v Bratisla-
ve sa niesol v znameni podpory Orga-
nizacie muskularnych dystrofikov v SR.

AKTUALNE 5

VytaZok z tomboly vo vySke 1225 €
nam osobne priniesol pan starosta MC
Ruzinov Dusan Pekar, spolu so svojimi
spolupracovnikmi. Popriali ndm vela
tspechov pri napliiani cielov nasej orga-
nizacie, ktora sidli prdve v mestskej casti
Bratislava-Ruzinov. Dar sme s vdakou
prijali a v mene vSetkych ¢lenov sme sa
Gprimne podakovali.

Skoruja pomahaij!

Florbalovy klub ZS Harga3ova, kto-
ry nam za kazdy streleny gél daruje
50 centov, nam zaciatkom roka 2014
poslal prvid vérku strelenych ,50" cen-
toviek! Na nas Gcet tak pribudla suma
226,50 €. Nasa velka vdaka teda patri
hrdcom tohto milého klubu zo Zahor-
skej Bystrice.

Ich vdaku a hlavne aj nasu timocime
dalej hrac¢om Zilinského klubu FBC
Grasshoppers AC UNIZA. Oni, aj na-
priek tomu, Ze vyradili ZS Harga3ova




DYCHAM, TEDA SOM

z play-off darovali prostrednictvom
TSUNAMI SCORE AND HELP 20 € pre
Organizaciu muskuldrnych dystrofikov
v SR. CiZe aj prehra mdZe byt vyhra. Este
raz dakujeme!

Viac info: http://www.tsunami2006.eu/

Vyhodny predaj
chrbtovejopierky

Ak niekto v OMD rozmysla o zakdpeni
chrbtovej opierky, pontkam vyhodny
predaj opierky chrbta. Opierku neprepla-
ca poistovnia, uhradili sme ju z vlastnych
zdrojov. Je od firmy LetMo, hodi sa pre
dospell osobu a vozik Sirky sedu cca
43-45cm.

Na fotografii je s opierkou hlavy, ktord
je odnimatelnd a je mozZné ju predat aj
osobitne.

Ak by mal niekto zdujem méze ma kon-
taktovat na tel. ¢isle 0908 847 276. Cena
dohodou.

DYCHAM, TEDA SOM

Nervovosvalové ochorenia postu-
pom casu postihuji aj dychacie svaly
a oslabuiju nase pltca. Problémy na-
stupuji pomaly, niekedy nebadane.
Casto sa podceiiuji alebo nechavaju
zajst prilis daleko. Rehabilitacia a ne-
invazivna ventilacna podpora mo6zu
vyrazne pomoct zlepsit fyzicky stav,
a tym aj kvalitu zivota. Nemajme
z nich obavy!

Zaklady plicnej
rehabilitacie aj
preludis NSO

Drahé Zeny, drahi muzi, drahi sympati-

zanti rehabilitdcie v SR,

v novembri roku 2013 sa v Brne usku-

tocnila 5-dfova vzdelavacia akcia s na-

zvom Respiracna fyzioterapia. Bolo to

krdsne podujatie a prinieslo mnoho in-

formacii na dand tému. Kedze ich bolo

skutocne mnozZstvo, citime, Ze by sme

ich do Ozveny mali rozdelit na viac ¢as-

ti (zmena programu vyhradend). Kurz

viedla doc. PaedDr. Libuse Smolikova,

Ph.D., ktord je naozaj odborni¢kou v ob-

lasti plticnej rehabilitacie a respiracnej

fyzioterapie.

V dnesnej Casti by sme odkryli kiisok

z riSka tajomstva o metédach a tech-

nikach hygieny dychacich ciest. K nim

sa zaraduje:

e Autogénna drenaz

o Aktivny cyklus dychovych technik

e PEP systém dychania

o Intrapulmondrna perkusivna
ventilacia

o Inhalac¢na liecba
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Rozoberieme si prvy bod.

Autogénna drenaz:

Zakladny princip tejto techniky je od-
lepit, zozbierat a evakuovat hlieny do
hornych dychacich ciest a ndsledne ich
odstranit (vyplut). Vyhodou drendze je
pacientova samostatnost, pacienti si
cvicia sami, pripadne mdZu s asisten-
ciou druhej osoby, Ci fyzioterapeuta. Cvi-
¢ime najCastejSie v sede alebo v lahu
na chrbte. Je to modifikované dychanie,
formou pomalého nadychu (inspirium),
zvacsa nosom, s nadychovou pauzou
na konci nadychu. Nasleduje pomaly
a dlhy vydych (exspirium) pootvore-
nymi dstami. Na zaciatku je vydych po-
Cutelny, ¢o chceme aj najdlhsie udrzat.
Na konci je uz nepocutelny, je vSak so
svalovou podporou brusnych svalov do-
statocne dlhy a Gcinny. Vydych je vzdy
dIhsi ako nadych. Existuju rozne formy
vydychu: vzdychanie, flikanie, vydych
brzdeny perami, lokomotiva a dalSie.
Autogénna drendz moze byt zakonce-
nd huffingom (odstrdnenie hlienu bez
kasla, po pomalom nadychu nasleduje
prudky vydych s otvorenymi dychacimi
cestami - hrdlo, hlasivky). Dizka drenze
zavisi navas, moze trvat niekolko mindt,
aj hodinu. Niekolko mindtové cvicenia
sa m6zu opakovat pocas celého diia,
¢im si zabezpecite priebezné uvolfiova-
nie hlienov z dychacich ciest. Drendz sa
moze kombinovat pri vydychu aj s iny-
mi pomockami, napr. flutter, acapella,
Rc-Cornet (o pomdckach nabuddce). Su-
castou mozZe byt aj vydychova dopomoc
manualnym kontaktom, jemné manu-
alne pruzenie pri vydychu, automasaz.

Posturdlne drenaze (st polohy tela, kedy
hlieny odtekaju z rozlicnych ¢asti plic

pomocou gravitacie) s poklepmi st uz
starSie metddy, od ktorych sa pozvolna
ustupuje a drendznou technikou, ktory-
mi ich vieme nahradit je prave autogén-
na drenaz.
,TakzZe, kto chce Cisté bronchy mat, musi byt
s autogénnou drendZou kamardt.”
BC. TATIANA KOLEKOVA, FYZIOTERAPEUTKA

BELASY MOTYL
Srdecnevas
pozyvame na
14.rocnik kampane
BELASY MOTYL
vasa pomoc-
nase kridla

Cielom kampane BELASY MOTYL je

informovat verejnost o zdravotnych

a socialnych dosledkoch svalovej

dystrofie, a ziskat financné

prostriedky na nakup

kompenzacnych pomdcok pre ludi,

ktori s tymto ochorenim Zija.

SVALOVA DYSTROFIA je ochorenie

svalov celého tela, sp6sobuje

bezvladnost, odkazanost na pomoc

druhej osoby a pouzivanie r6znych

pomacok. Ochorenie ma postupne

sa zhorsujlci priebeh a je

nevyliecitelné. Postihuje deti aj

dospelych. Najtazsie formy vyzaduju

dychanie pomocou umelej ventilacie

v domdacom prostredi..
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Ajtentorokbude DARCOVSKA SMS
I 1% B I ’ VPROSPECHVEREJNEJZBIERKY
(ampan belasy BELASY MOTYL
mo.tyl Spreva. d'Zat 23. april - 31. december 2014
viacero al(tIVIt: Od 23. aprila az do konca roka 2014

23.april Startuje darcovska SMS

3.maj

15. mdj

22.maj

30.maj

31.m3j

5.jun

Boccia turnaj belasého
motyla, Bratislava
Krst rozpravkovej knizky
Strateny princ z pera
autoriek s nervosvalovym
ochorenim
Koncert belasého motyla,
Ndmestovo,
Defn ludi so svalovou
dystrofiou
- cca 60 miest Slovenska
- hlavny stan OMD v SR
na Nam. SNP v Bratislave
Silné motory podporia slabé
svaly, jazda motorkarov
centrom Bratislavy
Koncert belasého motyla,
Bratislava

moZe kazdy prispiet na Gcet verejnej
zbierky prostrednictvom zaslania dar-
covskej SMS s textom DMS MOTYL na
Cislo 877, ktoré plati pre vsetkych ope-
ratorov. Cena darcovskej spravy je 2 €.
Viac informacii na www.darcovskasms.sk

TURNAJBELASEHO MOTYLA
3. maj 2014, 4. rocnik
AircraftSportHouse,

Ivanska cesta 30/B, Bratislava
Celoslovensky turnajv hre boccia, ktory
v bratislavskom Sportovom komplexe
Aircraft SportHouse organizujeme pod
ndzvom Turnaj belasého motyla. Jednou
z aktivit ndsho zdruZenia je aj podpora
hry boccia. Tento paralympijsky Sport je
urceny pre ludi's rozsiahlym postihnutim
nielen noh, ale aj rdk. UmoZnuje Sporto-
vé zapolenie, mdZe byt formou sebarea-
lizacie ludi so svalovou dystrofiou.




Turnaj je zaradeny do série turnajov hra-
nych pod hlavickou Slovenského zvazu
telesne postihnutych Sportovcov. Zu-
Castnia sa ho hréci zo Slovenska a hostia
z Ciech a Madarska.

Stcastou turnaja bude aj Jarna vystava
kompenzacnych pomdcok.

Viac info o boccii na www.boccian.sk

KRST ROZPRAVKOVEJ KNIHY
"STRATENY PRINC”

15. maj 2014, 17.00 hod.,
Café Berlinka - Slovenska narodna
galéria, Bratislava

Ani zavazné ochorenie svalov celého
tela nezastavi nadanie a nemdze byt
prekdzkou tvorivosti. Sestry Mdria a Eri-
ka Kostové z malej dedinky Kurovo na
hranici s Polskom spoloc¢ne napisali aj
ilustrovali rozpravkovd knihu s ndzvom
,Strateny princ”. Sldvnostné uvedenie
knizky do Zivota bude v kaviarni Sloven-
skej narodnej galérie Berlinka. Krstnou
mamou bude podpredsednicka OMD
v SR Maéria Duracinska. Z knizky budd
citat r6zne zname osobnosti ako Daniel
Hevier & Anna Siskova.

fllnuex
] melyla

Juera Jonde
dnoed Budina
Flamestoso

KONCERT BELASEHOMOTYLA
NAMESTOVO

22. maj 2014, 3. rocnik

Dom kultiry Namestovo
Benefi¢ny koncert na podporu ludi so
svalovou dystrofiou. Bez naroku na ho-
norar nam vystlpia Fuera Fondo, Uni-
sex a Spod Budina. Pridte sa s nami
zabavit! Vstup je (dobro)volny!

DEN LUDi SO SVALOVOU
DYSTROFIOU
30.MAJ 2014

14. rocnik
cca 60 miest, obci na Slovensku

V tento den vychddzame do ulic my, lu-
dia so svalovou dystrofiou, aby sme sami
informovali verejnost o naSom ochorenfi
a Zivote s touto chorobou.

Obcianske zdruZenie Organizdcia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR urcila Den
[udi so svalovou dystrofiou ako den ce-
loslovenskej osvety o ochoreni svalova
dystrofia, ktord je spojend s verejnou
zbierkou na kompenzacné pomaocky.



Na zakladnu existenciu aj aktivne za-
¢lenenie do Zivota potrebuje dystrofik
$pecidlne kompenzacné Ci zdravotnicke
pomdcky. Tie viak Stat preplaca len Cias-
tocne alebo vobec. Vytazok z verejnej
zbierky sa preto pouziva na doplatenie
na pomocky ako najma: zdvihaky, elek-
trické voziky, Specidlne mechanické
voziky, elektrické postele, Specidlne
sedacky, odsavacky hlienov, centra-
ly elektrickej energie a iné Specifické
pomdcky.

V doterajsej histérii sme sumou

207 029,23 € pomohli uz 361-krat.

Zbierka je povolend podla rozhodnutia Mi-
nisterstva vnitra SR o povoleni konania ve-
rejnej zbierky ¢. SVS-0VS3-2013/03571710.

Den ludi so svalovou dystrofiou prebeh-
ne v priblizne 70-tich slovenskych mes-
tdch a dedindch. Organizuji ho sami
¢lenovia OMD v SR, ludia so svalovou
dystrofiou za pomoci dobrovolnikov.
V uliciach svojich bydlisk budu rozdavat
informacné letaky a belasych motylikov.
Motyl je svojou krehkostou aj tdzbou
po nezdavislom pohybe symbolom ludf
so svalovou dystrofiou. Nepredéva sa
vsak, ale daruje. Chceme, aby sa sdm

obdarovany rozhodol, ¢i prispeje do pre-
nosnej pokladnicky oznacene;j.

Kazdy dobrovolnik bude mat karticku
dobrovolnika so svojim ¢islom, s cis-
lom povolenia zbierky a kontaktom na
organizatora.

HLAVNY STAN ORGANIZATOROV
KAMPANE BELASY MOTYL

Namestie SNP v Bratislave
30. maj 2014, 13.00 - 119.00 hod.

Vyskisat si Sport boccia, jazdu na vo-
ziku cez prekazky ¢i ,levitovanie” vo
zdvihdku bude mozné len v tento jeden
den na bratislavskom Namesti SNP, kde
bude rozloZeny hlavny stan organizato-
rov celej kampane Belasy motyl. Popri
predstaviteloch OMD v SR, ludoch so
svalovou dystrofiou mézete v stanku
stretnit aj rozne zndme osobnosti, ako
Patriciu Garajovi-Jariabkovd, Ludwiga
Bagina, cestnt predsednicku OMD v SR
Anku Sigkovd, ktoré budd priebeZne aj
cely program moderovat.

Stcastou programu bude aj Ziva hudba -
dychova hudba Vajnoranka bude hrat
pre tych dystrofikov, ktorym dychat
pomahajt dychacie pristroje.
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SILNE MOTORY PODPORIA
SLABE SVALY

31. maj 2014, 3. rocnik
12.00 - 15.30 hod.

parkovisko pri OC Avion
Fascinujliice motorky, sila ich motorov
a im duchom oddani motorkari pripra-
vuju opat show pre verejnost. V stla-
de s mottom “Silné motorky podporia
slabé svaly” tak urobia spanilou jazdou
centrom Bratislavy so Startom na par-
kovisku pri OC AVION. Tam Vas zaroven
pozyvame na moderovany program pre
deti a dospelych s moZnostou zajazdit
si na motorkach!

Bratislava

[
Smpatia
Tolerancia

melyla
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Polemic

fePayaceo
Juera Jonde
Luzana Flemolova
Markina Javor
adolic...

KONCERT BELASEHOMOTYLA
10.ROCNIK BRATISLAVA
5.JUN 2014

Hlavné namestie, Bratislava
16.00 - 19.00 - 22.00

Dobra hudba, atmosféra porozumenia,
pulzujica energia, to je nas koncert!
Vsetci Gcinkujici vystlpia bez néro-
ku na honorar a vyjadria tak podporu
[udom so svalovou dystrofiou a mys-
lienke nezavislého Zivota. Koncert sa
prvykrat vo svojej histérii uskutocni na
bratislavskom Hlavnom ndmesti. Istymi
GcCinkujdcimi st Martina Javor, Zuzana
Homolova, Fuera Fondo, Le Payaco
a nas Polemic!
Na pédiu opat predstavime ludi so sva-
lovou dystrofiou, ktori statocne zvladaju
jej tazké dosledky, a to aj vdaka pomdc-
kam, na ktoré sa im prispelo z verejnej
zbierky Belasy motyl.
Pridte sa s nami zabavit!
Vstup je volny!
Podporit zbierku Belasy
motyl budete méct do
pokladniciek.
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KOMU SME POMOHLI Z VEREJNEJ ZBIERKY 2013

Komu sme pomohli
zverejnejzbierky
vroku2013

Kampan Belasy motyl spdja osvetu
o vaznom ochoreni svalova dystrofia
s celoslovenskou verejnou zbierkou
na podporu ludi, ktorym dystrofia
sposobuje rozsiahle telesné postih-
nutie a odkdzanost na pomocky a po-
moc druhej osoby.

Vynos z verejnej zbierky Belasy

motyl pouzZivame najma na doplatky

na rozne kompenzacné pomaocky

alebo na doplatky na bezbariérové

upravy domacnosti pre ¢lenov - ludi

so svalovou dystrofiou z celého

Slovenska

Pravidelne zaciatkom roka zverejiuje-
me v OZVENE zoznam ¢lenov, ktorym
sme zo zbierky pomohli. Robime tak
aj teraz. Prehlad komu sme pomohli
pocas 13 tich roc¢nikov verejnej zbierky
najde verejnost na stranke

www.belasymotyl.sk

260,06 € - doplatok na elektricky
vozik Alzbete Polakovej
z Dolného Trhovista (1)

424,90 € - na kipu elektrocentraly
OMD v SR

500,00 € - doplatok za mechanicky
vozik s prislusentvom
Martinovi Daitovi
z Bratislavy

198,00 € - doplatok za mechanicky
vozik Vére Kapustovej zo
Zvolena (2)

312,84 € - doplatok na schodiskov
sedacku Michalovi
Remendrovi z Malého
Krtisa

313,00 € - doplatok na schodiskov
sedacku Tomasovi
Remendarovi z Malého
Krtisa (3)

72,06 € - na klpu zvySovacov WC pre
OMD v SR

928,78 € - doplatok za mechanicky
vozik Marii Duracinskej
z lvanky pri Dunaji (4)

582,65 € - doplatok na mechanicky
vozik Katarine Albertovej
z Handlovej (5)

1400,00€ - doplatok na elektricky
vozik Davidovi Ondasovi
z Kluknavy (6)

321,18 € - na kipu prenosnych ramp
Lydii Lazovej z Pichova (7)

673,00 € - doplatok na kipu
elektrickej polohovatelnej
postele Ivane Jurikovej
zBanova

323,92 € - doplatok za elektricky
vozik Stefanovi Beleovi zo
Samorina (8)

780,04 € - doplatok na elektricky
vozik Maridnovi Klimcovi
z Medziankov (10)

254,02 € - doplatok na elektricky
vozik Marii Mikulcovej
z Bardejova

177,44 € - doplatok na antidekubitnd
podlozku Matejovi Pavlikovi
z Bratislavy (9)
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280,00 € - na zdravotnicky
a hygienicky material
Patrikovi Trnkovi z Levoce

75,00 € - na kidpu menica napatia
Rébertovi Rubintovi zo
Zlatych Klasov (11)

471,00 € - doplatok na elektrické
sklapanie operadla a drziak
na stupacku Janovi
Bodzérovi z Piestan (12)

177,24 € - doplatok za antidekubitnu
podusku Marii Duracinskej
z Bratislavy

96,20 € - na kipu plastov na
elektricky vozik Lucii
Mrkvicovej z Bratislavy

260,58 € - na kdpu choditka Patrikovi
Béle3ovi zo Siah

387,71 € - doplatok na elektricky
vozik Radovanovi Zmijovi
z TrebiSova (14)

192,00 € - na kipu zdvihacieho
popruhu pre OMD v SR

330,00 € - na kipu gélovych batérif
pre OMD v SR

180,00 € - na kipu batérii do
elektrického vozika Janovi
Mitasikovi z PovaZskej
Bystrice (15)

1006,471 € - doplatok na elektricky
vozik Martinovi Rybaréako-
vi z Bratislavy (16)

765,90 € - na kipu elektrocentraly pre
OMD Vv SR

260,00 € - doplatok na mechanicky
vozik Eve SusSienkovej
z Lehoty pod Vtacnikom
(7)

185,26 € - na kipu gélovych batérif
pre OMD v SR

74,96 € - na kilpu sprchovacej stolicky
Tomasovi Remenarovi
z Malého Krtisa

356,84 € - doplatok na antidekubitnd
podlozku pre Jarmilu
GabriSovi z Trencianskych
Stankoviec (18)

360,73 € - doplatok na mechanicky
vozik pre Filipa Niguta
z Kosic (19)

1200,00 € - doplatok na jednorazovy
zdravotnicky spotrebny
matetrial pre Alexandru
Karnaiovd (13)

89,70 € - doplatok na stropny systém
pre Radovana Cerného
z Klacian (20)

Organizdcia muskularnych

dystrofikov v SR dakuje vSetkym

prispievatelom a dobrovolnym

darcom za podporu a pomoc.

Napisalinam -
podakovania

VASAPOMOC -
NASE KRIDLA

Milé OMD,

chcem sa Vdm touto cestou velmi pekne po-
dakovat za Vasu pomoc a finan¢nu podporu
z0 zbierky DBM. Vdaka VdSmu prispevku som
si mohla zadovdZit priedusnu antidekubitnd
podloZku na mechanicky vozik, vdaka kto-
rej méZem pohodinejsie sediet a venovat
sa dlhsie svojim aktivitdm, bez zbytocnych
zdravotngch komplikdcii. ESte raz srdecnd
vdaka Vdm i vSetkgm Stedrym darcom a vela
lispechov vo Vasej dalSej prdci.

S pozdravom Jarmila GabriSovd
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Ahoj milé OMD-cko,

chcem sa velmi pekne podakovat za dofinan-
covanie méjho elektrického vozika, ktory mi
pomdha zdoldvat prekdzky v mojom Zivote.
Majo Klimco

VidZend organizdcia,

dakujem Vdm za financny prispevok, ktory
som od Vds dostala. Myslim, Ze nemusim
popisovat, ¢o pre mria Vasa pomoc zname-
nd a ako sa mi zlepsil Zivot. Vozik, na ktory
ste mi prispeli, vyuZivam na 700 % a mdm
vSade lahsi pristup. Posielam fotografiu, na
ktorej som s nasou 7-rocnou yorkschirkou
Afinity, ktord rada vyuZiva moje kolend na
cestovanie. Este raz dakujem.

Véra Kapustovd, Zvolen

Milé OMD,

dakujem Vdm za financny prispevok na moj
prvy elektricky vozik. Je to velkd pomoc pre
mfia, ktord si cenim. Velmi sa tesim, Ze mo-
Zem byt v exteriéri viacej samostatny.

S pozdravom Martin Rybarcdk

n ZDIELAJFB

0d zaloZenia nasho facebooku pod
nazvom OMD v SR uplynulo uz viac
ako tri a pol roka. R6znymi ¢lankami,
informdciami, pozvankami a fotkami
sme sa snazili pribliZit sa k vam este
viac. Doteraz sa k nam pridalo 597 fa-
nusikov. Pozvite aj svojich priatelov,
posilnime tak nasu zakladnu.

VYBERAME VASE REAKCIE
ZFACEBOOKU:
OMD v SR: Pontikame Vam novy for-
mat ¢itania nasej zaujimavej aktudlnej
Ozveny na webe.

* Monika Annusovd: Parada, tento format
sa mi velmi pozdava, kedZe travim,
hlavne v zime, dost ¢asu za nb 3))

* Monica LoveSchatz Moravcikova: Tak toto
je super!

OMD v SR: Nasa Veve a Mery sa zacinaju
seriézne zamyslat nad novou kampa-
fiou Belasy motyl. Viimnite si hesld/
slogany na tomto krasnom mood bo-
arde... Ktoré sa vam pacia? PriloZte aj
vy ruku k dielu a napiste nam, co sa
vam spdja so slovom svalova dystrofia?

TesSime sa na vase napady.

* Maria Smolkovd: Ja ddvam hlas sloganu

"vasa pomoc - nase kridla". ...asi naj-
viac vystihuje moju eméciu, ked som
si prvykrat sadla na elektricky vozik
a zakdsila pocit slobodnejsieho pohybu.

...bolo to naozaj, akoby mi dali kridla :).

o Erika Lipdrovd Szelepcsényi: "mat o ko-
liesko viac je super”, ale aj "mnohi si
myslia, Ze nemo6Zem pracovat, moja
hlava je vSak v poriadku".

OMD v SR: Rok 2013 mal pre nas pri-

chut ¢ohosi vynimoc¢ného, mala hra

s Cislami a zistujeme, Ze uplynulo 45ro-

kov od vzniku Kolektivu muskularnych

dystrofikov a 20 rokov od vzniku samo-

statného obcianskeho zdruzenia Orga-

nizacie muskuldrnych dystrofikov v SR.

 Maria Smolkovd: To nie je len tak ... kus
skvelej histdrie... s Gictou dakujem vset-
kym minulym i sG¢asnym stputnikom,
ktori tdto historiu tvorili, za pIné nasa-
denie pre nasu vec.

o Mirka Valovd: Kus skvelej prace a nad-
Senia pre dobri vec... pre rodiny MD
hlavne. TieZ obrovska vdaka za vset-
ko... za podporu, za ¢as, ochotu a za
zaujem... ESte vela Gspechov do dalsej
nadhernej prace.
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Vysledok hlasovania
Clenov

Vysledok hlasovania per rollam o Pldne
¢innosti a Navrhu rozpoctu na rok 2014
Hlasovania sa zticastnilo 117 ¢lenov.
Plan ¢innosti:

Schvililo: 116 ¢lenov

Zdrzalo sa: 1 ¢len

Navrh rozpoctu:

Schvililo: 115 ¢lenov

Zdrzalo sa: 2 ¢lenovia

Predstavujeme
novozvoleny
Vykonnyvybor
aReviznu komisiu

Na jesen 2013 prebehli volby do Vy-
konného vyboru a Reviznej komisie
OMD v SR. Zvolenych kandidatov
cakaju 4 roky prace v prospech vis,
nasich ¢lenov. Radi by sme sa vam
blizsie predstavili.

CLENOVIAVYKONNEHO VYBORU

@ Miroslav Bielak (33)

Odkial pochddza/kde Zije: Pochddzam
z TvrdosSina, kde momentalne Zijem,
aj pracujem.

NSO/postihnutie: Svalova dystrofia typu
Duchenne (zle stanovend diagndza,
mala by byt Becker). Pohybujem sa
na mechanickom a elektrickom vozi-
ku (v exteriéri). Samostatny pohyb na
mechanickom voziku mam obmedze-
ny vzhladom na silu v rukdch.

Skola/vzdelanie: Zilinska univerzita - Tele-
komunika¢ny manaZzment, 1. stupen
(Bc)

Znamenie/Cinsky horoskop: Strelec/Opica

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Z jedla
mam rad franclizske zemiaky a du-
katové buchticky, rad skisam zdravé
jedla. Moje obltibené farby su oran-
Zova, modr3, zelend, mam rad tie
teplejsie. Filmy a hudbu mam velmi
rad, z toho kvanta videného a odpo-
Clvaného sa tazko vybera, kedze som
multizanrovy. Par filmov ale uvediem:
Matrix, Star Wars, Metropolis (1927),
V ako Vendeta, Harry Potter, Pan
Prstefiov (vSetko okolo sci-fi, fanta-
sy, Marvelovky), Pulp Fiction, Leon,
Zelend mila, Pianista, Grand Torino,
Strateny v preklade, taktiez mam
rdd ¢inske a japonské filmy. Z hudby
okrem country a folkléru prakticky
vsetko, zaleZi podla ndlady, radsej tu
nejdem vymenovavat.

Zdluby: Filmy, hudba, webové stranky,
boccia, cestovanie.

Nerest, ktord méZete prezradit: Ak ma chce
niekto uplatit, tak gumovymi med-
vedikmi :-)

Aké st problémy dystrofikov/Co zmenit:
Zmojho pohladu mame jednoznacne
problém v zdravotnej starostlivosti
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o [udi so svalovymi dystrofiami. U nds
prakticky neexistujd Specializované
centrd pre dystrofikov, kde by bolo
zoskupenie odbornych lekdrov od
pneumoldégov po fyzioterapeutov,
miesta, kde by sa o nas dokazali
v pripade problémov kvalifikovane
postarat. Dalej je nutné &irit osvetu
o osobnej asistencii, asistentov naj-

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Mami-

ne lekvarové Satdcky, vsetko z ryb
a vSetky zelené viatky. Farba belas3,
tehlova a film? No tu hlavne Train-
spotting a Forest Gump. Hudba? 80-
te roky - napriklad Madness, dalej
rdzna alternativa, napr. Zivé Kvety.

Zdluby: Jazda na elektrickom voziku, pre-

chadzky v prirode, kreslenie a svet

ma v odlahlejsich miestach je akitny okolo OMD-cka.

nedostatok. Osobnd asistencia ndm  Nerest, ktorti méZete prezradit: Najtazsie je
déva Sancu Zzit kvalitny Zivot. Prave urobit definitivne rozhodnutie

OMD sa na tieto veci ststreduje. Ve-  Aké sti problémy dystrofikov/Co zmenit: Dys-
rim, Ze to bude do budicna ovela trofici na Slovensku doplacajd asi na
lepsie. to isté, ¢o kvari vietky postkomu-
nistické Staty. Akési zaspanie priro-
dzeného vyvoja spolocnosti. VSetky
podmienky na uplatnenie nezévislé-
ho Zivota sa buduji postupne. A tu
vidim nasu hlavni dlohu OMD-cka,
aby celou svojou ¢innostou a aktivi-
tami sa usilovalo, aby sa tak dialo ¢o
najrychlejsie.

@ Jozef BlaZek (46)

Odkial pochddza/kde Zije: Verny nasej
milej Bratislave a sem tam nejaka
dovolenka.

NSO/postihnutie: Potrazovd kvadrupa-
réza. Po byte ¢i OMD-cku preskacem
na svojich, ale v teréne ma uz inak
ako na elektrickom voziku neuvidite.
Samozrejme, vSadepritomni osobnfi
asistenti. Vdaka im!

Skola/vzdelanie: Stredné ako chemik, ale
Zivot ma, nastastie, posunul inam.
Znamenie/Cinsky horoskop: Ryba a tusim

opica.

@ Maria Duradinska (36)

Odkial pochddza/kde Zije: Narodena v Bra-
tislave, detstvo som prezila pod
lesom v mestskej Casti Ddbravka
a teraz zijem akokeby odjakziva na
dedine, v rovinatej lvanke pri Dunaji.
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NSO/postihnutie: Pravdepodobne mito-
chondridlna myopatia. Mechanicky
vozik. Dobiehaji ma oslabené dycha-
cie a prehitacie svaly, takze sii¢astou
mojho Zivota sa stali rézne ,masinky”
a ,hadicky”, ako napr. neinvazivna
nocna ventilacia (Bi - PAP). Ale, ako
doma hovorim, Stastie, Ze Zijem
v dnesnej dobe a Ze medicina napre-
duje. Pred niekolkymi rokmi by sa mi
pomoct nedalo.

Skola/vzdelanie: Pravnicka fakulta Univer-
zity Komenského v Bratislave

Znamenie/Cinsky horoskop: Strelec/had.

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Ach,
jedlo - jem, lebo musim. Rada mam
veci keCupové a paradajkové. Farba
cervend. Film Pulp Fiction a k tomu
filmu hudba, nestarne, aj po rokoch
ma dostane. Inak mi vzdy rozpridi
krv latino hudba, Shakira. A Lucie.
Mam obdobie sledovania snad' vset-
kych kulindrskych reldcii ako Ano,
Séfe, Nebicko v papulke, Prostfeno!,

TV Paprika, nasytim sa aspon o¢ami.
Zdluby: Zahradnicka, typ kvetinarka. Ak-
variové rybycky. Kultirne dianie (kni-
hy, film, divadlo, architektra, dizajn).
Nerest, ktorti méZete prezradit: Tato zimu
som podlahla nakupovaniu cez in-
ternetové obchody, ale uZz som si to
zatrhla.
Aké su problémy dystrofikov/Co zmenit:
Stéle citim potrebu humanizovat nase
zdravotnictvo, vytvorit v iom adek-
vatne podmienky na hospitalizaciu
a lieCbu skutocne tazko postihnutych
a tazko chorych ludi, aj nas dystro-
fikov. Tu st velké rezervy. ZvySovat
povedomie o nasich potrebach sme-
rom k lekdrom. No a potom osobna

asistencia, po 15-tich rokoch sku-
senosti s fnou na Slovensku, by sa aj
mala posuntt do inej roviny a uznat
ako riadne zamestnanie. Prinos by
bol nielen pre dystrofikov a iné osoby
s tazkym postihnutim aj ich rodiny,
ale aj pre Stat - vo vacsom socidlnom
zmieti: zapojeni [udi s postihnutim
do spolocnosti, ¢i znizeni nezamest-
nanosti. V asistencii by mohli ndjst
pracovné uplatnenie viaceré na pra-
covnom trhu tazsie uplatnitelné sku-
piny ludi.

® Zdenék Haviernik,
ale hovoria mi ANDY (42)

Odkial pochddza/kde Zije: Pochdadzam

z kralovského mesta Pisek v juznych
Cechéach, ale po niekolkondsobnom
stahovani som skoncil a Zijem v No-
vom Meste nad Vahom.

NSO/postihnutie: Obaja moji synovia trpia

svalovou dystrofiou typu Duchenne.
U starSieho Danka je to otdzka casu,
kedy bude odkazany navozik. Zato na
mladSom Samkovi nie je poriadne nic
vidiet, lebo je malicky.

Skola/vzdelanie: DDS (dvojro€na ddstoj-

nicka $kola) smer Zenijny, civilna al-
ternativa je stavebnd priemyslovka,
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prevadzka a GdrZba stavebnych stro-
jov a zariadeni.

Znamenie/Einsky horoskop: Blizenec, v ¢in-
skom by to malo byt Zelezné prasa.

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Jem sko-
ro vSetko, najradsej na grile, farba
Sedo-zelend, z filmov vsetko okolo
sci-fi, hlavne DUNA a hudbou ja mys-
lim reggae, ragga a potom stary dob-
ry hard rock.

Zdluby: Dobra kniha a po rokoch sa vra-
ciam k Sportu.

Nerest, ktord moZete prezradit: Niekedy
hovorim skor, ako domyslim.

Aké st problémy dystrofikov/Co zmenit: V3e-
obecne u nas na Slovensku je prob-
[ém s kultdrou komunikdcie a to nie-
len nds ako komunity, ale dost velky
blok maji bezni ludia k nasej komu-
nite. Preto si myslim, Ze o OMD by sa
malo hovorit vSade, kde sa da a ked'je
k tomu prileZitost. Osveta a komuni-
kacia to je to, Co potrebujeme.

@ Alena Hradiianska (32)

Odkial'pochddza/kde Zije: Pochadzam a zZi-
jem v Bratislave.

NSO/postihnutie: SMA Il1. typ, mechanic-
ky vozik, elektricky, stropny zdvihak,
Gplna imobilita a pod.

Skola/vzdelanie: 2. stupefi vysoko3kolské-
ho vzdelania odbor socidlna prica

Znamenie/Cinsky horoskop: rak/neviem

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: VSetky
zeleninové a indicka kuchyna, tyrky-
sova, alternativna kinematografia,
reggae, ska, slovenska hudba a ra-
dio FM.

Zdluby: Citanie, tvorenie, rada sa reali-
zujem v kuchyni a moju druhou obld-
benou aktivitou, pri ktorej si oddych-
nem, je vyroba Sperkov.

Nerest, ktord moZete prezradit: Domysla-
vost a malovanie Certa na stenu.
Aké si problémy dystrofikov/Co zmenit:
Problémov je vela, od neinformova-
nosti az po lahostajnost okolia voci
ndm - dystrofikom. Chcem svoje sku-
senosti odovzdavat nasim ¢lenom
a pomahat im pri rieSeniich tazkosti.

® Tibor Kobal (49)

Odkial’ pochddza/kde Zije: Pochdadzam
z Petroviec - rimavskosobotsky
okres - a momentalne Zijem v Brati-
slave - Karlovej Vsi.

NSO/postihnutie: Mdm svalovi dystrofiu
(Becker) a v sic¢asnom obdobi som
uz odkazany na mechanicky vozik, ale
jazdim aj na elektrickom. Zivot mi
ulahcuje stropny zdvihak a pri ces-
tovani aj pojazdny zdvihak.

Skola/vzdelanie: Studoval som na Univer-
zite Mateja Bela v Banskej Bystrici
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avramci magisterského stidia som
ukoncil sociadlnu pedagogiku.

vypracovani Narodného programu
rozvoja zivotnych podmienok osdb

Znamenie/Cinsky horoskop: Kozorozec/ so zdravotnym postihnutim), ale

Drak kazda snaha je len kvapkou oproti
Obliibené jedlo, farba, film, hudba: moru nevhodnosti prostredia, v kto-
Mdam velmivela obltbenych jedal, napri- rom zdruZenia existuij a akd vaznost

klad plnend papriku, peceny bocik -
podstatné je to, aby zdkladom bolo
maso. Odtiene modrej a zelenej farby.
Posledne uz dlhsiu dobu film Nedo-
tknutelni. Kazdd melodicka hudba
mi vyhovuje, mam rad vaznu i mene;j
vaznu - Mozart, Bach, Barry White,
Sarah Birghtman...

Zdluby: Riadenie auta - mototuristika,

cestovanie, gastrondmia.

Nerest, ktori mézete prezradit: Nikdy ne-

odoldm dobrej domacej klobase.

Aké s problémy dystrofikov/Co zmenit: Zao-

berdam sa v OMD poskytovanim pora-
denstva a vidim stéle viac problémov
pri zabezpeceni zdkladnych Zivotnych
podmienok oséb s tazkym zdravot-
nym postihnutim. Pred rokmi nastar-
tované priaznivé zmeny v tejto ob-
lasti idd len zotrvacnostou a mame
problémy s poskytovanim pomdcok,
pti ich financovani, rodiny s ¢lenom
s postihnutim Ziju stale z menej pe-
nazi a systémové rieSenia st v nedo-
hladne. Trdpi ma, Ze je nedostatocna
zdravotna starostlivost o deti s DMD,
neexistujl Specializované pracoviskd
a odbornd verejnost neguje potrebu
rieSenia tychto problémov.

OMD je relativne malé obcianske
zdruZenie, ale i napriek tomu pripo-
mienkujeme vsetky doleZité zdkony,
mame zastlpenie v poradnom or-
gane vlady SR, zastupujeme zdujmy
v pracovnych skupindch (napr. pri

v ociach Statnych organov pozivaju.

Napriek smutno znejdcim myslien-
kam pokracujeme v nacatej snahe
arobime, ¢o je v nasich silach a moz-
nostiach pre zlepsenie postavenia
0s6b so svalovou dystrofiou a prave
tu si cenime najviac Vasu podporu.
KKaZdy jeden z Vs nam déva silu a po-
siliuje nase odhodlanie pokracovat
v praci.

@ Andrea Madunova (42)

Odkial pochddza/kde Zije: Pochadzam

z Banoviec nad Bebravou, ale uz
v 15-tich som odisla do Bratislavy
na gymnazium. Dnes tu mam svoje
trvalé bydlisko.

NSO/postihnutie: Pletencova dystrofia,

v interiéri sa eSte pohybujem na
mechanickom voziku, ale vonku vy-
lu¢ne na elektrickom. Potrebujem
pomoc pri mnohych samoobsluznych
¢innostiach, vdaka Bohu za osobnu
asistenciu.

Skola/vzdelanie: VS, Pravnicka fakulta UK

Bratislava
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Znamenie/Cinsky horoskop: lev/svifa

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: R6zne
Salatiky a hummus, a vdbec, milujem
cicer, oblibena farba momentalne
Sed3, z filmov vybrat jeden je velmi
tazké, ale naposledy sa mi p&cili Casti
z Ceského seridlu Nevinné Izi, hudba:
vselibarsc¢o, mam rada pesnicky, San-
sény, jednoducho piesne s pribehom
a posolstvom.

Zaluby: Citanie, &itanie, &itanie, rada ¢&i-
tam aj detom, filmy (s vynimku ak¢-
nych a sci-fi), aj dokumentérne .

Nerest, ktord moZete prezradit: Ficim na
orieskoch, momentalne lieskovych,
a vyjedam ich v posteli a ¢itam pri
tom knihu.

AKké€ sti problémy dystrofikov/Co zmenit: Vel-
mi si Zelam, aby sa nam podarilo pre-
sadit lepsi pristup ku kompenzacnym
pomdckam cez zdravotné poistovne,
aby sme nasli pochopenie pre nase
argumenty, Ze slicasna situacia je vel-
mi nevyhovuijlca. Chcela by som, aby
sme udrzali aktivity organizacie, hlav-
ne ich financovanie, aby sme sa mohli
esSte viac venovat ¢lenom a klientom,
nie zhananiu financif.

CLENOVIA REVIZNEJ KOMISIE

@ Simona Duriacova (CoZe je to 40?)
Odkial pochddzate: Ja pochddzam z Ba-
noviec nad Bebravou a od roku 1996
som v Bratislave, takZe sa uz radim
medzi Bratislavcanov.
NSO/postihnutie: Svalova dystrofia, ple-
tencovy typ. PouzZivam mechanicky aj
elektricky vozik. V domacom prostre-
di este "fungujem" na svojich.
Skola: Strednda ekonomicka gkola
v Trencine

Znamenie: Skorpién (niekedy aj §tipem)

Obltibené jedlo, farba, film, hudba: Z jedla
mam rada vsetko, hlavne nech je to
zdravé, jednoznacne cierna, telku
velmi "nemusim" a hudba hlavne
slovenska.

Zdluby: Moja rodinka, spolo¢ny program

Nerest, ktorii moZete prezradit: Niekedy to
prehdfam s poriadkom.

Aké sti problémy dystrofikov/Co zmenit: Mys-
[im si, ze dystrofici st velmi schopni
[udia, velakrat sa vyrovnajd zdravym.
OMD im v tom jednoznacne pomaha,
najma prisunom velmi kvalitnych in-
formacii, ktorymi si moZu skvalitnit
Zivot

F.

@ Margita Granecova (60)

Odkial pochddzate: Som z Bratislavy - Za-
horskej Bystrice, kde som sa narodila
a kde aj Zijem.

NSO/postihnutie: Mdm svalovi dystrofiu,
typ Walton od 13 rokov, takze uz mi



PREDSTAVUJEME NOVOZVOLENY VV A RK

Z NASEJ CINNOSTI 25

pomaly okrem hlavy a tst (ako m6Zzu
potvrdit moji blizki) nefunguje nic
a preto pouzivam vozik mechanic-
ky aj elektricky, zdviznd ploSinu, aj
stropny zdvihdk a hlavne moje osob-
né asistentky.

Skola: Mdm stredo3kolské ekonomické
vzdelanie a niekedy som pracovala
ako uctovnicka. Znamenie: Som naro-
dendvznamenivodnara, avSak vody
sa bojim.

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Moje
obltibené jedlo je fazulova polievka
s rezancami a zemiakové placky, kto-
ré by som mohla jest aj kazdy druhy
den. Mam rada [udovd hudbu, najma
moravski a skupinu ABBA.

Zdluby: Milujem sediet vonku na slniecku
a Citat dobrd knihu, rada si pozriem
dobru anglickd alebo francizsku de-
tektivku, a tieZz oddychové roman-
tické filmy.

Nerest, ktord méZete prezradit: Jedna z mo-
jich nerestije, Ze som dost "ukecana
a puntickarska", proste taka "tGrad-
nicka mys".

Aké sti problémy dystrofikov/Co zmenit: Ke-
dZe som ¢lenkou OMD od zaciatku
a mala som moznost spolupracovat
s vedenim OMD, ¢i uz predchadzaju-
cim alebo terajsim, st mi ako druha
rodina a cenim si, ¢o vSetko pre nas
dystrofikov dokazali vytvorit a do-
slovne vybojovat. Preto ma mrzi, ze
vela ¢lenov neprejavi svoj nazor ani
vtedy, ked ma podporit vybor OMD,
hoci aj pri pisomnom hlasovani, kedy
im robi problém vloZit listok do obal-
ky a poslat! Alebo na povinnost zapla-
tit si ¢lensky prispevok si spoment,
az ked sa chcd zicastnit na taboroch

alebo na stretnuti ¢lenov. Ale uz sa
zase ozvala td "Gradnicka mys".

@ Anna Pivkova (47, ale hddam
tomu neverite, ani ja nie... :-)
Odkial pochddza/kde Zije: Narodila som
sa v strede, pochdadzam z vychodu,
a teraz Zijem na zdpade Slovenska
pri Bratislave, tak kto sa v tom ma

vyznat...

NSO/postihnutie: Nejaka spindlna svalova
atrofia, pravidelne na fiu zabddam...
=)

Skola/vzdelanie: Asi ste chceli pocut napr.
ze Ekonomicka univerzita, ale ovela
vysSia je Skola Zivota.

Znamenie/Cinsky horoskop: Neuznavam ani
nekomentujem.

Obliibené jedlo, farba, film, hudba: Kazdé
dobré jedlo okrem morskych priSe-
riek, bfff, farba cervend, film Dobry
vojak Svejk, hudba mrncnutd jazzom.

Zdluby: Hudba stdle a momentdlne
zahrada.

Nerest, ktorii méZete prezradit: MeSkanie.

Ak€ sti problémy dystrofikov/Co zmenit:

Hmm, ¢o povedat, ja Vas, ludkovia, jed-
noducho obdivujem.




Pracovné vyjazdy,
Skolenia avystavy

® PROFESIA DAYS 2014

Tento rok sme sa osobne zdcastnili
aj veltrhu prdce a pracovnych pri-
lezitosti PROFESIA DAYS, ktory sa
v diioch 5.-7.3.2074 uskutocnil na
vystavisku Incheba v Bratislave. Je
to obrovské podujatie na ktorom sa
zlcCastnujd predovsetkym zamestna-
vatelia, ktori ponikaji zamestnanie.
My sme prezentovaliv nasom stanku
predovsetkym osobn asistenciu ako
jednu z moZnosti pracovného uplat-
nenia. TaktieZ sme sa aj prezentovali
ako chranené pracovisko, ktoré dava
zmysluplnd pracu ludom so zdravot-
nym postihnutim.

@ Workshop o osobnej asistencii

a nezavislom Zivote si pre studen-
tov Socidlnej prace Pedagogickej
fakulty UK v Bratislave

18. 3. 2014

Workshop pripravili: Alena Hradnan-
ska a Jozef BlaZek. Studenti sa dozve-
deli ¢o-to nielen o nasej organizacii,
osobnej asistencii a filozofii neza-
vislého Zivota, ale mohli si aj nazivo

vyskisat asistencné tkony a pohyb
na voziku v bariérovom prostredi.

@ Informacna prednaska o osobnej

asistencii

25.3.2014

Pre klientov Institltu pre pracovnu
rehabilitdciu na Mokrohajskej ulici
v Bratislave.

Moznym buddcim osobnym asisten-
tom alebo uZivatelom sa prihovorili:
Andrea Madunova a Jozef Blazek.
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Plan podujati
organizovanych
OMDvVSR
vroku2014

KAMPAN BELASY MOTYL
A JEJSPRIEVODNE AKCIE
WWW.BELASYMOTYL.SK

B * Pozri strany 8 - 11.

INTEGRACNE POBYTY

M Letny ozdravovaci pobyt
Termin: 13. - 20. jal
Miesto: Sanatdrium Tatranskd Kotlina
Letny oddychovy pobyt pre ¢lenov bez
rozdielu veku, spojeny s rehabilitaciou
v krdsnom prostredi Belianskych Tatier.
Sanatérium ma niekolko bezbariéro-
vych izieb, nachadza sa v nadmorske;j
vyske 760 m a okolie je vhodné na zdra-
votné prechddzky. Viac sa docitate na
www.santk.sk.

V pripade Vdsho zdujmu vyplrite ndvratku

na str. 54.

M Letny tabor pre mladsie deti

so svalovou dystrofiou, rodicov

a osobnych asistentov
Termin: 20. - 27. jul
Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Letny tabor pre deti so svalovou dystro-
fiou vo veku 5 - 14 rokov. Pri aktivitach
a traveni volného ¢asu pomahajd de-
tom osobni asistenti, ktorych zabezpedi
OMD v SR. Tabor sa uskutoc¢ni v Ciastoc-
ne bezbariérovom penziéne. Na tabor

moZzu prist aj celé rodiny, rodicia aj su-
rodenci dietata so svalovou dystrofiou.
V pripade Vdsho zdujmu vyplrite ndvratku

na str. 54.

H Letny tabor pre starSie deti so sva-
lovou dystrofiou, rodic¢ov a osob-
nych asistentov

Termin: 20. jal - 27. jal

Miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina

Letny tabor pre deti so svalovou dys-

trofiou vo veku 12 - 18 rokov. Letného

tabora sa mo6Zu zlcastnit aj celé rodiny

s dietatom so svalovou dystrofiou. Pri

aktivitach a trdveni volného casu po-

madhaji detom osobni asistenti, ktorych
zabezpeci OMD v SR. Tabor sa uskutocni

v bezbariérovom zariadeni. Uéastnikov

tohto tdbora oslovime osobitne, nemusia

sa prihlasovat.

M Tvorivy letny tabor

Termin: 27. jdl - 3. august

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Tabor bez vekovej hranice, program

bude rozdeleny do viacerych tematic-

kych okruhov, hlaste sa milovnici r6z-

nych tvorivych technik a turistickych

prechddzok. Sucastou tabora bude uz

9.ro¢nik Memoridlu Jozka Krala v Sachu.
V pripade Vdsho zdujmu vyplrite ndvratku

na str. 54.

M Celoslovenské integracné stretnu-
tie ¢lenov OMD v SR

Termin: 09. - 12. oktéber

Miesto: Piestany, hotel Sliava

Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD

v SR, venované posilneniu spolupatric-

nosti, nadvazovaniu priatelstiev, ziska-

vaniu potrebnych informaécii na témy,
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ktoré su pre [udi's postihnutim zaujima-
vé a prinosné, troska kultiry a za hrst
zabavy. Jeho sicastou je uz tradi¢ne
vystava kompenzacnych pomdcok.

TVORIVE POPOLUDNIA

H VAU - vase tvorivé aktivity -
Zdobenie velkonoénych vajicok
Termin: 20. 3., od 16.00 do 20.00 hod
Miesto: OMD v SR, Vritocka 8, Bratislava
Tvoriva aktivita pre [udi s r6znymi druh-
mi postihnutia a bez obmedzenia veku.

M VAU - vase tvorivé aktivity -
Opekacka

Termin: 19. jin, od 116.00 do 20.00 hod

Miesto: Zeleznd Studnicka

Opekackové posedenie v prirode v Le-

soparku Zelezna studni¢ka pred za¢iat-

kom prazdnin.

B VAU - vase tvorivé aktivity -
Vianocné
Termin: november,
od 16.00 do 20.00 hod
Miesto: Vritocka 8, Bratislava
Tvorivé aktivity pre ludi s r6znymi druh-
mi postihnutia a bez obmedzenia veku.

SPORT-SACH
WWW.SACHOMD.ESTRANKY.SK

H Internetovy Sachovy turnaj

OMD Ope-net 2013, 5. roénik
Termin: 14. janudr - 16. marec
Miesto: www.playok.com
Sachovy turnaj pre ludi so svalovou dys-
trofiou a inym zdravotnym postihnutim,
hrany on-line sp6sobom, za Gcasti hra-
¢ovSR, CRaPL.

M Majstrovsky prebor OMD v SR -
Putovny pohar Karola Trnika
5. rocnik
Termin: 12. - 15. oktéber
Miesto: Penzién SIniecko
Sachové majstrovstva OMD v SR pre re-
gistrovanych hracov v Sachovom klube
muskuldrnych dystrofikov.

SPORT-BOCCIA
WWW.BOCCIAN.SK

M Ligovy turnaj kategoérie BC 3 a ka-
tegorie BC4

Termin: 1. marec

Miesto: AircraftSporthause, lvanska ces-

ta 30, Bratislava

Celoslovensky ligovy turnajv hre boccia,

ktorého sa budd moct zicastnit iba re-

gistrovani $portovci v SZTPS. Sii¢astou

turnaja bude aj prezentdcia kompenzac-

nych pomdécok.

M Ligovy turnaj kategorie BC 3

Termin: 29. marec

Miesto: Telocvi¢ia ZS Turie, okres Zilina
Celoslovensky ligovy turnajv hre boccia,
ktorého sa budid moct zicastnit iba re-
gistrovani §portovci v SZTPS. Na turnaji
sa z(i¢astnia aj hraci z Ceskej republiky.
Turnaj organizuje Klub OMD Farfalletta
Zilina. www.farfalletta.estranky.sk

M Jarny otvoreny turnaj

Termin: 29. marec

Miesto: Telocvi¢fia SZS Nevidzova 3,
Bratislava

Otvoreny turnaj v hre boccia pre hra-

¢ov so zdravotnym postihnutim, ktori

nie st klasifikovani v kategériach a pre
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seniorov nad 65 rokov. Turnaj sa organi-
zuje pod zastitou starostu MC RuZinov.

M Ligovy turnaj kategérie BC 1

Termin: 5. april

Miesto: Sportova hala Pichov
Celoslovensky ligovy turnaj v hre boccia,
ktorého sa budd moct ziGcéastnit iba re-
gistrovani $portovci v SZTPS. Turnaj or-
ganizuje Klub OMD Ardea Ptchov. www.
klubardea.sk

M Turnaj belasého motyla, 4. ro¢nik
Termin: 3. maj

Miesto: AircraftSporthause, Ivanska ces-
ta 30, Bratislava

Celoslovensky turnajv hre boccia, ktoré-
ho sa budd moct zdcastnit iba registro-
vani $portovci v SZTPS véetkych kategd-
rii. Z4cCastni sa ho cca 60 Sportovcov
zSRaCR.

Sicastou turnaja bude aj prezentacia
kompenzacnych pomdcok.

M Ligovy turnaj kategorie Timy, Pary
BC 3, ParyBC 4

Termin: 14. jan

Miesto: AircraftSporthause,

Ivanska cesta 30, Bratislava
Celoslovensky ligovy turnajv hre boccia,
ktorého sa budi moct zicastnit iba re-
gistrovani §portovci v SZTPS.

M Letné ststredenie boccistov
Termin: august

Miesto: penzién Bystrik, Ciémany
Letné slstredenie hracov Sportovych
klubov OMD v SR a ¢lenov OMD v SR..

B Majstrovstva Slovenskej republiky -
Timy, Pary BC 3, Pary BC 4

Termin: 22. november

Miesto: AircraftSporthause, lvanska ces-
ta 30/B, Bratislava

Celoslovensky ligovy turnaj v hre boc-
cia, ktorého sa budid moct zicastnit iba
registrovani §portovci v SZTPS s medzi-
narodnou lGcastou.

VYSTAVY KOMPENZACNYCH
POMOCOK
M Jarna vystava
3. maja - pocas Turnaja belasého
motyla
M Velka vystava
10. oktdbra - pocas Celoslovenské-
ho stretnutia OMD v SR
M Jesenna vystava
22. novembra - pocas Majstrov-
stiev SR v boccii

BODKA ZAROKOM

M Vianoc¢na kapustnica, 11. roénik
Termin: december

Miesto: Vodarenské mizeum, Bratislava
Stretnutie priatelov a priaznivcov
OMD v SR, prijemné posedenie a poda-
kovanie za pomoc.




30 AKO MI OSOBNA ASISTENCIA ZMENILA ZIVOT

AKO MI OSOBNA ASISTENCIA
ZMENILA ZIVOT

Alena(32):,0sobna
asistenciaje pre mna
najucinnejsiaforma
pomoci, ktora mi
dava pocitslobody
anezavislosti.”

Osobna asistencia zmenila méj Zivot
Osobnd asistenciu vyuzivam uz viac ako
15 rokov. Pomoc osobného asistenta po-
trebujem skoro vo vsetkych ¢innostiach,
od nevyhnutnych Zivotnych tkonov az
po sprevadzanie pri volnocasovych ak-
tivitach. Jediny samostatny pohyb, ktory
este dokdzem - hybem prstami rik.
Penazny prispevok na osobnd asistenciu
vyuZivam od samého zaciatku legisla-
tivneho zavedenia tejto formy pomoci
na Slovensku, bola som medzi prvymi
uzivatelmi asistencie. Zaciatky neboli
samozrejme jednoduché. Bolo to nieco
nové, nové situacie, nové pocity. Bola
som tzv. takym dstavnym dietatom, kde
ste vychovavany spésobom, Ze za vas
niekto rozhoduje, ¢o je pre vas dobré,
ucivas akym spésobom mate veci robit.
A potom prisla zmena.

Asistenciu som zacala vyuzZivat v posled-
nom roc¢niku na strednej skole, najprv
som si hladala asistentky medzi svoji-
mi spoluziackamiv triede. Pomahali mi
hlavne pri prekladani ucebnic, pisani
poznamok, pri poddvani jedla cez pre-
stavky a pod.

KedZe som bola ubytovana pocas tyz-
dfia na internate domova socidlnych
sluzieb, asisten¢né hodiny som mohla
Cerpat cez vikendy a prazdniny, ked som
bola doma. KedZe rodicia chodili do pra-
ce, pomoc osobnych asistentov bola pre
nich, ale aj pre mna velkou pomocou.
Rodina sa mohla odbremenit a ja som
si zaCala organizovat a naplno preZivat
svoj zivot. Otvorili sa mi dvere do sveta
spolocenského a kulttirneho Zivota. Po
celotyZzdiiovom pobyte na internate ma
osobna asistentka prepravila domov
a vikend som travila podla vlastnych
predstay, ¢i uz ndkupmi, prechadzkami
alebo roznymi spolocenskymi aktivita-
mi. Toto bolo pre miia tiplne niec¢o nové,
nepoznané, rodicia na takéto aktivity
nemali ¢as a tak som bola vzdy odka-
zana na volny ¢as kamaratky. S vyuziva-
nim osobnej asistencie sa to radikdlne
zmenilo.

V poslednom ro¢niku strednej Skoly som
sa musela vazne zamysliet nad tym, ako
budem dalej fungovat, ked skoncim
stredni Skolu a budem musiet odist aj
z domova socialnych sluzieb. M6j sen
bol vzdy sa osamostatnit od rodicov
aj napriek méjmu tazkému zdravotné-
mu postihnutiu. Nikdy ma nenapliiala
predstava Zivota medzi Styrmi stenami,
¢akajuc kym sa vratiz prdce mama a po-
skytne mi len tie najzakladnejsie tkony
pre zivot. Takdto predstava ma desila.
A preto som hladala informacie, aké si
mozZnosti zlepSenia mojej situacie a roz-
hodla som sa vyuzit moznost podat si
Ziadost o bezbariérovy najomny byt na
miestny Grad.

Dnes byvam sama so svojim part-
nerom, vediem cell starostlivost
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o domacnost - s pomocou asistentiek
varim, periem, Zehlim, upratujem. Mo-
jou zalubou je vlastna tvorba bizutérie.
Popri Stadiu pracujem a aktivne sa ve-
nujem Sportovej hre boccii, kde som
dosiahla aj celoslovenské tGspechy nie-
kolkondsobnou vyhrou Majstrovstiev
Slovenska.

Inak povedané, osobna asistencia je
nastrojom sebaurcenia ob¢ana s po-
stihnutim. VyZadovala a vyZaduje odo
mia, aby som sa naucila formulovat
svoje potreby a prevzala zodpovednost
za seba a svoje rozhodnutia.

Bez osobnej asistencie by som vzhla-
dom na rozsah mdjho telesného postih-
nutia bola odkdzana na pomoc opatro-
vateliek alebo izolovany Zivot v , (istave”,
mala by som zabezpecené len zakladné
fyziologické potreby. V oboch pripadoch
by som bola len objektom starostlivos-
ti, pasivnym prijimatelom pomoci, za
ktorého rozhoduju inf, bez mozZnosti
vlastného rozvoja a uplatnenia.
Osobna asistencia mi umoznuje aj dalej
savzdelavat. Bez tejto formy pomoci by
som nemohla $tudovat. Uspedne som
ukoncila vysoku Skolu, odbor socidlna
préca.

Hladanie osobnych asistentov a rozde-
lenie ich sluzieb

Velkd pomoc som nasla v Agentlre
osobnej asistencie, ktora funguje pod
hlavickou obcianskeho zdruzenia Orga-
nizacie muskularnych dystrofikov v SR,
kde ma oboznamili s celou filozofiou
osobnej asistencie, potrebnou admi-
nistrativou a takisto mi pontkli pomoc
pri hladani vhodnych asistentov. Vda-
ka tomu, som sa odhodlala vykrocit na

cestu samostatnosti za pomoci osobnej
asistencie.

Je nebezpecné spoliehat saiba najedné-
ho asistenta, v pripade jeho vypadnutia
preZiva uzivatel asistencie stres z hlada-
nia dalSej pomoci. Pre asistenta mdze
byt praca s uzZivatelom tiez ndrocnj, ¢i
uz fyzicky, ale aj psychicky. Preto je lep-
Sie vyuzivat sluzby viacerych asistentov,
zloZit si tzv. paletu asistentov a vytvorit
si urcity harmonogram ich sluzieb.

Zhrnutie

Osobnd asistencia ma pozitiva (mozZnost
pomdahat inym, moZnost rozvijat svoje
zaluby, moznost uplatnit sa na trhu pra-
ce) aj negativa (neistota zo straty asis-
tenta, stres, ndro¢na administrativa).
Za vazny problém dnesnej pravnej
Upravy penazného prispevku na osob-
nu asistenciu preto povaZzujem, Ze jeho
poberanie je obmedzené prijmom vo
vyske 4-nasobku Zivotného minima. Do
prijmu sa zaratava aj invalidny docho-
dok. Ak prijem presiahne urcent hra-
nicu, osobna asistencia sa krati. Podla
tejto legislativy budem napriek tomu, Ze
som dosiahla vysokoSkolské vzdelanie,
musiet pracovat za priblizne minimalnu
mzdu. Nikdy si nebudem moct nasetrit
na vlastné byvanie, ani sa mi nepodar{
vlastnou préacou zlepsit moje socidlne
postavenie.

Ale aj napriek negativam, ktoré mozu
pri vyuzivani osobnej asistencie vznik-
nat, tych pozitiv je urcite viac a na zaver
moZem dodat: Osobnd asistencia ma
zmysel!
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MOJNAZOR/SKUSENOST
UZIVATELKY

1. Zmenila vdm osobna asistencia
Zivot, ak ano v ¢om:

Radikadlne zmenila. Osamostatnila
som sa od rodicov, vediem cell sta-
rostlivost o domacnost - s pomocou
asistentiek varim, periem, Zehlim,
upratujem. M6Zem pracovat, cesto-
vat, proste radovat sa zo Zivota.

2. Najvacsi prinos osobnej asistencie
pre vas:

Samostatnost a moZnost rozhodovat
o svojich potrebéch.

3. Aki najvacsiu nevyhodu vidite

v osobnej asistencii:
Ze sa k tejto forme pomoci nedosta-
ne kazdy ¢lovek s vdznym zdravot-
nym postihnutim. Za vazny problém
dnesnej pravnej lGpravy penazného
prispevku na osobnu asistenciu pre-
to povaZujem, Ze jeho poberanie je
obmedzené prijmom vo vyske 4-na-
sobku Zivotného minima.

4. Ak by ste mali ti moc, o by ste na
osobnej asistencii zmenili, prip. na
jej podmienkach:

Priznala ju vSetkym, ktori ju po-
trebujd a obmedzila tym, ktori ju
zneuZzivajd.

5. Kolko rokov fungujete na osobnej
asistencii:

Vyse 15 rokov.

6. Kol'ko hodin osobnej asistencie na
def mate priznanych:
15,5 h.

7. Kol'ko osobnych asistentov a asis-
tentiek spolu za celé obdobie u vas
pracovalo:

Spocitam tych, ktori mi utkveli v pa-
mati... cca 35.
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DystroRozhovor
s Margitou
Granecovou

Srdec¢nou gratulaciou a Zelanim
pevného zdravia a radosti zaciname
rozhovor s dlhoro¢nou a aktivnou
¢lenkou, nasou kolegynkou, ktora vo
februdri tohto roka oslavila krasne
Zivotné jubileum, 60 rokov. Gitka Zije
v Bratislave, v mestskej casti Zahor-
ska Bystrica.

Odkedy si aktivnou ¢lenkou OMD?

Noo... Ani si uz velmi nepamatam... Bolo
to niekedy od roku 1993 alebo 1994,
ked som sa ztcastnila na poc¢itacovom
kurze pre TZP v Nitre, aby som sa naucila
pracovat s poc¢itacom. Tam som sa zo-
znamila aj s Tiborom Kébolom. Po absol-
vovani kurzu som zacala pre organizaciu
robit Gctovnictvo. Oslovila ma vtedajsia
predsednicka pani Gricova s manzelom.
Zaobstarali mi aj pocitac. Ja som vlastne
prebrala ekonomickd agendu po Jozkovi
Kralovi (prvy predseda OMD v SR). KedZe
som pracovala ako Gctovnicka, zalozila
som vedenie jednoduchého Gctovnictva
aj v OMD a tri roky som robila na poste
hospodarky, vtedy eSte doma. Po vy-
tvoreni sidla OMD na Ban3elovej ulici
v Bratislave po mne tito pracu prebrala
Simonka Duriacovd a ja spolu s Vladom
Hronom sme uz dlhodobo pdsobiliv Re-
viznej komisii OMD. V poslednych rokoch
sa k ndm pridala aj Simonka Duriacova.



Ako by si zhodnotila vyvoj orga-
nizacie, odkedy tu p6sobis az do
dnesnych dni?

Tak jednoznacne pozitivne. Urobilo sa
vela, samé nové, pozitivne veci. Napri-
klad verejna zbierka, z ktorej poméha-
me hradit pomocky, rekondic¢né pobyty,
alebo projekt prepravy ,Taxiky pre vSet-
kych”, to boli velké zmeny. My, dystrofici,
sme boli predtym uvazneni doma, mali
sme velké problémy sa niekam dostat.
Ja osobne som cakala, kedy si niekto
z mojich rodinnych prislusnikov urobi
¢as, aby som sa niekam dostala. Projekt
JTaxiky pre vSetkych”, v ktorom sme mali
moznost vozit sa velkym autom, kde
sme nastupili priamo s vozikom, to bol
obrovsky skok v kvalite Zivota, velky krok
k nezavislosti! Aj cez projekt Agentdry
osobnej asistencie sa vela urobilo pre
zlepsenie kvality Zivota.

Ja som uzivatelkou osobnej asistencie,
je to pre mna obrovskd pomoc a som
velmi spokojnd. Filozofia osobnej
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asistencie mi Gplne vyhovuje, prestala
som mat vycitky smerom k rodine, Ze
stdle nieco potrebujem, stratil sa pocit
zdvislosti, uz nemusim potlacat svoje
potreby. Fakt, Ze si svojich asistentov
zaplatim, mi doddva pocit slobody roz-
hodovania o sebe a svojich potrebach.

Ako hodnoti$ sii¢asnost, o citis ako
také najvacsie problémy dneska, vse-
obecne, ale aj nas, dystrofikov?
Momentalne pocitujem akdsi lahostaj-
nost, nezdujem, ludia su taki uzavreti,
Zenu sa kamsi za nie¢im... Hlavne za
financiami. Financie hybu vsetkym, aj
socialnou oblastou, aj zdravotnictvom,
vSetko sa okolo nich krdti. Ludia sa Zenu
za peniazmi a city sa potlacaja.

A Co sa tyka dystrofikov, mam pocit, ze
nasi ¢lenovia su akisi pasivni, taki vlazni.
My sme sa kedysi tesili viac ztoho nasho
prepojenia, nedockavo sme cakali na
kazdd Ozvenu, aby sme sa nieco nové
dozvedeli, lebo ta nds spdjala. Teraz
maju ludia viac moznosti ziskat si in-
formaécie, ale ich to aj viac rozptyluje.

Comu sa Gitka venuje$ vo volnom
case, ¢o ta tesi a ¢o mas rada?

Okrem toho, Ze pracujem v OMD v Re-
viznej komisii, vo volnom case este po-
mdaham v nasej obci Zahorskej Bystrici
hasicom, robim pre nich ekonomiku. Ke-
dZe nemam vlastnych potomkov, rada
by som za sebou zanechala aspori stopu
z dobre vykonanej prace a odkaz, Ze aj
vzhladom k mojim obmedzenym schop-
nostiam som rada pomadahala ludom
a difam, Ze este aj budem moct byt
uzitoéna... (UZ mam vek na to, aby som
mohla davat rady mladsim... ha,ha...).
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Zalub uz nemam vela, ale velmi rada si
prec¢itam dobrd knizku, napriklad Zen-
ské romany od nasich slovenskych auto-
riek, pri ktorych si oddychnem. Rada si
pozriem aj televiziu, ale je v nej privela
programov, kde je nasilie, tak si vyberam
také pohodovejsie programy.

Teraz uz prichddza jar, comu sa velmi
tesim, lebo milujem sInko! Vyhrievam
sa na dvore, pri dobrej kniZke a kavicke,
poclvam spev vtacikov, takto si dobijam
baterky.

Na zaver nasho milého rozhovoru ta
poprosim, chcela by si niekoho pros-
trednictvom Ozveny pozdravit, alebo
nieco odkazat?

Pozdravujem vsetkych clenov, aj Vas
v centréle. Casto si napriklad spomi-
nam na svojich zndmych, s ktorymi sme
chodievali do kipelov, do Velkych Losin,
do Janskych Lazni. Tam sme prezili vela
krasnych chvil' a tak posielam srdecny
pozdrav tym, ktori si na mia pamataji
z kiipelov. Didfam, Ze sa tesia dobrému
zdraviu.

Dakujeme za rozhovor. Zeldme vela zdravia

a spokojnosti.
MAD, DUR

Rodic¢iarodicom -
Hrebickovci

Opat vam prinasame rozhovor s ro-
dinou, v ktorej Zije dieta so svalovou
dystrofiou. V tejto rubrike je miesto
prave pre rodiny a rodicov deti so
svalovym ochorenim. Nevahajte,
napiste ndm nieco o svojom Zivote,
o sebe, nech sa lepSie spozname,
ved OMD v SR je predsa jedna velka
rodina!

Tentoraz sme o odpovede na otaz-
ky poprosili mamu bratov Davida
a Samka, Janku HREBICKOVU z Po-
vazskej Bystrice.

Co by ste ndm o svojej rodine
prezradili?

Nasa rodina sa sklad3 z tatina Peta,
maminy Janky a dvoch synov Davida
a Samka. Obidvaja maju svalovu dystro-
fiu Duchenne. Nedavno sme sa presta-
hovali do nového domceka, ktory sme
si sami postavili na dedine pri PovaZskej
Bystrici.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?

Do OMD sme sa dostali vdaka mojej ka-
maratke, ktorej otec je lekar a ktord mi
velmi pomohla, ked som sa dozvedela
o nasej diagndze pri starSom synovi.

Co vas naposledy najviac rozosmialo?
Samko nds rozosmieva velmi ¢asto, lebo
niekedy vymysla nové slova alebo nieco
skomoli.
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Ako prezivate taky bezny pracovny
den?

Rano vstavame o 6.00, oblecieme sa,
naranajkujeme a ideme na autobus do
PovaZskej Bystrice, lebo David nechcel
prestipit do inej Skoly, ked sme sa pre-
stahovali a Samka mi nevzali do $kolky
na dedine. 0 11.00 hod idem do skélky
pre Samka, lebo chodi len na tri hodiny.
Potom ideme domov alebo pockdme
na Ddvida. Poobede sa David pripravuje
do skoly alebo oddychuje a Samko sa
hrd. VeCer sa naveCeriame, pocvi¢ime
a Samko ide spat. David esSte pozera
telku alebo je na pocitaci.

Pocita¢ mu asi ddva dost mozZnosti
pre zaluby? Ktoré s tie naj?

David rad hrd Sach, hra sa na pocitaci
alebo len tak Cetuje s kamaratmi. Ked'
bol mladsi, tak hral aj futbal, ale teraz
uZ nemoze.

Je tu novy rok, ¢as priani a Zelani. Aké
mate vy?

Zeldme si, aby nasi chlapci boli zdravi,
v rdmci moznosti, samozrejme, a aby
sa im darilo v Skole a v skdlke.

Na co sme sa eSte neopytali a radi by
ste to spomenuli.

Chcela by som povedat vsetkym rodi-
¢om, ze podla mna je dolezité byt opti-
mista a brat Zivot ako pride, lebo Stastni
rodicia maju Stastné deti.

Dakujeme za rozhovor, Zeldme vietko dobré.

Spolocenska rubrika
~OMDV SR JE AKO
JEDNA VELKA RODINA.”

Yitame nowgeh élenoy

Jozefa Puceka z Dubnice nad Vahom,
Janu Slonc¢ikovu z Bratislavy, Oliviu
Bene maminu za synov Zakariasa
a Daniela z Tornale, Zuzanu Kurcikovi
z Okoli¢nej na Ostrove, Mgr. Evu Sutia-
kovi za dcéru Nataliu z TrebiSova

355 val .ﬁ'ﬂ ;

0Od aprila do jlina 2014 oslavia okrdhle
jubileum tito nasi ¢lenovia:
£ 30. wprelin:
Michalovi Galiovskému z Omsenia,
Tatiane Popovej zo Zalobina,
Ing. Lei Herckovej mamine malej
Nelky z Batky,
Davidovi Poloreckému
z Tatranskej Lomnice,
Erikovi Spuntovi z Malej Calomije,
Martine Suchafiovej
z Banskej Bystrice.
1l 40. vgrecin:

Lackovi Celigovi z Bratislavy,
Janovi Krsiakovi z Piestan,
Monike Romandkovej mamine malého
Petka z Brezy.

1l 50. wpredin:

Mikuldsovi Gapelovi z Levic,
Patrikovi Sykorovi
z Povazskej Bystrice,

Dane Praznovskej mamine syna
Timoteja z Paty,

Stefanovi Homolovi z Bratislavy.
lfew krdanemu 70. vgreciu blahezZelime
JUDr. Ivanovi Cavojecovi z Pezinka
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Jan Vaculik z Hlohovca, Jurai mavsetko pOd
Janko Horny z Trakovic pa|c0m. ZO iivota
Ostanete navZdy vnalich sdciach. satesiajnapriek
chorobe

S dvadsatdevatrocnym Jurajom Oko-
licdnyim som chodil na zakladnu sko-
lu. KedZe je medzi nami vacsi vekovy
rozdiel, dlhy c¢as sme akosi nemohli
najst spolo¢nti rec. Ja som bol vtom
obdobi oplaseny tinedZer a on na
mna po6sobil ako nesmely, utiahnu-

ty chlapec, a tak trochu aj ako cudak.



foto: VSetko ovlada len jednym prstom.

Po rokoch sa nase cesty opat skrizili.
Tentoraz sme uz boli obaja starsi a kazdy
znas mal uz nieco odzité. Z utiahnutého
chlapca vyrastol spokojny, vyrovnany
a Gspesny muz. Ked som prisiel k nemu
na ndvstevu, trochu ma zaskocilo, aky
plnohodnotny Zivot moZe viest ¢lovek
so svalovou dystrofiou, ktory je schopny
hybat len palcom na ruke.

Zije, lebo chce
VSetko je to o tom, &i ¢lovek chce nie-
¢o dokazat, alebo sa radsej uzatvori do
seba a bude sa lutovat. Odmali¢ka mi
vStepovali, Ze som taky isty, ako vSetci
ostatni. Preto sa nikdy nepozastavujem
nad tym, Ze som na voziku a mam nejaké
obmedzenia.

Ved kazdy ¢lovek nejaké m3, a je len na
nas, ako sa s nimi vyrovnavame a nau-
&ime sa s nimi Zit,” vysvetluje Juraj. Cim
dlhsie som ho pocival, tym viac som si
uvedomoval, aky som. Mia totiZz dokaze
rozhodit kazdd malickost a svoj ovela
[ahsi hendikep beriem ako tragédiu.
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,UzZ viackrat som utiekol hrobarovi z lo-
paty,” pokracuje Juro.,,Délezité je vzdy si
urcit nejaky ciel. Ja som chcel Studovat,
pracovat a zalozit si rodinu. Toto ma
pohanalo dopredu a s podporou rodi-
¢ov som to aj dokazal. Hoci to nebolo
jednoduché, vystudoval som obchodn
akadémiu.

Po Skole som sa zacal obzerat po robote.
Osud to tak chcel, aby som cezinternet
stretol tych spravnych [udi. Za¢inal som
ako redaktor v ¢asopise o pocitacoch.
Sice to bolo fajn, ale dostato¢ne ma to
nenapliialo. TdZil som po praci progra-
matora. Casom som si urobil Zivnost
a spolu s kamaratkou sme zacali podni-
kat. Akosi ndm to nevyslo podla nasich
predstdv, a tak sme sa vybrali kazdy
vlastnou cestou. Bolo nacase zobrat
osud do vlastnych rik.

Vtedy som si uvedomil obmedzenost
niektorych ludi. Slovenské firmy ma
nepozvali ani na pohovor. Na zdklade
mojej diagnézy ma hned odsddili. Prak-
ticky ani netusili, ¢o vSetko dokazem.
ESteZze som taky tvrdohlavy, a ked' si
nie¢o zaumienim, dosiahnem to,” do-
dava spokojne.

Internet im zmenil Zivot

Juraj dnes pracuje vo velkej pocitacovej
spolocnosti. Ked sa mu v préci zacalo
darit, nastal ¢as ndjst si frajerku. ,Moja
nevyhoda v tomto je, Ze vSetko robim
naplno a celym srdcom. MoZno aj preto
som sa vzdy aZ po usi zaltbil do tych
nespravnych,” smeje sa sdm na sebe
Juraj. Kto vSak hlad3, ndjde. UZ takmer
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So svojou laskou Katkou si vychutnavaji
kazdy okamih Zivota.

pol roka Zije v spolo¢nej domdcnosti
s Katkou.

»Nas dvoch spojil osud a dve vety,” ho-
vori Katka a zaltibene sa pri tom diva na
Juraja. ,Pévodne som ho chcela dohodit
kamaratke, no akosi som stdle nemoh-
la zabudndt na tych par riadkov, ktoré
sme si napisali, ked' som ich cezinternet
déavala dokopy. Po ¢ase som mu opat
napisala. Slovo dalo slovo, a tak sme
teraz tu a spolu,” hovori Katka s rozzia-
renou tvarou.

«Zaciatky vsak boli velmi tazké. Neba-
la som sa jeho hendikepu. KedZe som
zdravotna sestra, mala som predstavu,
do ¢oho idem. Hrozné boli len reakcie
okolia. Jurko bol totiz takym spistacom,
aby som sa odhodlala ukoncit vztah,
v ktorom som nebola stastna.

On je chybajtca cast mna, ktord som
tolké roky hladala. VZzdy ma vie vypocut
a pomoct mi. AZ teraz som pochopila,

Co je to skutocna laska a o Com je Zivot.
Naplno si vychutnavame kazdy okamih.”

Lekcia z lasky

Katarina a Juraj st jeden pre druhého
velkou oporou. Tesia sa zo spoloc¢nych
chvil'a netrapia sa tym, ¢o bude. Katkine
zdravotné problémy totiz zapri¢inujy, ze
aj jej plynie Cas o Cosi rychlejsie.

Pri odchode som si uvedomil, Ze na-
miesto utrdpeného vyrazu v tvari nad
ich tazkym osudom sa usmievam. Do-
stal som lekciu zo Zivota. Na ¢o sa az
ptili§ zaoberat budicnostou, ked Zijeme
tu a teraz? Za vSetko hovori Jurajov vy-
rok: ,Ak clovek chce byt v Zivote Stastny
a Uspesny, staci mu vediet hybat iba
palcom.”
TEXT A FOTO: MATEJ UHLAR
VYDANE 23.5.2012 0 14.55
HTTP://WWW.TRNAVSKYHLAS.SK/
ZVEREJNENE SO SUHLASOM AUTORA

OSOBNA SKUSENOST

Zdravie je to najcennejsie, co mame.
0 to viac nds trapi a suZuje, ked sa ne-
vieme dovolat pomoci od odbornikov.
A este viac, ked'ide o deti. Podelte sa

s nami o svoje pozitivne aj negativne

skdsenosti v zdravotnictve.

Nedostupna
rd ’ Ve . ~
kapelnaliecba
Ked som sa po dvadsat hodin trvaju-
com porode a Styridsatpatminitovom
zasivani, poCas ktorého lekar zlomil dve
ihly, pozrela konec¢ne na svojho synceka,

pomyslela som si, Ze toto bola najtazsia
vec, ktorti som pre svoje dieta v Zivote



NEDOSTUPNA KUPELNA LIECBA

OSOBNA SKUSENOST 41

absolvovala. Naivne. Bola to iba prva
tazka vec.

Vedela som, Ze deti byvaji choré. Bola
som casto choré dieta. Prekonala som
Uraz nohy, ktory ma zaradil medzi ,Smat-
lavé” deti, trpela som astigmatizmom,
,odoprerovali” mi chronicky zapdlené
slepé crevo, ktoré ma trapilo asi rok.
Mala som ploché nohy, zI€é drZanie tela
anendvidela som telocvik. Okrem mate-
matickej olympiady som vynikala v poc-
te vymeskanych hodin.

To, Ze budi moje deti choré a prekonajd
zname aj nezname choroby som ocaka-
vala s pravdepodobnostou vysokou ako
to, Ze budd mat hnedé oci (obaja sme
s manZelom tmavooki). No ked méjmu
synovi pri beznej viréze stipla teplota
na neuveritelnych 41°C, pochopila som,
Ze to bude tazsie, ako som si myslela.
Moja 18 mesacna dcérka prekonala
akdtnu pyeloneftitidu, preZili sme infa-
zie zavedené v hlavicke, hortucky, ATB
liecbu trvajicu 31 dni, opakované za-
paly stredného ucha s hospitalizaciou,
Jakubovu operdaciu hypospéadie. V Sies-
tich rokoch po pol roku trvajdcom kasli
a nekonecne sa opakujdcich virézach
a bakteridlnych infekcidch diagnostiko-
vali synovi nekontrolovand astmu.

V tom case som uz odisla zo zamest-
nania, davno predtym z vysokej Skoly
a pochopila som, Ze jedina diera do sve-
ta, ktor( urobim , bude na obale z knih
dorucenych z Martinusu.

Minulé leto priletel m6j synovec Matko
z Londyna. KedZe v lietadle je virusov
viac ako podnikatelskych subjektov
v danovych rajoch, neprekvapilo ma,
Ze sa nieo na chlapca s alergiou a vyo-
perovanou slezinou nalepilo. Zial, prvy

u nds to schytal, asi pre hypo Ig G, Jakub.
V tom roku kaslal nepretrZite aj pri mori.
V oktébri mivolala pani ucitelka zo skoly,
Ze dcérka Laura dostala zachvat migré-
ny, pri ktorej zvracia. Prdve som cakala
u Majky Smolkovej na zdravotnd sestru,
ktord mala prist urobit odber krvi. Bolo
potrebné jej otvorit dvere a asistovat
pri odbere krvi, ktory je u Majky velmi
narocny. Aj manZel bol pracovne mimo
Ziliny, ucitelka teda poslala Lauriku za
mnou s bratom, ktory jej niesol skol-
sk tasku. O chvilu boli u Majky, Skola
je vzdialena slusnych 20 mindt chddze.
LenZe Kubko si zabudol obliect v rych-
losti bundu, zadychal sa a nachladol.
Lekdrka ndm nepochopitelne, namiesto
inhaldcii Ventolinu, doporucila uZivat
kalciovy sirup. Pneumolég sa chytd za
hlavu a konStatuje, Ze obvodna lekérka
lieci dieta zle a necita jeho odborné
sprdvy. Cholericky vystup nasho pneu-
moldga si, na rozdiel odo mna, uZival
moj post-pubertalny syn, o hlavu vacsi
ako sestricka.

Jakubova diagnéza znie ako exacerbacia
astmy bronchiale, do toho sa vsak Laure
opakujd zachvaty migrény s poruchami
videnia, zvracanim, zacina trpiet bo-
lestami hlavy, hrdla a vracaju sa vyso-
ké teploty. Od novembra je len pér dni,
pocas ktorych je bez zvySenej teploty.
Situdcia je takd, Ze neviem, ktoré dieta
riesit akdtnejsie.

V decembri ukoncujem s Majkou Smol-
kovou zmluvu o vykone osobnej asisten-
cie a registrujem sa na Urade prace ako
nezamestnand. Vdaka novelizovanému
zakonu vSak zostavam Uplne bez akej-
kolvek podpory.
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V zimnych mesiacoch sme neustdle na
vysetreniach. Pre migrénu nds odosie-
la pediatricka k neurolégovi. Medzitym
absolvujeme kardiolégiu pre bolesti na
hrudniku, magnetickd rezonanciu, test
na neurogénnu tetaniu, na onkoldogii
ndm lezi umierajdca manzelova matka.
Ocenujeme aspon to, ze detsky plicny
lekar a onkolégia st velmi blizko.
Zimné aj jarné prazdniny stravila Laura
s hortckou v posteli. Sadnem si u lekar-
ky a seridzne ju Ziadam o to, aby s mojim
dietatom nieco urobila. Pytam sa na
moznost dalSieho odborného vysetre-
nia, zotavovne alebo kipelov. Lekérka
sa tvdri, Ze nepocuje, Vytla¢im si tlacivo
z internetu a ziadam o to, aby poslala
deti do zotavovne, kde som sa liecila ja
ako dieta. Lekarka sivzala tlacivo a sltbi
mi ho vyplnit cez Velkonocné sviatky.
Po sviatkoch mi vravi, aby som prisla
o tyZden, potom vo Stvrtok, vo Stvrtok
mi povie, Ze tlacivo stratila a v piatok,
Ze tlacivo nie je dobré. Vytiahnem al-
ternativne tla¢ivo a na to milekarka po-
vie, aby mi tladivo vyplnil odborny lekar.
Medzitym platim stikromné vySetrenie
u ORL lekara, pretoZe ani tam ndm pani
doktorka nedala odporucenie. V aprili je
vSak dcérka 2x hospitalizovang, raz pre
parestézy hornej koncatiny po odbere
krvi, raz pre bolesti brucha. Pri prepus-
teni milekarka odporica, aby sme vzali
dieta aspor na mesiac k moru.
Akceptujem, Ze pani doktorka nema
Ziadnu predstavu o tom, aka je moja
realna finan¢na situacia. Optstame ne-
mocnicu a moja dcérka konstatuje, Ze
rozkvitli kvety a vyslovila Zelanie, aby
sme jej také ,nasadili na hrob”.

Lekarka na neurolégii jej vzhladom
k depresii, porucham spanku a prijima-
niu potravy nasadzuje antidepresivnu
liecbu a zacinaju sedenia u psycholdéga.
Jaiba nechdpem, preco lekarka, ku kto-
rej som priniesla svoje deti, nechala stav
zajst az takto daleko.

Po navrate z nemocnice uz beriem kar-
ty deti a kone¢ne odchadzam k inému
pediatrovi.

Ten odosiela obidve deti do kipelov, 21.
maja odndsam navrh na kdpelnd liecbu
na pobocku VSZP, 22. méja je kipelna
liecba schvalend a 6. 6. 2013 obidve
deti nastupuji do kipelov v Hornom
Smokovci.

Deti su uz par dni doma a urcite v lep-
Som zdravotnom stave. Aj ked sa u Ja-
kubka pocas kipelnej liecby vyskytla
viréza s vysokymi teplotami, u dcérky
zasa zndmy scenar: najskor bolest bru-
cha, potom bolest hrdla, hortcky, vyso-
ka hladina CRP a liecba ATB, zasa je to
veselé dieta, ktoré si naslo kamaratky,
opalilo sa a vybehalo na zdravom tat-
ranskom vzduchu.

Moja dcérka tento polrok priniesla vy-
svedcenie, na ktorom je vymeskanych
76 hodin za prvy polrok a 220 hodin
za druhy Popri tom obstéla s dvoma
dvojkami a Jakubka prijali na technické
lyceum.

Prajem vSetkym rodicom deti, aj dospe-
lym pacientom, aby boli vytrvali a ob-
staliv situaciach, ked vas lekar nehlada
sposob ako pomdct. Aj ked to neznasa-
ji, informujte sa vSade o moznostiach
liecby a nevahajte Studovat internet,
recenzie o lekaroch. Chrénte svoje deti,
pretoze zanedbanie liecby méze mat
v budicnosti dlhotrvajtce nasledky.
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Zaroven dakujem vsetkym ludom, kto-
ri mi akymkolvek sp6sobom pomohli,
pracovnikom VSZP za ich rychle a milé
jednanie a hlavne Majke Smolkovej, kto-
rd uz nielenze niekolko rokov trpezlivo
toleruje moje obmedzené moznosti
asistencie, ale pracuje Gplne bezplatne
ako moja poradkyna.

Zeldm vietkym vela l4sky, zdravia a las-

kavych rik okolo.
MONIKA BUJNOVA

V zeleznicnych
staniciach
pribudnu plosiny
preimobilnych
cestujucich

V 39 Zeleznicnych staniciach na Slo-
vensku pribudni mobilné zdvihacie
plosiny. Spolu ich bude 45 a maju
slazit imobilnym cestujticim, aby im
pomahali pri nastupovani do vlakov
¢i pri vystupovani z nich.

Zeleznice Slovenskej republiky (ZSR)
podla hovorkyne Martiny Pavlkovej
uzavreli zmluvu na ndkup plosin v cel-
kovej sume 250.000 eur bez dane z pri-
danej hodnoty (DPH). Projekt spolufi-
nancovala EU cez Operaény program
Doprava. Zeleznice uZ postupne umiest-
nujd plosiny do stanic.

"V prvej fdze bolo dodangch 271 plosin pre 17
stanic," priblizila Pavlikova. Sd urcené na-
priklad pre hlavnu stanicu v Bratislave,
pre Kogice, Zilinu, Trnavu alebo Piestany.

Zvysnych 24 sa ma dodat azZ po nevy-
hnutnych stavebnych dpravach v Ze-
lezni¢nych staniciach, napriklad v Ki-
toch, Novych zZamkoch, Stirove &i
Leopoldove.

Prepravu imobilnych cestujlcich zabez-
pecujl v sicasnosti aj dopravcovia. Ato
radenim Specialnych voznov s plosinou
respektive zariadenim na naloZenie
a vylozenie imobilného cestujliceho zo
stipravy vlakov. Osobny dopravca Zelez-
ni¢na spolocnost Slovensko (ZSSK) dnes
vlastni 33 takychto voziov.

“NaloZenie a vyloZenie cestujticeho sa bude
prioritne vykondvat pomocou zdvihacej plosi-
ny vo vozni," avizovala Pavlikova. Ak vSak
ZSSK zisti, ze nebude méct zabezpedit
takyto vozen, poZziada ZSR o pouZitie
mobilnej plosiny v konkrétnej Zeleznic-
nej stanici.

ZDROJ: BRATISLAVA 22. JANUARA (TASR)
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OMD Ope-Net 2014
14. januara -16. marca 2014
Sachovy klub Organizacie muskuldrnych
dystrofikov v SR zorganizoval 5.rocnik
internetového Sachového turnaja pre
[udi so svalovou dystrofiou a s inym

zdravotnym postihnutim.

Startujici dostali svojich prvych siipe-
rov 14. janudra a ich tGlohou bolo svoju
hru odohrat do najblizSej nedele. Takto
sa postupovalo aj pocas dalSich 6smych
kol tak, ze turnaj skoncil 16. marca. Na
hru bol opat pouzity internetovy Sacho-
vy server www.playok.com.

V 5. rocniku sa zicastnilo 22 hracoy,
ztoho 16 zo Slovenska, 5 z Ceskej repub-
liky, 1z Polska. Pod taktovkou rozhodcu
turnaja Ondrej Bastaka Durdna, hraci
odohrali svoje partie v duchu fair-play.

Celkovi vitazi

Turnaj OMD Ope-Net 20714 vyhral Martin
Mikulec so ziskom 8,5 boda z9 moznych.
Gratulujeme vitazovi a k jeho skvelému
vykonu, ktory predviedol. Na druhom
a tretom mieste sa umiestnili hraci Sta-
nislav Kuchyria (2.) 7,5 boda a Vdclav Hoch
(3.) 7 bodov. Po nich nasleduje Stvrty
Anton Zicho 5,5 boda a 7 hracov s bodo-
vym ziskom 5 bodov, o ktorych poradi
rozhoduje Bucholz, ¢o napoveda tomu,
Ze vykony hracov na tychto poziciach
boli vyrovnané.

Vitazi v kategorii Dystro

V kategérii Dystro zvitazil Jan Mikulencdk
so ziskom 5 bodov zo 9. Hr4ci na druhej
a tretej priecke, 2. Frantisk Fdbry a 3.

BOCCIA

Marcel Dirnbach, maju takisto po 5 bodov,
len s horsim Bucholzom, takze rozdiel
vich vykonoch bol naozaj tesny.

Dakujeme firmdm, ktoré sponzorsky prispeli

cenami pre zucastnenygch Sachistov:

« Sportové potreby pre ludi so zdravot-
nym postihnutim - www.bashto.sk,
www.parahry.sk

* Internetové knihkupectvo Martinus -
www.martinus.sk

« Internetovy obchod - www.isso.sk

Podrobné informacie o turnaji, ako aj

dalSie informacie o Sachovych aktivitach

najdete na www.sachomd.estranky.sk.

BOCCIA
Conaseste éaka na
slovenskych kurtoch
vtomto roku?

14.6. Ligové kolo: Timy, Pary BC3/
BC, (SK OMD Boccian Bratisla-
va, AircraftSportHouse)

3.5. Turnaj belasého motyla

(OMDV SR, AircraftSportHouse)



17.5.  Zvolen cup - 10. roénik, (SKTP
Apolén Zvolen)

6.9. Majstrovstva Slovenska -
14. roc¢nik, (Dubnica nad Va-
hom - SK Altius Bratislava)

8.11. Boccia Masters -12. rocnik,
(Nitra - SK Altius Bratislava)

22.11. Majstrovstva SR: Pary a timy -

7.rocnik (Bratislava, OMD v SR)
Condscakaestena
kurtochvzahranici?

18-20.4. Boccia Trophy
Roser Pecanins,
Cornella - Barcelona
/ Spanielsko
Boccia Open
Montreal / Kanada
Cheshire

Building Society
International Boccia
Championships /
Anglicko
Prometeus - Cup,
Czestochowa /
Polsko

Pana Champs
Parantee
Paralympic
Championships /
Belgicko

Czech Boccia
Championships,
Praha / Cesko
Boccia Masters
Povoa de Varzim /
Portugalsko
Maijstrovstva
sveta v boccii,
Peking/Cina

29.4.-5.5.

9.-11.5.

30.-31.5.

29.5.-1.6.

18.-23.6.

18.-27.9.
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Zlozenie
reprezentacie
Slovenskavbocci
narok2014

Prinasame Vam zlozenie ,A” timu nasej
reprezentdcie ako ho navrhol reprezen-
tacny tréner Martin Gabko a schviélilo
STK.

BC1: Jakub Nagy, Lukas Balazi

BC2: Rébert Mezik, Tomas Kral

BC4: Samuel Andrej¢ik, Rébert Durkovig,
Martin Strehdrsky

www.boccian.sk -
vsetko o hre boccia!

Na tejto webke ndjdete vsetko o hre
boccia. Informdcie na nej st pravidelne
dopliiané!

Hladame aj ludi, ktori maji zaujem
prispievat na nas web reportazami,
glosami o tomto zaujimavom Sporte.
Denne ju navstivi cca 40 ludi, pripojte
sa k nim.



46 SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

STATUT POMOCI
Organizacie
muskularnych
dystrofikovvSR
zverejnejzbierky
,Belasy motyl”

Je dostupny na
http://www.belasymotyl.sk/index.
php/vynos-sme-pouzili/statut-
pomoci.html alebo vdm ho zasleme
na vyZiadanie.

Zoznam nadacii

rd

a organizacii,
ktoré prispievaiju
na kompenzacné

pomocky alebo
poskytujidfinancnd
podporu

A

Ak potrebujete ziskat finan¢né pros-

triedky na doplatenie kompenzac¢nych

pomocok, uvddzame adresy na nadécie,
ktoré vdm mozu na zdklade pisomne;j

Ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

M organizaciu oslovujte vZdy pisomnou
Ziadostou , v ktorej strucne opiSete
svoj problém,

M ku Ziadosti priloZte doklady, ktorymi
mdZete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:

spravy od lekdra o diagndze, képie
posudku z dradu prace, sociadlnych
veci a rodiny, képie rozhodnuti, képie
predfaktir (ak Ziadate o pomacky),
W dokladujte svoju prijmovd situdciu,
M ak ste oslovili aj iné nadacie, ktoré
prislabili ¢iastocnu pomoc, napiste to
do Ziadosti aj s prislibenymi sumami,
M ak potrebujete ziskat vyssiu Ciastku, je
lepsie ,poskladat” pomoc z viacerych
zdrojov - od viacerych naddcii.

B DOBRY ANJEL, N.O.

DOBRY ANJEL

Tento systém pomaha rodindm s nezao-
patrenymi detmi, kde je niekto chory na
rakovinu alebo dieta trpi na ind zavaz-
nt chorobu ako napr. svalovti dystrofiu
typu Duchenne, spindlnu muskuldrnu
atrofiu 1. a 2. typu, detskd mozgovi
obrnu, cysticki fibrézu, chronické zly-
hanie obliciek alebo Downov syndrém
a kde tato choroba dostala rodinu do
financnej tiesne. Posielaju pravidelny
mesacny prispevok vo vyske 90 - 100 €.
Vyplacanie prispevku konci, ak v rodine
uZ nie je nezaopatrené dieta, ak rodina
sama o to poZziada, ¢i pri Gmrti.

Viac informacii ndjdete na
www.dobryanjel.sk alebo sa ozvite
priamo do OMD v SR.

B KONTO NADEJE, ROZHLAS
A TELEVIZIA SLOVENSKA

A\
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Mytna 1, 817 55 Bratislava

tel: 02/32 50 57111 (Gstredia)
Upozornenie: Zbierka bola ukonéena
diia 30. 04. 2011. Nové Ziadosti o pri-
spevok nebude RTVS az do odvolania
prijimat.

W DETSKY FOND SR -
KONTO BARIERY

2

Dretsky fond
Slovenskey republiky

Stavbdrska 38, 821 07 Bratislava
tel: 02/43 63 43 54, 02/43 42 26 34
e-mail: dfsr@dfsr.sk

www.dfsr.sk

B NADACIA MIROSLAVA SATANA
|
e S

NADALCLA
AMIROSLAVA
SATANA

B NADACIA J&T

% NADACIA J&T

Dvorakovo nabreZie 10,
871102 Bratislava

e-mail: nadaciajt@nadaciajt.sk
tel: 02/594 18 411
www.nadaciajt.sk

W ASOCIACIA ORGANIZACIT
ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH 0S6B
(AOZPO) - SLOVENSKO BEZ BARIER

=
O

Brezova 7, 956 21 Jacovce
tel.: +42138 /53010 21
E-mail: admin@mirosatan.sk
www.mirosatan.sk

B NADACIA PROVIDA

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel: 02/52 44 4119

e-mail: aozpooz@gmail.com
www.slovenskobezbarier.sk
www.aozpo.sk

B NADACIA ORANGE

Nadacia
Orange EEE

Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava
e-mail: info@nadaciaorange.sk
www.nadaciaorange.sk

Strazna 11, 831071 Bratislava
e-mail: info@pro-vida.sk
www.nadaciaprovida.sk

Periaznd pomoc organizdciam aj jed-
notlivcom. Pri podpore rodin s detmi s
viacnasobnym postihnutim pravidelné
mesacné davky. Pri podpore aktivit
hendikepovanych oséb ide o jedno-
razovl podporu. Pomoc za¢nl opét
poskytovat priblizne v aprili 2012.

Ak potrebujete podporu pre seba ale-
bo svojho dietata, napriklad z dévodu
postihnutia, treba podat individualnu
Ziadost.

W PORTAL LUDIA LUDOM

#7158
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4People, n. o.

Borska 6, 841 04 Bratislava
Tel: 02/35 000 567

e-mail: info@ludialudom.sk
www.ludialudom.sk

Internetova stranka ludialudom.sk

je projektom neziskovej organizacie
4people, n. o. Ide o prvy univerzalny
on-line systém darcovstva na Sloven-
sku bez poplatkov za sprostredkovanie
a bez obmedzeni mnoZstva a zamera-
nia zverejnenych vyziev.

Organizdcia muskularnych dystrofikov
v SR je zaregistrovand na stranke ako
overovatel Ziadosti.

B NADACIA OTVORENYCH OCi

wii,

Naddcia otvarerch of]

Pribinova 25, 811 09 Bratislava
Tel: 02/20 90 48 88,

e-mail: info@otvoreneoci.sk
www.otvoreneoci.sk

Bl EXIMBANKA SR
&) EXIMBANKA SR

Grosslingova 1, 813 50 Bratislava

tel: 02/59 398 111

e-mail: informacie@eximbanka.sk
B SLOVENSKA KATOLICKA CHARITA

www.caritas.sk

Jednorazovou pomocou podporuju aj
jednotlivcov, aviak len vo vynimoc-
nych pripadoch hodnych osobitného
zretela. Treba predlozit pisomnu
Ziadost s vyjadrenim miestneho fardra
a starostu obce.

KONTAKT CENTRALY OMD VSR

Postova adresa: OMD v SR,
Vritocka 8,
821 04 Bratislava
E-mail: omd@omduvsr.sk
Telefén: 02/4341 1686, 02/43471 0474,
0948529 976 (02).

BEZPLATNE SPECIALIZOVANE

SOCIALNE PORADENSTVO
V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejaku otdzku, ¢i chcete prispevok
z konta verejnej zbierky Belasy motyl,
mozZete volat nasim poradcom aj pria-
mo. Poradcovia st na linke vdioch pon-
delok az stvrtok, medzi 10.00 -15.00
hod. na ¢islach v mobilnej sieti Telefo-
nica 02. Mozete ich oslovit aj e-mailom
na nizsie uvedenych adresach. Okrem
priamych kontaktnych Gdajov uvadza-
me aj ich zameranie:

Mgr. Alena Hradianska

— oblast pefnaZnych prispevkov, Specia-

lizuje sa v rdmci nich najma na otazky
spojené s penaznym prispevkom na
osobn( asistenciu - pomoc pri vypra-
covani ziadosti, spracovanie odvolania
a pod.

— e-mail: hradnanska@omdvst.sk,
— telefén: 0948 04 66 73.

Mgr. Tibor Kobal

— otdazky spojené so socialnymi ddsled-

kami tazkého zdravotného postihnu-
tia - penazné prispevky, zamestnava-
nie 0os6b so zdravotnym postihnutim
a pod.

— je kontaktnou osobou aj pre zaujem-

cov o projekt Opel Handycars.

— e-mail: kobol@omdvsr.sk
— telefén: 0948 04 66 72.
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Poskytnutie poradenstva nepodmie-
nujeme clenstvom v nasej organizacii.

AGENTURA OSOBNEJASISTENCIE

Akékolvek otdazky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e-mail: asistencia@
omdvsr.sk
— ak potrebujete poradit ohladne penaz-
ného prispévku na osobnd asistenciu
— ak hladate osobného asistenta
— ak mate zajem pracovat ako osobny
asistent.

Poskytnutie poradenstva nepodmie-
nujeme clenstvom v nasej organizacii.
DYSTROCENTRUM:
BEZPLATNA KONZULTACIA

SFYZIOTERAPEUTOM

Osoby s nervosvalovym ochorenim maju
moznost objednat sa na bezplatni kon-
zultaciu s fyzioterapeutom do bezba-
riérového DystroCentra v Bratislave.
V pripade zaujmu kontaktujte centrélu
OMD v SR e-mailom alebo telefonicky.
Aprilové terminy ndjdete v Aktualitach.
Poskytnutie konzultacie nepodmieriu-
jeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

BEZPLATNE PRAVNE
PORADENSTVO

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktora je ochotnd bezplatne poskytnit
pravnu pomoc tym z vas, ktori potrebuji
poradit v roznych pravnych zaleZitos-
tiach. Ide o také problémy, ktoré nie sme
schopni riesit v ramci socidlneho pora-
denstva. Ziadosti o poradenstvo bud
pani advokatke sprostredkované len
cez centralu OMD v SR. Ak mate prob-
|ém, s ktorym by ste potrebovali pomoct,

kontaktujte centrdlu (mailom, listom,
telefonicky). E-mail oznacte predmetom
Jbezplatné pravne poradenstvo”.
Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktord vzhladom na svoje pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.
Toto poradenstvo budeme sprostred-
kivat vyluéne ¢clenom OMD v SR.

REGISTERSVALOVYCHDYSTROFIi-
KONTAKTNE PRACOVISKA NA
SLOVENSKU

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolocnej data-
bazy ceskych a slovenskych pacientov
s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nosite-
liek génu tohto ochorenia.
Za vytvorenim databazy stoji ceské ob-
Cianske zdruZenie Parent Project, ktoré
databazu vedie v spolupraci s Institu-
tom biostatistiky a analyz Masarykovej
univerzity v Brne pod ndzvom REaDY -
REgistr svalovych DYstrofii (http://re-
ady.registry.cz/). V tomto Case (februar
20713) je v databaze evidovanych celko-
vo 54 pacientov zo Slovenska, ztoho je
jedna Zena.
Ak chcete, aby ste vy alebo vase dieta
boli do registra zapisani, podla regiénu
mozete kontaktovat tieto slovenské
odborné pracoviska:
e MUDr. Karin Viestova

DFNsP Bratislava, Poradna pre deti

s neuromuskularnymi ochoreniami

tel: 02/59 37 18 65;
« MUDr. Roman Mego

Stkromné neurologické centrum

Sinalgis, Bratislava

tel: 02 /50 20 10 27,
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e MUDF. Katarina Okalova
DFNsP Banska Bystrica, Neurologic-
ka ambulancia
tel. 048/ 472 65 38;
e MUDr. Eva Lazarova
DFN Kosice, Poradna pre deti s ner-
vovosvalovymi ochoreniami
tel: 055/ 235 25 35.
Evidencia v registri nie je viazana na
¢lenstvo v OMD v SR

NAVOLNY CAS
Vedomostny kviz

o Slovensku

AKO SME OBSTALINA ZIMNYCH
PARALYMPIJSKYCHHRACHV SOCI

Na tvode tohto roka sutaZzili nasi Spor-
tovci v Soci. Vy si mOzete zasutazit tiez.
Nech sa paci!

1. Kol'ko medaili prinieslo Slovensko
z PH hier v So¢i?

a) 8 medaili

b) 7 medaili

c) 9 medailf

2. Kol'ko zlatych medaili ziskalo Sloven-
sko na PH v Soci?

a) 1

b) 2

c 3
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3. Na akom mieste skoncilo Slovensko
v medailovej bilancii na PH v So¢i?
a) 10. miesto

b) 8. miesto
c) 6.miesto

4. Kde sa konali prvé zimné paralym-
pijské hry?

a) Ornskdldsvik - Svédsko

b) Innsbruck - Rakisko

c) Nagano - Japonsko

5.V akom Sporte reprezentovala nasa
¢lenka Alena Kanova na PH v So¢i?

a) sledgehockey

b) curling

c) stolny tenis

Zo spravnych odpovedivyZzrebujeme jed-
ného, ktorého odmenime vedomostnou
hrou ,SLOVENSKO, otédzky a odpovede”
od spoloc¢nosti Albi.

Na prazdno neodide nikto zo zapoje-
nych. Kazdy, kto sa do kvizu zapoji, do-
stane mily propagacny materidl s logom
Soci 2014. Olympijské dary ndm prinies-
la spod piatich kruhov nasa ¢lenka Alena
Kanova.

Odpovede zasielajte e-mailom na
omd@omdvst.sk, SMS (0971126 86 88)
alebo postou na OMD v SR, Vritocka 8,
8271 04 Bratislava.
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Spravne odpovede z kvizu v Ozvene
¢.4/2013:

1.a) Vychodna

2. a) Zivotik, vesta

3. b) Fujara

4. c) brana

Sprdvnu odpoved ndm zaslala Anna Mitasi-
kovd z Piestan, odmenend bola spolocenskou
hrou Slovensko. Gratulujeme.

Klikni - zaujimavé
linky

B Nahlasme vsetky nelegalne sklad-
ky v mestach a prirode!
Lokalizuj nelegdlnu skladku vo
svojom okoli na webovej stranke
http://www.trashout.me/

Oblibenérecepty
OeMD4&kov

Ahojte OMD-dci,

dovolujem si vdm poslat recepty, ktoré
rada varim - jednoducho, rgchlo a chutne.
A pritom zdravo.

POROVA POLIEVKA S MRKVOU

Jeden poér nakrdjame, spolu s postriiha-
nou mrkvou podusime na oleji alebo
masle, zalejeme vodou, osolime, okore-
nime, priddme trochu bujénu, nechdme
zovriet a varime asi 10 min. Medzitym
si pripravime liate cesto z vajec, Spaldo-
vej krupice a soli, vlejeme do polievky
a zavarime.

POROVA POLIEVKA S KRUPAMI

P6r pokrajame, kripy premyjeme na
site. Pér oprazime na oleji alebo masle,

priddme kripy, zalejeme vodou, osoli-
me, okorenime, priddme bujén, zvysny
por avarime do makka. Pred podavanim
posypeme petrzlenovou viiatou.

ZAPECENY KARFIOL SO SPALDOU

Suroviny:

+ 200 g Spaldovej psenice

* sol

* 1 karfiol

<50 g masla

+ 50 g hladkej muky

+ 250 ml mlieka

+ 100 g nastrihaného ementalu

« podla chuti korenie

+ muskatovy orech

* petrzlenova viat.

Postup:

Spaldu uvarime v osolenej vode (asi
30 min.), scedime, nechdme odkvapkat.
Karfiol rozobraty na ruzicky uvarime
v osolenejvode asi 7 min. Scedime a tiez
nechdame odkvapkat. Z masla a muky
pripravime zaprazku, zalejeme trochou
vyvaru z karfiolu a rozslahame. Prileje-
me mlieko a nechdme 15 min. povarit,
vsypeme syt a mieSame, kym sa neroz-
tavi. Omacku dochutime muskatovym
orechom, korenim a solou. Do maslom
vymasteného pekdca vlozime karfiol
so Spaldou, zalejeme syrovou omackou,
posypeme petrzlenovou viatou a zape-
kdame asi 30 min. pri 170°C. Poddvame
so Salatom s olivovym olejom.




52 NA VOLNY CAS

ZAPECENA BROKOLICA

Suroviny:

+ 1 brokolica

1 hrncek ryZe natural (alebo aj
obycajnej),

« 6 vajec, hrnéek mlieka,

« 2 varesky vyvaru z brokolice,

« korenie podla chuti,

* 100 g syra.

Postup:

Brokolicu uvarime, ryZu udusime. Ddme
na maslom vymasteny pekac, zmiesSame.

Vyvar z brokolice, mlieko a vajcia s ko-
reninami vyslahdme, zalejeme brokolicu
s ryzou, navrch nastrihame syr a dame
piect do rdry na 30 min. pri 170°C. M6-
Zeme pridat aj udusené kuracie alebo
bravcové masko.

Dobru chut. Mne to velmi chuti.
MONIKA FRIDRICHOVA

Milionova
DystroLotéria pre
Clenov

Mame tu novych pat vyhernych Cisiel:
1, 202, 305, 422, 1098

Skontroluijte si svoje cisla preukazov
a ozvite sa nam!

Pravidld sitaZe: Kazdy ¢len OMD v SR ma
¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz
ma pridelené ¢islo. A prave z nich sme
vyzrebovali pat vyhernych cisel. Len
tomu, kto sa ndm prihlasi, posSleme s na-
sledujlcou Ozvenou Zreby v hodnote
3 €! A prave na tychto Zreboch mozZete
vyhrat vytizeny milion! Ak nemézete
najst svoj ¢lensky preukaz a nie ste si
isty svojim Cislom, informujte sa v cen-
trdle OMD v SR.

OZVENKA

OZVENKA pre malé aj

velké deti
NADOBRUNALADU

Majster posle uc¢na do vedlajsSej miest-
nosti natriet okna.

Po chvili sa ucen vrati a pyta sa majstra:
,Majster, mam natriet aj ramy?

PRE SIKOVNU HLAVICKU

« Kedy je najdlhsi den?
/"0u pispaylou 3l payl/

+ Na v¢be sedi 10 vrabcov, 4-roch vypla-
Sia, kolko ich zostane sediet na vibe?

/uapal 1uy/

o v v

+ Ako napises Styrmi pismenami ,sucha
trava”? /ouas/

VYFARBI SI

Vyfarbenid omalovanku - motyliu Idku
odfot/oskenuj alebo vystrihni a posli
na adresu Organizdcia muskuldrnych
dystrofikov v SR, Vritockd 8, 821 04 Bra-
tislava alebo na e-mail omd@omduvsr.sk.
Vyherca ziska ro¢né predplatné najeden
z detskych casopisov. Cenu venovala
firma Ares s.r. 0.

Vymalovanka je z autorskej ceruzky na-
Sej Clenky Eriky Kostovej z Kurova.
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Prihlaska naletny pobyt organizovany OMD v SR

*Zakruzkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete
* Vyplrite prihlasku
* Prihlasky posielajte najneskér do 9.6.2014
postou na adresu OMD v SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava,
alebo oskenovant e-mailom na omd@omdvsr.sk
* Potvrdenie VasSej Gicasti spolu s dalSimi informaciami Vam posleme do 18. jina.

1) Letny ozdravovaci pobyt 2) Letny tabor pre mladsie deti
termin: 13.7. - 20.7.2014, so svalovou dystrofiou, rodi¢ov
miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina a osobnych asistentov
Gcastnicky poplatok: 80 €/osoba termin: 20.7 - 27.7.20714,

miesto: Duchonka, penzién

3) Tvorivy letny tdbor Slniecko

termin: 27.7 - 3. 8.20714, Gcastnicky poplatok: 20 €/osoba

miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Gcastnicky poplatok: 80 €/osoba

Priezvisko a meno ¢lena Priezvisko a meno doprovodu

Adresa

Adresa

Datum narodenia

CisloOP Datum narodenia
Cislo ZTP Cislo OP
Mdam alergiu na Mdm alergiu na

Na pobyte budem pouZivat pomdcku

* elektricky vozik Tel. kontakt

* mechanicky vozik e-mail

* barle Specidlna poZiadavka, poznamka
*iné

Tel. kontakt

e-mail \Y

Specidlna poZiadavka, poznamka datum

podpis
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