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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva 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, ¢asto 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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Priloha na vystrihnutie

Koniec s problémami pri zapoZiCiavani
pomécok zo zdravotnych poistovni?
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OZVENAC.3/2014

VySla v novembri 2014.

Paci savam
Ozvena?

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

Vase postrehy
nazory/otazky
adresujte na

ozvena@omdvsr.sk



Podporte OMD v SR on-line

Vdaka
darcovskému portalu
darujme.sk mozZete finanéne
podporit aktivity Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR
jednoducho, priamo z pocitaca ¢i mobilu.

Dakujeme!
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31. DECEMBER 2014

POZOR, POZOR,
skontrolujte si, Ci
ste zaplatili clenské
vOMDVSR!

371. december 20714 je POSLEDNY TER-
MIN, do ktorého je mozné zaplatit
¢lensky poplatok za rok 20714 vo vyske
10 €. Ak tak neurobite, povaZujeme to
za prejav toho, Ze nemate zaujem byt
dalej ¢lenom organizacie a ¢lenstvo vdm
zanikne.

Smskovatv prospech
verejnejzbierky
Belasy motyl mozete
do31.12.2014!

Darcovskou SMS podporite ludi so
svalovou dystrofiou.
Vytukajte text DMS MOTYL a smsku
poslite na ¢islo 877.

Cena DMS je 2 €. Prispejete tak na ve-
rejnu zbierku na doplatky na kompen-
zacné pomocky pre ludi so svalovou
dystrofiou, ktoré stat nehradi.
DAKUJEME!

2.DECEMBER 2014

OeMdackavianocéna
kapustnica

Vianoc¢na ,0eMDacka” kapustnica je na-
§im symbolickym podakovanim nasim

asistentom, dobrovolnikom, priazniv-
com, sponzorom atd, ktori ndSmu zdru-
Zeniu neustdle pomahaja.

Vazime si, Ze pocas celého roka a nielen
jeho, ndm pomahajd pri roznych nasich
aktivitach, ¢i uz pri organizovani kampa-
ne Belasého motyla, Koncerte belasého
motyla, priletnych tdboroch, pri Sporte
boccia a Sach, pri tvorivych aktivitdch
s ndzvom VAU, alebo pomocnych kan-
celarskych pracach vsamotnej centréle.
Tesime sa na stretnutie vo Vodarenskom
muzeu 2. decembra 20714!

3.DECEMBER

Medzinarodnyden
ludi sozdravotnym
postihnutim

Téma na rok 2014: Slubné technolégie.
Rychlo sa rozvijajlce technolégie zme-
nili pristup ludi k informaciam a komu-
nikdcii, k praci a zabave. Téma sa zame-
riava na tlohu technolégii ako néastroja
na prelomenie bariér [udi so zdravotnym
postihnutim. Takisto sa téma venuje
tomu, ako urobit technické zariadenia
rychlejsie, lacnejsie a dostupnejsie.
Tento den bol uréeny rezoldciou Orga-
nizacie spojenych ndrodov v roku 1992.
Odvtedy si ho kaZzdoroc¢ne pripominame
s ciefom prispiet k pochopeniu problé-
mov ludi so zdravotnym postihnutim
a mobilizovat podporu na ochranu ich
prav, dostojnosti a blaha. Viac ako bilion
[udi, 15 % svetovej populacie, Zije s ne-
jakou formou postihnutia.
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AKTUALNE

Terminydo
DystroCentra -
december 2014

SrdecCne Vas pozyvame na bezplatné
konzultacie s nasou fyzioterapeutkou.
K dispozicii st tieto terminy:
03.12.2014 /15.12. 2014

15.30 -16.30,

16.30 - 17.30,

17.30 - 18.30.

Objednavajte sa na kontaktoch centraly
OMD v SR.

FOKUS: ICE BUCKET CHALLENGE
NA PODPORU CHOROBY ALS A OMDECKA

Vina solidarity
s ludmi trpiacimi
tazkym
progresivnym
svalovym ochorenim
zaliala aj Slovensko

Znami, menej zndmi aj Gplne nezndmi
[udia lejd na seba kyble studenej vody,
pripadne kréahy s ladmi, a to dobrovol-
ne a pre dobru vec.

Ice Bucket Challenge (ICB) je kampan,
ktora vznikla v USA. Cell akciu odstar-
toval Peter Frates s manzelkou Juliou.
Byvalému bejzbalistovi diagnostikovali
ochorenie nervového systému v roku
20712. Ako prvi sa do akcie zapojili hraci
bejzbalovej MLB a postupne sa zacali
priddvat hokejisti z NHL i dalsi svetovi

Sportovci. Dotycny si na hlavu vyleje
vedro ladovej vody so zamerom zvysit
povedomie o nevyliecitelnej amyotrofic-
kej laterdlnej sklerdze (ALS). Sticasne by
mal financne prispiet nadécii a podporit
tak vyskum tejto choroby. Poliatim tela
[adovou vodou by mal ¢lovek zazit krat-
ky Sok, ktory nachvilu ochromijeho telo
a mal by mu tak zc¢asti spésobit pocit,
aky maju [udia postihnuti chorobou ALS.
ICB ma svoje jednoduché pravidla. Od
niekoho, kto sa oblial, prispel a nato-
¢il video, dostanete vyzvu a mate dve
moznosti - bud sa oblejete do 24 hodin
l[adovou vodou, prispejete sumou desat
dolarov a mozete zapoijit dalSich troch
znamych ¢i priatelov do vyzvy alebo os-
tanete suchi a organizacii ALS Asoocia-
tion na Gcet prispejete sumou 100 do-
larov. Ladova vyzva alebo Ice Bucket
Challenge sa rozsirila nielen v Amerike,
ale na celom svete.

Vyzvu obliat sa ladovou vodou prijali
vysokopostaveni statnici ako Barack
Obama (Biely dom tiez neostal suchy),
David Cameron, George Bush a dalsie
osobnosti Sportovci aj umelci ako No-
vak Djokovié, Steven Sprielberg, Don
Bon Jovi, Bill Gates, Mark Zuckerberg
a mnohi dalsi. Napriklad taky Tom Cru-
ise sa nechal odhodlane obliat 6smimi
vedrami vody. Ladovi vyzvu odobril aj
byvaly americky prezident George Bush,
ktory sice pdvodne vo videu nahratom
pre fanusikov vyhlasil, Ze posle iba pe-
niaze, lebo sa mu nezda prezidentské
byt takto obliaty. Ale nasledne ho pani
manZelka prekvapila studenym vedrom
vody. Dokonca aj Homér Simpson sa
oblial vanimovanom videu. Aj ked'to pre
neho malo neblahé désledky, podporil
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kampan a Sitil osvetu. Do celého sveta
sa ICB rozsiril prostrednictvom videi na
socidlnych sietach priblizne od polovi-
ce roku 2014. Sirenie tymto spdsobom
eSte viac umocnilo Ice Bucket Challenge
ako socidlny fenomén.

Ale ako sa tato kamparn dostala na Slo-
vensko? A ako sme sa my, Organizécia
muskuldrnych dystrofikov v SR stali su-
Castou tejto kampane?

V poslednych augustovych drioch zacali
na verejnost prenikat informacie o zna-
mych ludoch, ktori sa poliali [adovou
vodou. Prvy, o ktorom sme sa dozvedeli
bol hokejista Marian Gaborik, ktory na
seba vysypal celtd ladovd rolbu.
Novindri zacali patrat po organizicii,
ktora zdruZuje osoby s ALS a dostali
kontakt na nas, pytali sa nas, ¢i ludi
s takymto ochorenim pozndme, ako sa
ochorenie prejavuje a pod. Avtedy nam
zacalina tcet prichadzat prvé financné
dary. Celé sato rozbehlo, ked sa k vyzve
pridal riaditel darcovského portalu Lu-
dia Ludom Roland Kyska, natocil video
a informoval v niom, Ze on podporuje
OMD v SR, pretoZe poznd nasu pracu
a vie, Ze pomdahame ludom s takymito
ochoreniami. Tym jednoznac¢ne nasme-
roval pomoc na nas.

Dal3ou klti¢ovou osobou bol prezident
SR, Andrej Kiska, ktorého nominova-
la v stii¢asnosti nasa najlepsia tenist-
ka Dominika Cibulkova. "Tato kampan
ma donitila nieco si 0 ALS nastudovat.
Ide o mimoriadne zavazné ochorenie
nervovych buniek v mozgu, pacient
strdca kontrolu nad svojimi svalmi.
Vzdy, ked mézem, rad pomdzem. Ob-
liat sa ladovou vodou je najmenej, ¢o
sa dd pre ludi trpiacich touto chorobou

urobit," napisal na socialnej sieti pre-
zident. Prezident ostal verny tradicii
a dalej vyzval na Ice Bucket Challenge
Sportovcov Petra Sagana, Petra Bondru
ariaditela Dobrého anjela Jdna Dobdka.
Napriek tomu, Ze podla odporcov je to
len ,hldpe oblievanie vodou” a seba-
prezentdcia, prave vdaka IBC sa o amy-
otrofickej laterdlnej skler6ze dozvedelo
mnoZstvo ludi. ,Najvacsou zatazou pre
Cloveka trpiaceho ALS je zistenie, Ze
zdravotnicky systém na Slovensku sa
o tychto pacientov skoro vébec nepo-
stara. Ocakavaji pomoc od odbornikov,
ale ziskavanie informacii, manaZovanie
zdravotnej starostlivosti ako aj samotnd
fyzickd pomoc o svojho ¢lena s ALS osta-
va len na pleciach rodiny. ALS rodiny st
odkazané len na vlastné sily,” objasriuje
Maria Duracinska zOMD v SR.

Byvald modelka Ivetka, ktora bojuje
s tymto zriedkavym ochorenim uz 16
rokov, sa dostala do povedomia verej-
nosti tiez vdaka kampani Ice Bucket
Challenge. Ivetka nechodi, nerozprava,
vobec sa nehybe a dychaji za fu pri-
stroje. Komunikuje o¢ami a mimikou
a 24 hodin denne je odkdzand na po-
moc opatrovateliek. Jej osobnd asis-
tentka Anna si mysli, Ze vyskum treba
podporovat. AvSsak materidlnu, ako aj
finan¢nld pomoc potrebuji taktiez ludia,
ktori maju v rodine takychto pacientov
adodava, Ze aj Ivetina liecba je financne
narocna.

Prave vdaka ICB sme boli pozvani do pre-
zidentského palaca na stretnutie s pre-
zidentom. O iom piSeme viac v ¢lanku
nizsie. Ten pozorne poclval nase prob-
[émy a splnil tak svoj slub, po dovolenke
ndjst zdruZenie, ktoré sa takto chorym




pacientom venuje a pomdze im aj fi-
nancne. Z augustovej vyplaty financne
prispel dvom nami navrhnutym rodinam.
Prezident Kiska rozdeluje mesacne celd
svoju vyplatu, vySe 5000 eur, medzi de-
sat rodin v nidzi.

Na Gcet Organizacie muskuldrnych dys-
trofikov v SR sa vdaka fenoménu IBC
vyzbieralo neuveritelnych 28 000 eur!
Darcami boli firmy, neznami prispie-
vatelia, Ci nasi priatelia alebo susedia
dokonca. Napriklad vjeden slnecny den
nam na dvere organizacie zaklopal nas
sused, prizval si nas k akcii a my sme mu
vdacne asistovali a pomohli s obliatim.
Dal3i z nadich priatelov, koSicky silak
Juraj Barbaric a jeho kamarati prijali tiez

"'}—‘—1’—1 T

T

ladovi vyzvu v KoSiciach. ,Dozorova-
li” ich nasi usmievavi chalani Tomasko
a Filipko. Osobne nam bol napriklad
vyzbierané peniazky odovzdat asistent
Séfkuchara restaurdcie FouZou. Hudob-
nik a kamarat Brafo Bajza z Polemiku
vytvoril youtube video, kde spojil prijem-
né s uzito¢nym v mene IBC, aby v iom
upozornil, Ze doblezZité je aj prispiet na
Ucet, nielen sa oblievat, a tak tento ¢in
manifestoval svojskym spésobom.

Otuzilci zo spoloc¢nosti Capco Nearshore
centrum prijali tieZ vyzvu IBC, usporia-
dali medzi zamestnancami zbierku, kto-
ra firma zdvojnasobi a nevynechali ani
oblievacku vedrami s ladom pri Dunaji.
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Dakujeme vdetkym nadim prispievate-
[om za kaZdé euro, ktorym mysleli na
[udi s nervovosvalovym ochorenim.

Patavareportaz
otom, akosmesa
stretlis prezidentom
Andrejom Kiskom

V jeden este krasne slnecny letny sep-
tembrovy den sa nasa posadka timu
OMD zisla pred prezidentskym paldcom.
Chceli sme rozosmiat v historickom kos-
tyme oblecent hrdd prezidentskd straz
a popiknikovat v prezidentovejzdhrade.
Ale nie, dostali sme pozvanie na stretnu-
tie s prezidentom. Obdivovali sme vy-
hlad na sInkom zaliatu prezidentskd
zdhradu, ale hned' nds striaslo pri in-
formdcii, Ze dnu do kancelarii sinko
nezasvieti a paldc musi byt vykurovany
aj v lete, ak nie je prave nad 30 stup-
nov Celzia. Inak je tam teplota okolo
14 stupriov. To by pre vacsinu nasich
¢lenov veru nic radostné nebolo. "Nie
je vSetko zlato, ¢o sa blysti”, bolo ndm
vysvetlené. Termin o 10 hodine sa pre-
sunul na 9.15, ale zvladli sme to aj s ,vy-
Stafirovanim sa”. Niekto z nasej vypravy
zvolil lezérnejsi styl tenisiek a dzinov.
Nebolo to sice pravdepodobne podla
pravidiel protokolu, ale svedcalo to aj
nasmu Jimmymu. Ved je to akysi Spor-
tovec, boccista. Po prvom privitani per-
sonadlom prezidentského paldca sme
netrpezlivo ¢akali v miestnosti pre hosti.
Jozka este trapila jeho zle uviazana kra-
vata. Po mnohych taZivych dilemach
adiskusiach saju rozhodol ,zvesit”. Inak

sme sa citili celkom uvolnene (uz aj Joz-
ko bez kravaty), kym sa nds pan Lehot-
sky z kanceldrie prezidenta nespytal, ¢i
mame trému, lebo on vraj ma. Dvere do
miestnosti sa viac krat otvorili, ndm sa
zastavil nachvilu dych, ale stale za nimi
nestal prezident. Skoro ako v Poste pre
teba. Fotografi z médii boli nasttpeni
v pozore a este viac sa strhavali pri kaz-
dom otvoreni dveri ako my. Ale dockali
sme sa.

PriSiel prezident s dvornymi radcami.
Vtedy sa strhli blesky fotoaparatov vset-
kych novinarov. Spustila sa riadna akcia.
Prezident sa zvital s kazdym z nas a po-
dal ndm osobne ruku. Posadali sme si
vSetci za stdl, eSte par bleskov z jasného
neba (z fotdkov) a pani fotografi opusti-
li miestnost. V intimnom a prijemnom
prostredi, ktoré vedel pan prezident vy-
tvorit, sme presli k témam, ktoré sme
chceli rozoberat. V stru¢nosti sme mu
pribliZili histériu nasej organizacie a ¢in-
nost, ktord robime. Vtedy zareagoval
poradca prezidenta, pan Martin Butora,
Ze v 80. rokoch pisal knihu o svojpomoc-
nych skupinadch a vtedy tam zaradil aj
Kolektiv muskuldrnych dystrofikov. Pisal
v nej o bulletine MY, ktory nasi pred-
chodcovia vydévali. Velmi nds to potesi-
lo, Ze si to aj po tolkych rokoch pamata.
Do OMD ndm o pdr dni priSiel aj dokaz,
prekopirovana kniha so srde¢nym po-
zdravom z prezidentskej kancelarie.

Prezident Andrej Kiska sa skutocne
zaujimal o kazdy predlozeny problém
a kladol logické otazky k témam. Na
otazku, ¢o nds trapi najviac, sme zacali
s témou bariérového prostredia. Ako
je ndm casto tazké dostat sa prave do
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zdravotnickych zariadentf, k Specializova-
nému lekarovi, ale aj do inych institdcif
¢i kultirnych zariadeni. Ako sa imobilni
[udia tGziaci po vzdelani rozhoduja pre-
dovsetkym podla bezbariérovej ipravy
prostredia Skoly a nie podla vlastnej
preferencie Ci kvality Skoly.

Prezident poznamenal, Ze je velkym pa-
radoxom v 271. storoci kedy staviame
dialnice, velké obchodné domy a pritom
jeden schodik vie byt problémom pre
[udi odkazanych na vozik, aby sa dostali
na Zelané miesto. A preto si velakrat
zatvoreni medzi Styrmi stenami. Sam
prezident ma osobni skisenost, ked
zobral na pltku na Dunajec svoju kama-
rdtku z USA, ktord je imobilna. Problém
nastal, ked priatelka potrebovalaist na
toaletu. Najblizsia bola vzdialend 30
km na benzinovej pumpe. Vtedy si viac
uvedomil s akymi problémami sa mézu
dennodenne borit imobilni [udia.
Stavebny zakon a vyhlaska ministerstva
Zivotného prostredia ma svoje velké
medzetry.

Hoci by podla nej mali byt verejne do-
stupné budovy bezbariérové, prax je
Gplne ind. Napriek zdkonu sa ludia na
vozic¢koch stretdvajd s najvacsimi pre-
kazkami prdve v zdravotnickych zaria-
deniach (napriklad ¢asto Specializovanf{
lekdri), na dradoch, pri navsteve kul-
tarnych zariadeni, ¢i iné sluzby byvaiju
Casto tazsie pristupné. Mnohi si musia
napriklad vyberat skoly podlaich bezba-
riérovych Uprav, ktoré st viac zriedkavé
ako beznostou. Rozmyslat nad tym, Ci
budd moct byt sebestacni pri vykona-
vani zakladnych potrieb alebo ¢i budd
odkazani na pomoc inych. Vyber si tak

Casto Skolu vzdialenejSiu od ich miesto
bydliska, ¢im sa im zvysSujd ndklady.
Velkou zataZou pre [udi s nervovosvalo-
vym ochorenim je napriklad aj nemoc-
ni¢né prostredie, ktoré im vacsinou
neumoziuje mat pri sebe asistenta, ¢i
¢lena rodiny. Potrebuiji ho kvoli bariéro-
vému socidlnemu zariadeniu a chybaju
tu aj pomocky, na ktoré st odkazant,
napt. polohovacie postele, zdvihaky,
antidekubitné matrace. Tito pacienti
maju Specifickejsie potreby a personal
je Casto velmivytaZeny a aj pri najvacsej
v6li nema moznost zabezpecit potreby
imobilného ¢loveka.

Dal3ou oblastou nasho “ovalneho sto-
la”, o ktorej sme s prezidentom disku-
tovali, bolo neadekvatne doplacanie
na kompenzacné pomacky. Osoby
s nervovosvalovymi ochoreniami maju
zavazné dosledky, ktoré sposobuijd, Ze
im nevyhovuji pomocky oznacujlce sa
ako Standard a je potrebné ich individu-
dlne upravovat. Na takdto pomécku si
musia doplacat sami, pretoZe sti¢asné
nastavenie pravnych noriem minister-
stva zdravotnictva staZuje preplacanie
Specidlnych dprav. Pritom pre zdravotné
poistovne by ich thrada neznamenala
velkd finanénd zataz. Poukdzali sme na
to, Ze uz 14 rokov prerozdeluje OMD zo
zdrojov ziskanych vo verejnej zbierke
Belasy motyl financie svojim ¢lenom
na doplatky za kompenzacné pomdocky.
Stat by sa viak nemal spoliehat na finan-
cie zverejnych zbierok alebo od sponzo-
rov. Naposledy v marci tohto roka sme
v rozsiahlom liste MZ SR sme upozor-
novali na poruSovanie ludskych prav
0s0b s tazkym zdravotnym postihnutim




« Foto: Prezidentska kanceldria SR

z dévodu nerovnakého pristupu podla
miery zdravotného postihnutia. Takyto
pristup je v rozpore s ¢lankom 2 Doho-
voru OSN o prévach ludi so zdravotnym
postihnutim, ale porusuje aj iné ¢lan-
ky. Ministerka zdravotnictva na nas list
nereagovala.

Dotkli sme sa aj témy prijmovych limi-
tov pri poberani penaznych prispevkov
na kompenzaciu. Tieto sposobuijd, ze
prave pracovnd aktivita osoby s po-
stihnutim byva dovodom znemozZnenia
poberania penazného prispevku. Ich
nizke nastavenie spOsobuje, Ze ak sa
osoby odkazané na osobnu asisten-
ciu zamestnajd, nemaju viac narok na
prispevok na prevadzku motorového
vozidla, ¢i osobnu asistenciu. Uviedli
sme, Ze takéto nastavenie zdkona je ne-
spravodlivé prave voci tym, ktori maju
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zaujem svojou pracou zlepsit sisocidlnu  ALS a inymi nervovosvalovymi postih-
situdciu a zaradit sa tak do vacsinovej  nutiami, ktorych désledky st podobné.
spoloc¢nosti. Vdaka tomu sme prijali rozne dary, kto-
,Je hanbou, Ze v 271. storoCi si ludia na vozi-  ré nam posielali cez darcovské portaly
koch ndteni byt zavreti v svojom byte, pre- ,darujme.sk”, ,Ludialudom.sk” ¢i pria-
toZe stavitelia chodnikov, nemocnic, iradov.  mou platbou na tcet organizacie, za ¢o
a 3kél nemyslia na tych, ktori statocne bojuji ~ Gprimne dakujeme.
s nepriaznou osudu. Ak ndhodou niektori ,Tak ako som povedal uZ pri Ice Bucket Chal-
z chorych vyvind aktivitu a zarobia si pdr eur,  lenge, vyliat si na hlavu ladovou vodu je to
pridu o podporu od $tdtu. Studenti simusia  najmenej. Aj na tijchto nasich obéanov, su-
vyberat skolu podla toho, ¢i tam dokdZu ist ~ sedov a priatelov musime mysliet pri nasom
na toaletu. Vigber je maly...”, zhrnul pan  rozhodovani. Nesmieme zabudnit na ich
prezident nase stretnutie aj na svojom  problémy a uvaZovat, ako im ulahcit Zivot.
facebookovom profile. Takto to nemdZe zostat. Budem rozmyslat
Na zaver nasho stretnutia s preziden- ako pomdct. V zdravotnictve je problémov
tom Andrejom Kiskom sme sa podako- vela, ale musime mysliet na ddstojnost
vali za jeho postoj v stvislosti s fenomé-  chorych ludi, ktori Celia takému mnoZstvu
nom Ice Bucket Challenge. Pripojenim  prekdZok, Ze siich ti ostatni nevedia ani pred-
sa k tejto kampani upriamil pozornost  stavit”, prislibil pan prezident poukézat
na to, Ze aj u nds existuje organizdcia, nadan situaciu a podat navrhy k zlep-
ktord zdruzuje ludi s ochoreniami ako  Seniu, aj ked nema zédkonodarnd moc.
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Do miestnosti vstlpil muz, ktory zacal
nendpadne upozoriovat prezidenta na
jeho dalSie stretnutie. VSetci sme ho
videli, ale mal s nami trpezlivost. No pro-
tokoly a ¢as nepustia. S kazdym sa pdn
prezident rozl(cil eSte osobne, s Gsme-
vom podal ruku, podakoval sa a vzdialil
sa. Na nds sa potom ,vrhli” média a my
sme im radi podavali Cerstvé pozitivne
dojmy zo stretnutia a informovali ich
o problematike Zivota s muskularnou
dystrofiou.

Toto sviatocné dopoludnie sme nako-
niec zakoncili u nds v OMD kolacikom
a kavickou rozoberajic vietky dojmy.
Jedno malé tajomstvo: td nasa kavicka
chutilepsie ako v prezidentskom palaci.

PETRA ZNASIKOVA A ANDREA MADUNOVA

Podakovanieza
sprostredkovanie
pomociod
prezidenta Kisku

Pekny deri Zeldm, mild pani Madunovd!

Este raz velmi pekne dakujem za financ-
nd pomoc od pdna prezidenta, ktord Vasa
organizdcia sprostredkovala nasej rodine,
pre moju mamicku, ktord md ochorenie ALS.
Mamicka bola velmi prekvapend, tesila sa
a posiela Vdm objatie a pusinky. Nikdy ni¢
nedostala, vzdy sa o vSetko musela starat
a ani necakala takito pomoc. Velké podako-
vanie posielame aj my, jej deti. KieZ by sme
to nepotrebovali a nasa mamicka by bola
zdravd... vZdy sa o nds starala ona, teraz sa
to otocilo, md velmi krehkd psychiku, tdzi
byt zdravd.

S vdakou a tctou Ingrid S.

Amyotroficka
lateralna skleréza
jejednym
znervovosvalovych
ochoreni

Ide o zriedkavé neurodegenrativne
ochorenie charakterizované progresiv-
nou svalovou dystrofiou, ktora vyplyva
s degenerdacie centralnych motorickych
neurdnov nachéddzajtcich sav mozgovej
kore a kmeni (pyramidové bunky mo-
torického kortexu a jadra niektorych
motorickych nervov) a tieZ motorickych
buniek v prednych rohoch Sedej hmoty
miechy. Ubytok motorickych neurénov
je spojeny s degeneraciou kortikospi-
ndlnej (pyramidovej) drahy - hlavnej
motorickej drahy.

Napriek tomu, Ze ide o zriedkavi a do-
posial neliecitelnd chorobu, bola uz
v roku 1869 tak klinicky ako aj patologic-
ky popisana franctizskym neurolégom
Jean Martin Charcotom.

V literatlre je preto niekedy oznacovana
ako Charcotova choroba, v americkej
literatlre sa stretdvame s pomenova-
nim po zndmom ametrickom basebolis-
tovi Loe Gehringovi - Lou Gehringova
choroba.

KedZe ide o zriedkavi chorobu, inciden-
cia aj prevalencia st nizke (incidencia
priemerne 1/50 000, prevalencia prie-
merne 1/20 000). Podla (idajov ame-
rickej spolo¢nosti ALS, je v USA roCne
diagnostikovany porovnatelny pocet
pacientov s ALS ako s roztriisenou skle-
rézou. V porovnani s Huntingtonovu
chorobou je rocne diagnostikovanych
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Sxviac pacientov s ALS ako s Huntingto-
novou chorobou. Z pohladu mortality
na ALS ro¢ne umiera viacej pacientov
ako na Huntingtonovu chorobu alebo
roztrisenu sklerézu.

Na rozdiel od vacsiny zriedkavych
chorob ALS postihuje predovsetkym
pacientov vo veku 60 a viac rokov (80%
zriedkavych chordb postihuje prave
poziciu (1,5:1, muzi : Zeny).

Priblizne dve tretiny pacientov s ty-
pickou ALS ma spinélnu formu, ktord
sa primarne prejavuje na koncatinach.
Symptémom je fokalna, asymetricka
svalova slabost dolnych alebo hornych
koncatin. Postupne sa vyvija spasticita
atrofickych koncatin, zniZuje sa pohoto-
vost reakcif a strdca schopnost spravne-
ho drzania tela.

U pacientov s bulbarnym nastupom ALS
dochddza postupne k dysfagii a dysatrii
(porucha redi, spésobena poskodenim
svalov redi) . Pacient ma primdrne prob-
lémy s prehitanim tekutin, neskér aj
tuhej potravy. Nedokaze prehitat sliny,
narabat jazykom, postupne dochdadza
k poruche reci, artikuldcie a fonacie.
Postihnutie koncatin sa rozvija praktic-
ky sticasne s bulbarnym poskodenim
behu jedného - dvoch rokov.

Dochadza k svalovej slabosti, fasciku-
l[aciam, atrofii svalov, svalovym kfcom,
kontraktdram aZ paralyze. Pacient zo-
miera v dbésledku respiracného zlyhania.
Bulbarna ALS je progresivnejsSia a prie-
merné trvanie choroby je 2-3 roky,
kym u koncatinovej ALS je to 3-5 ro-
kov. Iba 5% pacientov preziva dlhsie ako
20 rokov.

sa vyskytujica choroba, avSak 510%
pripadov je familidrnych. Dnes je zna-
mych viac nez 15 génov predisponuju-
cich k vzniku tohto ochorenia. V roku
1991 bola po prvy krat popisana suvis-
lost familiarnej ALS s 21 chromozémom.
A v roku 1993 bol na 271 chromozéme
odhaleny SOD1 gén (SOD med - zinok
nych postihnuti zahffia gény - SOD1 gén
(21922.11) - 20%, 2-5% je spbdsobe-
nych mutdciou TARDBP génu (1p36.22)
a1-2% mutdaciou VCP génu (kédujliceho
protein valocin). U pacientov so spora-
dickou amytrofickou laterdlnou skleré-
zou boli zaznamenané priblizne v 2%
mutacie SOD7T a TARDBP.

V diagnostike je klti¢ova elektromyogra-
fia. Postupne dochadza k strate moto-
rickych neurénov degenerdciou spoje-
nou s intraneurondlnou ubiquininovou
a TDP-43 imunoreaktivnou inkldziou
mototrickych neurdnov.

ManaZment ALS je podporny a paliativ-
ny zaloZeny podobne ako v pripade inych
zriedkavych chordb na multidisciplinar-
nom pristupe. Neinvazivna ventilacia
predlZzuje Zivot a zvysuje jeho kvalitu.
Jedinym liec¢ivom, s potvrdenou schop-
nostou predlzovat ludsky Zivot a zvySo-
vat jeho kvalitu, je riluzol (NO7XX02 -
RILUTEK, RILUZOLE ZENTIVA). Podla
ATC klasifikacie patri medzi Iné lieciva
nervového systému. Riluzol nepatri do
skupiny orphan liekov, ktoré pri svo-
jom vyvoji profitovali z orphan Statitu.
Je vSak podobne ako mnohé iné lieky,
liekom uréenym na zriedkavé choroby.
V SR nie je aktudlne kategorizovany
Ziadny liek s obsahom riluzolu. Riluzol
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predlZuje cas, do ktorého pacient po-
trebuje umeld plicnu ventilaciu. Presny
mechanizmus akym riluzol zasahuje do
etiopatogenézy ALS nie je zndmy. Pred-
pokladd sa vsak, Ze zniZuje excitotoxické
pésobenie glutamatu. Pravdepodobne
ide o antagonistu glutamatu, ktory inhi-
buje uvolfiovanie glutamatu z presynap-
tického zakoncenia a predpoklada sa aj
inhibi¢ny tGc¢inok na postsynapticky pre-
nos. Podla vysledkov randomizovanych
klinickych stadif riluzol predlZuje Zivot/
preZivanie o 2 mesiace, podla nekon-
trolovanych stddii ide aZ o 20 mesiacov.
Liecbu riluzolom individudlne prehod-
nocuje zdravotnd poistovia. Délezitd
Glohu zohrava hodnota funkénej vitdlnej
kapacity pltc. V pokrocilych stadidch
ochorenia, ked je pacient odkazany na
umeld pldcnu ventilaciu, riluzol nie je
Gc¢inny. Manazment ALS je orientovany
hlavne na symptomatickd a podporni
liecbu. Vyzaduje si ¢asto multidiscipli-
narnu spolupracu viacerych Specialistov.

Na symptomatickd lieCbu pacientov

s ALS sa pouzivaju:

« amitriptylin, atropin, botulotoxin,
radiacia glandula parotis - zvysenie
slinenia

« karbamazepin, fenytoin, gabapen-
tin, pregabalin, diazepam, vitamin
E-fascikulacie

« baklofen, tizanidin,
diazepam - spasticita

« mukolytika (karbocystein) - hustd
slizni¢na sekrécia

« zvySeny prijem tekutin/vlakniny,
osmotické prehanadlg, glycerinové
Capiky - zapcha

« diazepam - anxieta

« amitriptylin, SSRI - depresia
« perkutanna endoskopicka gastrosto-
mia - dysfagia, pokles hmotnosti
« neinvazivna pozitivna tlakova venti-
la¢na podpora, podporny ventilacny
rezim domdcej starostlivosti - respi-
racna insuficiencia
» morfin-dusnost v terminalnych
stadiach
Lie¢bu ALS riadi neurolég. Specializova-
nym pracoviskom je Centrum pre neuro-
muskuldrne ochorenia, Neurologickej
kliniky SZU a UN v Bratislave. Presny
pocet pacientov s touto diagndézou
na Slovensku nie je znamy. Vzhladom
na velkd progresiu sa odhaduje v de-
siatkach. V roku 2012 navstivilo Cen-
trum pre neuromuskuldrne ochorenia
17 pacientov s ALS (Spalek P., 20713). Aj
z tychto dévodov neexistuje na Sloven-
sku samostatnd organizacia, ktora, by
zdruzovala iba rodinnych prislusnikov
a pacientov s ALS. Tito st ¢lenmi najma
Organizacie muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR), ktori sme viackrat na
strankach Lekarnickych listov spominali.
PHARMDR. TATIANA FOLTAvaA, PHD.,
UK V BRATISLAVE, FARMACEUTICKA FAKULTA,
KATEDRA FARMAKOLOGIE A TOXIKOLGGIE,
PROF. MUDR. LUBOMIR LISY, DRSC,,
NEUROLOGICKA KLINIKA SZU A UNB,
MGR. MARIA DURACINSKA, ORGANIZACIA
MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR.

CLANOK JE KRATENY, PLNE ZNIE BOLO
PUBLIKOVANE V LEKARNICKYCH LISTOCH



VYSKUM A STAROSTLIVOST
Co by mali pacienti
sDuchennovou
svalovou dystrofiou
aichrodinyvediet
o atalurene-
potencidlnomliecive
naDuchennovu
svalovu dystrofiu

€o je to ataluren?

Ataluren je nazov lieciva, liek sa vola
Translarna.

Translarna bola zatial registrovana len
v EU. Ide o tzv podmieneénti registraciu,
¢ov praxi znamen3, Ze Eurdpska liekova
agentlra EMA urcila firme, ktord liek
vyvinula, rozsah informacii, ktoré je po-
trebné ziskat v priebehu jedného roka
od podmienecného zaregistrovania.
Podmienecnou registraciou tak vyjad-
rila velkd podporu tomuto liecivu a d6-
veru farmaceutickej firme, Ze urobi ma-
ximum pre to, aby potrebné informacie
ziskala. Na ziskanie potrebnych informa-
cii je potrebné vykonat klinické Stidie.
Vysledky klinickych Stidii urychlia tak
pristup lieku na trh. Pacienti dostanu
liek v rdmci klinickej Studie zadarmo,
vyrieSi sa tak otazka dostupnosti lieku
pre vSetkych. Okrem toho podmienecné
schvélenie umozni pristup k relevant-
nym informaciam.
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Komu je liek uréeny?

Translarna (ataluren) je liek uréeny pa-
cientom s Duchennovou svalovou dys-
trofiou. Nie vSak vSetkym pacientom,
ale len tym, ktori maju tzv nonsense
mutdciu, po slovensky velmi vystizne
oznacenl ako nezmyselnd mutdciu.

Co je to nonsense mutdcia

Nonsense mutéacia je zmena v genetic-
kej informacii bielkoviny svalovej bun-
ky - dystrofinu. Za normalnych okolnosti
sa podla informacie v géne posklada
bielkovina dystrofin. Nonsense mutacia
znamena3, Ze skladanie bielkoviny sa za-
stavi skor ako vznikne celd, plnohodnot-
nd bielkovina. Chybna bielkovina, ktord
u chlapcov s touto chorobou vznika,
nedokaze svalom zabezpecit potrebnd
stabilitu, pevnost a silu.

Ako sa da zistit, Ze pacient ma prave
tito mutaciu?

Informacia o mutdcii/chybe na géne
sa da zistit len na zaklade genetickych
testov. Geneticky test sa robi z akého-
kolvek tkaniva, naj¢astejsie krvi. Ci uz
ma pacient nonsense mutaciu alebo
ind mutdciu génu pre dystrofin, urcite
je dolezité ju poznat.

Pokial neviete, ako bola stanovena
Vasa diagndza, pripadne diagnéza Va-
Sho dietata, urcite za tymto Gcelom
kontaktujte neuroléga. Diagnostické
metddy sa menia a mutacie, ktoré done-
davna nebolizndme, dnes uz dokazeme
identifikovat.

Poznanie presnej mutdcie, je podrobnej-
Sou informaciou k diagnéze Duchenno-
va svalova dystrofia. Okrem Vas/Vasho
dietata a oSetrujiceho lekdra je dolezité,
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ATALUREN

aby tato informdécia bola uvedend v me-
dzindrodnom registri pacientov s Du-
chennovou svalovou dystrofiou. Zvysuje
sa tak naddej na skoré zaradenie do kli-
nickych stadii pri vyvoji nielen Translar-
ny, ale potencidlnych liekov aj na iné
mutdcie.

Ako sa dostanem do medzinarodného
registra?

Zaradit pacienta do registra moze len
lekar, nie kazdy lekar, ale len lekari, ktori
maju Specialny pristup do tohto regis-
tra. Na Slovensku st to MUDr. R. Mego
(Bratislava), MUDr. K. Viestova (Bratisla-
va), MUDr. K. Okélova (Banska Bystrica),
MUDr. Eva Lazarova (KoSice).

V pripade, Ze nie ste v starostlivosti
tychto lekarov, kontaktujte OMD a tu
Vam poriadia, ako postupovat.

Aka je Sanca, Ze mam prave tito non-
sense mutdciu?

Nonsense mutacia génu pre dystrofin
sa vyskytuje priblizne u 13% chlapcov
s Duchennovou svalovou dystrofiou.
To znamena, Ze zo 100 chlapcov so Du-
chennovou svalovou dystrofiou ma tito
mutaciu len 13.

Ak sa chcem liecit, staci, aby som mal
spravnu mutdciu?

Nie. Okrem potrebnej mutacie je po-
trebné splnit dalSie kritéria. To najzavaz-
nejsie je schopnost chodit (konkrétne
pacienti musia prejst v 6 minGtovom
teste chddze viac ako 75 m). Po tom,
¢o vysledok genetického testu potvr-
di spravnu mutdciu, bude Vam alebo
Vasmu dietatu vykonana séria testov.
Na zdklade vysledkov tychto testov sa

rozhodne, Ci sa pacient mdze dalej za-
pojit do klinickej stadie.

Preco liek pomaha len pacientom s je-
dinou mutaciou?

ZjednoduSene povedané, lieCivo dokdze
na géne pre dystrofin najst poskodené
miesto, iba v pripade, Ze ho poskodila
nonsense mutdcia. Ak je gén poskode-
ny, inak alebo inde, liecivo tito chybu
nendjde a preto ju nedokéze ani opravit.
Nemd preto vyznam, aby liek uzivali inf
pacienti s Duchennovou svalovou dys-
trofiou. Tymto dokonca méze uskodit.

Kolko pacientov sa liekom Translarna
doposial liecilo?

V klinickych stddiach sa liecilo 174 pa-
cientov. Pocas 48 tyzdiiov pacienti uzi-
vali liek Translarnu alebo placebo. Chlap-
ci boli vo veku od 5-20 rokov.

Aké st mozné rizika?

Vzhladom na fakt, Ze liek zatial uzivalo
relativne malo pacientov, nie vSetky ved-
[ajsie Gcinky, pripadne ich zavaznost, s
zname. Nateraz sa vSetkym pacientom,
ktori budd zaradeni do Stidii s Translar-
nou, budu sledovat viaceré parametre.
Urcite to bude hladina tukov v krvi, tlak
krvi ako aj funkcie pecene a obliciek.

Aké vedlajsie ucinky sa vyskytli u pa-
cientov, ktori uz liek uzivali?

U pacientov, ktori doposial Translarnu
uzivali, sa nevyskytli Ziadne zadvazné
vedlajsie GcCinky. Pacienti si stazovali
na nechutenstvo, bolest hlavy, vracanie
a nevolnost.
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Ako sa liek Translarna uziva?

Vyhodou lieku Translarna je, Ze sa uziva
Gstami. Pacienti vypiju suspenziu, lieci-
va svodou. Liek sa uZiva len poc¢as diia -
3x denne, kazdych 6 hodin.

Co mam robit v pripade, Ze svoju muta-
ciu/mutaciu méjho dietata nepoznam?
Najlepsie je vyhladat oSetrujiceho le-
kara - neuroléga a konzultovat prob-
[ém s nim. Podla miesta bydliska Vas
lekar odporuci do spadovej univerzitnej/
fakultnej nemocnice, kde Vam s diag-
nostikou pomo6Zu. Ak by Vam nevedeli
pomdct, kontaktujte priamo OMD.

Co mam robit v pripade, Ze mam/moje
dieta ma nonsense mutdciu a zaroven
chodim?

V pripade, Ze si myslite Ze mate/Vase
dieta ma prave nonsense mutaciu a za-
roven este sale chodf, urcite kontaktujte
OMD v SR. Usmernime Vas ako dalej
postupovat. K lieku sa inac ako v klinic-
kej studii nedostanete, lekar Vam ho
nemadzZe predpisat, v lekdrni Vam ho
neobjednajd.

Liek je podmienecne registrovany a to
znamena Ze ho mozu poddvat iba Spe-
cidlne vyskolenf lekari v rdmci klinickej
stadie. Pacient sa musi pocas liecby sle-
dovat a vsetky data ziskané sledovanim
pacienta savyhodnotia. Toto napomoze
bezpecnému a efektivnemu pouzivaniu
lieku v buddcnosti.

Co mam robit, v pripade, Ze viem, Ze
mam ind ako nonsense mutaciu?

Ak poznate svoju mutdciu a viete Ze
nie je nonsense mutdaciou, aj tak je do-
leZité, aby ste boli v registri pacientov

s Duchennovou svalovou dystrofiou.
Spytajte sa svojho neuroléga, ¢i Vas
zaradil do registra. Mozno niekde inde
vo svete vyvijaju liek prave na Vasu
mutaciu.

Ci uz lie¢ba na Vadu mutdciu je alebo nie
je, je dolezité, aby ste dodrziavali rezi-
mové opatrenia a ¢o najviac sa snazili
spomalit progresiu ochorenia. Rezimo-
vymi opatreniami sa mysli pravidelna
a dosledna fyzioterapia, s vyskolenym
fyzioterapeutom. Progresiu ochorenia
spomali tieZ spravna vyZiva. Neprejedaj-
te sa a strazte si svoju telesni hmotnost.
Naopak, pokial je Vasa telesnd hmot-
nost prilis nizka a nedari sa Vam to zme-
nit, konzultujte tento problém s Vasim
oSetrujicim lekdrom. Odporuci Vam
nutri¢ného terapeuta alebo Vas odosle
do metabolickej ambulancie. V pripade,
Ze sa u Vas alebo u Vasho dietata zaci-
najl objavovat poruchy dychania, infor-
mujte opat svojho oSetrujlceho lekara.
Aj tento problém sa da riesit. Pouzivanie
dychacieho pristroja, vyrazne predlZuje
diZku Zivota pacientov s Duchennovou
svalovou dystrofiou.

Dbajte na to aby ste Vy resp. Vase dieta
absolvovali tieto vysetrenia ((Bushby et
al, 2010):

Postdenie ¢innosti dychacieho systému
aspon raz za rok u vSetkych chodiacich
pacientov vo veku 6 a viac rokov a as-
pon raz za 6 mesiacov u nechodiacich
pacientov, pacientov vyuZivajicich
umeld ventildciu a pri predpoklade, Ze
vitdlna kapacita plic pacienta poklesla
pod 50%.

Postdenie ¢innosti srdcovocievneho
systému (elektrokardiografiu a echokar-
diografiu) aspon raz za 2 roky u pacienta
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mladsieho ako 10 rokov v pripade, ak je
bez priznakov srdcovocievneho systému
Od 10. roku veku by sa mala frekven-
cia vySetrenfi zvysit na jedenkrat rocne
av pripade podozrenia na zniZzend funk-
ciu komér srdca na minimalne jedenkrat
za 6 mesiacov.

Postdenie postavenia chrbtice pri
kazdej prehliadke u vSeobecného leka-
ra. Na RTG snimkovanie sa odporica
poslat pacienta aZ vtedy, ked pocituje
nevysvetlitelné bolesti chrbta alebo
ak ma osetrujlci lekdr podozrenie na
kyfoskoliézu.

V pripade, Ze ste sa eSte nezapoijili do
dotaznikového prieskumu, kontaktujte
OMD. Radi Vam dotaznik zasleme. Jeho
vyplnenim prispejete k poznaniu aktual-
nej situdcie pacientov s Duchennovou
svalovou dystrofiou. Pomodzete ndjst
dalSie problémy , ktoré si Vam v sta-
rostlivosti o pacienta s DMD nejasné.
Iba poznanie problémov, ndm umozni
ich riesit. Preto nevahajte a kontaktujte
OMD, nech Vam dotaznik priamo zasld.

€o mam robit, v pripade Ze mam non-
sense mutdaciu, ale uz nechodim a teda
sa do stidie nemdézem zapojit?
Schopnost chodit je jednym z kli¢ovych
kritérii pre zaradenie do vyskumu. Ak uz
nechodite, o to viac dovodov ddsled-
nejsSie sa venovat vyssie spominanym
rezimovym opatreniam. Pokial liek us-
peje u chodiacich pacientov, je nadej,
Ze pomdze aj tym, ktori chodia mene;j,
pripadne vébec. Preto nezifajte aj ve-
nujte svoj ¢as pravidelnému cviceniu
ako aj odpordcanym vySetreniam.
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Nervovosvalové ochorenia postupom
¢asu postihuju aj dychacie svaly a osla-
buji nase pltica. Problémy nastupuju
pomaly, niekedy nebadane. Casto sa
podcenuju alebo nechavaiji zajst pri-
lis daleko. Rehabilitacia moze vyrazne
pomoct zlepsit fyzicky stav, a tym aj
kvalitu Zivota dystrofika.

Respiracna
fyzioterapiaajpre
nervovosvalové
ochorenia: PEP
systém dychania
(positive expiratory
pressure system of
breathing)
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V Ozvene ¢. Ta ¢. 2 sme pisali o meto-
dach a technikach hygieny dychacich
ciest, dnes si predstavime tretiu Cast,
PEP systém dychania:

Autogénna drenaz

Aktivny cyklus dychovych technik

PEP systém dychania
Intrapulmonadrna perkusivna ventilacia
Inhalac¢na liecba

Cielom PEP systému je vo vyssej miere
anadlhsi ¢as rozsitit dychacie cesty pre
posun bronchidlnej sekrécie. Efektiv-
ne tiez posobi na prevzdusnenie slabo
ventilovanych periférnych oblasti plic
a vyuZziva sa aj na terapiu atelektdz. Na
trhu pozndme tri pomdcky, najzndmej-
Siu PEP masku, dalej High-pressure PEP
a Thera PEP.

Spominany Thera PEP je pre svoju jed-
noduchost vyuzivany najviac. Je to maly
aparat, v ktorého bielom obale je ukryty
valcek. Tento valcek sa zdviha pomo-
cou vydychu. Ulohou je udrzat valek
medzi dvomi vyznacenymi ryskami. Na
Slovensku nie je preplacany poistoviiou,
da sa vsak objednat z internetu a jeho
orientacna cena sa pohybuje medzi 650
a 700 ceskych kordn.

Vramci odhliefiovania existuje este tzv.
oscilujici PEP systém. Je to kombinacia
PEP systému s kmitmi a vibraciami vo
vnutri dychacich ciest. V tejto kategé-
rii st to napriklad: Flutter, RC-Cornet
a Acapella.

Flutter

je plastova fajka, ktora obsahuje kovovi
gul6cku. Guldcka sa pri vydychu rozkmi-
td a takto vzniknuté vibracie sa dostant
hlboko do dychacich ciest. Tym sa [ahSie

uvolfiuje, postva a odstranuje hlien. Pri
svalovych dystrofidch treba tito pomdc-
ku zvazit, nakolko jej spravne vyuzitie
vyzaduje pre oslabené svaly prilis velkd
zataz. V takomto pripade je vyhodnejsie
zvolitind pomdcku, napriklad RC-Cornet
alebo Acapellu. Flutter je preplacany
poistoviiou a da sa taktieZ zakupit na
internete, orientacna cena je 60 €.

RC-Cornet
je plastova trubica s priemerom 3 cm,
v ktorej sa nachddza makka silikénova
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hadicka. Vydychom sa gumena hadicka
rozkmita. Vyhodou tejto pomaocky je
pouzitelnost v kaZzdej polohe, na rozdiel
od Flutteru, ktory je potrebné vzdy drzat
vertikadlne. RC-Cornet sa v praxi vyuziva
aj pre ludi s bronchiektaziami, kedze
znizuje prilnavost hlienov. Orientacnd
cena na internete 1850 ceskych korun.

Acapella
Pri odhlienovani s Acapellou taktiez
nezalezi na polohe pacienta. VyuZivat
ju moéZu intubovani pacienti a hlavne
pacienti s chronickou infekciou dycha-
cich ciest pre jej kvalitné sterilizacné
moznosti. Orientacna cena nainternete
je 630 ceskych kordn.
Pred kipou dychacej pomdcky je vhod-
né poradit sa s oSetrujlicim lekdrom
andsledne spravne pouZzivanie pomocky
natrénovat s fyzioterapeutom.

BC. TATIANA KOLEKOVA

BELASY MOTYL

Navraty
SEMEROVO, OKRES NOVE ZAMKY

Moji mili,

tento rok to vyzeralo tak, Ze sa u nds
zbierka, kvoli mojmu zhorSenému zdra-
votnému stavu, ani neuskutocni. Zbier-
ku Belasy motyl som zorganizovala inou
formou nez v predchadzajdcich rokoch.
Nemala som klasické stanoviste s po-
kladni¢kou, tak som sa zamerala na Si-
renie osvety. Pri predchadzajicich zbier-
kach som sivSimla, Ze vela [udi si nechce
zobrat letaciky, a tak som sa rozhodla,
Ze ich s pomocou pani postarky a mojej
osobnej asistentky Milky budeme vha-
dzovat do postovych schranok. Niektori

« Gluchova Eva. Foto: Stanislav Mindrik

sa pytali "Co to je" a tak sme vysvetlili
a upozornili na darcovskid SMS a na ban-
kovy tcet. Niektori uz o nas vedeli, Ze to
poculi v rozhlase, v televizii a prisltbili
prispiet tymto spésobom. V Semerove
(malebna obec pri Novych Zamkoch)
nam vysli v Gstrety aj na obecnom
tGrade, hlavne pani Stefanikova, ktora
nam ochotne vyvesila nase propagacné
materidly (vratane krdsneho plagatu)
do zaskleného panelu pred obecnym
tradom. Letdky a ¢asopisy Ozvena sme
rozlozili na konferencny stolik vo ves-
tibule Obecného dradu v Semerove. Aj
napriek tazkému postihnutiu som sa
snazila nejakym spésobom poméct
a byt aktivna. Pokladam to za svoju po-
vinnost. Ked som potrebovala pomoc
ja, OMD mi tieZ vyslo v Ustrety. Na zdver
len tolko: nebojte sa zapojit do Dna ludf
so svalovou dystrofiou i napriek svojmu
velmi tazkému hendikepu. PomoZete
sebe i tym druhym .

EVA GLUCHOVA, SEMEROVO
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NITRA

Nasa druZina pocas tohtoro¢ného Dnia
[udi so svalovou dystrofiou bola rozdele-
nd na Styri skupiny, ktoré boli rozdelené
na tieto stanovistia: Mlyny, Tesco, Trzni-
ca a peSia zona.

Velké podakovanie patri Studentom: Ma-
ria Gyuricovd, Patricia Srankové, Eliska
Bachanova, Miloslava Nemova, Viktdria
Fehérova, Terézia Sailerovd, Alexandra
Gregusova, Lukas Kondela.
Podakovanie tieZ patri Skolam, ktoré
tychto Ziakov uvolnili: SOS, Cintorinska
4, 75 na Hérke, SOS, Levicka 40 a Z§
Benkova Nitra.

Napisali-
podakovanie

Novy vozik, nové nohy!

Méj novy vozik uz mam pdr dni, vyzerd
velmi dobre, ale sa mi aj vjborne na fiom
sedi. Je Specidlne na mieru upraveny,
odlahceny a je kvalitng a preto bola jeho
cena dost vysokd.

No vdaka OMD v SR sa mi podatilo dat do-
kopy potrebnd sumu na doplatenie, spolu
s prispevkom Uradu prdce, socidlnych veci
a rodiny a eSte Konta Bariéry.

Dovolte, aby som sa Vdm podakovala a po-
priala vela zdravia a spokojnosti z dobre
vykonanej prdce a nasej organizdcii vela
dalsich uspechov!

S tctou Libuska Drahridkovd

ZNASEJ CINNOSTI

Reportaze zletnych
pobytov pre deti
ajdospelychso

svalovym ochorenim

Organizacia muskuldrnych dystrofi-
kov v SR (OMD vSR) aj tento rok pocas
letnych dni zorganizovala pre svojich
detskych aj dospelych ¢lenov pat r6zne
zameranych taborov.
Za vsetkych Gcastnikov kratky postreh
od rodiny Klabnikovcov z Trencina, ktora
sa zlcastnila tabora pre mladsie deti so
svalovou dystrofiou: ,Chceli by sme vdm
velmi pekne podakovat za moznost preZit pdr
peknych dni v tdbore na Duchonke. Bolo
to pre nds nieco nové a Benko videl, Ze aj
ini chlapci st na tom tak ako on. Bolo to
"pohladenie na dusi " a vdm vSetkym patri
nesmierna vdaka a obdiv, Ze to dokdZete!”
0 svoj pozitivny dojem z pobytov sa po-
delil aj Roman Hvizdaka, ktory navsti-
vil tabor pre mladsie deti aj mlddez so
svalovou dystrofiou a vytvoril s nasimi
detmi vytvarné dielka:
,Naozaj by som neveril, kolko krdsnej energie
sa dd ziskat od ludi, ktori kaZdy deri akoby
bojovali z réznymi tazkostami a prekdzkami.
Presne za td nddhernd energiu,zaujimavu
skdsenost a za tie super zdZitky to vsetko
stdlo. Moja prdca s detmi tak dostala inyg
rozmer a verim, Ze aj deti zaZili nieco nové,
o saim pdcilo. Na letné tdbory v Tatranskej
Kotline a na Duchonke tak skoro nezabud-
nem a budem dprimne rdd, ak ma na buddci

“n

rok eSte pozvd.




« Kazdé rdno sme poriadne
pocvicili aby sme sa mohli
dalej zabavat s priatemi.
Foto: OMD v SR

« Hortice dni sme sa chladili.
Foto: Carlos Moreno

« Vylet rimskou lodou.
Foto: OMD v SR
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Popti zamestnancoch centrdly, ktori sa po-
dielajui na tvorbe programu, sa tieto pobyty
konaji aj zdsluhou entuziazmu dobrovolni-
kov, ktori vymyslaji a pomdhaiju zrealizovat
atraktivny program pre ich tcastnikov,za ¢o
im patri nasa velkd vdaka” dodala na zéver
predsednicka OMD v SR Mgr. Andrea
Madunova.

TABOR PRE MLADSIE DETI
PENZION SLNIECKO, DUCHONKA
20.-27.7.2014

Tabor sa konal pre mladSie deti vo veku
4 -14 rokov so svalovou dystrofiou, ich
rodicov a osobnych asistentov na Du-
chonke v bezbariérovom penziéne SI-
niecko v termine. Na tabor prisli celé
rodiny, rodicia ako aj sirodenci dietata
so svalovou dystrofiou. Pri aktivitach
a travenivolného ¢asu pomahali detom
dobrovolni osobni asistenti a animatori,
vdaka ktorym mali aj rodicia volnejsi
program. Mali tak priestor oddychnut
si a navzajom si odovzdavat a vymienat
skdsenosti, utuzujd vztahy pre celoroc-
nd vzdjomnd pomoc a podporu. Pritom-
ni bol aj fyzioterapeut. Medzi aktivitami
pre deti nechybala rybacka na priehrade
Duchonka, celodenny vylet autobusom
¢ mnohé dalSie hry a prekvapenia. Cas
na svoju uz druhd navstevu si nasiel aj
znamy $éfkuchar Jaroslav Zidek, ktory
povedal: , Na dobré skutky sa cas da
ndjst vZdy.” Zicastnilo sa ho cca 72 [udi.

Navrat na Divoky zapad

Ja, Matucoc¢i milujem ten ¢as, kedy pri-
chadzajl prazdniny a s nimi aj hortce
letné dni. Tie dni, kedy je sInko na oblo-
he vysoko a mdzem cvalat na koni ako

vichor. A najviac sa tesim, Ze tie prazdni-
nové dni mézem trdvit aj s mojou kama-
ratkou, bledou tvérou, Save Load Jane.
Ale prichod Save Load Jane bol tento
krat nie¢im vynimocnym. Po jej pricho-
de sa objavili aj iné bledé tvére, ktoré
vSak ani len netusili, kde sa nachadzajua.
Samozrejme, Ze ja a Jane sme ich pekne
privitali a rychlo sa s nimi skamaratili.
A ako spravne obyvatelky Divokého za-
padu sme sa rozhodli, Ze najblizsi tyz-
den budeme ich sprievodcami po tejto
krasnej krajine.

KedZe ani len netusili, kde sa vobec na-
chadzajd, nasa vyprava zacala hladanim
mapy nasho kontinentu. Neskdr museli
zloZit skasku prezitia, ktord pozostava-
la z postavenia si pribytku, najdenia si
potravy a vody. Okrem skisky preZitia,
chlapci museli zloZit eSte jednu, tazsiu
skisku a to skuisku odvahy. V noci sa
museli vydat do lesa za mojim pra pra
prabratrancom Incuc¢unom a doniest
od neho odkaz. Ti, ¢o ju zdolali, sa stali
pravoplatnymi drzitelmi diplomu od-
vahy. TaktieZ sme si zahrali obltbent
indidansku hru ,Posli holuba”, kde deti
kupovali a predavali listy a baliky, a tak
ziskavali dolare. Ale pritom vSetkom si
museli ddvat pozor na zlych banditov,
ktori, ked' ich chytili, okradli ich o vset-
ko. A aky by to bol Divoky zapad, keby
sme spolu vsetci nezasli na kus reci do
poriadneho Western salénu. Save Load
Jane vie, Ze dobry salén potrebuje riadi-
tela, kuchara, barmana, spevackuy, ale aj
umyvacku riadu a preto si toto vsetko
chlapcivyskasali na vlastnej koZi. V dalsi
den sme sa s Jane pohadali, lebo bledé
tvare chcd stéle viac a viac zaberat nase
indidnke Gzemia, pre akési Zeleznice.




« Velkd rybacka so slusnymi dlovkami.
Foto: OMD v SR

« Cez desiatov( prestdvku sme si krétili cas.
Foto: OMD v SR

« Spoznali sme chalanov z Horkyze sliZe.
Foto: OMD v SR
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« Takto bojovali staroveki Rimania. Rybarsky
dvor v Piestanoch. Foto: OMD v SR

« Nastevil nds Zidek ,uéil nas ddlat Sdlance.
Foto: Carlos Moreno

« Spoznavanie slovenskych hradov ako
pdévodne vyzerali. Foto: OMD v SR
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Jane mne a chlapcom ukazala, ¢o ta
Zeleznica vlastne je a ako dobre sa da
vyuzit. Najprv sme museli hladat uh-
lie, ktoré sa hadze do kotla, aby vznikla
para, ktora ten vlak pohyna. Dalej sme
sa zastavili v meste, kde sa z celého Di-
vokého zdpadu privaza kdva a korenia.
Ndsledne sme sa ocitli v Zeleznicnom
uzle, kde sa stretdva velké mnoZzstvo lo-
komotiv a voznov, ktoré bolo potrebné
usporiadat a pri tejto vzrusujlcej jaz-
de sme spoznali kopec inych ludf, ktori
nam pomohli pospominat si na filmové
legendy Divokého zapadu. Pri tychto
vSetkych nasich vypravach sme si vsak
museli ddvat pozor na zlych banditoy,
ktori po nicom inom netdzia, len po zla-
te. Preto, v jednu noc, mna Matucoci
uniesli a mojim kamaratom poslali len
sprdvu, ze ak ma chcu este vidiet Zivd,
musia zaplatit zlatom. Moji verni kama-
rati mavsak nenechalivtom a rychlo sli
k ,Striebornému jazeru”, kde vyryZovali
dostatok zlata, aby mohli zaplatit. Pri
vymene vSak banditi usli aj so zlatom
a preto sme pokracovali v ich hladani.
KedZe po sebe zanechdavali stopy, tak
velmi rychlo sme ich nasli a pochytali.
Ako trest, museli opustit nase Gzemie
a slubit, Ze sa sem uz nikdy nevrétia.
Chlapci za svoju pomoc a odvahu dostali
zaslizené odmeny.

A ani sme sa nenazdali, a bolo na case
vratit sa spat. Bledé tvare odisli do svo-
jej krajiny, odkial' pochadzali a na konci
prazdnin odisla aj moja kamoska Save
Load Jane. Aj napriek tomu vsetkému
nie som smutnd, lebo viem, Ze raz sa
znovu spolu stretneme a zaZijeme este

viac dobrodruzstiev. UZ teraz sa na vas
vsetkych tesim a dovidenia o rok!

MATUCOCI & SAVE LOAD JANE
REPORTAZ NAPISALI ANIMATORKY JANKA
PTAKOVA A MONIKA JAKLOVSKA
TABORPRE MLADEZ
SANATORIUM TATRANSKA

KOTLINA, 20.-27.7.2014

Dalsi letny tabor uréeny pre deti a mla-
dych [udi so svalovou dystrofiou vo veku
12 - 18 rokov, ich rodi¢ov a osobnych
asistentov sa uskutocnil v Sanatériu
Tatranska Kotlina. Ten umoznil svojimi
priestrannymi bezbariérovymi priestor-
mi vacsi komfort pre deti so svalovou
dystrofiou, ktorych zdravotny stav si uz
vyZzaduje pouzivanie elektrickych vozi-
kov. Stretdvajl sa tu uz zname partie
mladeznikov a ich rodicov, ktoré si vy-
tvorili si tak cenné priatelstva. Navza-
jom si pomahajl a podporuju sa nielen
pocas tohto letného pobytu. OMD v SR
zabezpecila aj pritomnost fyzioterape-
uta. Zorganizované boli tieZ vylety do
nadherného okolia Vysokych Tatier.

,Jdboru som sa zicastnil uz po piaty krdt,
z toho tri krdt ako jeho animdtor. Pocas
tychto rokov sa medzi detmi, rodicmi a tieZ
asistentmi utvorili pevné vztahy, ktoré sa
pretavuji do stretdvania sa aj v case mimo
tdbora,” povedal Juraj Cvik, dlhoro¢ny
dobrovolny animator, ktory zacal viest
tento tabor, ked'jeho Gicastnici boli este
malymi detmi a dnes si uz ,,pubismi”.
Juraj pokracuje v priblizeni atmosféry
a aktivit tabora kratkou reportazou:
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« Poobedné rozpravy mladeZe pri bazéne.
Foto: Dorka Sykorjakova

« Vylet na sala$ a zozndmenia s jeho
obyvatelmi. Foto: Dorka Sykorjakova

« Zahananie oviec na salasi.
orka Sykorjakovd
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Ludia si Casto krat spdjaju prijemnu let-
nu dovolenku so slnkom, morom a lu-
xusnou destinaciou. U&astnici pobytu
v Tatranskej Kotline vSak vedia svoje
-relax, radost a veselé zazitky stvisia len
a len s kamaratmi, ktori ich obklopuijd.
A tak sa aj tohtoroc¢né uprsané tatran-
ské prostredie stalo dejiskom krdsnych
chvil pre skupinu GZasnych rodin a osob-
nych asistentov z celého Slovenska.
Druhy rocnik takejto letnej dovolenky
v Tatranskej Kotline pontkol Gcéastni-
kom vela moZnosti na oddych. Zatial
¢o rodicia si uzivali hubaréenie, tvorivd
tvorbu, ale aj bicyklovanie a horolezec-
tvo, mladeZ sa za pomoci osobnych
asistentov venovala vlastnym aktivitam.
Prezentdcie pocas Dia muzei otvorili
brany na Camp Nou (Stadién FC Barce-
lona), ozivili poznatky z Druhej svetovej
vojny a priblizili navstevnikom dalsie
obltibené témy Gcastnikov tabora. MIa-
deZ sa nenechala zahanbit ani pocas
letnej univerzity, ¢i Glohach vyZaduji-
cich timovu spolupracu. Pocas siedmich
kratkych dni sa mladym navstevnikom
tabora okrem hier, sttazi a kreativnej
tvorby, podarilo rozldstit detektivny
pribeh. A keby len to, pachatel bol od-
stdeny a spravodlivo potrestany!

Baca Palo, $éfkuchar Vlado a pomocny
tim v zloZeni snad vsetkych tGc¢astnikov
pobytu sa ndm postarali o kulinarsky
zazitok na nedalekom salasi. Vylet na
Strbské pleso zas priniesol pohlad do
remeselnickej tvorby. Navstevu salasa
ako aj vylet na Strbské pleso trochu
predcasne ukoncilo uprsané pocasie,
a tak ndm aspon ostalo viac ¢asu na
hranie kariet a spolocne stravené chvile
v priestoroch sanatdria.

Chyry o letnom tabore OMD priviedli do
Tatranskej Kotliny aj nové tvére. Touto
cestou by som sa chcel velmi pekne po-
dakovat Romanovi Hvizdakovi, ktory si
pre mladez pripravil umelecké poobedie,
vysledkom ktorého je moderné ume-
nie priam na nezaplatenie. Podakovanie
rovnako patri aj fyzioterapeutke Tanicke,
ktora nas poctila svojou pritomnostou.
Cennymi radami a cvi¢eniami poméha-
la mladezi, ako aj rodi¢om. Zabudnut
nemozno ani na televizny stab z RTVS
pod vedenim Vladky Plancikovej, vdaka
ktorému si obrazov( spravu budete uz
coskoro moct pozriet v televizii.

A condm na tdbore chybalo? Dvaja nasi
dlhoroénfi Gcastnici... MySlienky na Mi-
chala, ktorého ¢akala ndrocna operdcia,
sa prejavili v ochote taborovych rodic¢ov
darovat krv a malou troskou mu tak do-
pomdct. Mne uZ ostava iba s radostou
dodat, Ze operacia dopadla lGspesne!
S prianim peknych dni, chvil' a zazZitkov
pre vSetkych zicastnenych i nezicast-
nenych, a samozrejme s netrpezlivym
ocakavanim letného taboru 2015, eSte
raz DAKUJEM véetkym, ktori dopomohli

vytvorit tento krdasny tyzden v Tatrach.
JURAJ CVIK,
ANIMATOR A ORGANIZATOR TABORA



« Moderné umenie v procese tvorby.
Foto: Dorka Sykorjakova

« Znacka kazdého spravneho umelca.
Foto: Dorka Sykorjakova

« Pripravy na test lietajiceho vajicka.
Foto: Dorka Sykorjakova




« Rodina. Foto: Dorka
Sykorjakova

« Sledovanie prvého testu
lietajiceho vajicka.
Foto: Andrea Kratka

« Caro tatranskej prirody
a par vynimocnych
asistentov. Foto: Dorka
Sykorjakova
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SPECIALNE PODAKOVANIE

JURAJOVICVIKOVI
Juraj je nds dobrovolnik ,par excellence”!

Tdbor pre mlddeZ v tomto roku

zorganizoval prakticky sdm, my sme mu

len ,sekundovali”. Je to clovek, pre ktorého

nic nie je problém, Ziadna prekdzka

neprekonatelnd, nie je nic, ¢o by ho

zastavilo zorganizovat tdbor. Sdm si

pripravil program, ziskal osobnych

asistentov, tdbor viedol a organizacne

zabezpecil. Vetko robi tplne nezistne, bez

ndroku na odmenu, v rdmci svojho volného

asu. Dakujeme, Ze svoju dobrovolnicku

energiu venuje prdve nasej organizdcii

a predovsetkgm nasim chalanom!

Juraij, si tiZasny Clovek! Tvoje OMDecko

OZDRAVNY POBYT
SANATORIUM TATRANSKA
KOTLINA, 13.-20.7.2014
Letny oddycho-ozdravny pobyt pre ¢le-
nov OMD v SR bez rozdielu veku, spoje-
ny s rehabilitaciou v krasnom prostredi
Belianskych Tatier sa uskutocnil v Sa-
natoriu Tatranska Kotlina. Nachadza
sa v nadmorskej vyske 760 m a okolie
je vhodné na zdravotné prechadzky.
Energiu si na pobyte doplnilo 32 ludi,
z toho 15 ludi s rozsiahlym telesnym

postihnutim.

Tatranské postrehy

Konecne je to tu! Po dlhociznom skol-
skom roku a ndro¢nom skdskovom ob-
dobfi opét prislo leto. Neoddelitelnou su-
Castou letnych dni st uZ tradicne tabory
organizované nasim Oemdeckom. Tento
rok sme sa rozhodli pre letny ozdrav-
ny pobyt v Tatranskej Kotline. Ved ako

spravni Slovaci by sme mali nase krdsne
Tatry poznat o najlepsie.

Vyzbrojeni batoZinou, elektrickymi
a mechanickymi vozikmi a nejakym
tym proviantom na cestu sme sa v ne-
delu 13. jula vybrali v dstrety tatran-
skej prirode. Nie len my sme sa velmi
tesili na tyzden plny oddychu s milymi
kamaratmi. Aj srny uz nedockavo vyc-
kavali pri ceste a Stastne ndas vitali pri
prechode no¢nymi cestami v tme zaha-
lenej krajine. Nakoniec sa nam podatilo
predrat pomedzi divi zver a husty les az
k ndSmu vytizenému cielu. Sanatérium
v Tatranskej Kotline bolo jednym z méla
svetelnych bodov Siroko daleko. ESte aj
dnes dycha ¢asmi minulymi, no aj vdaka
tomu tu panovala prijemna atmosféra.
Tesne pred spankom sme si eSte pochu-
tili na keksikoch, ktoré sme vyfasovali na
recepcii a s plnymi bruchami sme si lahli
do makuckych posteli pIni ocakavani
z nasledujutcich dni.

Rano bolo ovela chladnejsie, ako sme
beZne zvyknuti, a tak sme sa zohriali
teplym ¢ajom a chutnymi rariajkami sme
odstartovali novy den. KedZe program
pobytu nebol striktne dany, mohli sme
si ho zariadit podla seba. Vyuzili sme
teda ¢as na zozndmenie sa s krdsnym
okolitym prostredim a debatovanie so
starymi znamymi. VacSinu ¢asu sme
vsak travili v hotelovom bare, v ktorom
pontkali, okrem iného, aj vynikajice
kolaciky a vyborni kavu.

To, Ze sme naozaj poriadni turisti, nie
len barovi povalaci, sme dokazali v na-
sledujice dni, pocas ktorych sme toho
stihli viac nez dost. V jedno skoré tat-
ranské rano sme sa rozhodli spoznat
Popradské pleso. Spociatku vsetko
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« Na potulkach po botanickej zdhrade
v Tatranskej Lomnici. Foto: Lucia Mrkvicova (LM)

« Spoloc¢nd foto, predsa sa podarila! Foto: PK

« Navsteva TANAPy, stretnutie s medvedom :)
Foto: LM

« Posedenie na terase pri kdvicke. Foto: LM
« Zapriahnuté, mézeme ist :) Foto: LM
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vyzeralo snubne aZ dovtedy, kym sme
sa neocitli v Gtrobach hér. Akoby sme
vosli do iného sveta. VSade navdkol bol
vlhky vzduch a tazké mraky. Pevne di-
fajlc a veriac v priazen osudu sme sa
celd posadka vylodili z bezbariérového
auta. Presli sme len par metrov, ked sa
spustil neutichajuci lejak a my sme boli
po par sekundach mokri az do nitky. To
by ste sa ¢udovali, kolko vozickarov
a asistentov sa dokaze ukryt v jednom
bezbariérovom aute pred dazdom! Po
tom, ako sme oprsaniv aute zjedli svoju
celodennd svacinu, vybrali sme sa opét
do nasho Sanatdria v Tatranskej Kotline.
Vylet sa sice nepodaril, ale srandy sme
si uzili kopec.

Chut z Gsmevného vyletu sme si napra-
vili v nasledujice dni. Navstivili sme
krasne prostredie Tatranskej Lomnice
a Strbského plesa. Podarilo sa nam vi-
diet botanickid zahradu, Mizeum tat-
ranského narodného parku, niektori
si zajazdili na miestnej bobovej drahe
a tiez sme ochutnali par miestnych
Specialit. Videli sme skokansky mostik,
lanovku, a cvakli sme si aj nablyskané
Cervené Ferrari zaparkované pred ho-
telom Kempinski.

Okrem turistickych zazitkov ndm samot-
né sanatérium pontkalo mnoZstvo reha-
bilita¢nych procedur. Najcastejsie vyu-
Zivany a plne vytazeny bol vSak bazén.
V iom sa vysantili mali, aj velki. Potom
nam lepsie chutila vybornd vecera, kto-
rd pripravili Sikovné tety kucharky. Po ve-
Ceri nasledoval sladky kolacik v nasom
oblibenom bare a potom uZ len oddych
pri spolocenskych hrach, biliarde, kar-
tdch a debatdch o tom i onom.

Tyzden v krdsnom a prijemnom prostre-
di neuveritelne rychlo uletel. Zrazu bola
nedela rdno a my sme sa s plnymi ruka-
mi batoziny ldcili s nasimi kamaratmi.
Verime, Ze o rok sa vidime znova. Ved'to
by bola skoda neprezit tyzden v nasich
malebnych Tatrdch so skvelymi ludmi.
REPORTAZ NAPISALA UCASTNICKA NAT

TVORIVY TABOR
PENZION SLNIECKO, DUCHONKA,
27.-3.8.2014

Opét v prostredi rekreacnej oblasti Du-
chonka sa konal letny tabor s tvorivymi
aktivitami a neobmedzenou vekovou
hranicou. Rozdeleny je do viacerych
tematickych okruhov ako napriklad
umelecka tvorba réznymi vytvarnymi
technikami, 9. roénik Memorialu Jozka
Kréla v Sachu, noéna hra a iné pitavé
aktivity. Tahdkom tohto roénika bol
trojdiova tcast hereckého improvizaé-
ného zoskupenia Kapor na scéne, kto-
ry icastnikov pobytu vtiahol do sveta
divadelnej improvizacie. Na pobyte sa
ztcastnilo 48 ludi, z toho 22 ludi s taz-
kym telesnym postihnutim.

Tvorivé dielne nadvazovali na Gspesné
predoslé roc¢niky, kde vSetky aktivity
zohladnovali fyzické znevyhodnenie a je
prispdsobené moznostiam Gcastnikov.
Tento rok to bola malba na platno, aran-
Zovanie, zhotovovanie brosni, zdobenie
drevenych krabiciek na caj, savovanie
tri¢iek a malovanie sadrovych masiek na
tvar. S vyrobou sadrovych masiek nam
prisla pomoct vytvarnicka Lucia Regas-
kova. "Masku na mieru" si vyrabali vSetci,
Cize ludia so zdravotnym postihnutim
a tiez ich doprovod, ¢i asistenti.
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« Divadelné predstavenie
Snehulienka za pomoci
nasich dcastnikov
tdbora a divadelnych
hosti Kapor na scéne.
Foto: Carlos Moreno

« Spolocné foto
tébornikov.
Foto: Veronika
Melicherova (VM)

« Milan Ziada o ruku
Danky. Svojim vtipnym
vyznanim bavi cely
kolektiv tdbora.

Foto: VM




« Malovanie masiek. Foto: VM

« Adam maluje na platno. Foto: VM

« Vyroba vlastnych masiek s pomocou
osobnych asistentov.
Foto: VM
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« Zdobenie drevenych krabiciek. Foto: VM
« Hotové krabicky na caj. Foto: VM
« Maskadi:) Foto: VM
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Dva dni boli venované divadelnym cvi-
¢eniam, ktoré viedli herci z divadelno-
-improvizacénej skupiny Kapor na scéne
(Jarmila Hatiarova, Michaela Pastorkova
a Lukas Tandara).

Po dvodnych zozndmeniach herci na-
skasali s dcastnikmi pobytu divadelné
predstavenie, kde popustili uzdu fan-
tazii, rozpravkovu klasiku Snehulienka
a sedem a viac trpaslikov. Na zaver po-
bytu bolo predstavenie aj Gspesné za-
hrané ked divakmi boli deti z okolitych
detskych taborov.

SibeZne s tvorivymi aktivitami prebie-
hal uz tradi¢ne Sachovy turnaj, Memorial
Jozka Krala. Viac o vysledkoch turnaja sa
docitate v Sportovom okienku.

»Skoro do roka a do dria sme sa opt stretli
v penziéne Slniecko na Duchonke, aby sme
zazili tyZden plny kreativity, sutaZivosti
a spozndvania samych seba, ako aj ostat-
nych ludi.” zacina svoje rozpavanie o tvo-
rivom tabore Adam, jeden z icastnikov.
A pokracuje:

Tento rok sa tdbora ziGcastnilo par no-
vych Gcastnikov. Na zaciatku tdbora sme
vSetci boli rozdeleni do Styroch timov
podla farieb: Cerventi, ZIti, zeleni a Cierni.
V ¢ervenom time boli mojimi spoluhrac-
mi Carlos, Zuzka Pavlikova, Helca, Vilo
Kraj¢, Peto Pitondk a sestry Hrindkové,
menovite Anicka, Vierka a Katka.

Od pondelka do stredy s nami travili
dni divadelnici zo zoskupenia Kapor na
scéne a nacviCovali s nami divadelné
predstavenie Snehulienka. Prizndm sa,
Ze zo zaciatku mi to celé priSlo velmi
infantilné, napriek tomu, Ze som tam
bol jeden z najmladsich. No ked sme

v stredu mali mat premiéru a priSlo tam
asi 50 deciek od asi 7 do 15 rokov, vtedy
mi vSetko zacalo davat zmysel.
Popri tychto divadelnych aktivitach
sa konal aj tradi¢ny Sachovy Memorial
Jozka Krala. Prvé tri prehry s Jozkom
Blazekom, Vilom Kraj¢éom a KeSom ma
natolko namotivovali, Ze v dalSom zapa-
se proti jednému z najlepsich Sachistov
Ferimu Fabrymu som uhral remizu. Od
tohto momentu som uz len vyhraval,
no pri 10-tich hracoch mi to stacilo len
na 5. miesto.
Po veceroch byvali kvizy, ktoré sa za-
meriavali na poznatky z oblasti divadla,
hudby. Okrem nich sme ako timy ab-
solvovali niekolko kreativnych sutazi.
Len Skoda, Ze sa na konci nevyhlasovalo,
ktory tim mal kol'ko bodov. To vSak ne-
bolo podstatné. Pre mna bolo najpod-
statnejsie, Ze som opét spoznal niekolko
novych, skvelych ludi. O tom Duchonka
je, aspon pre mna a opat ma nesklamala.
Dufam, Ze ak sa vsetko vydari, pridem aj
o rok. Uz teraz sa velmi tesSim.”

ADAM BURIANEK, UCASTNIK
Podakovanie
Vdaka patri hereckému triu Miska Pasto-
rekovd, Jarka Hatiarova a Lukds Tandara,
ktory za tri dni dokazali nacvicit s Gc¢ast-
nikmi tabora divadelné - improvizované
stvarnenie Snehulienky. Ako sa im to
podarilo, m6zete si aj vy pozriet na linku
(YouTube kandli OMD v SR):
https://www.youtube.com/watch?v=e-
EG2VRnqa2U&list=UUL9RTrxRxYOrSa-
hUHI5tVhg
Podakovanie patri aj lektorkam tvori-
vych aktivit Lucii Mrkvicovej, Gyongyi
Galovej, Lucii Regaskovej a Veronike
Melicherovej.
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SPORTOVO-REKONDICNE
SUSTREDENIE VBOCCII
PENZION BYSTRIK, CIEMANY
16.-20.8.2014

V bezbariérovych priestoroch penzié-
nu Bystrik uskutocnilo v poradi uz tre-
tie Sportovo-rekondi¢né sistredenie
v boccii, ktoré bolo organizacne zastre-
Sované Klubom OMD Farfalletta Zilina.
Sustredenie po trénerskej stranke vie-
dol Mgr. Ondrej Bastak Duran.

Zicastnilo sa ho 14 hracov z klubov
OMD Farfalletta Zilina a Boccian Bra-
tislava. V prvy den boli hraci rozdeleni
do dvoch skupin na zaklade svojej vy-
konnosti, ktord si otestovali jednodu-
chym hadzanim 16pt na ciel. Dalej hraci
a asistenti vytvorili 8 timov pre turnaj
v integrovanej bocci. V nasledujdcich
dnoch trénovali trojfazovo.
Doobednajsi tréning pozostaval zo
Specifickych tréningovych aktivit za-
meranych na vybrand tému - rozo-
hravka, smer a vzdialenost, hra na dlhé
vzdialenosti.

Poobednajsi tréning pozostédval z mo-
difikovanych zdpasov boccie - hrali sa
normdlne zdpasy jednotlivcov s jed-
noduchym Specifickym obmedzenim
sledujicim rovnakd tému ako pri doo-
bednajsej aktivite. Takto si mohli hraci
v zapasoch overit natrénované zrucnos-
ti z doobednajsej fazy tréningu.
Poslednd, vecerna faza tréningu pozo-
stavala zo zapasov timov vintegrovanej
bocci.

Doobednajsie a poobednajsie tréningo-
vé aktivity boli vyhodnocované kvanti-
tativne tak, Ze poskytli hrdcom spatnu

vazbu v podobe percentudlnej Gspes-
nostiich hodov. Kazdy hra¢ mal vlastny
tréningovy list, akdsi Ziacku knizku, do
ktorého sizaznamendaval svoje Gspesné
hody. Percentudlne tGspesnosti hodov
v tej ktorej tréningovej aktivite zazna-
menaval tréner do sumarnej tabulky,
takze si hraci mohli porovnat, nakolko
sU uspesni oproti svojim spoluhracom.
Vyhodnocovanie percentudlnej tGspes-
nostijednotlivych hodov je dobrym pro-
striedkom na objektivne zhodnotenie
vykonnosti hraca v Specifickej trénin-
govej aktivite.

Percentudlna Gspesnost hodov za vset-
ky 3 tréningové dni potom urcila poradie
Uspesnosti jednotlivych hracov za vset-
ky 3 tréningové dni.

Prvi traja najlepsi hraci (1 Michal Tizo -
59%, 2 Martin Rybarcak - 57%, 3 Silvia
Petruchova - 55% ) boli oceneni mini-
boccia rampou, diplomom a vecnymi
cenami. Rovnako aj ostatni hraci diplo-
mom a drobnym darcekom.

Zéapasy vecerného turnaja v integrova-
nej bocci prebiehali v dvoch skupinach
po 4 hracoch, v ktorych hrali timy kazdy
s kazdym. Po odohrati zapasov zdklad-
nych skupin priSlo na rad semifindle
a findle, ktoré sa hralo v posledny vecer
sdstredenia.

Hraci mali pocas slstredenia moznost
venovat sa bocci intenzivne a ziskali
podrobny prehlad o svojich hraéskych
kvalitach. Sucastou slstredenia bola
aj prezentacia Sportového vybavenia na
bocciu firmy Handi Life Sport a Bashto.
Hraci si mohli odskuisat r6zne typy lop-
ticiek a vyskidsat boccia rampy vyrabané
samotnym trénerom.




Boccia ststredenie v Ci¢manoch 2014
hodnotim ako Gspesné, dakujem vset-
kym hracom a asistentom za Gcast
a predvedené vykony a tesim sa na dal-
Sie pokracovanie tohto podujatia.

MGR. ONDREJ BASTAK DURAN
HLAVNY TRENER

« U&astnici sdstredenia « Tréningové situacie

Podakovanie alebo
bez koho pomoci by
toneslo
PODPOROVATELIALETNYCH

POBYTOV ORGANIZACIE

MUSKULARNYCH

DYSTROFIKOVV SR 2014

Potrebné financie na ich uskutoc¢ne-
nie sa podarilo zozbierat len vdaka
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schvélenym projektom a tieZ vdaka vy-
zbieranym 2% z dane z prijmu. Cenami
do sutazi prispeli rozne firmy a individu-
alni darcovia.

»Aj touto cestou chceme podakovat
vSetkym donorom, firemnym aj indivi-
dudlnym darcom a sponzorom za ich
finan¢nd, vecnd alebo ind podporu. Bez
nich a financif ziskanych z 2% by OMD
v SR ¢lenmi obltibené letné pobyty re-
alizovat nemohla,” povedala projekto-
va manazérka Mgr. Maria Duracinska,
OMD v SR. Uvadzame zoznam vsetkych
podporovatelov:

« Ministerstvo prace, socidlnych veci
arodiny SR

« Ministerstvo kultdry SR

« Dovera - zdravotna poistovia

« Slovenska sporitelfia v Nadécii Pontis

« Naddcia Vladimira Bajana

» TNT Express Worldwide spol. st. o.

» Maria Jancikova

« Ing. Rudolf Székely

* GLAMOUR Slovakia, a. s.

« Krajcirovi¢ a Chowaniec -
Vinne pivnice Svaty Jur, spol.s t.o.

«Albi,s.t. 0.

« VVydavatelstvo Reader's Digest Vyber
SR

« Vlydavatelstvo Slovart, a.s.

e Zubnd ambulancia - MDDr. Lenka
Valiskovd

« Maliarskeplatno.sk

« lvan Krska - rezbarsky majster

« ATC-JR, s.t. 0.

» Mgr. Luboslava Figurova

« Bashto - Mgr. Ondrej Bastak Duran

« Klub OMD Farfalletta Zilina

» Kompenzacné pomdcky na tabory
zapozicali firmy:

« ARES, spol. s . 0., Otto Bock Slovakia,
s.r.0., Reha - CARE, s. t. 0.,

« REHA Slovakia, s. t. 0., Thuasne
Medical, s. r. o.

NASILUDIA

Bez penazi Ziadne sa aktivity robit ne-
dajd. NajddlezZitejsi st vsak LUDIA! Bez
Gzasnych asistentov, animatorov, orga-
nizatorov, dobrovolnikov, vsetkych tych
nadSenych ludi, ktori st ochotni veno-
vat svoj ¢as a svoje srdce pobytom pre
nasich ¢lenov, s dérazom na osobnych
asistentov deti pocas letnych taborov,
bez tychto skvelych [udi by to naozaj ne-
8lo. Jedno krasne DAKUJEME posielame
prdve im a difame, Ze ndm zachovaji
svoju priazen aj nadalej!

DOVERA PODPORILA
PRITOMNOST FYZIOTERAPEUTOV
NATABOROCH

Zdravotna poistoviia Dévera prostred-
nictvom Naddcie pre deti Slovenska
podporila nas projekt, aby na dvoch ta-
boroch pre deti so svalovou dystrofiou
(mladsie a starsie), ktoré OMD v SR orga-
nizovalo, mohli posobit fyzioterapeuti.
Tito sa venovali detom a rodi¢om.
Uskutocnili sa sibeZne dva tdbory v jed-
nom termine od 20. 7.-27.7. 2014 ta-
bor pre mladsie deti na Duchonke a pre
starSie deti v Tatranskej Kotline.
Cielom projektu bolo umoznit Gc¢astni-
kom taborov, detom a rodi¢om, zicast-
nit sa fyzioterapie. Pre nase deti to aZ

DOVERA+
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taka novinka nebola, ale tento projekt
sme podavali aj kvéli rodicom, pretoze
si uvedomujeme, Ze aj oni uz maju rézne
zdravotné tazkosti spdsobené narocnou
starostlivostou, nepretrzitym dvihanim
deti a nemoznostou uvolnit sa a absol-
vovat liecbu. Nasim zaujmom bolo, aby
sa zrelaxovali nielen deti, ale aj rodicia,
ktori si to zasldzia. Za vSetkych ucastni-
kov jeden citat:

Zdenék H., otec dvoch chlapcov so sva-
lovou dystrofiou, Gicastnici tabora pre
mladsSie deti na Duchonke: "Tabor je
miesto, kde sa moji synovia citia abso-
[Gtne prijati a stastni. To isté v3ak platf
aj o nds, rodicoch. Je to 0dza, kedy si mo-
Zeme oddychnut, zrelaxovat, vzajomne
zdielat svoje pocity, pricom organizatori
myslia nielen na potreby nasich deti, ale
aj na nds, rodicov. Masaze a informacie
poskytnuté rodicom su velmi dolezité,
odchddzame posilneni a zrelaxovani."
Dakujeme zdravotnej poistovni Dévera
za podporu!

u Urgdriica

OMD-cko stvrty krat
na Pohode

Ani tento rok si OMD nenechalo G¢ast na
festivale Pohoda v Trencine ujst.
Pohoddacky tim pripraveni na navstevy
a otazky v naSom informacnom stanku
tvorila Diana, Vlado, Vito, Lucika, Adka,
Peto a tieZ Feri a Pali a nase dalSie Sikov-
né ruky dobrovolnikov v zakulisi Jakub
a Erika.

UZ v stredu sa jedna Cast timu zbali-
la a odisla na dané miesto na letisko
v Trencine, kde sme podla mapky, kto-
rd nam poslal koordinator Pohody po-
stavili OMD informacny stan aj stany
na spanie. A uz sa len ¢akalo na nasich
ndvstevnikov.

Vo Stvrtok poobede sa teda otvorili
brany na letisku, ktoré za do par ho-
din zaplnilo prijemnymi ludmi, hudbou,
stanmi a Gzasnej atmosféry, ktora slu-
bovala opat dalsi skvely rocnik Pohody.
Verili sme, Ze aj tento rok zaujmeme




navstevnikov festivalu svojou jedinec-
nostou a podarilo sal!

NevsSimnut si nds stanok bolo priam
nemozné, modry stan zdobili plagaty
z nasich akcii, tiez velky roll-up s infor-
mdaciami a fotkami o asistencii. Vysu-
nuté voziky priam lakali [udi zastavit sa
u nds a vyskusat si jazdu na nich

V nasom modrom stanku si prisiel na
svoje skoro kazdy. Pontkali sme moz-
nost zahrat si $ach s nasim Ferkom, ve-
selym panom so svalovou dystrofiou,
pohybujicim sa na iba na elektrickom
voziku. TieZ sa mohli zozndmit s hrou
miniboccia, niektori odvazlivci si vy-
skdsajlcich to bola sranda, dokonca by
vozik vymenili za kolieskové korcule, ale
jedna dievc¢ina mala z toho neprijemny
zazitok, mala pocit, Ze ked sedela na
voziku, ludia sa na fu zrazu pozeraju
inak, lGtostivo... Bolo zaujimavé sledo-
vat tieto rdzne reakcie na 4 kolesach
KKto sa v nasom stanku zastavil neodisiel
na prazdno, kazdého sme nabalili nasimi
letacikmi, vizitkami, informaciami o na-
Sej organizacii.

Na vetu ,poznate osobnd asistenciu’
vela z opytanych odpovedalo nie, tak
sme to hned napravili. Velmi ich tato
forma pomoci a privyrobenia si zaujala,
niektori sa dokonca aj redlne prisli do
databdzy asistentov do OMD aj zapisat
a uZ fungujd ako osobni asistenti.
TakZe ked to tak zhrnieme, poslanie
bolo splnené, z coho sa naozaj tesime.
Sme velmi radi, Ze ndm festival Pohoda
umoznil zG¢astnit sa tejto naozaj peknej
akcie a aj vdaka tomu sa nasa osveta
mohla dostat zas o kisok dalej.

Uz teraz sa teSime na dalsi rocnik.

d

LU.

Predstavujeme novu
tvarv OMD-cku: Petra
Znasikova

Ndjst dobrého zamestnanca je vel-
mi tazké. Najst dobrého pracovného
asistenta je este tazsie. Najma ak ti
predosli nasadia ,vysoki latku” svo-
jimi kvalitami. A my v OMD hladame
este trosku viac srdcom... VSetci nasi
pracovni asistenti boli najskér nasi-
mi dobrovolnikmi, kamaratmi alebo
znami, nejaky cas , obletovali” okolo
,omdécka”, kym sa nespojili vSetky su-
radnice dokopy a nestali s z nich pra-
covni asistenti.
Tak to bolo aj v pripade nasej novej
pracovnej asistentky Petry Znaskove;j.
Pozname ju uz roky. Je to dievca ,do
koca aj do voza”, priatelska, optimis-
ticka, vzdy usmiata a tak trochu krasne
Luletenad”...
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...,S viacerymi ¢lenmi OMD som mala
ta Cest sa stretnit a zoznamit tento
rok na semindri v PieStanoch. Niekto-
rych z nich som uz poznala nejaky cas
napriklad z OMD, ¢i z vianocnej kapust-
nice, Koncertu belasého motyla a inych
akcii. A Jozka a jeho kolegov z navstev
centraly OMD, kam som chodila podpi-
sovat vykazy z osobnej asistencie mojej
kamaratky Zuzky Pilarcikovej. Do DSS
Integra chodim rada, ale ovela radsej,
ked sa ku mne prida zopar kamaratov
a mdzeme ist von viaceri, napriklad na
pizzu, na kavu do cukréarne, do kina, na
prechadzku, niekedy aj na vylet, ¢i zo-
berieme obcas aj psika Jimma. Vtedy je
ndm ozaj veselo. So Zuzkou chodievame
aj na tanecnd, ktord organizuje zdruZze-
nie Len Tak Tak.

Musim sa priznat, som velky ,balkanofil”
a nadseny cestovatel. Tolko som toho
zase neprecestovala, pretoze Balkan
ma vZdy zdrZi na svojom Gzemi a mam
tam neustéle ¢o objavovat. Cestovanie
je jedina vec, z ktorej naozaj zbohat-
nete. O balkdnskej hudbe som pisala
aj diplomovd pracu. Studovala som na
Filozofickej fakulte v Bratislave, odbor
kulturolégia a vela ¢asu zo Studii som
stravila prave na Balkane na stipendij-
nych pobytoch. Teraz som sa zapisala
do Brna na odbor arteterapia. Najtazsie
mi bude skoro rano vstdvat aj v sobotu
av nedelu, ale i tak sa velmi tesim.
Inak sa velmi rada prechddzam, turis-
tikujem, tdlam prirodou, zbieram z nej
Casto aj odpadky, nech ma aj ona zo mnia
nejaky GZitok. Milujem jazera, moria aj
potoky ainé vodné plochy, jednoducho
vSade, kde sa m6zZem hodit do vody
a plavat s prddom ¢i proti nemu. Som

vSak aj tvor spolocensky a mam rada
kultdru, festivaly. Rada ¢itam, pozeram
zaujimavé filmy a zahram si obcas na
klaviri, nie len balkanske pesnicky. Stre-
tdvam sa aj s kamaratmi- hudobnikmi
a robievame si pravidelnd jammovac-
ku, ktord obstastni dusu,” prezradila
na seba Petra Zndasikova, nova posila
vtime chraneného pracoviska OMD v SR.

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovor
sVilmou
Trestyanszkou:
Popularna
dystroficka Vilma

Dlho som sa branila za¢at pouzivat
Facebook, nakoniec ma to neminulo.
Jedno pozitivum v jeho pouzZivani je,
Ze sa dozvieme o mnohych nasich zna-
mych aj neznamych mimoriadne zauiji-
mavé veci. Ze to, ¢o o sebe prezradia
na svojich profiloch nas mnohokrat
prekvapi, a tak zaujme, Ze sa s nimi
skontaktujeme.

Tak to bolo aj s nasou ¢lenkou pani
Vilmou Trestyanszkou. Pozname sa uz
roky, sice sme sa nikdy nestretli, ale
zopar raz sme boli v kontakte kvéli
poradenstvu.

Ked' som si otvorila FB pani Vilmy, zis-
tila som z fotiek, Ze sa venuje nieCcomu
mimoriadne zaujimavému, vystupuje
na podiu a Zne tspechy! KedZe pani
Vilma na svojom FB komunikuje po
madarsky, poprosila som svojho ko-
legu Tibora, aby mi sprostredkoval
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s pani Vilmou rozhovor, som predsa
len zvedava Zena, ktora chce zistit, ¢im
pani Vilma pritahuje pozornost svojich
divakov. Nech sa paci, tu je jej pribeh:

Chceli by sme nasim ¢lenom, Cita-
telom Ozveny priblizit tvoj Zivotny
pribeh. Zda sa, Ze si na JuZnom
Slovensku, ako aj v Madarsku po-
merne znama osoba. €im si updtala
verejnost?

Ano, Vase informécie si spravne, sta-
la som sa trochu zndmou na verejnom
portdli a vztahuje sa to aj na Madarsko.
Ten pribeh vyzera v skratke tak, Ze Zije
v Madarsku jedna dievcina, ktord ma
tieZ svalovi dystrofiu a ktord uz ako 15
ro¢nd sa musela vysporiadat s progno-
zou, Ze nedoZije ani svoje 18. narodeni-
ny, ostavaju jej eSte tak maximalne tri
necelé roky. Rozhodla sa neuzavriet sa
svetu, vybrala si slobodu. Zacala bojovat
ateraz uZviac ako 25 ro¢nd napisala jed-
nu knihu s ndzvom , Ty sivyberies”. (Pozn.
OMD: Ty sivyberes” by sa dal preloZit aj
ako ,Rozhodnes sa Ty”, volnym Stylom
zas: ,Osud je v Tvojich rukdch”) Kniha
zozala velky Gspech. Este aj ,,za mldkou”

kupovali jej knihu a kdpila som si ju aj
ja. Autorka chcela vediet, kam vsade
sa jej knihy dostali a tak dala na svoju
FB-stranku vyzvu, aby kazdy kupujici
poslal svoju fotku v rukdch s jej knihou
a osobu, ktord ziska najviac like-ov po-
zve na veceru. Sttaz som vyhrala aj za
pomoci velkého mnoZstva pre mia ne-
znamych ludi a vytvorili sa odvtedy aj
nové priatelstva. Mozno preto, lebo ajja
zastavam ndzor, ze vSetko sa rozhodne
najskor v hlave, a ked prijmeme samych
seba, prijme nés aj okolie.

Nie si vSak znama iba kvadli tejto
sutazi. Na fotkach, ktoré mas na FB
vidime, Ze vystupujes na pddiu, drzis
v ruke mikrofén...

Mala som vzdy velmi rada beletriu a naj-
ma basne. Zacala som vystupovat. V po-
slednej dobe recitujem na dedinskych
sldvnostiach, na basnickych veceroch,
pri prilezitosti narodnych sviatkov, do-
konca som uZ bola aj v Madarsku. Vybe-
ram sivzdy také basne, ktoré st misrdcu
blizke a stdle maji ¢o povedat. Neraz
som vyvolala slzy v obecenstve.
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Ked'vystupujes, pytaju sa [udia aj

na tvoje ochorenie? Mas priestor
robit aj nejaku osvetu o Zivote ludi

s dystrofiou?

Ano, ¢asto zdielam fotky pre svojich
priatelov a zndmych na facebooku.
Najma tie s vnukom, ale aj z mojich
vystipeni.

Vieme, Ze si sama vychovavala svoju
dcérku. Ako si to zvladla?

Ano, mdZeme to povedat aj takto. Moja
dcéra mala nieco viac ako 14 rokov, ked'
sme ostali samé, dokonca som nedosta-
vala ani vyzivné. Chvala Bohu, Ze stéla
pri mne! V tom ¢ase kazdé leto chodila
na brigddy, a ked nastupila na stredni
Skolu, zacala pracovat po vikendoch.
Bolo to velmi tazké obdobie méjho
Zivota, ale moZzno mi pomahala moja
vnutorna sila, viera a sila vole.

Ako sa tvojej dcérke dari teraz? Nebo-
daj si uz babicka?

MéZem tvrdit, Ze dcéra sa dobre uplatni-
lav Zivote. Styri roky chodila na strednii
zahradnicku Skolu, nasledne absolvo-
vala dvojro¢né nadstavbové stidium
na Strednej priemyselnej Skole stroj-
nickej v Komarne. Nasledne pracovala
v mieste bydliska v kvetindrstve a popti-
tom sa starala aj o mfa. Teraz je na rodi-
covskej dovolenke, kedze mam jedného
krdsneho vnuka. V jani mal 2 roky a uz
je taky Sikovny, Ze mi dokdze pomahat
aj pri podavani liekov a prinesie mi do-

konca aj vodu.
ZA ROZHOVOR DAKUJE A. MADUNOVA

Rodicia Rodicom:
RodinaVicianovych
zJedlovych Kostolian

Sa nasimi ¢lenmi od roku 2012, tento
rok zorganizovali Dei [udi so svalovou
dystrofiou a my difame, Ze na rok sa
uz uvidime na nasom letnom tédbore.

Co by ste ndm o svojej rodine
prezradili?

O nasej rodinke by som vam prezradi-
la, Ze sme UGplne klasicka rodina. Ocino
pracuje, ja som na opatrovatelskom.
Stardm sa o Samuska, ktory chodi uz
do 4-tej triedy. Skola ho bavi. Je medzi
detmi a so vSetkymi kamaratmi, lebo
vsetci uz chodili spolu aj do skolky. Majui
tak svoj dobry kolektiv. Samka bavi
najviac angli¢tina, ma z nej uz dva roky
samé jednotky. Nasa mald Emmka ma
5 r6ckov a je uz predskolacka. Tesi sa
do skoly a je pre Samka velkou oporou.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?
Jedna pani ucitelka u nds na Skole mi
povedala, Ze existuje organizdcia dystro-
fikov, tak som sa k vam prihlasila.

Ako u vas vyzera taky klasicky den?

Nas klasicky den prebieha asi tak, ze
rdno vstdvame do Skoly a do skdlky.
Samkovi spravim desiatu a o pol 6smej
rdno vyrazame. Samko ma kazdy den
5 hodin. Maju dobry rozvrh a v skole sa
mu snazia prispdsobit vyucovacimi hodi-
nami. Ja s nim v Skole byt nemusim, lebo
ma pri sebe osobnd asistentku, velmi
zlatl pani ucitelku. Vychadzajd so Sam-
kom vyborne. Deti beriem o pél jednej
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domov spolu s Emmkou. KedZe mame
Skolu a skolku od seba dost vzdialend,
mdozem si mald bravat uz na obed, aby
sme sa uz nemuseli vracat. Po prichode
domov sa najskor naobedujeme.

Co Samka bavi? Co ho bavi najviac?
Samko ma rad pocitace, tak ho chvilu
necham, nech sa pohré na takid hodinku
a potom si ideme robit domace ulohy.
Ked mame hotové llohy ideme von.
Samko ma psika labradora, fenku Liju.
Hraju sa chviloc¢ku s fiou na dvore, po-
tom vecera, sprcha a mozu ist spinkat.
Tak lahko sa to piSe, ale uz taZsie sa to
robf, hlavne ¢o sa tyka sprchy so Sam-
kom. Musim c¢akat na muza, kym pride
domov, lebo do vane ho sama nedam.
Z prace sa vracia domov okolo Sieste;.
Samka bavia najviac pocitace, vselico
si vie stiahnut. Vie s nim robit lepsie
ako ja. Bavia ho velmi zvieratka, ktoré
ma strasne rad.

Samko kresli? Nezapojite sa do vy-
tvarnej sttaze Kridla fantazie?
Kresli rad, ale skor to bavi Emmku.

Dakujeme za rozhovor a zeldme viet-
ko dobré, vela radosti zo Sikovnych
deticiek.

Spolocenska rubrika
,,OMD JE JEDNA VELKA RODINA.”

Magdalénu Bendikovt z PreSova,
Veroniku Fialovi z Nitry,

Jamilu Machackov zo Skalice,
Moniku Valentovu z AleksSiniec

3: 6 v ;, o s.z :_
Tlech Vis liska stdle hreje,
nech, Vém smulne nikdy nie fe,
nech Vim zaravie dobre slizi,
nech sulce ma vielko., po. Com tizi.
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0Od oktébra do decembra 20714 oslavili
a oslavia okrdhle jubileum tito nasi
¢lenovia:
# 30. vprotin:

Anne Palcekovej z Bytce,
Marii Bartkovej z Dunajske]j Stredy,
Matejovi Svafovi z Dedinky
& 40. vpocin:

Maridnovi Klimcovi z Medzianok,
Gabriele Pilkovej
z Kysuckého Nového Mesta,

* 50. vprein:

Mgr. Tiborovi K6bolovi z Bratislavy,
Ing. Frantidkovi Subovi z Dulova
* 60. uphelin:
Magdaléne Bendikovej z PreSova,
Lubici Havranovej z Lozorna.

Flaii mile, 18 roleow mdle, briny do
despelosti oludrale, lak nech ich 4 laskow
@ . ilanli prezivate.

Srdecne blahoZeldame nasim
OMDa&kom a vitame na palube
dospelosti Zivota!

Katku Centkovi z Bertotoviec,
Samuela Andrejcika zo Sniny,
Filipa Kondelu z Kosic,

Denisa Mazéna z Dvorov nad Zitavou,
Stanislava Pasku zo Zehry,
Viliama PerniSa z Pravenca,
Radka Zmija z TrebiSova

K spolocnému "dne”’
Gabrielovi Csémymu a jeho Janke.

Taktiez im blahozeldme k narodeniu
dcérky Ninky!

CESTOVNA HORUCKA
ALEBO OBZRETIE ZA LETOM

Ostrov Krk o¢ami
vozickarky

Podarilo sa mi presvedcit méjho man-
Zela, aby sme isli na dovolenku opat raz
na to isté miesto. Do mestecka Punat
na ostrove Krk k nasej obliibenej pani
Katici. Napriek tomu, Ze nou pontkané
ubytovanie ani zdaleka nespifia pod-
mienky bezbariérovosti, pre mna to
bolo stéle lepsie ako ist ,do neznama”.
Ti, ¢o troSku poznate mentalitu Chorva-
tov viete, Ze pojem bezbariérové berd
velmi ,zlahka” a netrdpia sa nejakym
schodikom...

Vela krat sa stalo, Ze ndam tvrdili, Ze ne-
maju ziadne schody ,nema stepenica”
pricom sme stdli priamo pred vchodom
a vSetci sme sa pozerali minimélne na
jeden schodl Jednoducho, st uz taki.
Napriklad st velmi vynaliezavi a ich ku-
pelne a WCka by mohli sitazit, ktoré
znich je mensie, uzsie a viac napratané...
Po tom, ¢o som videla inde som nado-
budla nezlomné presvedcenie, Ze nasa
kdpelfia u pani Katici je urcite Gplne naj-
sa do nej vmestim iba s mechanickym
vozikom a do sprchovacieho kita sa
nevmestim vobec. Raz ma tam manzel
Lvpratal” a takmer som dostala zachvat
klaustrofébie a myslela som si, Ze sa uz
odtial nikdy nedostanem!

Sprchovanie sme tento rok zjednodusili
tak, Ze sa sprchujem sediac nawC... dva
vijednom!:)

Do apartmanu mame tri schody, be-
rieme vSak rampy a nie je to problém,
kedZe pred vstupom do bytu je terasa
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av podstate na nej trdvim viac ¢asu ako
vo vnitri apartmamu. Do kuchynky sa
vprace iba moja (tla asistentka, takze
vSetky pripravné prace ako je krdjanie,
strdhanie, natieranie, robime na terase
a potom uz len asistentka strazi hrnce,
pripadne mi nosi ukazat nase kulinarske
diela a ja jej poviem o dalej, ¢i pridat
toto, ¢i ono...v pohode to zvladame.
Mestecko Punat je malické, napriek
tomu je tam znamy jachtdrsky pristav
a kotvia v iom krasne lode a jachty
mnohych celebrit. Ma malické centrum,
ktoré prejdete za par minit a okamzite
ste zorientovani, ¢o kde je. Ja osobne
sa tam prdve kvéli tomuto citim velmi
dobre a bezpecne.

My, aspon troska ,kdpaniachtivi” mame
pocas nasich dovoleniek mnoho nezod-
povedanych otadzok, na ktoré sa ndjdu
odpovede aZ na mieste, pripadne sa na
ne odpovede nendjdu.

Jedna z nich? Ako sa dostaneme do
vody? Minuly rok som sa vébec neoki-
pala, pretoZe bola velmi studend voda.
Okrem nasej 6rocnej Elisky, ktord tvrdila,
Ze voda je Gplne super, sa v nej tak ra-
dostne ako ona neclapkal nikto. Stacilo
pozorovat ludi vchadzajicich do mora
aich vyrazy hovorili Gplne jasnou recou:
voda je studend ako Slak! Nech vas ani
nenapadne sa ist kipat!

Tento rok bolo k ndm more milostivé
avoda bola fantasticka, svoju rolu vtom
mohol zohrat aj fakt, Ze sme tam boli
vauguste a nie koncom jina. Chceli sme
totiz zaZit Cas dozrievania fig - smokve,
ato sandm aj podarilo! Taka Cerstva figa
je vyborna, sladucka, vonava...

Okrem teploty vody je problém aj to, kto
vas do tejvody dostane a ako! Nastastie

en
|

mo&j manZel este zvlada techniku ,zober
babu na ruky” a zahod'ju do vody...ale
chcelo by to nieco jednoduchsie, aby ho
raz neseklo v krizoch. Hladali sme po ce-
lej plazZi jednoduchsie riesSenia, v Punate
sme nenasli.

Iné to bolo v susednom meste Krk, ktoré
je sticasne aj hlavnhym mestom ostrova.
Nejakym zazrakom sme sa dopoculi, Ze
niekde by sa mala nachadzat sedacka
do vody. KedZe Chorvati, ako som uz
spominala, sa bezbariérovostou az tak
vazne nezaoberaju. Necakajte, Ze najde-
te nejaké informacné tabule, ktoré Vas
dovedd k tej sedacke. To by bolo velmi
jednoduché, v podstate aj nudné. Ved
stravit zopar hodin hladanim sedacky
do vody sa v rdmci oddychovych aktivit
pocas dovolenky da akceptovat, nie?

A tak sme isli, isli, isli...a nasli! Sedacka
do vody patri k plazi, ktord je sucastou
apartmanového komplexu. Je naozaj
vybornd. Ma to vsak jeden hacik alebo
rovno dva? Zariadenie smie obsluho-
vat iba zodpovedny clovek, ktory je sice
ochotny, ale musite vzdy po neho prist,
pripadne po neho niekoho poslat.

Plaz, kde je sedacka umiestnend je ka-
menistd, o sposobuje, Ze ajinak mierne
vlniace sa more sa stava pre osobu imo-
bilnd, so svalmi ako handricky, rozbd-
renym zivlom. Tento fakt bol pre mna
nezvladnutelny, velmi som sa tam béla.
V inej situdcii sa viem sama udrZat na
vode, nemam problém ,Slapat vodu”,
ale tu sa to nedalo. Citila som sa ako
smietka a bola som Stastnd, ked som
sa dostala zvody von. Aj mi to bolo lito,
Ze tl peknd sedacku uZ nevyuZijeme, ale
naozaj tam uz nikdy nechcem ist.




! ..1. \'.
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Po tejto pre mia negativnej skisenosti
sme v Krku nasli eSte jednu plaz, kde
bola beténova rampa pre vstup do mora.
A opét sa dostdvame k tomu, ¢o som
uz spominala, Ze tito nasi chorvatski
bratia..., o vdm budem hovorit... Sklon
rampy v pohode. HorSie bolo, Ze rampa
bola privelmi Gzka a nebolo moZné sa
tam ani otocit. Ak ste zisli dole, museli
ste hore ctvat, pricom aj samotné vy-
bratie z vozika bolo stazené zdbradlia-
mi... Vyuzivali ju predovsetkym taZsie
chodiaci, starsi ludia, ktori vychddzali
a vchadzali do mora prave tu, drZiac sa
obojru¢ne. Napriek tomu som tam vide-
la viacerych vozickarov, ktori tito rampu

« Plosina do vody

« Zdvihdk do vody.
Foto: Lenka Zemancikova
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pouzivali. VSak lepsie ako nic¢. Okrem
toho sme na informacnej mapke videli,
Ze v kempe JeZevac, ktorého sicastou
tdto plaz bola, mali byt aj bezbariérové
toalety a sprchy.

KedZe ostrov Krk (Otok Krk) je rozlohou
maly, da sa spoznat za par dni. Pocas
jednodnovych vyletov sme navstivili
niektoré mestecka ako napriklad Silo,
Vrbnik.

Napriek tomu, Ze to doteraz vyzeralo,
Ze na Chorvatsko trosku frflem, nie je to
tak. Je to krasna krajina a mne k Zivotu
staci naozaj malo. Pohlad na more, kras-
nu prirodu, lode, lodky, domécich-to je
to, ¢o mam tak rada a na o sa kazdoroc-
ne naozaj velmi teSim. A eSte na zdver,
nasa Katica robi najlepsie nakladané
olivy na svete a ked'sa s iou rozpravam,
sice rozumiem asi desatinu z toho, ¢o
hovori, celkom dobre si vzdy pokecame.
Je tojednoducho velmi mild Zena... A ak
by som schudla, moZno by som sa na
buddici rok do toho jej sprchovacieho

kdta aj vmestila.
MAD

Spomienky na Cubu

"Jedného dna budem letiet ajja," to boli
moje slova vzdy, ked som videla na nebi
lietadlo, ktoré nieslo cestujicich naich
vysnivané dovolenky. Ticho som im za-
videla. Ani som netusila, Ze moj prvy let
je vlastne tak blizko.

Moja kamaratka Adka mi pri pohari vin-
ka spominala, Ze s kamaratmi planuja
navstivit Cubu a ¢i by som sa nechce-
la k nim pridat. Bola to pre mna velka
vyzva. Aj ked som mala trochu strach,
vedela som, Ze s pomocou Adky a jej
kamaratov Cubu zvlddneme aj na voziku.

Hned na druhy den sme zacali vybavo-
vat letenky, viza a ubytovanie na par
prvych dni.
Bolo to celé velmi vzrusujlice a pre miia
nové. TeSila som sa na vietko, na novych
priatelov, lietanie, prirodu, zazitky, more.
Leteli sme nekonecne dlho, asi 12 hodin
s prestupom v Rusku. Tam som mala
plno Casu z letiskovej haly pozorovat
tie nddherné okridlené velké stroje, do
ktorych som sa Gplne zamilovala.
Na kazdom letisku sa k nam spravali
Gplne inak. Niekde sme kvéli voziku na-
stupovali ako prvi, niekde ako posledni
a niekde o mne ani nevedeli, takZe cha-
os vladne aj vo svete.
Po dlhej ceste sa pod nami zjavila Kuba
plnd svetielok. Bola noc, ked sme pri-
stdli. Objednali sme si velky taxi, ktory
vzal v pohode 6 [udi, batoZinu a aj moje
4 kolieska. Na Cube je GZasné, Ze nikto
s ni¢im nema ziadny problém. Navstivili
sme mnoho miest, kam sme sa vacsi-
nu cesty prepravovali taxikom, lebo to
bolo lacnejsSie a rychlejsie ako autobusy.
Niekedy sa vozik viezol v kufti, niekedy
zas na streche, a neboli sme jedini, ¢o
sa takto prevazali. Délezité bolo zjed-
nat dobrd cenu, aby bola spokojnost na
oboch stranach a potom uz ich typické
“no problema".
Pocas celého pobytu sme sa ubytova-
vali na stikromi u r6znych rodin, ktoré
si takto zvySovali svoj rodinny rozpo-
Cet. V kazdej rodine sa citil ¢lovek vitany,
bolo to velmi prijemné. Kazdy den sme
simohli objednat stravu v rodine, zvacsa
nam pondkali kuracie, bravéové méso
alebo rybu. Ich typickym jedlom je brav-
¢ové maso plnené Sunkou a syrom a ryZa
s ¢ervenymi fazulkami a sladké zemiaky.




Jedia tam vela ovocia, hlavne na ranajky.
Vyborny bol aj dzis s ¢erstvého ovocia
z manga, papdje a pomarancov.

Do kazdého domu majd minimalne je-
den schodik a tiez by sa kipelfia bez
schodika asi nezaobisla, takze s vozi-
kom to bolo naroc¢nejsie, ale vzdy sme
si poradili. Nastastie bolo vSade navdkol
vela prijemnych ludi, ktori ndm pomohli.
Je pravda, Ze vela z nich za pomoc nie-
¢o ocakava, ale ak si chcete Cubu uzit,
pytajldcu dlan musite brat ako sicast
krajiny a potom vas to nebude az tak
znechucovat a rozculovat. Proste si taki,
lebo maju toho naozaj mélo.

KedZe je tam viditelnd chudoba, kazdy
sa snazil nieCo pre turistov vymysliet,
nie¢im zaujat, aby nejaky ten CUC (KUK
-ich mena) priniesol domov. Na r6znych
miestach parkujd vylestené Schervolet
peknych farieb, ktorych majitelia lakaja
turistov na okruzni jazdu mestomvich
skvoste. TieZ sme sa nechali zldkat, bolo
to skvelé!

« Ako z pohladnice.

« Krokodili milacik.

«Vozovy park a la Cuba.
Foto: Lucia Mrkvicovd



SPOMIENKY NA CUBU

CESTOVNA HORUCKA 55

Na cestach sme videli vela dut, konskych
vozov, bicyklov, autobusov, takZe dopra-
vit sa kdekolvek nebol problém.

V kazdom dome, ¢i paneldku nesmie
chybat hojdacie kreslo, kde sa doméci
pohupujd po cely den. Skld na oknach
nemaju, pretoze je tam teplo aj v noci,
takze je to celkom hlu¢na krajina. Ludia
tam nemaju zamknuté brany a hostia st
u nich vzdy vitani.

Na uliciach ludia postdvaju a predavaju
rozne typické dobroty. Ochutnali sme
dokonca aj pecend bravcovi koZu, bola
trochu podobna ako nase slaninkové
chipsy. Ulicami, vydlaZzdenymi macacimi
hlavami, (¢o je pre ¢loveka na voziku
no¢nd mora) sa prechddzaji umelci
s gitarou v naruci a spievajl Spanielske
piesne, ktoré nejeden par zldkajd do
tanca. Samozrejme na konci repertoara
nechyba velky potlesk a otvorena dlan.
Pocas horticeho dna si ¢lovek nevie
predstavit ani chvilku v izbe bez klima-
tizacie alebo ventilatora.

Vzduch je tam vlhky, piesok horci, biely
a more nddherne tyrkysové.

Priroda sa neda ani opisat a fotky zda-
leka td krdsu a velkolepost nemo6Zzu
zachytit.

Par krat som sa v moti pre jeho silné viny
nemohla kdpat, a tak som lezala na le-
hatku a pozorovala ludi okolo seba. Cas
ndm tam plynul dplne inak, pomalsie. Na
plazi som stretdvala skupinky mladych
[udi, spestrovali nam ¢as pesni¢kami, na
pravé poludnie si Strngali kubanskym
rumom.

Pri oddychu na plazi sme ochutnavali
ich tradi¢né napoje Cuba libre, Mojito,
¢i GZasne osviezujlcu Pina Coladu.
Pocas pobytu sme stretli aj par nasich
bratov Cechov a tieZ Kubdncov, ktori
niekedy &tudovali alebo pracovaliv Ces-
koslovensku, boli to milé stretnutia.
Jednym z Gizasnych z&Zitkov bola plavba
motorovym ¢lnom na jazere pokladov
(Laguna del Tesoro) cez indidnsku dedi-
nu so slamenymi domcekmi pospdjanu
drevenymi mostami. TieZ sme navstivi-
li krokodiliu farmu, jaskynu, farmu na
vyrobu tabakovych cigér, delfindrium,
mauzdéleum Che Guevaru, miestne trhy
a mnoho iného.

Pocas 14 dni sme presli 1384 km Cubou,
videli a zazili sme jej radosti, ale aj sta-
rosti. Je to miesto, ktoré ma velmi oca-
rilo a navZdy sa zapisalo v mojom srdci.
Za to, ze som mohla zazit Cubu na ko-
lieskach bez vac¢sich obmedzeni chcem




56 NAPISALI O DYSTROFIKOCH

podakovat MiloSovi, Janke, Petovi, Evke
ale hlavne mojej Adke, bez ktorej by to

neslo.
LU.

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Michal sice nie je dystrofikom pod-
la lekarskych sprdv, ale tazkymi d6-
sledkami svojho postihnutia a hlavne
dusou a vnitornym nastavenim patri
do ,rodiny dystrofikov”. Sii¢asne je uz
niekol'ko rokov nasim aktivnym ¢lenom.
Jeho pribeh je silne motivujlici. Drzime
mu palce.

Michal Tizo sasnazi
o paraolympiadu.
Ucarovala muboccia

Co je zmyslom Zzivota? Velmi filozoficka
otdzka, ktord ma takmer Sest miliard
odpovedi. Kazdy Zivot pise svoj osud
amy vam dnes priblizime ¢loveka, kto-
ry vyhral tazky boj a zmyslom jeho zi-
vota sa stal hlavne Zivot sam.
Michal Tizo bol oby¢ajnym 22-ro¢nym
spisskonovoveskym chalanom s mladic-
kymi t4zbami, snami, starostami i ne-
restami. V jeden horlci letny podvecer
sa chcel schladit vo vecernym vodach,
no skok do bazéna sa mu stal osudnym.
Tvrdd diagndza znela - zlomeny krény
stavec C 4.V ,ludskej reci” to znamena
Gplné ochrnutie vietkych Styroch konca-
tin s moznostou hybania hlavou a krkom.
,Po tom, ¢o vyniesli lekdri konecnu diagnézu
sa mi zrdtil cely svet. Jeden hlipy okam-
Zik rozhodol o totdinej zmene méjho Zivota.
Celé dva roky po nehode som len leZal doma
v posteli a mal som dost cierne myslienky.

Td nemohdcnost a beznddej bola strasnd,”
zacal nelahké spomienky na 16 rokov
star( udalost dnes uz 38-ro¢ny Michal.
Jeho ndvrat do Zivota zacal jeho brat,
ktory ho spolu s rodinou doslova unie-
sol na Cerstvy vzduch. ,Brdcho sa vrdtil
z Moravy a povedal, Ze stacilo. Nejako ma
Lnapratali” do vozika a vyniesli na erstvy
vzduch. Tu si sa narodil, tu Zijes a budes Zit,
povedal vtedy. A hoci sme to nemali lahké,
tam niekde sa zacal restart méjho Zivota.
Uvedomil som si, Ze dni a noci definitivne
nekoncia v beznddeji a sebaltitosti na po-
steli, zacal som bojovat a opdt ako - tak Zit.
Postupne bolo tijch vychddzok viac a viac,
zacali sme navstevovat zdhradku, prehod-
notil som hodnoty, vyfiltrovali sa kamardti.
Tak plynul rok za rokom, snazil som sa kazdy
deri ndjst si nieco, ¢o by ma naplrialo,” zdd-
raziiuje sympaticky Michal, ktorému uz
v ociach blikaji plamienky Zivota. ,Miso
je jednoducho tzasny. Obdivujem ho, aku md
Zivotnd silu, akg md napriek vSetkému, zmy-
sel pre humor. Sme ako td sldvna komickd
dvojica z dnes uZ kultového filmu Nedotknu-
telni,” hovori o svojom ,zverencovi” jeho
osobny asistent Lubo Smatana. Michal
sa postupne na Statnej jazykovej Skole
v Sp. Novej Vsi naucil za 6 rokov solid-
ne anglicky. Zacal chodievat na rézne
rekondi¢né pobyty a na jednom z nich,
v Piestanoch, sa zoznamil so svojou te-
rajSou laskou - bocciou.

Boccia sa stala MiSovou novou Zivot-
nou naplfiou

A Co to vlastne boccia je? Ak poznate
Lzdravy” petang, tak je to jeho obdoba
pre postihnutych ludi. A ak ho nepo-
znate, tak vam dame kratky exkurz do
tohto paraolympijského Sportu. Kazdy
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hrac/par/tim ma k dispozicii 6 16pt. Je-
den hrac¢/par/ tim ma cervené lopty,
druhy modré. Ulohou kazdého hraca/
paru/timu je dostat svoje lopty bliZsie
k hlavnejlopte bielej farby (lopta savola
Jjack™), ako stper. A prave tento Sport
sa stal MiSovym druhym zmyslom Zivo-
ta. Boccii sa venuje uz takmer rok a za
ten Cas sa dokonca stihol stat Majstrom
Slovenska. ,Boccia je skvely Sport. Je to
o detailoch, presnosti a totdlnom ststre-
deni. V naSej kategdrii s dplngm ochrnutim
neméZem pouzivat ruky, tak oviddam loptu
pomocou Specidlnej helmy a rampy, ktord mi
podla mojich pokynov nastavuje méj asistent.
Ten nemoéZe v oficidlnych zdpasoch ani ,, muk-
nut”, pIni len moje poZiadavky,” vysvetluje
zaklady tejto zaujimavej hry majster
republiky, tvrdo trénujtci v telocvicni
Zakladnej skoly Ing. KoZucha. Miso sa
uz prihlasil na zahrani¢né turnaje, pre-
miéru absolvuje na turnaji v Polsku. ,Na
Slovensku je devdt klubov v ktorijch sa boccia
hrd. V naSom meste pre nedostatok hrdcov

Foto: Stano Minarik

boccia klub absentuije. Zatial'si to financujem
sdm, no verim, Ze aj tu sa pohnt veci vpred.
Skoda, Ze nemdme na Slovensku oficidlny
zvdz, nieco mi vsak prisltibilo mesto, verim,
Ze sa to podari a mne sa splni sen. Chcel by
som reprezentovat nasu krajinu na Para-
olympijskych hrdch,” kuje smelé plany do
budicna tento skvely chlapik, ktory sa
zo samotného dna méZe dostat az pod
vychyrené olympijské kruhy. A ¢o by od-
kazal tym, ktori svoj Zivot pre akékolvek
postihnutie povaZzujd za strateny? ,Nikdy
sa netreba vzddvat, aj ked sa vdm zdd, Ze uz
ni¢ nemd zmysel. Nie je to tak. Podstatnd
je chut a véla a napriklad Sport je idedlnym
odputanim sa od problémov, a nie je ich mdlo,
ktoré my postihnuti mdme,” optimisticky
uzaviera zaujimavt debatu nielen o boc-
cii ¢lovek, ktory nasiel zmysel Zivota v Zi-

vote samom.
AUTOR: -OB-
ZDROJ: HTTP://WWW.SPISSKYPATRIOT.SK/
MICHAL-TIZO-SA-SNAZI-0-PARAOLYMPIADU-
UCAROVALA-MU-BOCCIA/
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OPELHANDYCARS -
. rd P4
pomoc priricani
o
bariér

Opel Handycars poniika jedinecnu
moznost osobam so zdravotnym po-
stihnutim a ich pomocnikom zabezpe-
Cit si prepravu vlastnym, individudlnym
potrebam vyhovujicim, motorovym
vozidlom. Nie je ojedinelé uz ani na
slovenskom automobilovom trhu, Ze
st ludom so zdravotnym postihnutim
poskytované r6zne zlavy pri kiipe auta.
Opel iSiel dalej a vytvoril komplex slu-
Zieb, ktoré sprevadzaji majitelov tejto
znacky od kipy az po niekol'koro¢nii
prevadzku.

Oslovili sme Antonina Pokorného, ma-
nazéra projektu Opel Handycars, aby
priblizil podstatu projektu a prezradil
o fom nieco blizsie.

Pan Pokorny, ¢im je tento projekt
zaujimavy?

Projekt Opel Handycars sa postupne
dostdva do povedomia a mnohi ho uz
detailne poznajd. | napriek tomu uve-
diem kratky prehlad benefitov, ktoré
urcite zaujmd. Ide o:

Sirokd ponuku vhodnych vozidiel - od
malych, aZ po auta vhodné na prepravu
niekolkych os6b na elektrickom inva-
lidnom voziku.

Vsetky modely mdZete mat s automatic-
kou prevodovkou a automat je spéjany
iba s nutnymi technickymi parametrami
motora a nie s vy$Sou vybavou.
Cenové zvyhodnenie pre vsetkych -
osoby so zdravotnym postihnutim (aj

s nizSou mierou postihnutia, kedy este
nemaji narok na preukaz TZP, od 20
% miery funkénej poruchy) organizacie
pre osoby s postihnutim, neziskové
organizacie a pod. Podrobny zoznam
opravnenych osdb si najdete na www.
opel-handycars.sk.

Vyhodny spotrebitelsky Gver Opel Han-
dycars - nizka trokova sadzba s moznou
dizkou splacania aZ 5 rokov. Uver je moz-
né kombinovat aj s prispevkom na kdpu
osobného motorového vozidla, nie ako
pri leasingu.

Poistenie Opel Handycars - znizena
cena poistenia spojena s dalSimi vyho-
dami, ako napriklad neexistujdca, nula
percentnd spolulcast pri oprave vozidla
v autorizovanom certifikovanom servise
Opel.

Protitcet starym vozidlom.

Cestn( asistencni sluzbu na 6 rokov
zadarmo.

Opel Handycars servis - prioritné ob-
jednanie do servisu, inSpekcny servis
do 24 hodin, diagnosticky servis bez ob-
jednania, zlava na origindlne nahradne
dielce, Pick-up servis (Ak nema zékaznik
cas, tak mozno pontknut vyzdvihnutie
vozidla u zdkaznika a vratenie vozidla po
oprave zdkaznikovi bezplatne v okruhu
20 km od autorizovaného servisu Opel.
Uprava Vasho vozidla - vetky pre Vas
potrebné Gpravy moze vykonat part-
nerskd firma a tym garantovane budd
zachované vsetky zaru¢né podmienky
na vozidlo.

Priatelské prostredie - pomo6Zeme nie-
len s vyberom vhodného vozidla a vhod-
nej Gpravy, ale poradime ako postupovat
ptivybaveni statneho prispevku na kipu,
Gpravu auta a prevadzku auta.
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Ide nesporne o Sirokospektradlnu sluz-
bu, ktora spociva nielen v poskytnuti
zlavy pri kipe vozidla. Skutocne je to
tak. Ludia by sa mali rozhodovat nielen
podla ceny, ale podla celkovej ponuky
tej - ktorej automobilky. Komplexnd po-
nuku sluZieb na jednom mieste najdu
u kazdého predajcu OPEL. Ziadna auto-
mobilka nema taky komplexny program
pre osoby so zdravotnym postihnutim.
K tomuto vSetkému este pontkame ne-
meckd kvalitu.

V ¢om spocivaju vyhody znacky OPEL
oproti inym znackam?

Nechcem OPEL porovndvat s inymi vy-
robcami, takéto porovnanie si moze
kazdy zdkaznik urobit sdm, na zdklade
hodnotenia renomovanych motoristic-
kych ¢asopisov a recenzii.

Ludia s rdznymi postihnutiami potre-
bujui rozli¢né typy aut. Mate ponuku
pre kazdého?

Pozorujeme zdsadny vyvoj v rozhodo-
vani nasich klientov pri vybere vozidla.
Viac rozmyslaji o buddcnosti v ramci
sedemrocnej periddy Statneho prispev-
ku. Ako budem auto pouzivat? Aké su
moje volnocasové aktivity? Predpo-
kladdm zaloZenie alebo rozsirenie ro-
diny? Auto je vhodné k prestavbe, aku
budem potrebovat? Ano, v podstate
mé&Zeme ponuknut kazdému, ¢o potre-
buje. CORSA prave prichdadza v novej
podobe, ASTRA je tradi¢ne obllbena
v mnohych variantoch, COMBO je ide-
dlne pre Cloveka na voziku, MERIVA je
najpredavanejsim vozidlom osobdm so
zdravotnym postihnutim, ale je zaujem

aj o SUV MOKKA. Kto chce velké a po-
hodIné vozidlo, méze si vybrat medzi
VIVAROM a MOVANOM.”

Ktoré servisy st doveryhodné pri
uprave vozidla?

OPEL CS sa rozhodol spolupracovat so
spolocnostou JP Sevis, ktorda musela
splnit rad podmienok. Predovsetkym
v oblasti kvality svojich zariadeni a vo
vysokej kvalite poskytovanych sluZieb.
Na Slovensku tito spolo¢nost zastupuje
ARES, s ktorou spolupracujeme. Mnohé
informacie ndjdete na www.jpservis.eu,
pripadne mozZe zakaznik priamo alebo
cez nas kontaktovat ARES. Tieto spoloc-
nosti st schopné vykonat takmer aku-
kolvek dpravu. Prave teraz bola dokon-
¢end lGprava MOVANA pre Organizaciu
muskularnych dystrofikov v SR (bliZSie
informacie o tomto voze prinesieme
v buddcom d¢isle.) Riadenie vozidla je
mozné priamo z vozika.

Spominali sme uz zlavy pre ludi so
zdravotnym postihnutim. V akom
rozsahu ich poskytujete?

Zlavy poskytujeme kazdej osobe so
zdravotnym postihnutim, bez ohladu
na druh a rozsah, nielen osobam s te-
lesnym postihnutim. Tento pristup je je-
dine¢ny nielen v CR, ale aj na Slovensku.
Nezameriavame sa iba na poberatelov
statneho prispevku. Nase zlavy a sluzby
st dostupné pre vsetkych. Konecn kal-
kuldciu ceny ma v kompetencii diler, na
zéklade zvolenej konfiguracie auta. Je
preto dobré sa spojit s nasimi predajca-
mi. Zlavy, vo vSeobecnosti sa pohybuiji
okolo 24 %."
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Aké dalsie vyhody pontikate?

Za najvacsiu vyhodu povaZujem posky-
tovanie vSetkych sluzieb na jednom
mieste. U kaZdého predajcu OPEL.
Madme vlastny program financovania,
poistenia, asistencny program na 6
rokov zadarmo v ramci EU, VIP servis
a hlavne priatelské prostredie. K tomuto
vsetkému nasa spolupraca s Gpravcom.

Aké finan¢né sluzby pontkate? Aka
je urokova sadzba spotrebitelského
uveru?
Ide o spotrebitelsky Gver ktory bol vy-
hotoveny v spoluprdci so spolo¢nos-
tou CSOB Leasing. Uvediem niektoré
podmienky:
OPEL HANDYCARS -
ZVYHODNENE UROCENIE
— zlavy z ceny nového vozidla znacky
OPEL
— moznost vyhodného havarijného
poistenia v UNIQA poistovni spolu
s povinnym zmluvnym poistenim len
za 0,72 EUR na rok
— minimalna akontacia 0 %
— maximalna akontacia 60 %
— doba spldcania od 36 do 60
mesiacov
— ako darcek PHM poukaz vo vyske
200 EUR
— bez spracovatelského poplatku

Priklad kalkulacie OPEL Handy Cars
pre nové vozidlo OPEL Meriva 1,4
Selection

— obstaravacia cena 13590 EUR s DPH

— doba splacania 60 mesiacov

— RPMN 13,19 % vratane havarijného

a povinného poistenia
— urok 6,73 %

— poplatok za poskytnutie Gveru O EUR

— celkové preplatenie 17 380,80 EUR

— mesacna splatka 244,38 EUR s DPH
a havarijnym a povinnym poistenim
cez poistoviiu UNIQA (zvyhodnend
sadzba 2,69 % kde povinné zmluvné
poistenie je iba 0,12 EUR rocne)

— PHM poukaz v hodnote 200 EUR
k zmluve

S ktorymi slovenskymi partnermi
spolupracujete, v akych oblastiach,
aké mate s nimi skdsenosti?

Program Opel Handycars vznikol v spo-
lupraci s CSOB leasing, poistoviiou
UNIQA, Autoklub Slovakia - Assitence,
NROZP, ARES, Organizaciou muskular-
nych dystrofikov v SR. Velmi (izko spo-
lupracujeme s NRC Kovéacova a ponukli
sme spoluprdcu aj Slovenskému para-
lympijskému vyboru. Ak md ktordkolvek
organizécia zaujem informovat svojich
¢lenov o nasom programu, radi prideme.
Vsetky informacie si na interneto-
vej stranke www.opel-handycars.sk .
Priaznivcov socidlnych sieti pozyvame
na nasu stranku www.facebook.com/
opelhandycars, ktora uz ma viac ako
1200 fanusikov.

V ¢om spociva socidlne poradenstvo

v spolupraci s pAnom Kébélom z OMD
v SR?

Predovsetkym su to vSetky informécie
o podmienkach ziskania prispevkov na
kidpu motorového vozidla a jeho Gpravy.
Teda, maximalna znalost slovenske;j le-
gislativy a vSetkych postupov, vratane
odvolania. OMD v SR zabezpecuje ,certi-
fikaciu” tych os6b so zdravotnym postih-
nutim, ktoré nevlastnia Ziadne preukazy,
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ale maju zdravotné postihnutie a m6Zu
sa dostat do projektu OPEL Handycars.
V pripade, Ze zaujemca o projekt Opel
Handycars nechce poskytnit svoje
citlivé Gdaje predajcovi Opel, respek-
tive informdacie o svojom zdravotnom
postihnuti (napriklad predloZenim roz-
hodnutia UPSVR, Socidlnej poistovne),
s doéverou sa moze obratit na OMDVSR -
Tibora K6bdla so Ziadostou o vystavenie
potvrdenia, ktoré opraviuije na vyuZitie
vsetkych vyhod Opel Handycars. Potvr-
denie, okrem zakladnych identifikac-
nych Gdajov Ziadatela, Ziadne citlivé
informéacie neobsahuje.

Tibor Kobol posobiv OMD v SR ako soci-
alny poradca a zéroven odborny garant
socialneho poradenstva. Speciélne soci-
alne poradenstvo je vOMD v SR vykona-
vané na zaklade akreditacie Ministerstva
prace, socidlnych veci a rodiny SR, za-
obchddzanie s citlivymi Gdajmi je preto
v stilade s platnymi pravnymi predpismi
na Slovensku.

Kontakt na OMD v SR:

Organizacia muskularnych dystrofikov
VSR,

Mgr. Tibor Kobaol

Vrltocka 8, 821 04 Bratislava
www.omdvst.sk

e-mail: kobol.omdvsr@gmail.com,
tel.: 02/43411686, 02/43410474
priamy telefonicky kontakt:

0948 046 672

Program Opel HANDYCARS ziskal pre-
stiznu cenu Narodnej rady os6b so
zdravotnym postihnutim CR - MOSTY.
Aku ¢innost ocenili s touto cenou?

Ziskali sme I. cenu pre nestatny subjekt
za mimoriadnu aktivitu alebo ¢in v pro-
spech 0sdb so zdravotnym postihnutim.
Bola ocenena komplexnost a vyhodnost
programu Opel Handycars. Velmi si va-
Zime toto ocenenie.

Tento rok ste uz druhykrat organizo-
vali OPEL HANDY CYKLOMARATON.
Aka je to akcia?

Ide 0 111 hodin trvajlci non-stop zédvod
naprie¢ Ceskou a Slovenskou republikou
s aktivnou tG¢astou Sportovcov s postih-
nutim. OHCM je unikatny zavod zmiesa-
nych timov zdravych a hendikepovanych
cyklistov. Myslienkou zavodu je spojit
tieto dve skupiny cyklistickych nadsen-
cov a vytvorit fungujice timy, schopné
fungovat i v extrémnych podmienkach.
V tomto zavode ani nejde tak o vitaz-
stvo, ako o Sirenie myslienky, Ze Zivot na
voziku sa nekoncia ludia s hendikepom
i zdravi moZu spolocne fungovat bez
zat verejnosti, Ze spoluZitie s osobami
s postihnutim nie je veda, ani disciplina
urcend lekdrom a terapeutom.

Aké novinky méZeme od vas ocaka-
vat v budicnosti?

Budeme reagovat na potreby nasich
zékaznikov, no zda sa, Ze program Opel
HANDYCAR vyhovuje vsetkym. Chceme
rozsirit nasu klientelu o ndhradné rodiny
- pestlinske rodiny a novodobych voj-
novych veteranov. Poklsime sa, v spo-
lupraci s NRC Kovacova, od buddceho
roku pripravit prvd autoskolu pre vodi-
¢ov s postihnutim na Slovensku.”
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SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

Poradnabelasého
motylanaRadiu7

Spolupraca Radia 7 a OMD v SR spociva
v spracovani réznej témy zo sociadlno-
-prdvnej oblasti. Takto vzniknuté relacie
spractvaji vZzdy jednu tematickid ob-
last zamerand najma na rozne formy
kompenzacie socidlnych dosledkov
zdravotného postihnutia, ako penazné
prispevok na osobnu asistenciu, opat-
rovanie, na kiipu pomdcky (mechanické
a elektrické voziky, zdvihdky a pod.). Ve-
novali sme sa aj problematike architek-
tonickych bariér, byvaniu. Vzhladom na
poskytnuty ¢asovy priestor nemdzeme
hovorit Gplne podrobne o kazdej jednej
téme, ale na otazky posluchacov odpo-
vedame aj po odzneni relacie.
Redaktorom tejto rubriky je nas dlho-
ro¢ny ¢len a kamarat Pavol Pivka, ktory
privita vase postrehy a namety do tejto
reldcie.

Touto cestou dakujeme za poskytnutie
vysielacieho priestoru Stanovi Kralovi.
Prajeme prijemné pocivanie.

RADIO7VYSIELA KAZDY TRETI
STVRTOKV MESIACI017.10 HOD.
PORADNUBELASEHO MOTYLA.

Jej reprizu simozete vypocut kazdy Stvr-
ty Stvrtok v mesiaci o 17:00.
Tieto zaujimavé relacie si méZete vypo-
Cut aj spatne z archivu, ktoré najdete na
www.radio7.sk, uloZzend je pod okien-
kom poradna 7 - belasého motyla.
http://radio7.sk/archiv/poradna-7/
belaseho-motyla/2014

KONTAKT CENTRALY OMDV SR

Postova adresa:
OMDV SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava
E-mail: omd@omdvsr.sk
Telefén: 02/4341 1686
0948 529976

BEZPLATNE SPECIALIZOVANE

SOCIALNE PORADENSTVO

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejakd otazku, ¢i chcete prispevok
z konta verejnej zbierky Belasy motyl,
moZete volat nasich poradcov aj priamo.
Urobit tak mézete v diioch pondelok
az Stvrtok, medzi 10.00 - 15.00 hod. na
¢isla v mobilnej sieti Telefénica 02. M6-
Zete ich oslovit aj e-mailom na nizsie
uvedenych adresdch. Okrem priamych
kontaktnych tGdajov uvddzame aj ich
zameranie:

Mgr. Alena Hradnanska
— oblast penaznych prispevkov, Specia-
lizuje sa v ramci nich najma na otazky
spojené s penaznym prispevkom na
osobnd asistenciu - pomoc pri vypra-
covani Ziadosti, spracovanie odvolania
a pod.
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— e-mail: hradnanska@omdvsr.sk
— telefén: 0948 04 66 73.

Mgr. Tibor K6bol
— otdzky spojené so socidlnymi dosled-
kami tazkého zdravotného postihnu-
tia - penazné prispevky, zamestnava-
nie 0s0b 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.
Poskytnutie poradenstva nepodmieriujeme
Clenstvom v nasej organizdcii.

AGENTURA OSOBNEJASISTENCIE

Akékolvek otazky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e-mail:
asistencia@omduvsr.sk
— ak potrebujete poradit ohladom
penazného prispevku na osobni
asistenciu
— ak hladate osobného asistenta
— ak mate zaujem pracovat ako osobny
asistent.
Poskytnutie poradenstva nepodmieriujeme
Clenstvom v nasej organizdcii.

DYSTROCENTRUM:

BEZPLATNA KONZULTACIA

SFYZIOTERAPEUTOM
Osoby s nervovosvalovym ochorenim
maji moznost objednat sa na bezplatnd
konzultaciu s odbornym fyzioterapeu-
tom do bezbariérového DystroCentra
v Bratislave. Nase centrum je popri
rehabilitacnych pomockach vybavené
aj stropnym zdvihdkom. V pripade za-
ujmu kontaktujte centralu OMD v SR
e-mailom alebo telefonicky. Aktudlne

terminy najdete v Aktualitach a tiez na
www.omdvsr.sk.

Poskytnutie konzultdcie nepodmiefiujeme
clenstvom v naSej organizdcii.

BEZPLATNE PRAVNE
PORADENSTVO

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktord je ochotnd bezplatne poskytnut
pravnu pomoc tym z vés, ktori potrebuji
poradit v r6znych pravnych zéleZitos-
tiach. Ide o také problémy, ktoré nie sme
schopni riesit v ramci socidlneho pora-
denstva. Ziadosti o poradenstvo budi
pani advokatke sprostredkované len cez
centrdlu OMD v SR. Ak méte problém,
s ktorym by ste potrebovali pomdct,
kontaktujte centralu (mailom, listom,
telefonicky). E-mail oznacte predme-
tom ,bezplatné pravne poradenstvo”.
Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktora vzhladom na svoje pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredkui-
vat vijlucne clenom OMD v SR.

REGISTERSVALOVYCHDYSTROFIi-
KONTAKTNE PRACOVISKA

NA SLOVENSKU
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolo¢nej data-
bazy ceskych a slovenskych pacientov
s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nositeliek
génu tohto ochorenia.

Za vytvorenim databazy stoji eské ob-
¢ianske zdruZenie Parent Project, ktoré
databdazu vedie v spolupraci s Institd-
tom biostatistiky a analyz Masarykovej
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univerzity v Brne pod nazvom REaDY -
REgistr svalovych DYstrofii (http://re-
ady.registry.cz/).V tomto Case (februdr
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:

MUDr. Karin Viestova

DFNsP Bratislava, Poradia pre deti
s neuromuskuldrnymi ochoreniami,
tel: 02/59 37 18 65;

MUDr. Roman Mego

Stkromné neurologické centrum
Sinalgis, Bratislava,

tel: 02 /502010 27;

MUDr. Katarina Okalova
DFNsP Banska Bysttica,
Neurologickd ambulancia,
tel. 048/ 472 65 38;

MUDr. Eva Lazarova

DFN KosSice, Poradia pre deti

s nervovosvalovymi ochoreniami,

tel: 055/ 235 25 36.

Evidencia v registri nie je viazand na clen-
stvov OMD v SR.

SPORTOVE OKIENKO

Majstrovstva
Slovenskejrepubliky
vboccii

Mestska Sportova hala, Dubnica

6. september 2014

Slovensky zvaz telesne postihnutych

gportovcov a SK Altius zorganizoval

14. Majstrovstva SR v bocci v kategorii

jednotlivcov.

Najvacsie prekvapenie sa udialo v ka-

tegdrii BC 2, kde Dusan Sotoniak si svoje

prvé turnajové vitazstvo nechal prave

na ten najprestiznejsi pretek - Majstrov-

stvd SR! Ostatné kategédrie mali vitazov

z radu ,favoritov”. Pre nasich reprezen-

tantov tieto M SR boli aj generdlka na

Majstrovstva sveta v Cine.

BC1:

1. Lukas BalaZi (SK Altius Bratislava)

2. Jakub Nagy (5K Altius Bratislava)

3. Martin Benéat (5K OMD Boccian
Bratislava)

BC2:

1. Dusan Sotoniak (Klub OMD Manin
Povazska Bystrica)

2. Tom&s Danco (SK Altius Bratislava)

3. Tomas Kral (SKTP Victoria Banska
Bystrica)

BC3:

1. Boris Klohna (ZOM PresSov)

2. Adam Burianek (SK Altius
Bratislava)

3. Michal Tizo (Klub OMD Farfalletta
Zilina)

BC4:

1. Samuel Andrej&ik (SKTP Victoria
Banska Bystrica)
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2. Martin Streharsky (SK Altius
Bratislava)

3. Martin Rybar&dk (5K OMD Boccian
Bratislava)

Podakovanie za bezproblémovy priebeh
turnaja patri organizatorom, rozhod-
com a ¢asomeracom.

Majstrovstva sveta
2014

19. - 28.09. 2014, Peking, Cina

Tesne pred odchodom na Sampionat
nam Séftréner nasej reprezentdcie Mar-
tin Gabko ochotne zodpovedal na nase
otazky.

Ako si spokojny s pripravou na MS?
Pripravu mali chlapci najlepSiu za dote-
rajSie roky, hlavne vzhladom na ziskanu
dotdciu zo Statu na zéklade ich minulo-
rocnych vysledkov.

Sistredenia boli herne najkvalitnejsie,
takze teraz sa mézeme uZ spoliehat iba
na prijatelny ¢insky povrch a korektnu
kontrolu azijskych lopticiek. Sme pripra-
veni bojovat a bez ohladu na umiestne-
nia verim, Ze urobime vsetko preto, aby
sme obstali aj v tejto doleZitej skuske.

S akymi cielmi odchadzate do Pekingu?
Idedlne je hovorit o medailach, ja som
radsej realista a kazda medaila bude
vitana. ale s tymto predsavzatim idid na
MS vsetci Sportovci zo vsetkych krajin.
Nechcem sa nikoho dotkndt ani z nasich
ani zo zahrani¢nych hracov, ale v boccii
existuje samozrejme vrchol ladovca, ale
nie je tak jednoznacny a ohraniceny, ako

napt. v tenise. U nds existuji zvucne
mend, ale porazitelny je skuto¢ne kaz-
dy. Zalezi na mali¢kostiach, vela krat na
jednej lopte... TakZe ja osobne mam za
ciel sreprezentaénym teamom dosiah-
nut ¢o najlepsie umiestnenia vzhladom
na kvalifikdciu na paralympiddu 2016
v Brazilii.

Vzhladom na to, Ze kvalifikacia na vybe-
rové MS v Cine zaviseli od umiestnen{
v minulom roku, som velmi rad, Ze sa
podarilo nominovat sa takémuto poctu
Sportovcov z nasej krajiny.

Pri reprezentdcii posobis od jej zaciat-
kov. Je tato vyprava niec¢im vynimocna?
Tento reprezentacny team je vynimocny
svojou trvalou konzistenciu. Tvoril sa
velmi dlho a Gprimne - presiel mnohymi
vyvojovymi a osobnostnymi zmenami.
Dnes mbzem povedat, Ze vteame sa vy-
tvorili medzi Sportovcami a aj asistent-
mi vzdjomne "Cisté" vztahy, pozname
sa dlho, komunikacia Sportovcov aj na
kurte pot tlakom a v strese je Gplne ind
ako v zaciatkoch. Existuje kolektivna hra,
kolektivny vysledok a kolektivne riese-
nie situdcii. S dneSnym teamom je Cest
spolupracovat aj pre mia ako trénera

A nasi hraci svojho trénera a fanisikov
nesklamali. V najsilnejSej moznej kon-
kurencii dosiahli krdsne Gspechy. Tie sa
cenia o to viac, Ze presadit sa v silnej
konkurencii azijskych hracov a navyse
na ich péde bolo obzvlast narocné!

Umiestnenie Slovakov:
BC1:

Lukas Balazi - 15.,
Jakub Nagy - 20.,
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« Majstrovstva SR v boccii, Burianek, TiZo.

« Exteriérova boccia. Foto: Miroslava
Strosova

« VI. Zupné paralympidda Trnavského
samospravneho kraja. Foto: Branislav

Bartko
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BC2: mestskej Casti. Vzhladom na vacsie pri-
Rébert Mezik - 7., bliZzenie sa k verejnosti sme v aredli ne-
Tomas Kral - 34. tradi¢nych Sportov hrali s okoloiddcou
BC4: verejnostou exteriérovi bocciu.

Samuel Andrejcik - 6.,
Martin Streharsky - 15.,
Rébert Durkovi¢ - 23.
Timy: 4.111

VI.Zupna
paralympiada

Trnavslfeho Boccujte asSachuijte!
SamospravnEhO Mili priatelia z celého Slovenska, chce-

I . me vas vyzvat, ak mate zaujem o hru
(rala boccia, aby ste nas smelo kontaktovali.
25. september 2014 Radi vdm poradime, ako sa k tejto hre

SutaZze v hre boccia zorganizovala  moZzete dostat. To isté plati aj o novych
v SZTPS nasa organizacia. Vzhladom  3achistoch!
na maly pocet v niektorych kategéridch  ESte odpoved nasho ¢lena Michala Tiza
sa odohrala iba jedna kategdria pod nd-  na otazku:
zvom integrovand boccia. ,Co ti do Zivota priniesla boccia a aké
Zicastnilo sa 16 hracov, medzi ktorymi  mas Sportové ciele do budicna?”
boli aj hraci s inymi druhmi postihnutia. ,Boccia sa stala takgm mojim druhgm zmys-
Vitazstvo si odniesol do Dubnice Peter  lom Zivota. Vela sa nacestujem, spozndvam
Hudecek, druhy bol Martin Opat a treti  novych ludi, nadvdzujem nové priatelstvd,
Martin Bencat. zrelaxujem pri nej a celkovo je idedinym od-
NasSe zdruZenie malo zastlpenie aj  pdtanim sa od problémov a nie je ich mdlo.
v Sachu, kde si medaile odniesli Marcel  Moje Sportové ciele do budticna s prosté, asi
Dirnbach a FrantiSek Féabry. tak, ako kazdy Sportovec, chcel by som sa co
najviac zicastriovat zahrani¢nych turnajov

“ve P d
Ruzinovské hOdy a raz sa dostat aj pod olympijské kruhy, ak

. mi to zdravotny stav dovoli.”
C bOCCIa www.omdvsr.sk
27.september 2014 R
V ramci prezentacii Sportov hranych WWW-bOCC|a-Sk

v bratislavskom RuZinove nechybalaani  Organizadcia muskularnych dystrofikov
boccia. Bolo tak vdaka zasluhou nas- v SR=zacala prevadzkovat novy web, kde
ho klubu SK OMD Boccian Bratislava, najdete vietko o hre boccia na Sloven-
ktory mava svoje tréningy prave tejto  skuiv zahranici.
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PrOiEkt "BOCCia - Sicastou ststredenia bola aj prezenta-
v _ v Y cia Sportového vybavenia na bocciu od
Nasa Sanca, nas firmy Handi Life Sport a Bashto. Hraci
L'Ispechll si mohli odskdsat rozne typy lopticiek

Clenovia Klubu OMD Farfalletta Zilina
nezahalali ani v roku 2014 a pokracovali
vo svojich klubovych Sportovych akti-
vitdch. V rdmci grantového programu
Podpora zdravotne postihnutych Spor-
tovcov 20714, vyhldseného Nadacnym
fondom Slovenskej sporitelne v Nadacii
Pontis, bol Gispesne zrealizovany projekt
nasho klubu s ndzvom ,Boccia - nasa
Sanca, nas Gspech”. Realizcia projektu
prebiehala od 30. 4. 2014 - 31. 8. 2014.
Vdaka grantovej dotdcii bola podpore-
nd Gcast hracov boccie na 4. ro¢niku
Turnaja belasého motyla v Bratislave.
Okrem riadeného tréningu pod vedenim
trénera Mgr. Ondreja Bastaka Durana
sa v dioch 16.-20. 8. 2014 uskutocni-
lo aj Sportovo-rekondiéné ststredenie
v boccii, ktoré uz po treti krat prebiehalo
v Ci¢manoch (penzién Bystrik).
Sistredenia sa zucastnilo 14 hracov
z klubov OMD - Farfalletta Zilina a Boc-
cian Bratislava. Hraci boli rozdeleni do
dvoch skupin na zdklade svojej vykon-
nosti. Pocas slstredenia sa trénovalo
trojfazovo. Doobeda prebiehali trénin-
gové aktivity, poobede modifikované
zapasy a vecer prebiehal turnaj v integ-
rovanej boccii, kde hraci a asistenti vy-
tvorili 8 kombinovanych timov.

Hraci mali pocas sustredenia moznost
venovat sa boccii intenzivne, ziskat
podrobny prehlad o svojich hraéskych
kvalitdch a mohli taktiez vyuZit regene-
racno-rekondi¢né sluzby (masaze).

a vyskuasat boccia rampy vyrabané sa-
motnym trénerom.

Vsetky tieto aktivity podporil Nadacny
fond Slovenskej sporitelne v Nadacii Po-
ntis sumou 1700 EUR. Touto cestou sa
chceme srdecne podakovat!

Memorvial Jozka Krala
2014

Penzidn Slniecko, Duchonka, 9. ro¢nik
Na pocest velkého Sachistu a ¢loveka,
dlhoro¢ného predsedu OMD v SR Jozka
Krala prebehol Sachovy turnaj, kde sa na
rom ztcastnilo 10 G¢astnikov Tvoriného
tdbora. Hracie kold boli zvdc¢sa doobe-
da, s ¢asovym rozhranim 40 minut pre
hraca. Po druhy krat si pohar za prvé
miesto domov odnasa Matus - Kescho -
Hricoviny. Na celom turnaji stratil iba je-
diny polbod za remizu v poslednom kole.
Tam mu bol siiperom matador Frantisek
Fabry, ktory ale na celkové vitazstvo
potreboval vyhrat. Tretie miesto ziskal
Jozef Blazek, ktory nasSiel premoZitela
vdrziteloch zlatej a striebornej medaily.

1. Matds ,Kescho” Hricoviny 8,5
2. FrantiSek Fabry 8,0

3. Jozef Blazek 7,0

4. Viliam Krajc¢ 6,0

5. Adam Burianek 5,5

6. Pavol Skojec 4,0

7. Miroslav Bielak 3,0

8. Edo Mikuldsik 2,0

9. 1gor Zak 1,0

10. Martin Bencat 0,0




« (Na predoslej strane) Dvaja najlepsi.
Foto: Carlos Moreno

« Zavereéné vyhodnotenie Memorialu
Jozka Kréla. Foto: VM

« Hrddi pri hre. Foto: Carlos Alberto
Moreno

« Vitaz Mat(s , Kescho” Hricovinys
trofejou dreveného koria Foto: VM
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Sachistiso NAVOLNY EAs
zdravotnym Oblubenérecepty
postihnutim, OMDakov
prihla'ste sa dO Ope_ BANANOVY CHLEBIK
Suroviny:

Net Cup 2015
6.rocnikatiezdo
Vianocného I-net

Rapidu!

Davame Vam do pozornosti moznost
prihlasit sa do Siesteho rocnika inter-
netového Sachového turnaja, ktory je
otvoreny pre vSetkych hracov so zdra-
votnym postihnutim.

Zaujemcovia o tento turnaj sa mozu
hldsit do 10. janudra 2015 na naSom
novom $achovom maile: sach@omdvst.
sk! Zaé¢iname 13. januara 2015!

Turnaj sa hra cez internetovy portal
www.playok.com, jedno kolo za tyzden.
Tiez tam najdete moZnost prihlasit sa do
jednodniového i-net rapid turnaja - Via-
nocny rapid. Uskuto¢ni sa 13.12.2014
Vsetko o turnajoch, ale aj dalSie zau-
jimavosti Sachového klubu OMD-c¢ka
a zo Sachového sveta najdete na: www.
sachomd.estranky.sk.
Prihlasky a pravidld sitaze vam na poZzia-
danie radi zasleme na Vas e-mail.
SACHOVY KLUB OMD V SR

« 3 stredné zrelé banany

« 1 hrnéek hnedého cukru

« 1/2 hrnceka oleja

« 1/4 hrncéeka kokosového mlieka
(alebo iné)

« 1lyZicka vanilkového extraktu (alebo
vanilkovy cukor)

o 2 hrnéeky polohrubej muky (ja som
dala jeden Spaldovej hladkej)

« 1lyzZic¢ka sédy bikarbony

« 1 lyzicka Skorice

« Stipka soli

« 3 lyZice kakaa

Postup:

ZmieSame v jednej nadobe suché,

v druhej mokre ingrediencie, spolu za-

miesat, Supnut do formy a upiect v tep-

lovzdusnej rire na 160 st. cca 1 hodinu.

Na inych rdrach na 180st.

CECINA

je toskanska Specialita z cicerovej muky,
fantastické jedlo, alternativa k omelete
alebo nejakej placke. M6Zete podavat
s kozim syrom a pestom z Ciernych oliv.
Uplne fantasticka kombindcial
Suroviny:

« 300 g cicerovej muky

« 900 ml vody

2 ¢l soli

« 100 ml olivového oleja.

Postup:

Do cicerovej miky nalejeme vodu, oso-
lime a vymixujeme do hladka. Po troche
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prilejeme olej, este chvilu mixujeme. Za-
kryjeme a nechdme 4-5 hodin odlezat,
obcas premiesame. Nalejeme cicerovi
tekutinu na plech vystlany papierom
na pecenie a vlozime do teplovzdus-
nej rary vyhriatej na 200°C. Po 15 mi-
ndtach znizit teplotu na 150°C a piect
eSte 30 mindt. Po miernom vychladnuti
krajat. M6ze sa poddvat s celozrnnym
chlebom a zeleninovym Salatom.

Milionova
DystroLotéria
pre clenov

Z poslednej Dystrolotérie sa ndm prihla-
sili dvaja: Bibka Lazorikova a Robo Mezik.
Mame tu dalSie ¢isla platné pre Ozveny
¢.3ac 4

1112, 11, 504, 493, 291, 312, 1092
Skontrolujte si svoje ¢isla preukazov
a ozvite sa nam!

Pravidld sitaZe: Kazdy clen OMD v SR ma
Clensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz
ma pridelené Cislo. A prave z nich sme
vyzrebovali pat vyhernych Cisel. Len
tomu, kto sa ndm prihlasi, posleme s na-
sledujicou Ozvenou Zreby v hodnote
3 €! A prave na tychto Zreboch mézZete
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 PRE MALE AJ VELKE DETI

Strateny princ
(1.cast)
-URYVOKZ ROZPRAVKY

Jedného dna sa kral Konrad vybral s ce-
lou dvornou suitou na polovacku. Bolo
krasne popoludnie, sInko Ziarivo svietilo
a po lese behali vyplasené zajace, lisky,
ba dokonca aj staré diviaky. Do toho
sa ozyvali vykriky polovnikov a brechot
psov.
Kral miloval lov malej i velkej zveri, vzdy,
ked mal trochu volného ¢asu, uz sedel
na koni a so svojim synom, rovnakého
mena ako on, princom Konrddom, kto-
rého braval vzdy so sebou, ju nahanal
celé dni.
Princ Konrdd vSak vébec nebol ako jeho
otec kral, a celkom urcite nemal rad
polovanie. Jemu sa totiZ zvieratd pacili
skor Zivé, ako na tanieri, i vypchaté, ako
ozdoby loveckych trofeji.

~Naco ho beries na tie svoje polovac-
ky!" vycitala vZzdy kralovna kralovi, Ze
princa taha so sebou. ,Chlapec je este
maly, ved je to stéle esSte len dieta, nevie
dobre jazdit na koni a neznasa pohlad na
krv! To ti vravim, ak mi tu raz pride do-
kaliceny, alebo sa mu po nociach, budd
snivat no¢né mory ani mi nechod'na oc¢i!”
Ale darmo sa stazovala, darmo hrozila,
krdl' vzdy trval na svojom.

,Buddci vladca krajiny predsa musi ve-
diet polovat a jazdit na koni uZ od ma-
licka!” tvrdil krdl svoje.

Pravda vsak bola taka, Ze princ Konrad
nebol zas az taky maly, mal uz takmer
dvanast rokov. No tak, ako sa mu ne-
pdcili otcove nahanacky po lese, tak sa
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mu nepdcilo ani vyseddvanie pri mame
a uciteloch hudby, histérie Ci literati-
ry, s ktorymi bolo ucenie vzdy hrozne
nudné.

On sarad tulal po zdhradach, nahanal sa
s kamardtmi po zdmockych chodbach
a vyjedal kralovskd kuchyru. Pretoze
vSak jeho otec i mama boli obaja tvrdo-
hlavi, musel sa nielen dobre ucit a vzde-
lavat ako kazdy poriadny pring, ale aj
polovat, alebo aspon sa tak tvarit, aby
sa nepovedalo, Ze budci krél je nejaky
nemotorny bojko.

Konrad ale nebol vobec hldpy, a ked
uz teda bol ndteny zicastriovat sa na
kralovskom love v kralovskych lesoch
a horach, urobil si vzdy po svojom. Tvaril
sa, Ze zaostal za ostatnymi, priviazal
svojho kona o hocijaky strom alebo ker
a potichu a nendpadne sa zakazdym vy-
tratil a Siel sa poprechddzat po lesnych
chodnickoch.

Zvycajne sa mu to vzdy podarilo a nikto,
ani krdl, ani polovnici si nikdy nevsimli,
Ze im chyba, a Ze sa k nim opat pripojil
az na konci, ked' sa uzZ vracali domov.
Pretoze kral chodil polovat vzdy na tie
isté miesta, poznal princ Konrad td Cast
lesa uz ako vlastnd dlan, a preto sa nik-
dy nestratil a obcas aj zachranil nejakd
td srnciu ¢i zajaciu rodinku tym, Ze ich
vyplasil a oni stihli rychlo utiect pred
Sipom z kuse ¢i gulkou z pusky.

Takto to zvycajne byvalo, az kym raz....

Ako vzdy, kral bol prave taky zaujaty ce-
lou polovackou a nahdnanim sa za jed-
nou prefikanou hrdzavou liskou, Ze si ani
nevsimol, Ze sa jeho jediny syn opét raz
vytratil. Tentoraz sa vSak polovacka zvrt-
la celkom inym smerom a kral Konrad
s polovnikmi prenasledovali nezbedn

IiSku kamsi daleko, kam az tak ¢asto
nechodievali, a tak sa stalo, Ze sa princ
tento krat naozaj stratil.

Rozpravkovu knizku ,Strateny

princ”, ktorej autorkami su

sestry Mdria a Erika Kostové,

samé trpiace na spinalnu

svalovi atrofiu, moZete kipit

za cenu 10 € priamo v centrale

OMD v SR, alebo aj cez

internetové knikupectvo

Martinus. Kipou knizky

podporite Organizaciu

muskularnych dystrofikov v SR.

Dakujeme.

Vymalujsisvojho
princa

Vyfarbeny obrazok odfot/oskenuj alebo
vystrihni a posli na adresu Organizécia
muskuldrnych dystrofikov v SR, Vritoc-
ka 8, 821 04 Bratislava alebo na e-mail
omd@omdvsr.sk. Vyherca ziska rocné
predplatné na jeden z detskych caso-
pisov. Cenu venovala firma Ares s. t. 0.
A ak pridate eSte aj odpoved na otazku,
ako sa volda mlady muZ z tohto obrédzka,
tak Vam posleme aj knihu Strateny princ
od sestier Kostovych.

Vymalovanka je z autorskej ceruzky na-
Sej ¢lenky Eriky Kostovej z Kurova.
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DOLEZITE INFORMACIE/
/PRILOHA NA VYSTRIHNUTIE:

Koniecs problémami
prizapoziciavani
pomocok
zo zdravotnych
poistovni?

INFORMACIE Z ROKOVANIA
NAMINISTERSTVE
ZDRAVOTNICTVASR-

Ked zdravotné hladisko dostatocnym
dévodom nie je

Roky pretrvévajlce problémy s thradou
pomocok z verejného zdravotného po-
istenia ma dalSie pokracovanie.
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR opakovane oslovovala Ministerstvo
zdravotnictva SR, konkrétne Kategori-
zacnu komisiu a Ziadala o odstranenie
prekazok v opatreni, podla ktorého su
uhradzané a zapoziciavané pomacky
poistencom. Nepomadhalo to a nedo-
chdadzalo k zlepSeniu stavu. Naposle-
dy prdve preto bola oslovena samotna
ministerka - v marci 2014. Ani tento
podnet nebol vecne rieseny a nedoslo
k Ziadnej ndprave neuteseného stavu.
Na zasadnuti Vyboru pre osoby so zdra-
votnym postihnutim Rady vlady SR pre
[udské prava, ndrodnostné mensiny a ro-
dovi rovnost, konaného dna 29.9.2014,
poZziadal som o zaradenie do programu
rokovania tito problematiku a nasled-
ne, po mesiacoch ¢akania (7.10.20714),
MZ SR zorganizovalo stretnutie. Na
stretnuti sa zdcastnili zastupcovia MZ

SR a ¢lenovia kategorizacnej komisie,
vratane zastupcov zdravotnych poistov-
ni. Na rokovani sa zGc¢astnili aj zastup-
covia Hlavného kontaktného miesta pre
problematiku vykondvania Dohovoru
OSN o pravach osbéb so zdravotnym
postihnutim, pani Jan Gabura a Michal
Krivosik - riaditel odboru integracie
0s6b so zdravotnym postihnutim. Z or-
ganizacii ob¢anov s telesnym postihnu-
tim za OMD v SR Andrea Madunova a za
SZTP pani Monika Vrablova a napokon
aj ja (Tibor K6bal), zastupca organizacii
0s6b s telesnym postihnutim vo vyssie
spominanom vybore.

Priebeh stretnutia

Podkladom pre rokovanie slizil list, za-
slany ministerke zdravotnictva, v kto-
rom boli uvedené niektoré problémo-
vé oblasti pri zapoZic¢iavani pomécok,
napriklad:

Téma:

»,Doslo k rozdeleniu mechanickych in-
validnych vozikov do r6znych kategorii.
KItéovym kritériom je ich vaha a cena,
¢o zo zdravotného hladiska je irelevant-
ny Gdaj. Kym vo vyspelych krajinach je
beZnou praxou skiimat individualne po-
treby poistenca, ¢lenovia Kategorizac-
nej komisie povazujd za prioritné hla-
diet na cenu a vahu vozika. Vytvorené
pravidl3, na vznik naroku na jednotlivé
typy mechanickych a elektrickych in-
validnych vozikov, nesleduji zdravotné
hladisko, napr. stabilizaciu zdravotného
stavu alebo zamedzenie zhorSenia zdra-
votného stavu.”
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Z rokovania:

Existujlca tabulka Standardov pre voziky a kociky rozdeluje tieto pomocky do cel-
kovo 10 podskupin. Zastupcovia kategorizacnej komisie tvrdia, Ze toto rozdelenie
ma sluzit na ochranu poistenca, aby sme vedeli, co v danej skupine dany vozik musi
mat. Pozrime sa teda na jednu zo skupin detailne. Napriklad skupina L2.3 - Vozik
mechanicky, Specialne upravitelny, aktivny, ultralahky vyzera nasledovne:

L2.3 Vozik mechanicky, Specidlne upraveny, aktivny, ultralahky

Nazov kritéria Parametre

Hmotnost pod 10 kg

Nosnost minimalne 80 kg dospeli, u deti nizsia nosnost
Sedacka nastavitelna

Opierka chrbta

znizena

Stupacky

delené alebo v celosti

Tazisko

nastavitelné vertikalne aj horizontalne

Kolesa velké

kovové, uhlovo nastavitelné

Pneumatiky

plné

Kolesd malé

kovové alebo plastové

Brzdy ano

Koliesko proti preklopeniu ano
Do tejto skupiny patria voziky ako Ked hovorime o tom, ¢o v danej skupine
napriklad: dany vozik musi mat, tvrdime, Ze co je
« \Voyager uvedené v tabulke, to musi byt v zaklad-

» Sopur Neon

» Sopur QUICKIE ARGON
«Simba

« Panthera Bambino

« Panthera S2

« Voyager Light

X3

» Progeo Yoga

 Quickie Helium

nej vybave vozika a bez priplatku. Chcete
napriklad delené stupacky a v Standarde
je vam ponukané nieco iné, tak mate
narok na delené aj bez priplatku. Vozik
nema koliesko proti preklopeniu? Nema-
li by ste priplacat za jeho dodanie, md
byt v cene - takto su vyspecifikované
vSetky skupiny vozikov.

V pripade, Ze distribdtor Ziada pripla-
tit za v tabulke uvedené sicasti vozika,
mame to nahlasit do nasej poistovne -
takéto je odportcanie ¢lenov kategori-
zacnej komisie.
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Namietali sme, Ze takéto rozdelenie je
uz zastarane a minimdlne tato skupi-
na to aj dokazuje. Kym pred par rokmi
boli tieto voziky skér vynimkou a sldzili
najma mimoriadne aktivhym [udom na
voziku, dnes st v tejto skupine uz aj vo-
ziky, ktoré spfﬁajﬁ vSetky kritéria pre
pouzivanie osobami s najtazsim zdra-
votnym postihnutim. Zvlastnu skupi-
nu tvoria zaujemcovia o takéto voziky,
ktori potrebuji lahké a mimoriadne
[ahko ovladatelné voziky, aby si mohli
zachovat aki takd nezavislost v pohy-
be, kedZe postihnutie hornych koncatin
znemoznuje u nich pohyb na tazkom
voziku - quadroplegia, svalova dystro-
fia, sclerosis multiplex a pod. Odpoved'
amozné rieSenie tejto otazky uvddzam
na konci ¢lanku, kedZe pontka riesenie
na mnohé dalSie témy.

Téma:

+Mechanické voziky L2.1.2. V Zozna-
me kategorizovanych zdravotnickych
pomdcok v casti ,Limitové tabulky,
preskripéné obmedzenia a indikacné
obmedzenia” sa uvadza: ,Vozik mecha-
nicky Specidlne upraveny, polohovatelng
v celosti sa indikuje pri chorobnom stave
a pri zdvaznom postihnuti dolngch koncatin,
ktoré znemoZnuje poistencovi samostatni
lokomdciu, pri stiicasnom postihnuti horngch
koncatin, ktorgmi nie je schopny ovlddat
mechanicky vozik, ani vozik elektricky, ked
nie je poistenec schopny fyziologického sedu
a je potrebny Casty transport, ktoryg vyZaduje
ovlddanie vozika inou osobou.” Tymto do-
chadza k zamedzeniu pristupu k tejto
pomacke, ked uz niekto ma elektricky
vozik.”

Z rokovania:

Ide o vozik ako napriklad Breezy RelaX,
Breezy RubiX Comfort.

Rozvinula sa diskusia o opodstatne-
nosti poskytovania vozikov z verejného
zdravotného poistenia a z prostriedkov
MPSVR, cez pefiazny prispevok na kipu
pomocky. Zastupcovia ob¢anov so ZP
obhajovali tento systém, ale podla nie-
ktorych nazorov je tato situacia uz zreld
na rieSenie. Vecné riesenie tejto témy
je mozné podla odportcania zti¢astne-
nych Ziadostou o vynimku v zmysle po-
stupu, uvedeného na konci tohto ¢lanku.

Téma:
»,Opatrenie Ministerstva zdravotnictva
SR z 25. novembra 2011 ¢&. S11219-
-OL-2011, ktorym sa vydava Zoznam
zdravotnickych pomé6cok na mieru,
upravuje Upravu pomocok skupiny L,
ktord je mozna len pri zmene zdravotné-
ho stavu. Finanény limit je do 50 % UzP
zdravotnickych pomocok podskupiny
L.2 (Gprava pomdcok skupiny L), z ¢oho
vyplyva, Ze nie je moZné uhradit Gpravu
mechanickych vozikov inej podskupiny
a pri elektrickych vozikoch nie je mozna
Ghrada dpravy vobec, napriek tomu, Ze
v niektorych pripadoch bez tejto tipravy
poistenci pomocky nem6Zu pouzivat.”
Z rokovania:

Figurovali medzi nasSimi argumentmi
pripady diskriminacie na zdklade zdra-
votného stavu, ked jednej skupine po-
istencov standardne poskytovana po-
mocka vyhovuje v plnom rozsahu, kym
pre osoby s velmi tazkym zdravotnym
postihnutim pouzivanie mechanického
alebo elektrického vozika bez Special-
nej dpravy (elektricky polohovatelné
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stupacky, chrbtova opierka, naklon se-
dadla, Specidlna opierka chrbta a pod.)
je nemozna a teda dani pomacku ni-
jako nemoéZu pouzivat. Dostali sem
prislub na zapracovanie tychto poloziek
do Opatrenia MZ SR a tak ddfame, Ze sa
tak naozaj stane.

Téma:

Poskytovanie elektrickej polohovatelnej
postele z verejného zdravotného pois-
tenia. Pravidla poskytovania sa riadia
indikacnym obmedzenim: ,Postel polo-
hovacia elektrickd sa indikuje pri zdvaznom
zdravotnom postihnuti, u pacientov ktori
st odkdzani na trvalé pouZivanie 16Zka pri
imobilite, nesebestacnosti a stave vyzadu-
jicom oSetrovatelskd starostlivost. Detskd
polohovacia postel sa indikuje od troch rokov
veku dietata.”

Z rokovania: Ide o dlhodobo pretrva-
vajlci problém, najma pri kombindacii
vozikov s touto pomdckou, kedy je pois-
tenec doslovne tlaceny do situdcie, kedy
si ma vybrat medzi mobilitou a imobili-
tou - bud'vozik alebo postel. Zastupco-
via zdravotnych poistovnirieSenie vidia
jedine v Ziadani vynimky z indika¢ného
obmedzenia. Vo schvalovani vynimky
zas az taky problém zas nevidia. Tento
postoj nas sice tesi, ale nase doterajsie
skisenosti hovoria o inom a preto vas
Ziadam, aby ste dali vediet na kobol@
omdvsr.sk alebo 0948 046 672, ked vam
bol a bude zamietnuty poukaz na polo-
hovatelnd postel aj pri dodrzani nizsie
uvedeného postupu.

Téma:
Namietali sme este voci zamedze-
niu vzajomnej kombindcii aktivneho

mechanického vozika a elektrického
vozika a opacne. Pozname nespocetné
mnozstvo pripadov, kedy po schvaleni
elektrického vozika sme nemali moz-
nost sa dopracovat k aktivnemu alebo
poloaktivnemu mechanickému voziku.
Mali sme moznost akurat tak suhlasit
s poskytnutim mechanického vozika
s velmi tazkou konstrukciou.

Co robit, ako postupovat?
Po vydatnej diskusii a vymene nazorov
sme dospeli k odportic¢aniu postupovat
v zmysle § 88 zakona ¢. 363/2011 Z. z.
o rozsahu a podmienkach tGhrady liekov,
zdravotnickych pomocok a dietetickych
potravin na zdklade verejného zdravot-
ného poistenia a o zmene a doplnenf
niektorych zakonov, konkrétne podla §
88, ods. 7 pism. j), podla ktorého zdra-
votna poistoviia moZe po vopred ude-
lenom stihlase poistencovi plne alebo
¢iastocne uhradit
1) zdravotnicku pomécku zaradend
vzozname kategorizovanych zdravot-
nickych pomdcok, ktora nespiiia pre-
skripéné obmedzenie alebo indikacné
obmedzenie alebo je predpisana nad
rdmec mnozstvového limitu alebo fi-
nanc¢ného limitu”.
Co to v praxi znamena?
Pokial poistenec potrebuje mechanicky
vozik, elektricky vozik, pripadne poloho-
vatelnu postel alebo akikolvek int po-
mocku, na ktord za beZznych podmienok,
stanovenych opatrenim MZ SR narok
nema, vybavi si riadny lekarsky poukaz
a popritom bude potrebovat vyplnené
tladivo od osetrujiceho lekdra pod na-
zvom ,Ziadost o sihlas zdravotnej pois-
tovne s Ghradou zdravotnickej pomécky
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uvedenejv zozname zdravotnickych po-
mocok - nadlimitného mnoZstva, pri
nesplneni preskripéného obmedzenia,
indikacného obmedzenia” (tlacivo si
najdete na stranke svojej poistovne).
Takldto Ziadost schvaluje dstredie
zdravotnej poistovne a pri schvalovani
zohladnuje individualne hladisko, preto
pre Gspesné posudenie Ziadosti je treba
venovat zvysenl pozornost pri opise
diagndzy a potrebnosti danej pomdcky,
aby bolo zjavné, Ze bezne hradena po-
macka nevyhovuije potrebam poistenca.
Vyplnenim tohto tlaciva sa dostava Zia-
dost o Ghradu do iného svetla, respekti-
ve do iného rezimu schvalovania.
Postupujte tymto sp6sobom v pripa-
doch, kedy sa da predpokladat, Ze bezny
sposob vybavovania nebude tspesny
pre rozpor so znenim Opatrenia MZ SR.
Rozpor moze spocivat vtom, Ze schvale-
niu pomdcky zabranuije indikacné alebo
preskripéné obmedzenie, pripadne je
potrebné schvilit nadlimitné mnoZstvo.

Prislusné tlaciva na stranke ZP:
Dovera:
http://www.dovera.sk/lekar/
tema-tlaciva-a-ziadosti/a85/
vsetky-tlaciva-pre-poskytovatelov
Union:

http://www.union.sk/
poskytovatelia-ostatne-tlaciva
VSZP:
http://www.vszp.sk/poskytovatelia/

tlaciva/
SPRACOVAL: TIBOR KOBOL

Oslobodenie
od poplatku za
pouzivanie dialnic
arychlostnych ciest

PO novom
ZMENA JEPLATNA 0D 1.1.2015

Na zasadnuti Vyboru pre osoby so
zdravotnym postihnutim, konaného
dna 20.11.2014 nas informoval za-
stupca Ministerstva dopravy, vystavby
a regiondlneho rozvoja o délezZitej veci,
o0 zmene postupu na vybavenie bez-
platného pouzivania dialnic osobami
so zdravotnym postihnutim. Zmenou
zdkona doslo k rozsireniu opravnenych
0s0b a teda o oslobodenie od tGhrady
dialni¢nej znamky mozu ziadat vsetci
ti, ¢o su drzitelmi parkovacieho preu-
kazu. Doteraz to bolo tak iba v pripade
poberatelov pefiazného prispevku na
zvySené vydavky spojené s prevadzkou
osobného motorového vozidla (prispev-
ku na benzin).

VSetky informacie ohladne vybavenia
bezplatného pouzivania dialnic osobami
s ZP najdete na www.omdvsr.sk alebo
priamo na kontaktoch OMD v SR.

Vv



s T .
e

e

ROZPRAVKOVA
KNIZKA
PRE DETI

Srdecne Vas pozyvame
na krst knizky Strateny
princ 15. maja 2014

0 17.00 v Café Berlinka
v Bratislave. Citat ndm
pridu aj Daniel Hevier
a Anka Siskova!

KNIZKU s1 MOLETE KUPIY
V OMD V SR ALEBO

V KNIHKUPECTVE
WNWIN.MARTINUS.SK

Kdpou knizky podporite aktivity Organizacie muskularnych dystrofikovv SR www.omdvsr.sk



