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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
dava ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind3ame informacie
o organizacnych zaleZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zédkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu roznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevdadzany
zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet os6b s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
larnou dystrofiou prinasa kazdému postihnutému
ajehorodine velavaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruzenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich moznosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym 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 clenom eurépskej aliancie
zdruzZujlicej narodné organizdcie muskularnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej
pade je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady obc¢anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
Sim dobrovolnym finanénym prispevkom pomaha-
me tym, ktori sti na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvddzame Cislo Gétu

SK10 11100 0000 0026 2434 0950
Tatrabankaa.s.
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NA SLOVICKO
Z KALENDARA DO DIARA

AKTUALITY

Jin v DystroCentre

Bratislavska MHD je pre cestujlcich
sTZP opit bezplatna

VYSKUM A STAROSTLIVOST

Dychové rehabilitacné pomdcky:
Threshold IMT a Threshold PEP
Zicastnili sme sa odbornej konferencie
o DMD/BMD v Prahe

Symptdmy, diagnostika a Zivot

s Pompeho chorobou - osobné skiisenost
BELASY MOTYL

Kampan Belasy motyl 2016 a jej
sprievodné podujatia

Zatelefonovali sme organizatorom
zbierky Belasy motyl

Komu sme pomohli z verejnej zbierky
vroku 2015

Napisali ndm - podakovania od ¢lenov

Z NASEJ CINNOSTI

Kde sme boli a ¢o sme robili

Dudince namiesto Piestan
ZUlcastnite sa nasich letnych pobytov
Predstavujeme nasich dobrovolnikov

0 NASICH CLENOCH
DystroRozhovor s Michaelou Balcovou
Rodicia rodi¢om: rodina Zamborskych
Spolocenska rubrika

NAPISALI O DYSTROFIKOCH
Clenka Vierka Hrifidkova - Cez bariéry

HLAVU HORE

Poslankynia na voziku -

prvé tyzdne v parlamente

,Som neNORMAIne fér"/Jedna norma
pre vSetkych nemusi byt vzdy fér
SOCIALNE OKIENKO

Vyberame z vasich otazok

0 POMOCKACH

Nekvalitné pomdcky - ¢o s tym?
Odporticania privybere pomdcky
pre ludi s muskuldrnou dystrofiou
SPORTOVE OKIENKO

Boccia

Sach

NA VOLNY CAS

Vytrhnuté z ,Dennika dystrofika”
Oblibené recepty OeMDakov
Vyhodnotenie vedomostného kvizu
DystroLotéria

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

OZVENA ¢.2/2016

Toto &islo vyslo v jini 2016. Dalsie &is-
lo Casopisu vyjde v septembri 2076.
Cenime si vase pochvaly, postrehy,
pripomienky a navrhy. Adresujte ich
na ozvena@omdvsr.sk. DAKUJEME!

Paci sa vam Ozvena?
P4aci sa vam nasa Ozvena, ale nie ste nas
¢len a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas.

Ozvena v S$pirdlovej vazbe pre
¢lenov s tazkym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovejvazbe,
v ktorej sa lahSie listuje? Kontaktujte nas!

Dajme si rande na Facebooku

Mame velmi vela aktivit, ktoré sa snazime
pravidelne monitorovat a dévat o nich
vediet aj prostrednictvom nasho FB
profilu ,OMD v SR”. Budeme velmi

radi, ked ndm pomézete v jeho Sireni
lajkovanim, komentovanim a zdielanim.
Ak sa pridate k nasim fandsikom, neuniknd
vam Ziadne aktudlne novinky z dielne
ndsho OeMDecka a komentarom mozete
vyjadrit svoj ndzor k r6znym zaujimavym
témam. Momentadlne je nds na Facebooku
18571, bude nés este viac?

g5 Like

(Cheete spoznat novych ludi, ziskat R

| nové zazitky a pritom pomahat?

| Pridajte sa k ndm!
Hladdame dobrovolnikov na pomoc pri
kampani Belasy motyl 2016. Ak ndm

| chcete pomahat aj inym spésobom, ste

| vrelo vitani! Ak mate zaujem, kontaktujte

centralu OMD v SR.
o - - - - - - - - - = J

Kontakt centrdly OMD v SR

Postova adresa:

OMD v SR, Vritocka 8,

8271 04 Bratislava

E-mail: omd@omdvstr.sk

Telefon: 02/4341 1686, 02/43471 0474
Mobil: 0948 529 976 (T-com)
Upozornenie pre ¢lenov a klientov:
doteraz pouzivané mobilné éisla

0907 262 293 a 0911 268 688 zanikajti!
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Mili élenovia,

od posledného vydania Ozveny uply-
nulo len niekol'ko tyZzdnov, ale mam
pocit, Ze z hladiska udalosti uplynul
svetelny rok.

Tou najddlezitejSou a najradostnejsou
udalostou je t3, Ze nasej ¢lenke Silvii
Petruchovej sa podarilo, iste aj vdaka
Vasim hlasom, dostat do parlamentu
a stat satak prvou Zenou, poslankynou
na voziku, ktord bude obhajovat po-
treby ludi so zdravotnym postihnutim
v Ndrodnejrade SR. Srdecne jej gratulu-
jeme, velmi sa z tohto tUspechu tesime
a Zelame jej vela zdravia, sily a vytrva-
losti, pretoZe to nebude jednoduché.
Caka ju totiz ndro¢né obdobie. Difame,
Ze tim, ktory si zostavila, jej bude opo-
rou a podari sa jej otvarat témy, ktoré
st pre mnohych nasich politikov uz roky
neviditelné. Jej aktivity moZzete sledo-
vat na strdnke www.petruchova.sk.

Takouto témou su aj ludia so svalo-
vou dystrofiou, ktorym uz 16 rokov
venujeme kampaf BELASY MOTYL aj
jej sprievodné aktivity. Uplne novou
moznostou podpory je akcia ,Bezim
pre belasého motyla”. Kazdy, kto ma
rad beh, behava len tak pre radost, ¢i
svoje zdravie, alebo sa aj zlcastnuje
r6znych beZeckych podujati, ktorych
je uznedrekom, méze tak robit v tricku
s ndpisom ,Bezim pre belasého mo-
tyla”. Takto moze byt posolstvo nasej
kampane viditelné vsade, kde ludia
s tymto trickom pobeZia. Kipou tricka
podporuiji nadu organizéciu. Dakujeme
nasejdlhoroénej dobrovolnicke, grafic-
ke Veronike Melicherovej, Ze vymyslela

krasne logo. Tricka maji uz teraz velky
Gspech.

TeSime sa tiezztoho, Ze nasu kampan
podporujd aj rézne zndme osobnosti,
ktoré sarozhodli odfotit s belasym mo-
tylikom a vyzyvat na podporu prostred-
nictvom socialnych sieti. Nezabudnite
sledovat aktudlne informdcie ohladne
kampane na www.belasymotyl.sk.

Svoju kancelariu a ¢innost uz roz-
behla aj prva komisarka pre osoby so
zdravotnym postihnutim JUDr. Zuzana
Stavrovska. Stihli sme ju navstivit a do-
hodndt sa na tzkej spolupréci. Viac o jej
¢innosti sa docitate v budlicej Ozvene.
Do tej doby najdete informécie priamo
z kancelarie pani komisarky na www.
komisarprezdravotnepostihnutych.sk.

V aprili sme sa stihli zG¢astnit na velmi
zaujimavej odbornej konferencii, ktord
organizovala ¢eska organizacia Parent
Project a bolavenovand zdravotnej sta-
rostlivosti o deti s dystrofiou Duchenne.
Zial, tu si treba tazko povzdychnut
askondtatovat, Ze v Cechdach je situdcia
ovela lepsia a nase slovenské zdravot-
nictvo je nam, dystrofikom, vela dlzné.

Aby sme neskoncili pri smutnej téme,
urcite sivSimnite priloZzené navratky na
letné pobyty, ale uZ aj na celoslovenské
oktdbrové stretnutie.

LGcim sa so Zelanim Gspesného zvlad-
nutia nasej kampane, letnych aktivit,
ktoré pre vas organizujeme, krdsne
preZzitie letnych mesiacov.

O tom vSetkom si napiSeme v dalSom

Cisle Ozveny.
ANDREA MADUNOVA
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Z kalendaradodiara

2016

Medzinarodny rok strukovin
Organizacia spojenych narodov
(OSN) vyhlasila rok 2016 za me-
dzindrodny rok strukovin. Slogan:
JVyZivné zrnd pre trvalo udrzatelnd
budidcnost.”

koniecmarca 2016

Uhradenie clenského narok 2016
Clensky poplatok na rok 2016
vo vyske 10 € bolo potrebné uhradit
do konca marca. Ak ste tak neurobili,
uhradte ho ¢im skor.

7.-18.september 2016

Letné paralympijské hry,
Rio deJaneiro, Brazilia

Osvetova kampan
BELASYMOTYL ajej
sprievodné podujatia:

14.m3aj 2016

Turnajbelasého motyla
Medzindrodny turnaj
v hre boccia, Bratislava
Vystava kompenzacénych pomocok

7.jin 2016

Koncertbelasého motyla
Hudba, empatia, tolerancia,
nezavisly Zivot
Hlavné namestie, Bratislava

10.jin 2016

Koncert belasého motyla
Piestany

10.jin 2016

Den ludiso svalovou dystrofiou
cca 60 miest po celom Slovensku
Hlavny stan OMD v SR -
Nam. SNP v Bratislave

10.jin 2016

Premiéra filmu

+Asistujem, tedasom”
v televizii RTVS na Dvojke o 14:45

10.jin 20116

Stefanik trail -
Bezim pre belasého motyla

140 km Stafetu zabehne sedem
statoc¢nych beZcov

11.jiin 2016

Silné motory
podporiaslabé svaly
Jazda motorkarov
centrom Bratislavy
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AKTUALITY

JunvDystroCentre

Odportcame nasim ¢lenom aj klientom
bezplatni konzultaciu s nasou fyziote-
rapeutkou Tatianou Kolekovou. Hodi-
nové konzultacie s urcené pre ¢lenov
OMD v SR alebo ludi s nervosvalovym
ochorenim. Priestory DystroCentra
st plne bezbariérové a pripdsobené
osobam s tazkym telesnym postihnu-
tim. Pristupnd na voziku je aj toaleta
a moznost premiestiiovania stropnym
zdvihdkom na rehabilitacny stél. Ak
md&Zete v iny termin, ako sme navrhli,
spojte sa s namia my savam poktsime
vyjst v Gstrety.

Objednavajte sa na kontaktoch centra-
ly OMD v SR.

NajblizSie terminy su:
Jin: 10.6.2016 a 17.6.20716 v ¢asoch:
od 15.00 do 16.00 hod.
od 16.00 do 17.00 hod.
od 17.00 do 18.00 hod.

V letnych mesiacoch jil a august
DystroCentrum nebude
prevadzkované.

Bratislavska MHD je pre
cestujticich s TZP opit
bezplatna

V minulych ¢islach sme vas informovali
o zmendch v plateni MHD v Bratislave
a okolf pre drzitelov preukazu TZP, TZP-
-S. Podla novych podmienok, ktoré vosli

do platnosti 1. novembra 20715, mala
byt dovtedy bezplatna preprava pro-
strednictvom MHD spoplatnend aj lu-
dom s tazkym zdravotnym postihnutim.

0d zaciatku maja budi vsak na tzemi
hlavného mesta niektoré skupiny ludi
(medzi nimi tieZ drZitelia preukazu
TzP a TzP-S) cestovat na predplatny
cestovny listok v rdmci integrovanej
dopravy opat zadarmo.
Stopercentnt zlavu z cestovného listka
schvalili mestski aj krajski poslanci ako
formu socialnej podpory pre obyvate-
[ov Bratislavy a Bratislavského kraja.
Poslanci oboch samosprav tak pod-
porili spolo¢ny zamer primatora lvana
Nesrovnala a Zupana Pavla Fresa, ktor{
avizovalizavedenie zliav pre Specifické
kategédrie cestujdcich.

,Ukazalo sa, Ze prostrednictvom MHD
necestuje 17 tisic [udi tak, ako su re-
gistrovani na ministerstve, ale priblizne
12 tisic a menej. Vo finanénom vyjadrenf
toznamen3, Ze mesto nebude vykryvat
stratu okolo 1,8 miliéna eur ako dopo-
sial, ale priblizne 1,2 miliéna.” vysvetlil
primator Bratislavy lvan Nesrovnal.

Stopercentna zlava bude platna na
tzemi mesta Bratislava vzénach 100
a 101 a to len pri zakdpeni predplat-
ného cestovného listka, tzv. elektri-
cenky. Pri cestovani s jednorazovym
papierovym cestovnym listkom maiju
drzitelia preukazu TZP narok na zlavu
50% z cestovného.

Cestujucim, ktori si zakdpili predplatné
cestovné listky v termine od 1. novem-
bra do 30. aprila, budd dopravcovia vra-
cat peniaze v priebehu nasledujdcich
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Styroch mesiacov prostrednictvom
postovych poukazok na adresu, kto-
rd vyplnili vo formulari pri vybavovani
bezkontaktnej ¢ipovej karty. Bezkon-
taktna Cipova karta zostava aj nadalej
nosicom elektronického predplatného
cestovného listka.

. ZDROJ: INTERNET

VYSKUM A STAROSTLIVOST

Dychové rehabilitacné
pomoacky: Threshold IMT
aThreshold PEP

Nervovosvalové ochorenia su spojené
s oslabenim kostrovych svalov, ktoré
zaistujd motoriku ¢loveka. Okrem mo-
toriky st postihnuté aj dychacie svaly
a ich oslabenie skdr ¢i neskor vedie
k respiracnym komplikaciam, ktoré
mo6zu viest aZz k celkovému zlyhaniu
organizmu. Preto je dolezité vykonavat
jednotlivé dychacie techniky kazdy den.
Dostatocnd a v€asna starostlivost o dy-
chanie méZze pomdct predchadzat dal-
§im zdravotnym komplikacidam. Okrem
dychacej rehabilitacie s vyuZzitim jed-
notlivych technik je mozné vyuZit aj

« Zdroj: internet

dychaci trenazér, pomocou ktorého je
mozné cielene aktivovat dychacie svaly.
Jednym z pouZivanych trenazérov je aj
vydychova pomdcka Threshold positive
expiratory pressure (PEP) a nddychova
pomdcka Threshold inspiratory muscle
trainer (IMT)

Pri kludovom dychanf je vydych pre-
vazne pasivny, ale pri zvysujdcich sa
ndrokoch na ventildciu je nutny aktiv-
ny (svalovo podporeny) vydych. Pokial
je oslabeniu dychacich svalov, docha-
dza k poruseniu koordinécie dychania,
zvySenej Unave a znizenej vytrvalosti,
prinasato pre chorobu mnoho zdravot-
nych komplikacii ktoré su najCastejsie
spojené s dychovymi tazkostami, ne-
efektivnou expektoraciou a poruchami
prehitania.

Jednou z mozZnosti pre tréning dycha-
cich svalov na ulahcenie expektoracie
(vykasliavania), na aktivaciu vydychu
a reedukaciu dychovej viny je vyuZzitie
nadychovej a vydychovej pomocky
Threshold (PER,IMT).

Jednd sa o dychové pomdcky, ktoré mo-
Zeme vyuzit pre dychanie proti odporu
pocas naddychu alebo vydychu .Vyhodou
tychto pomocokje moznostich vyuZitia
v akejkolvek polohe a moZnost kombi-
ndcie s ostatnymi technikami pltcnej re-
habilitacie (drendzne techniky, techniky
na urychlenie expektoracie, dychova
gymnastika atd.). Pre inspiracny (nady-
chovy) svalovy tréning je moZné pou-
zit nddychovi pomécku threshold IMT,
na ktorej sa nastavuje velkost odporu.
S touto pomdckou mozeme zlepsit kon-
diciu, zvysit svalovu silu nddychovych
svalov a ich vytrvalost. Inspiracny sva-
lovy tréning vedie k znizeniu vyskytu



VYSKUM A STAROSTLIVOST | 7

dusnostiv klude aj v priebehu cvicenia
a zlepsuje funkénd cvicebn kapacitu.
Pri praktickom prevedeni po nastaveni
prislusného odporu pacient dycha Usta-
mi cez nddychovi pomécku Threshold
IMT. Pacient ma na nose nasadeny nos-
ny klip. Nadych je proti odporu, ale
nie je maximalny a vydych je dlhsi nez
nadych. Celkova doba cvicenia je vzdy
stanovena podla ciela cvicenia a aktuadl-
neho zdravotného stavu, obvykle v prie-
behu pevného tyzdna 10 - 15 mindt,
postupne sa celkova doba predlzuje
az na 30 min.

Pre exspiracny (vydychovy) svalovy tré-
ningaprezlepsenie mobilitybronchialnej
sekrécie z periférnych dychacich ciest
smerom do centralnych je mozZné po-
uzit dychovi pomécku Threshold PEP.
Hlavnym cielom dychania s touto po-
mockou je zabranenie nahromadenia
bronchidlnej sekrécie v dychacich ces-
tach, aktivacia a zvySenie svalovej sily
vydychovych svalov a zlepsenie ich za-
pojenia do aktivneho vydychu.
Vydychova a nadychovd pomdcka
Threshold sa pouZiva najcastejsie
s naustkom. Pokial ale nie je pacient
schopny ndustok pevne obopnit dsta-
mi, je moZné tieto pomacky pouzit tieZ
s tvarovou maskou.

Dychanie s vydychovou a nadychovou
pomockou Threshold je mozZné pouzit
v akejkolvek polohe. Vo vzpriamenom
sede je doleZité naucit pacientov tento
sed zaujat tak, aby im tato poloha bola
prijemna.

Pacientov je ddlezité tiez naucit tzv.
aktivny vydych (s aktivdciou brusnych
svalov), aby pri dychani's vydychovou
a nadychovou pomdckou Threshold

bol vydych priblizne 2x dlhsi ako na-
dych. Typ cvicenia a volba dychovej
pomdcky Threshol ®PEP a IMT je vidy
podla ciela terapie.

Koessler et al. (2007) publikoval stadiu
v ktorej sledoval inspiracny svalovy tré-
ning u chorych s Duchennovou svalovou
dystrofiou a spindlnou svalovou atro-
fiou po dobu dvoch rokov. U chorych
dosSlo v priebehu absolvovania inspi-
racného svalového tréningu k zvyseniu
sily a vytrvalosti nddchovych svaloy,
v priebehu dvoch rokov nedoslo k po-
klesu vitdlnej kapacity

AUTOR CLANKU:

MGR. ANDREA BERESOVA
FYZIOTERAPEUTKA

DETSKA FAKULTNA NEMOCNICA KOSICE-

DETSKE CENTRUM PROF. HELLBRUGGEHO

Pozn.: autorka Cerpala z materialov
Mgr. KateFiny Neumanovej, Ph.D.,
zlcastnila sa kurzu ,Fyzioterapie
u poruch dychani”, G¢ast finan¢ne

podporila OMD v SR

Zucastnilismesa
odbornejkonferencie
o DMD/BMD v Prahe

Prinasame vam kratky prehlad pri-
spevkov z tretej celosStatnej odbornej
konferencie ,Starostlivost o pacientov
s DMD/BMD”, venovanej ako nazov na-
poved3, starostlivosti o pacientov s Du-
chennovou/Beckerovou svalovou dys-
trofiou. Podujatie organizovala ceskd
organizacia rodi¢ov Parent Project
a uskutocnilo sa 13. aprila 2016 v Na-
rodnej technickej kniZnici v Prahe.
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Program, ako si moZete precitat niz-
Sie, bol bohaty. Zd6razioval potre-
bu multidisciplindrneho pristupu
k detom, resp. dospelym s tymto za-
vaznym, zivot ohrozujicim zriedkavym
ochorenim.

Vzajomna spolupraca odbornikov - le-
karov s rodi¢mi, pedagdégmi, socialnymi
pracovnikmi je zdkladom plnohodnot-
ného Zivota. Smutné je, Ze zo sloven-
skych odbornikov sa nezdcastnil nikto.
Na druhej strane nds stretnutie utvrdi-
lo vtom, Ze musime podnecovat a ini-
ciovat spolupracu s odbornikmi, ¢i uz
v ramci Detskej fakultnej nemocnice
v Bratislave, ¢i KoSiciach. Pre zaciatok
je dolezité zabezpecit, aby pacienti boli
vedeniv pacientskom registri - registri
pacientov s DMD. Nadej nam dodal aj
fakt, Ze v pripade konkrétnych problé-
mov, ¢i pochybnosti sa mozeme obratit
na odbornikov v Ceskej republike.

Vela sa diskutovalo o kortikosteroidoch,
lzkej spolupraci medzi lekdrom a rodi-
nou pacienta pri postupnom nastavo-
vani davky, ale aj monitoringu telesnej
hmotnosti, oblickovych funkcii ¢i hla-
diny glukdzy v krvi. Nemenej déleZitou
a pre nas zaujimavou témou bola umela
plticna ventilacia, o ktorej ako jedinej
existuji dékazy, Ze predlZuje Zivot pa-
cientov s DMD.

V zévere podujatia sa docent Panovsky
podelil o prvotné vysledky zobrazova-
nia srdca a jeho ¢innosti u pacientov
s DMD pomocou magnetickej rezo-
nancie. V ramci multidisciplindrneho
pristupu je dolezitd spolupraca s kar-
diolégom. Kardiologické vysetrenie sa
odportca pri stanoveni diagndzy, resp.
vo veku 6 rokov a nasledne kazdé 2

roky (alebo podla potreby, odporicania
kardioléga) do veku pacienta 10 rokov.
Neskdr sa odporica kardiologické vy-
Setrenie razrocne (alebo podla potreby,
odporicania kardioléga).

I. ¢ast konferencie

Konferenciu zahdjil pan Jozef Suchy
z Parent Project.

Prvymi predndsajdcimi boli Nicoletta
Madia, z Parent Project z Talianska
a Elizabeth Vroom z Holandska.
Potom sa ujala slova MUDr. Jana Ha-
berlovd, PhD. z Fakultnej nemocnice
v Motole, ktord sa venovala téme:
,Standardnd starostlivost o detskijch pa-
cientov s DMD".

Dr. Ros Quinlivan predniesla prispevok
na tému: , Starostlivost o dospelijch pacien-
tov s DMD vo Velkej Britdnii”.

II. ¢ast konferencie

MUDr. Stanislav Vohanka, CSc. c. MBA -
z Fakultnej nemocnice v Brne, pred-
seda Neuromuskularnej sekcie Ces-
kej neurologickej spoloc¢nosti hovoril
o ,Starostlivosti o dospeljch pacientov
s DMD o problematike centier starostlivos-
tivCR”.

Doc. MUDr. lva P¥ihodové a Doc. MUDr.
David Kemlink zo V3eobecnej fakultnej
nemocnice v Prahe sa venovali proble-
matike ,Neinvazivnej ventilacnej starostli-
vosti o pacientov s DMD”.

Lamanie kosti u DMD byva ¢asta kompli-
kacia, niekedy vedlca k predcasne;j stra-
te schopnosti chodit, pripadne kzhorse-
niu mobility. Na tito tému prezentoval
MUDr. Ondfej Soucek, PhD. z Fakultnej
nemocnice v Motole prispevok pod na-
zvom ,Endokrinologicky pohlad na svalové
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dystrofie so zameranim na muskuloskele-
tdrne konsekvencie.”

lll. éast konferencie
,Problematika kardiologickej starostlivosti
o pacientov s DMD/BMD” to je prispevok
od MUDv. Veroniky Starej z Fakultnej
nemocnice v Motole.

Velmi zaujimavy prispevok predniesla
MUDr. Lenka Mrazova z Fakultnej ne-
mocnice v Brne, ktora zhrnula vo svo-
jom prispevku ,ExperimentdIni lécba DMD”
stcasnd situdciu v liecbe DMD.

Mierne kontroverzne pdsobil Dr. Donald
A. Rhodes z Texasu, detsky pediater,
ktory prezentoval ,Vyhodnotenie klinic-
kej Studie pésobenia pristroja Vecttor na
pacientov s DMD.” Jeho vystlpenie sa
nepacilo predovsetkym pritomnym
odbornikom, ktori namietali, Ze jeho
vyjadrenia méZu vyvolat mylné nddeje
u rodic¢ov deti s DMD a prezentované
stadie neboli robené Standardnymi
formami.

Spominany elektrostimulacny pristroj
Vecttor vSak moze byt sicastou fyzio-
terapie ajeho pouzivanie mo6zZe spoma-
lit progresiu.

IV. éast konferencie

Mgr. Jana Strenkova predstavila pri-
tomnym ako funguje ,Registr svalovijch
dystrofii REaDY v praxi”. Vdaka OMD v SR
maji moznost aj slovenski odborni-
ci vkladat data o svojich pacientoch
s DMD/BMD. Evidencia pacienta v re-
gistri dava nadej na skorsi pristup k po-
tencidlnejliecbe. Kazdy pacient s DMD/
BMD resp. jeho rodina sa mdze infor-
movat u svojho oSetrujiceho lekara

« Ucast na odbornej konferencii o starostlivosti
pacientov s DMD/BMD v Prahe.
(foto: Tibor K6bal)

o tom, Ci je vedeny v registri a ¢i ma
aktualizované Gdaje.
TieZ zaujimavy prispevok mal Doc. MUDr.
Roman Panovsky, PhD., informoval
o klinickej stadii ,Informdcie o klinickej
Studii MR (magnetickd rezonancia) srdca.”
Prebiehala vo Fakultnej nemocnici
v Brne v spolupréaci s Lekarskou fakul-
tou Masarykovej univerzity. Zo Studie
vyplyva, Ze MR vysSetrenie moZe u pa-
cientov s DMD odhalit srdcové chyby
skor ako Standardnym EKG vySetrenim.
Na zdaver sa pritomnym prihovoril sym-
paticky mlady muZ Martin Kfecek, pa-
cient s DMD, pribliZil svoj zivot, svoje
zaujmy, radosti aj starosti a bol velmi
osviezujicim koncom konferencie.
Za OMD v SR sme sa konferencie zi-
Castnili: Andrea Madunova, Tibor Kobol,
Alena Hradnanska, Zdenék Haviernik
a Tana Foltdnova a nasi osobni asistenti.
SPRACOVALA: AM, TF
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Symptémy, diagnostika
azivots Pompeho
chorobou-
osobna skisenost

Mili Citatelia,

chceme upriamit vasu pozornost na jeden
typ zriedkavého nervovosvalového ochorenia,
vdaka pokroku v medicine vsak liecitelného -
Pompeho chorobu. Pompeho choroba je
vzdcne dedicné nervovosvalové ochorenie,
ktoré spbsobuje postupne zhorsujicu sa
svalovu slabost u ludi kaZdého veku. Prvé
priznaky sa totiz méZu objavit kedykolvek od
ranného detstva aZ po dospelost. Pri velkej

« Pani Martinka Kuruczova v pracovnom zdpale.
(foto: Peter Kurucz)

.....

diagnostikované, vedené je pod nesprdvnou
diagndzou a teda nie je sprdvne liecené. V-
znam vcasnej a sprdvnej diagnozy Pompeho
choroby je preto velmi zrejmg najmd v po-
sledngch rokoch, nakolko v dnesnej dobe
uZ existuje liecba pre pacientov s tymto
ochorenim.

V nasledujcich riadkoch predstavujme osob-
ny pribeh pacientky s tymto vzdcnym ocho-
renim, pani Martiny Kuruczovej (40), vdaka
ktorej sa o Pompeho chorobe dozvieme viac.

Pani Martinka, sme radi, Ze ste si nasli
cas narozhovor. Predstavte sa nasim
citatelom.

Sommamadvochdeti, 10-ro¢nejZinocky
a7-ro¢néhoJakubka.PochdadzamzoSpisa,
avsak v sti¢asnej dobe Zijem v Novych
Zamkoch. Pred prepuknutim choroby
som vela Sportovala, venovala som sa
lezeniu a extrémnej turistike. V sicas-
nosti volny ¢as rada trdvim s dobrou
knihou a Sitim patchworku.

Vieme o vas, Ze ste nositelkou vzacnej
Pompeho choroby. Kedy vam bolo toto
zriedkavé ochorenie diagnostikované?
Aké priznaky ste na sebe spozorovali?
Pompeho choroba mibola diagnostiko-
vana v 39. roku Zivota, comu predcha-
dzalo Sestrocné obdobie postupného
zhorSovania sa typickych priznakov.
Spociatku som nemala vyraznejsie
tazkosti, pocitovala som iba mierne
bolesti n6h a krivala som. Rdno som
sa budila unavena napriek dostatocne
dlhému spénku. Zacala sa mi zhorSovat
chodza, stavala sa , kacacou”. Pridruzili
sa problémy s ch6dzou po schodoch.
Na schody s vyssimi stupnami bez



VYSKUM A STAROSTLIVOST | 11

zabradlia, ktorého by som sa mohla
prichytit rukami, som sa nevedela
dostat. S postupom casu sa tazkosti
zhorsovali, pocitovala som vyraznu
tnavu svalov néh a dolnej Casti chrb-
ta. UdrZanie rovnovahy pri chédzi po
nerovnom, alebo nepevnom teréne
sa stalo namdahavé a vycerpavajlce.
Nevyhla som sa padom. Vstdvanie
z podlahy, alebo z drepu bolo bez po-
moci rik nemozné. Taktiez udrzanie
anosenie aj pomerne lahkych bremien
pred sebou bolo velmi namdahavé. Na-
priklad vybratie pekaca s kacicou z riry
zacal byt namahavy Sportovy vykon.
V poslednych dvoch rokoch som zacala
pocitovat problémy s dychom. Detom
som pred spanim zvykla Citat rozpravky,
no udrzat dych v [ahu pocas ¢itania na-
hlas sa stalo nemozZné. Rano som sa
budila ¢oraz viac unavena a pocas dia
som zaspavala len ¢o som si sadla. Po-
sledné mesiace pred zistenim diagnézy
sa moje problémy s dychanim v lahu
zhorsili natol'ko, Ze som nebola schop-
nd spavat na rovnej podlozke. V sicas-
nosti uz 7 mesiacov uzivam substituc-
nd enzymatickd liecbu formou inflzie
v dvojtyzdennych intervaloch, ktord
je potrebné podavat trvalo. Jej Glohou
je zastavit, resp. extrémne spomalit
progres ochorenia. Citim ciastocnu
Glavu v niektorych problémoch, najma
v dychanf a tiez zmiernenie svalovych
bolesti a inavy. Snazim sa poctivo pra-
videlne precvicovat postihnuté svaly,
¢o je niekedy velmi namahavé, no som
presvedcend, ze vdaka cviceniu a liec-
be budem schopna udrzat si sticasnd
kvalitu Zivota.

KaZdy z nas s nie¢im bojuje. Vy s cho-
robou, ktora je v nasich koncinach sku-
toéne zriedkava. €o pre vas znamenalo
dozvediet sa, Ze mate toto ochorenie?
V podstate bolo pre mna zistenie, Ze
trpim Pompeho chorobou dlavou.
PravdaZe, rada by som bola zdrav3, no
po dlhom obdobi, pocas ktorého som
citila, Ze nieco nie je s mojim telom v po-
riadku, bolo zistenie priciny dlavou. Ked
som ziskala informdacie o tejto diagno-
ze zo vSetkych aspektov, stala som sa
pripravenou nazivat s fiou den ¢o den.

Pompeho chorobu je moZné diag-
nostikovat odberom z kvapky krvi -
tzv. metodika suchej kvapky krvi.
Absolvovali ste aj vy toto vysetrenie?
Ak dlohu zohralo v celkovej diagnos-
tike vasho ochorenia?

Odber suchej kvapky krvi som absolvo-
vala ako jedno z prvych vysetreni, ked
som sa po dlhom obdobi nelispesného
zistovania pri¢iny mojich problémov
dostala na Neurologickd kliniku v Ru-
Zinove. Moje priznaky sa z velkej Casti
zhodovali s priznakmi typickymi pre
Pompeho chorobu, ¢o sa napokon aj
potvrdilo.

Vsetci doposial zachyteni dospeli pa-
cienti s Pompeho chorobou na Sloven-
sku boli roky vedeni pod inymi - chyb-
nymi - neurosvalovymi diagnézami.
Cim je to podla vas zapriinené?
Je odborna verejnost o tomto ochore-
ni slabo informovana?

Presne. Nizku mieru povedomia o Pom-
peho chorobe zvlastnej skiisenosti hod-
notim ako najvacsi diagnosticky prob-
[ém. Podla medzinarodnych prepoctov
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o prevalencii tohto ochorenia nim na
Slovensku trpi pravdepodobne vyssi
pocet pacientov, ktori nie st spravne
diagnostikovani a tym padom spravne
lieceni. Ako som uz spomenula v Gvode,
vyraznejSie prejavy choroby som zacala
pocitovat pred Siestimi rokmi. Pocas
tohto obdobia som viac krat navstivila
vSeobecnd lekarku, ktord ma odoslala
k ortopédovi. Ortopéd po réntgenovom
vySetreni zistil artrézu kolenného kibu
atak boli moje problémy s ch6dzou pri-
pisané tomuto faktu.Vtomistom case
som kvoli potrebe preukazu pracovnika
s potravinami bola odosland na plicne
vySetrenie, kde rontgen ukdzal zvyraz-
nenu cievnu kresbu pltc. Az pri zisteni
diagndzy Pompeho choroba sa ukaza-
lo, Ze tento stav spdsobilo postihnutie

« Krdtky vylet po hradzi v okoli rieky Nitry spolu so svojimi detmi. (foto: Peter Kurucz)

branice. Taktiez som bola 20 rokov zby-
tocne liecena na pecen - v mladosti mi
boli pri preventivnej prehliadke zistené
vyrazne zvySené hodnoty pecenovych
enzymov. Absolvovala som mnoZstvo
vySetreni, vratane biopsie, s cielom zis-
tit pricinu, avSak bezlspesne. Pocas
celého tohto obdobia som zbytocne
uzivala lieky chraniace pecen. Jednym
z priznakov mojej diagndzy st préave zvy-
Sené hodnoty pecenovych enzymov ALT
a AST. Z komplexného pohladu su
uvedené priznaky pomerne nestrodé,
no pre ojedineld Pompeho chorobu
typické. Osobne som sa ku konec-
nej diagnéze dopdtrala Stastnou
ndhodou, ked ma priam na chodni-
ku oslovila pani doktorka zo sused-
ného bytového domu a opytala sa
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ma na moje tazkosti. Vidala ma, ako
problematicky chodim po schodoch
ku vchodu do domu, pri vystupovani
anastupovanido auta. Pontkla mi moZz-
nost nechat sa vysetrit na neurologic-
kom oddeleni, kde pracuje. Po prvych
odberoch a vySetreniach, ktoré nazna-
Covali neuromuskularny problém, som
bola odosland na kliniku do Ruzinova.

Ste clenkou niektorej z pacientskych
organizacii, ktoré zastreSuji Pom-
peho chorobu? Ak dlohu maju tieto
zdruZenia vo vasom Zivote?

Som clenkou ZdruZenia ojedinelych
genetickych ochoreni - ZOGO, ktoré
zastresuje pacientov s viacerymi zried-
kavymiochoreniami. Je pre mia velkym
prinosom vdaka zdruZeniu spoznavat
[udi s podobnymi osudmi a taktiez ve-
domie, Ze v pripade moZnych problé-
mov v socialnej oblasti sa nafh moézem
obratit s prosbou o pomoc.

Urcite mi date za pravdu ked poviem,
Ze choroba a vsetky Zivotné trapenia
salahsie zvladaju, ked mame prisebe
niekoho, s kym sa m6Zeme porozpra-
vat, zasmiat sa, zdoverit sa. Kto je pre
vas najvacsou Zivotnou oporou?

Znamy britsky fyzik Stephen Hawking
povedal: ,Nech je Zivot akokolvek zly,
vzdy existuje nie€o, o moZete robit
adosiahnutvtom dspech. Kym je Zivot,
ostava nadej”. Pre mnia je najvacSou mo-
tivdciou moja rodina. Chcem byt dobra
a mat Gspech v starostlivosti o fiu, na-
chadzat silu zvladat kazdy den, pretoze
si to zasldzi. Je mi oporou, radostou
a Stastim. Velmi sa tesim z pocitu, Ze sa
mozZem spolahnit a opriet o moje Sikov-
né deti a manZela, ked mi nie je veselo.

Som im velmi vdacnd za vSetko, ¢o pre
miia robia. Casto mi poméaha Zartovné
ponatie strasti spojenych s chorobou.
Vieme sa v neveselych situdciach za-
smiat, napriklad ked nevladzem kracat
a detivyhlasia, Ze treba spomalit, lebo
mamina nesie aj ,Pompeho”, alebo ked
mi manZel kipi dve zmrzliny - jednu pre
mna, druhd ,pre Pompeho”.
Dakujem Vam za prileZitost prispiet
svojim pribehom. Velmi rada by som
sa touto cestou zo srdca podakovala
pani doktorke MUDr. Lucke Kuchari-
kovej z Neurologického oddelenia Vse-
obecnej nemocnice v Komarne, ktora
ma nasmerovala na cestu ku zisteniu
diagnézy a doc. MUDF. Petrovi Spaleko-
vi, PhD. z Centra pre neuromuskularne
ochorenia v RuZinove za diagnostiku
a starostlivost.
Pani Martinka, dakujeme vam velmi
pekne za dprimny rozhovor. Prajeme
vam mnohosildo kazdodennéhoZivota
avela dsmevu na tvari.
ROZHOVOR VIEDLA
NATALIA TURCINOVA
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Kampan
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VASA POMOC-NASE KRIDLA

Cielom kampane Belasy motyl je po-
ukazat na to, Ze my, ludia so svalovou
dystrofiou sme tu. Prostrednictvom
BELASEHO MOTYLA chceme zviditel-
nit témy, ktoré sa nas bytostne doty-
kaju. Problémy, ktoré nevidime, nema-
jurieSenia. Kampan bude aj tento rok
bohata na putavé podujatia. Zapoja
sa aj obltibené osobnosti, ktoré chci
neviditelnym témam pomaéct. Verime,

Ze vdobrom vyzname slova nakazia ¢o

.....

Pocas kampane budeme r6znymi
sp6sobmi informovat o désledkoch
ochorenia svalova dystrofia a o inych
nervovosvalovych ochoreniach. Pre-
biehat bude aj verejna zbierka, ktord je
pouzita na doplatky za kompenzacné
pomdcky pre ludi, ktori s tymto ocho-
renim zijd. Svalova dystrofia je ochore-
nie svalov celého tela, sp6sobuje bez-
vladnost, odkazanost na pomoc druhej
osoby a r6zne pomdcky. Ochorenie je
nevyliecitelné a ma postupne sa zhor-
Sujuci priebeh, ktory sa neda zastavit.
Postihuje babatka, deti aj dospelych.

Kompenzacné pomocky su pre ludi
so svalovou dystrofiou mimoriadne
dolezité. Ochorenie ich upttava na vo-
zik, pri presunoch potrebuji zdvihdky
a debarierizaciu bytov, na prepravu
Specidlne upravené autd, na leZanie
polohovacie postele. Najtazsie stadia
ochorenia sp6sobuji odkazanost na
dychanie pomocou umelej plticnejven-
tildcie vdomacom prostredi.

Financie ziskané z verejnej zbierky roz-
delujeme na zaklade schvaleného Sta-
tatu ¢lenom, ktori Specifické pomdcky
potrebujy, ale Zial, Statich nehradiv pl-
nej vyske, pripadne vobec.

O tom ako boli vyuZité vyzbierané
financie informujeme na webovej
stranke www.belasymotyl.sk, kde
pravidelne uverejiujeme vsetky aktu-
alne informdcie z priprav a priebehu
kampane.

Sprievodné podujatia
kampane BELASY MOTYL

TURNAJBELASEHOMOTYLA

Bratislava, 14. maj 2016, 6. rocnik
Jednou z aktivit ndsho zdruZenia je aj
podpora hry boccia. Tento paralympij-
sky Sport je uréeny pre ludi s rozsiah-
lym postihnutim nielen noh, ale aj ruk.
Umoznuje Sportové zapolenie, mbze
byt formou sebarealizacie ludi s ner-
vosvalovym ochorenim.
Celoslovensky pretek Turnaj belasého
motyla s medzindarodnou tGcastouv hre
boccia organizujeme v bratislavskej




SPRIEVODNE PODUJATIA KAMPANE |  BELASY MOTYL | 15

PoiliSMS

2016 — s textom:

Deii ludi P 4 DMS MOTYL [

so svalovou | na &islo 877

(®) rganizacia =< "N\, dystrofiou & - a prispejed
muskularnych sumou 2€
dystrofikov ! ;

VSR

Sportovej hale Lafranconi, ktord patri  koncertu, ktory bude patrit hlavne

UK ajej FTVS. detom. Moderatorom koncertu bude

Turnaj je zaradeny do série turnajov.  Roman Bombos, zndmy z rozhlasového

hranych pod hlavi¢kou Slovenského  vysielania RTVS.

zvazu telesne postihnutych Sportov-

cov. Uréeny je pre kategérie Pary BC3, Co hovori na Koncert belasého motyla

Pary BC4 atimy. Z(Castniasahovsetci  spevak Peter BaZik?

hraci zo Slovenska, vratane hrdCov zo  Peter BaZik je sympaticky mlady spevak

zahranicia. a vitaz hudobnej Sou X-Factor, ktory
minuly rok prijal nase pozvanie a zaspie-

KONCERTBELASEHO MOTYLA, val ndm na Koncerte belasého motyla

7.JUN 2016, BRATISLAVA v Namestove. O tom, ako sa na kon-

cert dostal, ¢i sa mu pacilo a ¢i by si to

12. rocnik, Hlavné nam., Bratislava, s nami rad zopakoval, uZ povie on sam:
16.30 - 22.00 hod. ,Sestra organizdtora koncertu v Ndmestove

Dobra hudba, atmosféra porozumenia, - Mirka Bielakovd, dcinkovala v zbore méjho
pulzujlica energia, to je nas koncert!  brata. KedZe sme sa uZ dlhsie poznali, oslovi-
Vsetci Gcinkujuci vystipia bez naro- lamas otdzkou, ¢i by som na pripravovanom
ku na honorar a vyjadria tak podporu  koncerte zaspieval. KedZe sim mdm brata,
[udom so svalovou dystrofiou a mys-  ktory md isty druh postihnutia, viem, aké
lienke nezavislého Zivota. Tohtorocny  to je Zit s clovekom, ktory md zdravotné
koncert sa opat uskutocni na bratislav-  postihnutie. Viem Co to preriho znamend
skom Hlavhom namesti. Na pddiu opat  a aké to je pre jeho okolie ¢i rodinu, rozho-
predstavime ludi so svalovou dystro- dol som sa tito krdsnu myslienku podporit.
fiou, ktori statoCne zvladajd jej tazké  Pozvanie som preto velmi rdd prijal, pretoZe
dosledky, a to aj vdaka poméckam, na  ked' méZem, naozaj rdd poméZem. Skidsenost
ktoré sa im prispelo z verejnej zbierky  to bola prijemnd a urcite by som do toho
Belasy motyl. Siel znova. Belasého motylika, ktorého som
Na koncerte vystipia Polemic, Hele- na koncerte dostal, mdm pocas celého roka
nine o¢€i, Sima Martausova, The Cell- usebavizbe.”

mates, Sluk, LH Gymnik a Miro Jaros.

Novinkou tohto ro¢nika bude zaciatok




KONCERT

BELASEHO MOTYLA
7. juna 2016

Hlavné nam., Bratislava

Miro Jaros detfom iw
SIUK 1740 LH GYMNIK 18:00

SilII(l M(ll'"ﬂllSOV(i 18:40
The CELLMATES 19:0

(o)

O rganizicia

muskuldrnych
dystrofikov
vSR

DMS MOTYL
‘ na cislo 877
vsume 2 €

Vsetci hraju bez naroku na honorar.
DAKUJEME!
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10.JUN 2016

PREMIERA FILMU

DEN LUDI SO SVALOVOU +ASISTUJEM, TEDASOM"
DYSTROFIOU NARTVS
16. rocnik 10. jiin 2016, 14:45 h na Dvojke

V tento den vychadzame do ulic my,
[udia so svalovou dystrofiou, aby sme
sami informovali verejnost o naSom
ochoreni a Zivote s touto chorobou.
Nasa organizacia kazdy rok, druhy
junovy piatok organizuje Den ludi so
svalovou dystrofiou ako den celonarod-
nej osvety o ochoreni svalova dystrofia,
ktora je spojena s verejnou zbierkou na
kompenzacné pomocky.

Na zakladnu existenciu aj aktivne za-
¢lenenie do Zivota potrebuje osoba so
svalovou dystrofiou Specidlne kompen-
zacné ¢i zdravotnicke pomdcky. Tie
vSak $tat preplaca len Ciastocne alebo
vobec. Vytazok z verejnej zbierky sa
preto pouziva na doplatenie na po-
mocky, ako najma zdvihaky, elektrické
voziky, Specidlne mechanické voziky,
elektrické postele, Specidlne sedacky,
odsavacky hlienov, centrdly elektric-
kej energie a iné Specifické pomdcky.
Vdaka podpore zo zbierky mézu ludia
so svalovou dystrofiou zZit naplno svoj
kaZdodenny Zivot.

Den ludi so svalovou dystrofiou prebeh-
ne v priblizne 60-tich slovenskych mes-
tach a dedinach. Organizuji ho sami
¢lenovia OMD v SR, ludia so svalovou
dystrofiou za pomoci dobrovolnikov.
V uliciach svojich bydlisk rozdavajud
symbol ochorenia - belasé motyliky
a informacné letdciky. Motyl je svojou
krehkostou aj tuzbou po slobodnom
pohybe symbolom [udi so svalovou
dystrofiou.

Viac o Zivote ludi so svalovou dystro-
fiouaichtizbe po nezavislom spdsobe
Zivota sa verejnost dozvie po zhliad-
nuti dokumentarneho filmu Asistujem,
teda som, ktory v ¢ase kampane uvedie
RTVS v premiére 10. jina o 14:45 na
Dvojke a v reprize 11.6.2016 o 11:15.
Stredometrdzny dokument zobrazuje
fenomén osobnej asistencie v sloven-
skej praxi. Zachytava autentické situ-
acie z beznej reality ¢loveka s diagno-
zou svalova dystrofia, prindsa otvorené
vypovede, skima, ako tato Specificka
forma pomoci ovplyviiuije jej uZivatelov
a osobnych asistentov.

Jednu z poddb tejto pomoci priblizu-
je komorny pribeh Marie Smolkovej.
Dalsie dvojice uZivatelov a asistentov
a s nimi dalSie podoby osobnej asis-
tencie sledujeme v atmosfére letného
tabora ludi so svalovou dystrofiou.
Projekt vznikol v spolupraci OMD v SR
a s finan¢nou podporou Ministerstva
kultiry SR.

Dalsi pekny pribeh o rodine a Zivote
nasho ¢lena Nicolasa Pecéra, mladé-
ho chlapca so svalovou dystrofiou, bol
odvysielany v novej reldcii RTVS Moja
Diagnéza v premiére 5.5.2016 o0 20:10
a v reprize ste ho mali moznost vidiet
7.5.a271.5.2016.
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« Silné motory podporuiju slabé svaly. Takto sme nazvali stretnutie motorkarov, ktorf prisli podporit
myslienku Belasého motyla. (foto: Juraj Robl)
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SILNE MOTORY PODPORIA

ROZHYBME SPOLOCNE KRiDLA

SLABE SVALY

BELASEHO MOTYLA

11. jin 2016, 5. roénik

Silné motorky a im duchom oddani
privrZenci pripravuji opat zaujimavi
prehliadku. Organizacia muskuldrnych
dystrofikov v SR v spoluprdci motorkar-
skymi klubmi a ostatnymi motorkarmi
organizuji motorkdarsku show pre verej-
nost. UZ po piaty krat sa uskutocni spa-
nild jazda motoriek centrom Bratislavy.
Zraz a Start bude na parkovisku pred
AVION Shopping parkom. Zaujemcovia
si mozu obzriet krasne motorky a pod
drobnohladom ich majitelov si na ne
sadnlt, ¢i dokonca sa na nich previezt.
Nebudd chybat ani vysokovykonné
Sportové mustangy. Bez naroku na ho-
norar zahrd vyborné gitarova rockova
skupina On The Road!

Spanild jazdu budu sprevadzat dve
policajné motohliadky po tejto bra-
tislavskej trase, ktora bude vopred
oznamena.

10:30 - zraz na parkovisku pred nakup-
nym centrom AVION Shopping park
10:30-12:00- moderovany zabav-
ny program, ziva hudba, prehliadka
motoriek

12:00 - Start spanilej jazdy motorkarov
cez Bratislavu.

13:00 - ndvrat motorkarov a zaver akcie

BEZiM PRE BELASEHO MOTYLA

Januar - december

Mate vo svojom okoli beZcov a beZkyne,
ktori sa ztcastiuji bezeckych akcii po
celom Slovensku? Darujte im origindlne
tricko so sloganom “BeZim pre belasé-
ho motyla.” Symbolicky v nich pobezia
za [udi, ktorym désledky ich zdravotné-
ho postihnutia behat nedovoluju.
Tricko ziskate tak, Ze prispejete sumou
vo vySke minimdlne 10 € na Gcely pod-
pory aktivit Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR.

Spolu s dalsim darcami a darkynami,
bezcami a bezkynami sa tak zapojite
do netradicnej belasej Stafety, ktora Siri
osvetu o svalovej dystrofii a jej dosled-
koch v Zivote [udi s tymto ochorenim.
Ak sa treba do roznych pretekov, pocas
ktorych budete ,Bezat pre belasého
motyla”, zapisat pod nejakym ndzvom,
odporti¢ame BELASY MOTYL.

Stafeta belasého motyla na STEFANIK
TRAIL 2016 - 10. 6.2016

Stafeta belasého motyla sa zh¢astni
aj celonarodného behu Stefanik trail
2076. Nasa Stafeta je zloZena zo sied-
mych beZcov. Su to ludia, ktori robia
osobnych asistentov, alebo sa inou
dobrovolnickou ¢innostou podielajid na
aktivitdch Organizdcie muskuldrnych
dystrofikov v SR.

Kapitdnom ndsho timu je nas dlho-
rocny priaznivec a osobny asistent Vit
Nemecek. Jeho slova tieZ vypovedaju
o tom, ¢o je hlavna idea ,behu za Bela-
sého motyla”
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»,Zastupujeme ludi, ktorym ich choro-
ba brani viest plnohodnotny aktivny
Zivot. MozZnost samostatnej fyzickej
aktivity, ktora je zdraviu prospesna,
ako jeden z najddleZitejsich faktorov
zdravého zZivotného Stylu je pre vacsi-
nu tychto ludi v risi snov. St odkazanf{
na nasu pomoc aj pri najbeznejsich Zzi-
votnych tkonoch. U¢astou na beZec-
kych pretekoch chceme zviditelnit tito
znds ma tl moznost mat svoje zdravie
vo svojich rukédch.”

Nasu Stafetu tvori 140 km a skladd sa
z tychto siedmych statocnych - Lucia
Nagyovd, Jan Rechtoris, Vit Nemecek,

Jana Pieruzkovd, Roman Gréser, Jakub

Vesperin a Rébert Juricek.
Start behu sa uskutoéni prave v Den
[udi so svalovou dystrofiou 10. jina,
23:00 hod. pod Mohylou M. R. Stefa-
nika v Brezovej pod Bradlom. Budeme
velmi radi, ak nasich bezcov povzbudite
¢i uz na trati, alebo v samotnom cieli,
ktory bude na druhy deni v Bratislave pri

soche M. R. Stefénika pred Slovenskym
narodnym mdzeom.
Dakujeme priatelia a drzime palce!

RETRO Birthday Run 2016
28.5.,10:30 hod.

Creative Bubble organizuje dna 28.méja
2016 pri prilezitosti 5.vyrocia otvore-
nia OC RETRO 1. ro¢nik RuZinovského
Sportového podujatia,,RETRO Birthday
Run” pod zastitou starostu MC RuZinov
p. Pekara.

Dospeli m6zZu absolvovat beh na pat
a desat kilometrov dlhej trati. Ide
o riadne registrovany beh, ktory sa
bude evidovat v oficidlnych vysledko-
vych tabulkéach. Jednd sa 0 5 a 10 km
beh Oc¢akavanych je az 800-1000 nad-
Sencov tohto pekného Sportu.
Hlavnym partnerom podujatia je spol.
ADIDAS, medidlnymi partnermi podu-
jatia st dennik Pravda, Radio Expres
a spol. BigMedia.

Organizatori podujatia chct dat behu
aj charitativny rozmer a podporit deti

« Takto vyzerd tricko, v ktorom moZete pobezat za Belasého motyla (grafika: Veronika Melicherova)
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a mladych [udi, ktori nemaju to Stastie
zabehat si a zaSportovat na slniecku.
Prebehne charitativna drazba, z ktorej
vytazok pojde na konto zbierky Belasy
motyl!

Do draZby darujeme rdzne zaujimavé
veci od znamych Sportovcov (podpisa-
né dresy Sportovcov, hokejka s podpi-
som, futbalové lopty, rakety - vSetko
s podpisom ich majitela), ale taktiez aj
rozne sponzorské dary od partnerov
celého poduijatia.

Organizovanie drazby bude propago-
vané na nasich strankach a vsetkych
propagacnych materialoch.

Motyliky budi ozdobou
znamych osobnosti
ajtentorok

Slovo motylik ma viac vyznamov. Okrem
krehkého lietajiceho tvora méZe byt aj
stcastou vkusného panskeho aj dam-
skeho odevu. Z dielne Katky Blagko Sve-
covej tak vznikol ndpad belasymi moty-
likmivyzdobit zndme osobnosti, ktoré
tymto gestom podporia kamparn Belasy
motyl a prostrednictvom socidlnych
sieti budi vyzyvat na podporu kampa-
ne svojich priatelov a priaznivcov.
Kedy sa dozviete, ktoré vsetky osob-
nostisa pridajd tento rok? Vypukne to
10. 6. 2016 na Den ludi so svalovou
dystrofiou. Pozorne sledujte FB profil
OeMDecka! Osobnostiz kultdry, médif
aj Sportu sa vyzdobia motylikom a na
svojom facebookovskom profile zverej-
nia fotku spolu s vyzvou, aby verejnost
podporila kampan a verejnu zbierku
zaslanim darcovskej SMS na cislo 877
v tvare: dms motyl.

« Lukas Latindk podporuje Kampaii Belasy motyl
aj tym, Ze sa odfotil s belasym motylikom z dielne
Katky Svecovej. Dakujeme! (Foto: z archivu OMDvSR)

Ako mézete podporit
verejni zbierku
Belasy motyl

Zbierka je povolend na zdklade rozhod-
nutia Ministerstva vnitra SR o povo-
leni konania verejnej zbierky ¢. SVS -
0VS3 - 2015/032502 a je povolend do
30.11.20716.

W ON-LINE NA WEBOVEJ STRANKE
www.belasymotyl.sk

Bankovym prevodom moZete prispiet

[ubovolnou sumou.

B NA CiSLO UCTU VEREJNEJ ZBIER-

KY: SK2211000000002921867476
Bankovym prevodom mozZete prispiet
[ubovolnou sumou.

B ZASLANIM DARCOVSKEJ SMS

Do konca roka 20716 mdze kazdy pri-
spiet na Gcet verejnej zbierky aj pros-
trednictvom zaslania darcovskej SMS.
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Postup je jednoduchy: vytukajte do mo-
bilu SMS s textom DMS MOTYL a poslite
na Cislo 877. Cena darcovskej SMS spra-
vy je 2 €. Prispejete fou na ndkup Spe-
cifickych pomdcok pre dystrofikov. Viac
informacii na www.darcovskasms.sk
Pozn.: Zbierka je registrovana MV SR
a realizovand prostrednictvom DMS
systému, ktory

spravuje Férum donorov. Cena DMS je
2 € vsieti operdtorov 02, Orange a Te-
lekom. So Stvrtym operdtorom ,4-ka”,
ktory je na slovenskom trhu novy, sa
zacina o podmienkach rokovat. O no-
vinkach vas budeme informovat.

B PRISPEVKOM DO POKLADNICKY

Prispiet na verejni zbierku mozZete aj

osobne hotovostou do prenosnych

POKLADNICIEK, ktoré maji na starosti

nasi oznaceni dobrovolnici, a to:

B 7. jin (utorok) 2016 pocas Koncer-
tu belasého motyla v Bratislave na
Hlavnom namesti.

M 10. jun (piatok) 2016 pocas Dna ludi
so svalovou dystrofiou v cca 60 mes-
tach Slovenska

B DOBROMAT PRE OEMDECKO

Nasu organizaciu mdzete podporit aj
prostrednictvom nakupovania cez in-
ternet. Staci, ak pri svojich online naku-
poch vyuZijete portal www.dobromat.
sk. Ndkup zaénete vyberom vasho ob-
[Gbeného zdruzZenia. Zrealizujete bezny
nékup cezinternet, pricom nezaplatite
ni¢ navyse a podporite svoje obltibené
zdruzenie.

Zatelefonovalisme
organizatorom zbierky
Belasy motyl
Uz len pardnia mame tu den ,D” - Den
[udi so svalovou dystrofiou. My v cen-
tradle sme uzv plnom nasadeni, aby sme
kampan zabezpedili po vSetkych stran-
kach. Do kampane sa opat zapojili me-
didlne zname osobnosti, preto verime,
Ze aj to pomozZe, aby ste stretli coraz
viac ludi, ktori uZ posolstvo belasého

motyla poznaju.

Clenovia, ktorym sme zatelefonovali,
patria medzi hlavné opory OMDcka pri
priprave a konani Dia ludi so svalovou
dystrofiou. Mozno prave ich slové budd
pre vas, nasich novych aj dlhodobych
¢lenov, tou spravnou motivaciou a od-
hodlate sa pridat k timu organizatorov
kampane Belasy motyl.

Ak mate zaujem pridat sa k ndm, dajte
nam o sebe vediet do nasej centraly.
Poskytneme vdm vSestrannt podporu
pri organizovani zbierky a osvety vo
vasom meste ¢i obci.

TELEFON DVIHA...

... Vierka Maludyova z Vranova nad

Toplou

So svojimi sdputnikmi a dobrovolnikmi or-
ganizujem zbierku vo Vranove nad Toplou
od roku 2009. UZ sme si ¢o to pti zbierkach
uZili - dni hortce aj chladné, dazdivé, aj také,
kedy by to clovek najradsej vzdal. Okrem
toho, Ze vsetcivieme, preco to vSetko robime,
mi nedd nespomentit si na roky, ked sme na
zbierke dostali kosik krdsnych jahdd, pizzu,
z blizkych obchodov nds obsliZili kavickou ci
¢ajom. Spominam si konkrétne na minulg rok,
ked som domov zo zbierky prisla s balenim



BELASY MOTYL | 23

krdsnych domdcich vajicok. Jedna velmi mild
starsia pani prispela pdr eurami a vzdpdti sa
ku mne vrdtila a hovori: ,Joj zlatd moja, ja
idzem od kamardtky, zavolala me na kdvu
a ja Ze nepujdzem na prdzdno. Ta mi jej za-
balila vajca, zvonim, zvonim a kamardtky
nikdze. NeuraZce se ja vdm tote vajca da-
rujem. Bo znace, pridzem domu a u kurniku
uz naloZené nové.”No co dodat, boli velmi
chutné a hlavne bio. Tym chcem povedat, Ze
na zbierku sa vzdy tesim. Na naSom stdlom
stanovisku nds uZ okoloidtici poznaju. Ludia
st velmi mili, ochotni a aj ked z mdla - dd-
vajti zo srdca a s ldskou.

... Imrich Horvath z Nitry

Ked' som sa prvy krdt rozhodol organizovat
zbierku v nasom meste, nevedel som si tpl-
ne presne predstavit, ako to celé dokdZzem
zmeneZovat. Velmi mi vSak pomohla Orga-
nizdcia muskuldrnych dystrofikov, ktord
mi dala sprdvny ndvod ako na to. Teraz, po
dsmych rokoch méZzem povedat, Ze uZ ma
ni¢ neprekvapi a na organizovanie zbierky
sa vzdy velmi tesim. Pomdhaju mi Studenti
a Skoldci a uzZ dnes viem, Ze tento rok bude-
me naozaj velkd skupinka. VZdy stretneme
milych ludi, ktori st ochotni prispiet, popy-
tajd sa a zaujimajd sa o svalovu dystrofiu.
Kedysi ddvno ndm prispel aj Miroslav Stoch,
futbalista hrajici v reprezentdcii Slovenska.
Bol to pre nds velky zdZitok.

... Daniela Zamborska z Frickoviec pri
Bardejove:

NdSmu synovi sa momentdlne zhorsil zdra-
votny stav a kedZe potrebuje intenzivnejSiu
starostlivost, neméZem sa uZ tak aktivne
podielat na zbierke ako po iné roky. Poverila
som vSak pani starostku v obci a pani riadi-
telku v miestnej Skole, ktoré mi so zbierkou

ochotne a rady poméZzu. Ludia v obci nds
uZ poznaju, su Stedrejsi ako v meste a radi
prispeji na dobri vec. Velmi sa tesime, Ze
méZeme takto sprostredkovane poméct.

... Ivana Vicianova z Jedlovych

Kostolian

Organizovania zbierky sa ztcastfiujeme uz
niekol'ko rokov a vZdy s radostou a Idskou
pomdéZeme. Peniazky, ktoré sa vyzbierajd,
idd na dobru vec a pomézu konkrétnym oso-
bdm. So zbierkou ndm pomdhaju miestne
pani ucitelky, ktoré s ochotou pustia svojich
Ziakov do ulic obce. Spolo¢ngmi silami sa
takto snazime vyzbierat Co najviac. Ludia
nds uZ registruju a kampan Belasy motgl
poznaju, comu sa velmi tesime.

Komu sme pomohli
zverejnejzbierky Belasy
motyl'vroku 2015

Ludia so svalovou dystrofiou nedoka-
Zu chodit, obratit sa na bok, napit sa
sami z pohdra a niektori z nds ani sami
dychat.

Napriek tomu tdzime byt sebestacni,
preto potrebujeme rozne Specifické
kompenzacné pomdcky. Mechanické
voziky na pohyb vdomacnosti, elektric-
ké voziky na cesty na drady, do obcho-
dovanainy pohyb v exteriéri, zdvihaky
nielen na umyvanie, polohovacie po-
stele na spanok bez bolesti, odsavacky
hlienov na bezproblémovy nadych ainé.
Stat a zdravotné poistenie nehradi
vsetky pomocky v plnej vyske. Jedinym
prijmom [udi so svalovou dystrofiou je
zvacsa invalidny déchodok, z ktorého
na ne musia doplacat niekolko sto az
tisic eur.
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Z verejnej zbierky Belasy

motyl sme v roku 2015

pomohli v 48 pripadoch

na rozne pomacky

v celkovej sume 21340,06 €.

177,44 € — doplatok na antideku-
bitnd podlozku Margite
Granecovej z Bratislavy
497,81 € — doplatok na elektricky
vozik Ing. Milade Holej
zo Ziliny #7171
1.125,00 € — doplatok na elektricky
vozik Pavlovi Rajeckému
z Lazian #9
177,44 € — doplatok na antidekubit-
nd podlozku Mgr. Alene
Hradfanskej z Bratislavy
177,44 € — doplatok na antidekubit-
nd podlozku Michalovi
Tizovi zo SpiSskej Novej
Vsi
550,00 € — na mechanicky vozik
Natalii Turcinovej zo
Zagkova
368,67 € — doplatok na opravu
elektrického vozika Lucii
Mrkvicovej z Bratislavy
54,53 € — na navlek na antidekubitny
matrac Mgr. Eve Gluchovej
z Novych Zamkov
1.400,00 € — doplatok na elektricky
vozik Daniele Lackovej
z Velkej Lomnice #11
664,90 € — na elektrocentralu pre
potreby ¢lenov OMD v SR
105,34 € — doplatok na mechanicky
vozik Lube Skvarnovej
z Rosiny

810,74 € — doplatok na mechanicky
vozik, fusak a Gchyty na
opierku Danielovi Havier-
nikovi z Nového Mesta
nad Vahom

683,73 € — doplatok na mechanicky
vozik, fusak a Gchyty
na opierku Samuelovi
Haviernikovi z Nového
Mesta nad Vdhom

730,00 € — doplatok na elektricky
vozik Katarine Takacsovej
zo Senca

320,91 € — doplatok na elektricky
vozik Silvii Petruchovej
z Bratislavy #1

262,05 € — doplatok na elektricky
vozik Viere Maludyovej
zVly$ného Zipova #10

1.000,00 € — doplatok na mechanic-

ky vozik Petrovi Osval-
dovi z Bratislavy #5
98,94 € — na opravu ovladaca k polo-
hovatelnej posteli Petrovi
Nikerlemu z Bratislavy

181,41 € — doplatok na antideku-
bitnd podlozku Zuzane
Pilarcikovej z Bratislavy

401,00 € — na batérie do elektrické-
ho vozika Margite Grane-
covej z Bratislavy

450,00 € — doplatok na mechanicky
vozik Martinovi Nemcovi
z Bratislavy

358,19 € — doplatok na elektricky
vozik Libusi Drahnakovej
z 0Oscadnice

262,05 € — doplatok na elektricky
vozik Martinovi Bencato-
vi z Pezinka
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590,00 € — na chrbtovu opierku Tibo-
rovi Kobdlovi z Bratislavy
700,00 € — doplatok na kocik Patri-
kovi Kényovi z Padaroviec
#12
250,00 € — doplatok na tGpravu
rodinného domu Domini-
kovi Stoffanovi z Drienov-
skej Novej Vsi
1.791,22 € — na elektricky vozik pre
potreby ¢lenov OMD
v SR
400,00 € — doplatok na mechanicky
vozik Michaele Balcovej
z Bratislavy #6
374,25 € — na reverzné choditko
Adriane HangurbadZovej
z Krizovej Vsi
328,72 € — doplatok na opravu
mechanického vozika
Mgr. Henriete Horvatho-
vej z Bajcu #7
532,73 € — doplatok na mechanic-
ky vozik Mgr. Henriete
Horvathovej z Bajcu
546,18 € — na ndjazdové rampy
Luboslave Skvarnovej
z Rosiny #3
697,04 € — doplatok na elektricky
vozik Darine Spilkovej
z Piestan
73,27 € — doplatok na sedacku
vanovi Darine Spilkovej
z Piestan
54,80 € — na opravu mechanické-
ho vozika Lydii Lazovej
z Plchova
300,00 € — na elektricky skdter Tibo-
rovi Oszimu z Kolarova
344,00 € — doplatok na opravu scho-
diskového vytahu Eve

Susienkovej z Lehoty pod
Vtacnikom #8
240,00 € — na mechanicky vozik
a antidekubitny matrac
pre potreby ¢lenov OMD
v SR
1.400,00 € — doplatok na elektricky
vozik Danielovi Havier-
nikovi z Nového Mesta
nad Vahom #4
321,18 € — na najazdové rampy Da-
nielovi Haviernikovi z No-
vého Mesta nad Vdhom
100,00 € — doplatok na mechanicky
vozik Lucii Ludwigh Cintu-
lovej z Plaveckého Stvrtka
598,20 € — na mechanicky vozik
Libusi Drahnakovej
z Oscadnice
75,00 € — doplatok na opravu
bidetu Marii Labasovej
z Bratislavy
242,00 € — na tGpravu mechanického
vozika Tomasovi Rybnika-
rovi zo Skalice
49,00 € — doplatok na mechanicky
vozik Ivete Mindrikovej
zTrencina
50,23 € — doplatok na elektricky
zdvihak Martinovi Benca-
tovi z Pezinka
326,94 € — doplatok na opravu elek-
trického vozika Frantis-
kovi Fabrymu zo Zikavy
97,71 € — doplatok na opravu elek-
trického vozika Stefanovi
Vréblikovi z Presova
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Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR dakuje
vSetkym prispievatelom

a dobrovolnym darcom

za podporu a pomoc.

#1
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PODAKOVANIA OD CLENOV

Napisalinam -
podakovania od clenov

Dobry deri, ndjazdové rampy, ktoré boli
uhradené zo zbierky, mdm uZ doma! Hned,
ked'to bude mozné, poslem fotografie, teraz
mdme strasne vela snehu ;) ESte raz by som
sa vdm chcela za vsetko podakovat.

S laskou a tictou Katarina Ligacova

Rdd by som podakoval Vijkonnému vgboru
OMD v SR za schvdlenie mojej Ziadosti zo
zbierky Belasy motyl o poskytnutie prispev-
ku na zaktpenie batérii do starsieho elek-
trického vozika. Tento vozik, aj ked'je uz 14
rokov stary, je mi velmi osozny, nakolko sa
zmesti do batoZinového priestoru osobného
auta. Je mi velmi ndpomocny aj pri ndku-
poch, Sportovijch a kultdrnych podujatiach
a ostatnych aktivitdch. Zdravotnd poistoviia
mi zamietla prispevok na opravu pomdcky
s odévodnenim revizneho lekdra, Ze vozik
je staryg a vyradili ho. Pracovnicka ZP bola
vSak velmi ochotnd a ustretovd a sama mi
navrhla, aby som si podal Ziadost o novy
vozik, no s pripomienkou, Ze moja Ziadost ne-
musi byt schvdlend. KedZe som bol s vozikom

spokojny, odporucila mi zaobstarat si doriho
batérie s nddejou, Ze sa situdcia v nasom
zdravotnictve zlepsi. Co sa tjka kampane
Belasy motgl, posledné rocniky som sa za-
pdjal hlavne kvdli osvete. Aby spolocnost ve-
dela, Ze sme tu. Pomdct nie len ndm, ¢lenom,
ale aj ostatnej verejnosti, ktord potrebuje
informdcie o ochoreniach svalov. Este raz
vdaka za poskytnuty prispevok a prajem
vdm vela vytrvalosti do dalSej prdce.
Srdecne zdravi Imrich Horvath

Pekny deri OeMDeckdri, dakujeme vdm
velmi krdsne za poskytnutie prispevku pre
Nicolasa na opierku chrbta TARTA z firmy
Letmo. Nesmierne dakujeme za pomoc pre
ndsho Nica.

S pozdravom rodicia Pecarovci

VdZeni clenovia vijboru OMD v SR, chcem
sa vam srdecne podakovat za poskytnutie
financnej pomoci pri kiipe novych batérii
do méjho vozika v roku 20715. Nebolo to
prvy krdt, uz predtym ste mi pomobhli pri
doplatku za antidekubitnd sedacku. Vdam, ale
aj vSetkym ludom, ktori sa zasliZili o vynos
z0 zbierky, chcem okrem vdaky vyslovit aj
prianie zdravia, Stastia a pocit spokojnosti,
ktory prdvom zaZivate pri kaZdej odozve
od clenov, ktorym ste ulahcili Zivot s po-
stihnutim. Verim, Ze aj v roku 20716 budete
mat dost sil a dobrijch ndpadov na bohattu
¢innost ndsho OeMDecka.

S pozdravom Margita Granecova

Milé OMD, ani neviem, ¢o mdm napisat, ¢o
som tak dojatd od Stastia. Pomohli ste mi
pri schvdleni vozika, tieZ aj sprostredkovat
prezidentski pomoc. Ani tomu neméZem
uverit. Patri vam moja obrovskd vdaka.
Iveta Minarikova
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Mili nasi 0OeMDdci, chceme sa vdm velmi
pekne podakovat za vasu obetavt sluzbu,
ktoru pre nds robite s Gsmevom a nadhla-
dom. Prajeme vdm do nového roka mnoho
energie aj paliva, aby ste mohli znovu na-
Startovani ficat naplno a vitazit nad byro-
kraciou, paragrafmi, bariérami fyzickgmi aj
mentdlnymi, a aby ste mali ¢as aj na obycaj-
ny Zivot pIny ldsky, porozumenia a drobngch
aj velkych radosti. V tom vSetkom vdm Pdn
Boh pomdhai.

Vasi fandovia Pivkovci

Mili 0OeMDdci, chcem sa vém podakovat za
vsetko Co robite nie len pre miia, ale pre
vsetkgch, ktori vasu pomoc potrebujd. Od-
kedy pomdham na prdcach s Ozvenou a som
vdaka tomu v kontakte s r6znymi ¢clenmi
po celom Slovensku, zacala som si este viac
uvedomovat to, akd déleZitd a potrebnd je
prdca, ktorti robite. Dakujem vdm za to, Ze
sa medzi vami méZzem citit ako doma, ako
v jednej velkej rodine, ktord si pomdha vZdy,
ked'to potrebuje. Vdzim si to a som vdacnd

za kazdého jedného z vds.
Pekny deii a vela ismevu prajem,
Natadlia Turcinova

Citam Ozvenu 4/20715, ktord je bohatd na
LZivotné prejavy” ndsho OMD. Citim potrebu
vyjadrit vdaku a vdacnost VV na Cele s Andy.
Vasa ochota ddvat a robit nieco pre druhgch
sa stala pritaZlivou a oslovujicou i pre ludi,
s ktorymi prichddzate do styku a tieZ at-
mosféra peknyjch vzdjomnych vztahov azda
neraz otvori srdce inyjch a urobi z nich do-
norov i sponzorov. Oslovuje ma ndpaditost

mnohgch aktivit a akcii.
Lydia Lazorikova

Z NASEJ CINNOSTI

Kde smeboliacosme
robili?
16.A17.2.2016 - PROFESIA DAY 'S
VYSTAVISKO INCHEBA

Opéat sme mali moZnost zGcastnit sa
zndmeho veltrhu prace a oboznamit
[udi s moznostou stat sa osobnym
asistentom. Ndvstevnikom sme roz-
davaliletaciky a osobne ich informovali
o tejto forme brigddy. Robili sme tiez
individudlne pohovory. Dakujeme velmi
pekne hlavne Zuzke Kanuchovej a Pet-
ke Novakovej za mozZnost ztcastnit sa
na tomto skvelom podujati a tieZ za
ich starostlivost a skvely pristup. Da-
kujeme patri aj nasim GZasnym dobro-
volnikom Lubikovi a Petke, ktori ndm
pomdhali pocas tychto dni. Prijemna
atmosféra, fajn ludia a plno novych za-
Zitkov = Profesia Day’s 2016.

10.3.2016 - BRATISLAVSKY
SAMOSPRAVNY KRAJ -

OSOBNAASISTENCIA
Na zaklade pozvania Oddelenia social-
nej pomoci z BSK sme pripravili seminar
o osobnej asistencii pre prijimatelov
socidlnych sluZieb - [udia so zdravot-
nym postihnutim, ich pribuznych a pra-
covnikov v priamej préci s prijimatel-
mi v zariadeniach socidlnych sluZieb.
Necakane vela ludi, ktori sa zaujimali
0 osobnd asistenciu, milé prijatie zo
strany BSK, kolegidlny pristup od spolu
prednagajicich z UPSVaRu, motivujd-
ce osobné pribehy uzivatelov osobnej
asistencie - to je vysledok. A ak by sa
nazaklade pocutého avideného aspon
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« OMDécko na Profesia days.
Aj tu sme hladali nové
—— s posily osobnych asistentov
. (foto: archiv Profesia days)
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« Semindr doplnili Zivotné
skisenosti uZivatelov
osobnej asistencie (foto:
z archivu OMD v SR)

« Dobry trh aj s nasim
OMDéckom. Aj tu sme
prezentovali svoje aktivity
a aktivne hladali novych
osobnych asistentov (foto:
z archivu OMD v SR)
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jeden ¢lovek s postihnutim rozhodol
pre osobnu asistenciu, nasa snaha ne-
bola marna! Za OMD v SR prednasali:
Andrea Madunovd, Alena Hradnanska,
Jozef Blazek, skisenosti uzivatelov
osobnej asistencie sprostredkovali
Maria Labasova a Adam Burianek.

20.4.2016 - PEDAGOGICKA
FAKULTA UK BRATISLAVA,

STUDENTISOCIALNEJ PRACE
Informacie o osobnej asistencii sme
priniesli Studentom socialnej prace na
Pedagogickej fakulte UK. Cielom bolo
oboznamit studentov o tejto forme
pomoci ale aj ziskat novych osobnych
asistentov. Uvidime, ¢ sme zaujali. Stu-
denti si okrem prezentacie pozreli aj
film Asistujem, teda som. Prednasajdci:
Alena Hradnanskd a Jozef Blazek.

23.4.2016-DOBRY TRH,
JAKUBOVO NAM., BRATISLAVA

Dobry trh je vzZdy velmi mild akcia a jeho
dalSie vydanie nebolo iné. Sobotné po-
poludnie 23.4. sme za zisli pod modrym
stankom, kde sme okoloidicim pond-
kali moznost zahrat si Sach, odniest
si niektoré pekné veci z ndsho stanku
a tiez sme ich informovali o osobnej
asistencii a inych aktivitdch nasho
zdruZenia. V naSom modrom stanku
sa zastavilo mnoZstvo zndmych aj ne-
znamych ludi, ktori znasobili prijemny
pocit z celého podujatia. Sme velmi
radi, Ze sme mohli byt aj my stcastou
tejto vybornej atmosféry. Dakujeme
vSetkym nasim skvelym dobrovolnikom,
ktori boli s nami pocas tohto prijem-
ného dna.

26.4.2016 - PEDAGOGICKA
FAKULTA UK BRATISLAVA,
STUDENTISPECIALNEJ
PEDAGOGIKY

V spolupréci s Katedrou Specialnej
pedagogiky, konkrétne s Doc. PaedDr.
Teréziou Harcarikovou, PhD. sa usku-
tocnil dalsi semindr o osobnej asistencii
pre Studentov. Tento krat prednasali
Andrea Madunova a Jozef Blazek.

3.5.2016 - CENTRUM PODPORY
STUDENTOV SO SPECIFICKYMI
POTREBAMI - UK BRATISLAVA

Buddci Studenti Univerzity Komenské-
ho, stredoskolaci so zdravotnym po-
stihnutim sivypoculirézne informacie
na tému: osobna asistencia, pefiazné
prispevky na kompenzdciu zdravot-
ného postihnutia, sluzby a podpora
Studentov so zdravotnym postihnu-
tim, poradenstvo pri podavani Ziados-
ti. Sustredenie uz pravidelne organi-
zuje Centrum podpory Studentov so
Specifickymi potrebami na Univerzite
Komenského v Bratislave v spolupraci
s neziskovou organizaciou EPIC. Medzi
prednasajlcimi boli za OMD v SR Tibor
Kobol a Jozef Blazek.
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DUDINCE NAMIESTO PIESTAN

Dudince namiesto
Piestan

Mili ¢lenovia,

ako iste viete, celoslovenské stretnutie
¢lenov OMD nebude méct byt organi-
zované v Piestanoch, pretoze zvysok
hotela odkipilo rehabilitacné centrum
Adeli. Pokdsili sme sa preto najst adek-
vatnu nahradu.

Nebolo jednoduché ndjst hotel, kto-
ry by spiiial véetky nase poZiadavky
ohladne kapacity, bezbariérovosti, ceny,
spolocenskej miestnosti a mnohé iné.
Ciasto¢ne sa preto budeme musiet
prisposobit ponuke, aka je na Sloven-
sku. Najviac sa ndm pozdavajud hotely,
ktoré tvoria stcast kipelov Dudince -
liecebné domy Smaragd, Rubin a hotel
Mineral.

Vacsina ubytovanych by bola v Sma-
ragde, kde sa nachddza aj spolocen-
skd sdla a je tu osem bezbariérovych
izieb (po 2 na kazdom poschodf). Na
kazdom poschodi by sme radi nechali
jednu bezbariérovi izbu neobsadend,
aby ju mohli vyuZzivat ludia z daného
poschodia, ktori sa do svojej kipelne
nevojdu. Takéto spolo¢né bezbariérové
izby budd mat Cipovi kartu na otvara-
nie dveri umiestnend na recepcii, kde
ju bude potrebné vzdy vratit. Ostatné
izby v Smaragde tiez disponuju zrekon-
Struovanou bezbariérovou kipelTiou,
avSak s povodnymi Gzkymi dverami.
Bezbariérové wc ndjdete aj na prizemf
prispoloc¢enskej miestnosti. Okrem wc
je na prizemi aj jedélen pre ubytova-
nych v rdmci objektu Smaragd. Prave
v spominanom objekte funguji dva
vel'ké vytahy.

Kipelny dom Rubin je so Smaragdom
prepojeny sklenenou chodbou. Nacha-
dzasatu bar, kaviaren a r6zne proceddu-
ry. Je tu dalSich osem bezbariérovych
izieb, jedalen a Styri vytahy, z ktorych
len dva st pouzitelné pre vstup na vozi-
ku. Na prizemi hned'vedla baru je opat
bezbariérové wc pristupné vsetkym.

V hoteli Minerdl, ktory sa nachddza
cca 450 metrov od kipelného domu
Smaragd sa nachadza este jedna bez-
bariérovd izba. Stravu by mali Gicastnici
priamo tam.

Vacsinaizieb je dvojlozkovych, niektoré
sl jednol6zkové a v Smaragde sa na-
chadzaju styri apartmany po dve dvoj-
[6Zkové izby. Problémom je vSak opat
kipelfia a wc s tzkymi dverami. Tieto
izby by sme radi rezervovali pre tych,
ktori potrebujd byt naizbe spolu.
Délezité je spomendit, ze kdpelné domy,
v ktorych budeme ubytovani, st zdra-
votnickym zariadenim, kde maiju ludia
liecenie hradené zdravotnou poistov-
nou. Preto je nutné dodrziavat noc¢ny
klfud, ktory plati od 22-hej hodiny. Po
tomto Case Zial nebudeme méct v spo-
lo¢enskej miestnosti pdstat hudbu. Ve-
rime, Ze to pre zlicastnenych nebude
problém a Ze sa vSetci zabavia pri ne-
hluénych Cinnostiach ¢i rozhovoroch.
Kto by mal zaujem o hluénejsiu zdba-
vu, urcite ju nadjde v podnikoch mimo
nasich hotelov. No¢ny klud a nehluc¢né
spravanie treba vSak dodrzat aj pri na-
vrate naizbu.

Vyhodou st volné vstupy do vnitorné-
ho aj vonkajSieho bazéna, ktoré vsak
nedisponuju zdvihacou stoli¢kou. Zau-
jemcovia o procedury si mézu doobjed-
nat napriklad vanovy kipel' v minerélnej
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« Priestory v Dudinciach, jedna z izieb (foto:
z archivu OMD v SR)

« Lie¢ebny dom Smaragd - Dudince (foto:
z archivu OMD v SR)

vode (disponujd vanou so zdvihdkom)
a rozne iné. Pred vacsinou proceddr
je potrebné absolvovat lekarsku pre-
hliadku priamo v hoteli. Zdujem o spo-
minané proceddry je dolezité nahlasit
najneskor pri prichode. Bez lekarskej
prehliadky moZete absolvovat napri-
klad masaz.

V bezprostrednej blizkosti hotela sa na-
chadza prijemny parcik, kde si moZete
do svojich flias nabrat mineralnu vodu.
Kontraindikdcie na pitné kiry dudinskej
mineralnejvody prakticky nie st ziadne.
Dolezité je ale pripoment, ze vzhla-
dom na vysokd koncentraciu sodika je
nutna opatrnost jej pitia pri srdcovo-
-cievnych ochoreniach a ochoreniach

obliciek. V tychto pripadoch je nutné
si postrazit mnozstvo prijatého sodika
zmineralnej vody a zo stravy.

Verime, Ze sa vdm nové priestory pre
nase celoslovenské stretnutie budd pa-
Cit a Ze sa budete citit prijemne. Tesime
sanavds6.-9.10.2076!

Zaujemcovia o Celoslovenské stretnu-
tie clenov OMD v SR ndjdu prihlasku na
zaverecnych stranach Ozveny, v kto-
rej prosim uvedte Sirku vasho vozika,
aby sme vam mobhli pridelit izby ¢o
najlepsie.

Zucastnite sanasich
letnych pobytov

Pocas leta organizujeme Sest pobytoy,
z ktorych Styri majd uz dnes svojich
Gcastnikovzndmych. Preto vds pozyva-
me na dalSie dva pobyty, na ktorych vas
taktiez ¢aka kopec zdbavy a oddychu
bez obmedzenia veku.

B LETNY OZDRAVNY POBYT

Termin: 11. jul - 18. jul

Miesto: Chemes, Zemplinska Sirava
Letny ozdravny pobyt pre ¢lenov bez
rozdielu veku, spojeny s rehabilitaciou
v krasnom prostredi Zemplinskej Siravy.

B TVORIVY LETNY TABOR

Termin: 17. - 24. jul

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Milovnicileta, pohody, tvorenia a zdba-
vy od 17. - 24. jdla 20716 sa mdzete tesit
na dal3i ro¢nik TVORIVEHO TABORA
v krdsnom prostredi Duchonky v pen-
zidne Slniecko. Tento rok sme si pre
vas pripravili tanecno-relaxacné zazitky,




« leto plné zaZitkov vas ¢aka na Tvorivom tabore
na Duchonke (foto: Veronika Melicherova)

tvorenie v prirode, naucime sa pliest
z papiera, plstit a vytvorime si vlast-
nd mandalu. TieZ si zahrdme rozne hry,
hadanky, hudobny kviz, prejdeme sa
prirodou. Pocas velkého tepla sa osvie-
Zime nanukmi a zaSantime si v bazéne.
Pre intelektudlov mame pocas tohto
stretnutia pripraveny uz 11. ro¢nik Sa-
chového turnaja Memorial Jozka Krala.
Toto vietko a eSte ovela viac vdm bude
sprijemnovat aj nase rddio Ozvena so
svojimi hitmi. Mdme sa na Co tesit 2)
Cakame na vase prihlagky!

Zdujemcovia o tieto pobyty méZu vyplnit
ndvratku, ktord sa nachddza na zdverecnych
strandch Ozveny.

Predstavujeme nasich
dobrovolnikov

V tejto rubrike vam pravidelne pred-
stavujeme nasich dobrovolnikov, ktori
nam ochotne a nezistne prepozicaju
svoj ¢as a pomdhajd nam pri orga-
nizovani kampane Belasy motyl, pri
pripravach letnych pobytov a Sporto-
vych podujati alebo pri beznych kan-
celdrskych pracach priamo v centrale.

Aktivit a podujati, ktoré spoloc¢ne pri-
pravujeme je mnoho a vsetky st velmi
zaujimavé. Napriklad peknd grafiku pre
nas pripravuje sympaticka Alexandra.
Aby sme Alexandru lepSie spoznali, tro-
chu sme ju vyspovedali.

Alexandra, co by si o sebe rada pove-
dala tym, ktori ta este nepoznaju?
Pisat o sebe je naozaj naroc¢né, no as-
pon v skratke: pracujem v oblasti oba-
lového dizajnu, a ked mi to pracovné
vytazenie dovoli, obcas vytvaram pro-
pagacné alebo informacné materialy
pre OMD. Beriem to ako dar, Ze mam
moznost vypomdct tam, kde je to na-
ozaj potrebné.

€o alebo kto ta priviedol do
OeMDecka?

Kto iny, ked nie kamaratsky Jozko Bla-
Zek, ktory pozna tych spravnych ludi
a ma pre nich pripravené tie spravne
dlohy 3

Na ktorych projektoch si s OeMDec-
kom spolupracovala?

Pripravovala som viacero grafickych
podkladov pre niektoré z podujati, kto-
ré organizuje OMD. Spominam si na boc-
cia kalendér, plagat na Sachovy a boccia
turnaj a tiez plagat k 15. a 16. rocniku
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zbierky. Najvacsou vyzvou a velmi pek-
nou pracou bol desatmetrovy banner,
vytvoreny z detskych vytvarnych préac
vramci sitaze Kridla fantazie 2015.

Co rada robis vo volnom ¢ase?

Vo volnom ¢ase velmi rada fotim, cvi-
¢im jogu, ,turistikujem”, rada spozna-
vam nové miesta, ludi a chodim na
cyklovylety.

Facebookovska skupina
Gettpal - aktivni
pomahadiajpartaci

Aj vdaka putavej grafike, ktord Alexan-
dra vytvori, st nase akcie a podujatia
plné milych a prijemnych ludi, medzi
ktorych urcite patria aj priaznivci skupi-
ny Gettpal. Tato skupina spaja zndmych,
ale i nezndmych [udfi pri spolo¢nych ak-
tivitach, akymi st navsteva kina, kon-
certu, Ci len absolvovanie kratkej pre-
chadzky. Medzi tieto aktivity vSak patri
aj nezistna pomoc nasmu OeMDécku,
ktord zaujima Corazviac ,Gettpalakov”.

Medzi nimi mame totiz spojku - nasu
mild, dlhoroénd dobrovolni¢ku Moni-
ku Moravcikovd, ktora vzdy zalarmu-
je dobrych ludi v Gettpal-e a privedie
ich k nam. Inak tomu nebolo ani pocas
vianocnej kapustnice, na Dobrom trhu,
¢i pocas dobrovolnickej brigady, kedy
balime nasu-vasu Ozvenu a posielame
jukvam domov.

Okrem dobrovolnickych aktivit sa
modzete zlGcastnit mnozstva dalSich
zaujimavych podujati a udalosti, kto-
ré Gettpal organizuje. Radi a ¢asto sa
ich zG¢astnuju aj nasi kamarati z radov
vozickarov a spolocnost tychto milych
[udfi si velmi pochvaluju:

Ilvo Palenik: Ti, o ma poznajd, vedia, Ze
velmi rdd spozndvam novych ludi, a Ze som
za kazdu akciu a pdrty. Preto ma velmi po-
tesila novd skupina na Facebooku, ktord
tvrdila, Ze ddva dohromady ludi so spoloc-
ngmi konickami. Zdcastnil som sa eventu,
ktorg vital novgch ¢lenov v skupine a dnes
méZem povedat, Ze nelutujem. Pri stole sme
sa stretli vgbornd partia, s ktorou dodnes

« jedna z Gettpalackych pomocnych aktivit - balenie
Ozveny (foto: z archivu OMD v SR)
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chodievam do kina, na obed alebo kdekolvek
inde. Som rdd, Ze skupina Gettpal spdja ludi,
ktory by sa inak mozno nikdy nespoznali.
Martin Dait: O skupine Gettpal som sa
dozvedel z Facebooku. Zicastnil som sa
aktivity, pocas ktorej som sa naucil, ako
odbdrat strach z prvotného kontaktu orga-
nizovanou formou. Akcia bola super, pokecal
som s mnoZstvom ludi, a ked budem mat
viac Casu, urcite sa znova zucastnim. Tak-
Ze ludia, nesedte doma, ale utekajte von
a spozndvajte novych ludi, ktori vds vedia
obohatit o nieco nové.

Viac o Gettpal-e sa dozviete na
www.gettpal.sk alebo na Face-

booku vo verejnej skupine Gettpal
Bratislava.

Dakujeme Sikovnej Alexandre
avsetkym Gettpalakom - Monike,
Mirke, Katke, Matke, Lucke, Anke,
Alici, Janke, Vladovi, Matovi, Marike,
Dianke a dal$im, za vasu nezistnu
pomoc pri nasich aktivitach. Vel'mi si
to vazime, bez vas by to neslo!

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovor
s MichaelouBalcovou

Usmievava mlada ddma Miska Balcova
patri medzi nasich novsich ¢lenov, no
za svoje kratke ¢lenské tGcinkovanie sa
stihla zGéastnit uz mnohych OeMDéc-
kych aktivit. Pravidelne ndm pomaha
so zbierkou pocas Dia ludi so svalo-
vou dystrofiou, Studuje na Ekonomic-
kej univerzite v Bratislave a popritom
vSetkom stiha este aj Gspesne repre-
zentovat Slovensko v hre boccia. O tom

a o mnohom dalSom ndm porozprava
viac v nasledujicom rozhovore.

Miska, co by si rada o sebe povedala
tym, ktori ta eSte nepoznaju?

Voldam sa Michaela Balcova, mam 20 ro-
kov, pochddzam z Popradu, avSak uz
devat rokov Zijem v Bratislave, kde Stu-
dujem aj Sportujem. UZ sedem rokov
sa venujem Sportu boccia a od roku
2014 som zaradend do reprezentdcie
Slovenskej republiky.

Co povaZujes za svoj najvicsi $portovy
tspech?

Zanajvacsi ispech povaZzujemv prvom
rade moje zaradenie do reprezentacné-
ho timu a neskor prvé miesto na Maj-
strovstvach Eurépy v Londyne 2015
v kategérii pary BC4 spolu s mojimi
parovymi kolegami Samuelom Andrej-
&ikom a Rébertom Durkovi¢om.

Paralympiada v Rio de Janeiro je

za dverami. Ako sa na toto svetové
podujatie pripravujes?

Momentadlne je to velmi ndro¢né, no
zato krasne obdobie mojho Zivota. Pra-
videlne trénujeme 2-3 krat do tyzdna
po Styri hodiny. To je popri mojom Stu-
dijnom Zivote sice velmi naroc¢né, no
uzivam si to. Okrem toho naberame
nové skisenosti na medzindrodnych
turnajoch, ktorych je tento rok naozaj
vela.

Mo6jmu Zenskému ocku neunikli tvoje
krasne nalakované nechty s moti-
vom slovenskej trikoléry, ktoré ta
zdobili pocas svetového pohara

v bocci World Open Canada. Chystas
sa takto ,vystrojit” aj do Ria? Mozno



je to dobry sp6sob ako odzbrojit
stipera:)

Prvykrat som si podobné nechty dala
spravit na Majstrovstva Eurépy v Lon-
dyne, kde sme vyhrali zlato a odvtedy
som sa rozhodla, Ze to bude moj ritual
na kazdy dalsi medzinarodny turnaj.
Takze urcite nieco podobné vymyslim
ajdoRia:)

Kto je pre teba najvd¢sou oporou na
ceste za Sportovymi tispechmi?
Velkou oporou mi je celd moja rodi-
na, priatel, ale velkd podporu citim aj
od trénera a celého reprezentacného
timu, ktori mi pomahaju zvladat stres
na velkych podujatiach v zahranici. Sa
to pre mna este stale nové skisenosti,
takZe ich podporu velmi potrebujem.
Velmipekne im za to vSetkym dakujem,
cenim si to.

Boccia ti urcite zabera mnoho casu.
Ked vsak nejaky ¢as nazvys zostane,
ako ho najradsej vyuzijes?

Najradsej trdvim svojvolny ¢as s priate-
[om na vyletoch a na dobrych koncetr-
toch, ktori si radi doprajeme, ked' sa
chceme zabavit a oddychnut si. Volné
chvile vSak velmi rada travim aj s mojou
rodinou a najma s mojimi dvoma maly-
mi bratmi, ktori sti pre mna vsetkym.

Akl mas najradsej hudbu, jedlo, kra-

jinu a film?

Co sa hudby tyka, nemam obltibeného
Ziadneho konkrétneho umelca. Mam
ale rada hudbu, ktord ma vie motivo-
vat a spravit mi dobri néladu. Kedze
som rodacka spod Tatier, milujem bryn-
dzové halusky a pirohy. Medzi moje

NS

« Migka Balcovd so svojimi bratmi MiSkom a Petkom
(foto: Peter Balco)

« Kreativna nechtova dizajnérka vytvorila Miske
takyto krdsny ,suvenir” na svetovy pohar v Kanade.
(foto: Michaela Balcovad)
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obltbené krajiny patri Franctzsko, sni-
vam o navsteve Pariza:) Az krajin, ktoré
som doteraz navstivila, sa mi najviac
pacilo v Portugalsku. Z filmovych no-
viniek ma ocaril film StaZista v hlavnej
Glohe s Robertom De Nirom, ktory som
si v kine pozrela hned dva krat. A tak-
tieZ som velkad milovnicka rozpravok
a Harryho Pottera:)

Dakujeme Miske Balcovej za mily roz-
hovor. Prajeme mnoho dalSich Sporto-
vych Gspechov a drzime silno paste do
nasledujicich zapasov, hlavne tych na
paralympidde v Rio de Janeiro.

ROZHOVOR VIEDLA NATALIA TURCINOVA

Rodiciarodicom

Aj v dalSom ¢isle Ozveny vam prina-
Same oblibend rubriku ,Rodicia rodi-
¢om”. Prostrednictvom nej vdm pravi-
delne predstavujeme rodiny, v ktorych
Zije dieta so svalovou dystrofiou. Ten-
to krat sme sa porozpravali s rodinou
Zamborskych, ktora Zije v malej obci
Frickovce pri Bardejove. Sympaticka
mamina Daniela ndm o svojej rodine
prezradiviac v nasledujlcich riadkoch.

Pani Daniela, prezradte nam nieco

o sebe a o svojej rodine?

Sme pekna patclenna rodinka. Doma
vSak byvame uz len traja, pretoze dcé-
ra sa vydala a dalsi syn pracuje a byva
v zahranici. Manzel je pracovne velmi
vytaZeny, a preto som najcastejsie
doma sama so synom Lukdskom (26),
o ktorého sa s laskou staram.

Kedy bolo Lukaskovi diagnostikova-
né nervovosvalové ochorenie?

Zacalo sato vtedy, ked zacal chodit do
prvého rocnika. Pani ucitelky si vsimli,
Ze ma problém s chodzou, na telesnej
vychove nevedel skdkat a bol pomalsi
ako jeho rovesnici. Preto sme absol-
vovali vySetrenia u ortopéda, ktory
tvrdil, Ze vSetko je v poriadku a jeho
problémy spdsobuje len to, Ze je ,gu-
[atejsi”. O rok neskdér som sa vsak opat
rozpravala s triednou pani ucitelkou,
ktorej sa stav nepozddval a tak sme
vySetrenia opakovali. Presli sme od or-
topéda k neurolégovi az na diagnostiku
genetiky do Bratislavy, kde bolo ocho-
renie potvrdené.

V poslednych mesiacoch sa syno-
vi zhorsil zdravotny stav. Co tomu
predchadzalo?

Zdravotny stav sa nam zacal vyraznejsie
zhorSovat od minulych Vianoc. Lukas-
kovi sa vzdy tazsie dychalo, no jedného
vecera to bolo také zIé, Ze sme museli
zavolat zachranku. Vtedy sme zistili, ze
md slabé okyslic¢enie krvi, ktoré tazkos-
ti s dychanim spdsobovalo. Zachranka
ndm ho zobrala do nemocnice, kde
takmer skolaboval a dostal sa do ma-
lej komy. Potom, ako sa prebral, nam
lekari nedévali velkd nadej na Zivot, no
Lukasko sa k Zivotu prebral a chcel bojo-
vat. Boli sme velmi Stastniarychlo sme
zacali zhanat dychaci pristroj.

Zohnat narychlo dychaci pristroj
urcite nebolo jednoduché. Kto vam
vtedy pomohol?

S primdrom nemocnice sa spociatku
vobec nedalo spolupracovat. Neustale
mal reci o tom, Ze toto uz je Lukaskov
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koniec a nema vyznam riesit dychaci
pristroj. Nedali sme sa a obréatili sme
sa navasu organizdciu, ktora nam sku-
toc¢ne velmi pomohla. Dokonca ndm
chcela zaobstarat dychaci pristroj, no
nebolo to nakoniec potrebné, pretoze
ten sa nam podarilo ziskat sprostredko-
vane cez pani doktorku na pneumoldgii
v KoSiciach. Aj na fiu nds odkdazala vasa
organizdcia, preto sa chceme zo srdca
podakovat za podporu a pomoc.

Ako to zvladate? Kto je vdm oporou

v tazkych chvilach?

Spociatku mi bola oporou hlavne moja
dcéra, ktord mi s Lukaskom pomahala.
Teraz uZ nie je doma a manZel je neusta-
le v préci, preto som odkazana sama
na seba. Pre mfia momentalne svet
naokolo neexistuje. NajdolezZitejsi je
on, Lukasko. Vel'kd radost do Zivota mi
ale prindsajd moje dve vnicatka, ktoré
sl veselé, vySantime sa spolu a hlav-
ne odvedi pozornost od kazdodennych
starosti.

Co ako rodinka najradsej robievate
spolocne?

Odkedy sa Lukasko stal leziacim pa-
cientom, vonku ¢asto nechodievame.
Vybavujeme si véak polohovaci vozik,
pretoZe sa blizi leto a chceme sa ist
opat poprechadzat na slniecko, lebo
to robievame spolu najradsej. Lukasko
ma rad pocitac, televizor. Momentalne
Zije majstrovstvami sveta v hokeji, po-
zerd vSetky zapasy. Okrem hokeja si rad
pozrie vSetky iné Sportové podujatia
- tenis, futbal, tesi sa na olympiadu. Ja
velmi rada vySivam obrazy, ¢itam knihy

a ked'sa d3, realizujem sa vo svojej za-
hradke, ktord mame hned pri dome.
Co by ste odkazali daldim rodi¢om detf
so svalovou dystrofiou?
Vsetkym rodicom, ktori sa staraju
o svoje zdravotne tazko postihnuté
deti, by som odkazala, aby mali velkd
trpezlivost. Sd to nase deti, ktoré [iG-
bime, a preto musime priniest obetu
a venovat im svoj cas, silu a hlavne
[dsku. Ni¢ s tym neurobime, zlfat sa
neoplati, treba to brat tak, ako to je
a musime ist dalej.
Velmi pekne dakujeme za Vas cas a pri-
jemny rozhovor. Celej rodinke prajeme
mnoho zdravia a prijemnych spolo¢-
nych chvil. ) ) )
ROZHOVOR VIEDLA NATALIA TURCINOVA

SPOLOCENSKA RUBRIKA

~OMDvVSRjeakojedna
velkarodina.”

Blahoselime jubilant

Nech Vds ldska stdle hreje

Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre slizZi,
Nech srdce md vsetko po com tuzi.

Od jdla do septembra 2016 oslavia
okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:
20. vyrocie:
Samuel Andrejcik zo Sniny
30. vyrocie:
Martin Burian z Myjavy,
Marta Dugova z Myjavy,
40. vyrocie:
Katarina Albertova z Dubnice nad
Vahom,
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Blanka Pecarova, mamine Nikolasa
z Bratislavy,
50. vgrocie:
lveta Mindrikova z Trencina,
Pavel Masaryk zo Zdhorskej Vsi,
60. vgrocie:
Jozef Hepner z Poruby.

Predstavujemenovgcl
clenou

Vilko a maminu Ing. Katarina
Foltynova z Bratislavy,

Ivona Ackerlova z Gbiel,

Bc. Martin Hubcej z Vranova nad
Toplou,

PhDr., Mgr. Eva Olachova z Trnavy,

Ing. Lubor Labaj zo Zubrohlavy,

Robko a mamina Renata Vaskova
z Kosic,

Janka Truhlikova Prekopova
z Cachtic

Qpustilings

Mikulds Selmek z Martina.
NavZdy zostanes v nasich srdciach.

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Cezbariéry

Odmali¢ka je odkazana na vozik. Na-
priek tomu skoncila strednd umeleckd
Skolu a jej Zivot vdaka dobrym ludom
ziskal novy rozmer.

Osud sa s Vierkou Hriridkovou (20) ne-
maznal. Ked mala rok, lekari oznamili
jej mame hrozna diagnézu: dievéatko
m4d svalovi atrofiu a nebude chodit. Od-
vtedy sa neodmyslitelnou sicastou jej
Zivota stal invalidny vozik. Postupne
sa jej krivila chrbtica, oslabovali svaly.
Nastastie, rukami a prstami moze chy-
bat, aj ked' mdich slabé. O svojejvaznej
chorobe sa snazi nerozmyslat, berie ju
ako fakt a nespekuluje nad tym, preco
sa to stalo prave jej a ¢o bude neskor.
Je vdacnd za kaZdy den Zivota a uZiva si
ho, ako sa len da.

LEN S VYTAHOM

Po deviatej triede sa rozhodovala, ¢o
dalej. Musela ukoncit desatro¢nd do-
chddzku, ktord je zo zdkona povinna
nielen pre zdravé, ale aj hendikepované
deti. ,Nikto nam nevedel poradit, na
akdu strednd skolu by sa mohla prihlasit.
UvaZovali sme o polnohospodarskej,
ale zistili sme, Ze nie je bezbariérova.
Potom sme sa dozvedeli, Ze Stredna
umelecka skola v Kezmarku ma vytah,”
spomina mama Viera. Riaditelka Ing.
Marta Perignathova sidhlasila a tak diev-
¢ina nastupila do prvého rocnika studij-
ného odboru propagacné vytvarnictvo:
.Povodne mala Skolu navstevovat len
rok, ale tak sa jej u nas pacilo, ze vydr-
Zala celé Styri roky. Dohodli sme sa, Ze
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nebude maturovat, lebo to pre fiu nebo-
lo podstatné. Dolezitd bola socidlnain-
tegrdcia, chceli sme, aby sa pohybovala
medzi rovesnikmi a neostala v izolacii
na dedine, kde Ziju jej rodicia.”
Zaciatky neboli lahké ani pre fiu, ani pre
ucitelov a spoluziakov. ,Najprv sme ne-
vedeli, ¢o svozikom. Vytah v Skole sice
mdme, ale vchody do tried nie st bezba-
riérové. Narocné je aj prestivanie sa po
budove. Nemame totiz klasické triedy,
odborné ucebne a ateliér sa nachadzaju
na troch poschodiach. Ani lavice nie st
prispésobené na nic vacsie, ako je lud-
ské telo,” hovori Vierkin byvaly triedny
ucitel PaeDr. Peter Palonder.

DOBRA ATMOSFERA

Vierka sa vSak postupne stala tmelia-
cim prvkom kolektivu. ,Trieda bez nej
by bola in ako bola s fiou. Ziaci sa nau-
Cili brat telesne postihnutd spoluziacku
ako seberovni a pomdhat jej. Hoci nie
vSetci boli rovnako ochotni. Ale ked
videli, akd je usilovna a vzdy priprave-
nd na vyucovanie, aj oni sa viac snazi-
li. Myslim si, Ze aj vdaka nej sa mnohf
z nich dostali na vysoké skoly alebo sa
uchytili vzahranici. Len sa malokto hla-
sil na drade préace.”

Na umeleckej Skole preZila krasne Styri
roky. Na vyucovanie ju vozili rodicia na
Skode Fabii. Nastastie, dedina Tvaroz-
nd, kde Hrindkovci Zijd, je od Kezmar-
ku vzdialena len par kilometrov. ,Citila
som sa tam velmi dobre. U¢ila som sa
v ramci svojich moznosti kreslit a ma-
[ovat, vyrabala som r6zne umelecké
vyrobky zo sadry, Sperky a obrazky.
Co mi neslo, som nerobila, napriklad,
ked spoluZiaci kreslili celé postavy.

Samozrejme, kreslila som za stolom,
nie pri stojane,” usmieva sa Vierka.
Triedny ucitel dopliia: Vyberala si pred-
mety, ktoré ju zaujimali a ktoré zvladala.
Studijny plan sme jej upravili na tyri
hodiny denne a prispdsobili sme mu aj
rozvrh celej triedy.”

OBETAVI

Riaditelka a triedny ucitel sa snazili
pomdhat svojej zverenkyni aj cez roz-
ne projekty. Prostrednictvom istej
naddcie zohnali peniaze na kresliace
potreby, na benzin, pocitac s tlaciar-
nou a na navstevu divadelného pred-
stavenia v PreSove. Prdve to bolo pre
Vierku obrovskym zaZitkom: ,Dovte-
dy som v divadle nikdy nebola. Rodicia
na to nemali peniaze a problém bol aj
s dopravou. Muzikal, ktory som vdaka
ucitefom mohla navstivit s ostatnymi
spoluziakmi, bol (Zasny,” nadchyna sa.
Lebo som este nebola nikdy so spolu-
ziakmi na vylete a do bol aj prvy vylet
so Skolou . Pekné spomienky mé aj na
stuzkovi. Krasne upravend, s maniku-
rou a v slavnostnych Satach, ktoré jej
usila sestra Katka sa citila ako elegant-
na dama. ,Zabdvali sme sa do druhej
rano. Aj som tancovala so stuzkovym
partnerom,” pochvaluje si.

Minuly rok skolu skoncila a jej vyhliadky
nie s ruZzové. Mlada Zena so svalovou
atrofiou nema sancu zamestnat sa, ale
nezlfa. ,Je mi [Gto najma za ucitelmi
a atmosférou v skole, aj za par spolu-
Ziakmi, ktori na mna nezabidaji a ob-
¢as ma pridu navstivit. Ale nenudim sa.
Citam, vyrabam sadrovych anjelikov
a obrazky servitkovou technikou, ta-
kZe vlastne zuZitkujem, ¢o som sa na
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propagacnom vytvarnictve naucila,”
vysvetluje. Vela ¢asu jej zaberaji kaz-
dodenné procedlry, masaze a rehabili-
tacia, ktoré jej pomahaju udrzat si telo
v akej-takej kondicii.

VELKA RODINA
,Chodim aj von, mam elektricky vozik,
ktory mi poradili organizacia musku-
larnych dystrofikov mam ho len pol
roka a som s nim spokojna takZe som
samostatnd. Ale zvaé¢sa ma sprevadza
niektord zo sestier, pre pripad, Ze by
som nie€o potrebovala,” dodédva. So
svetom ju spdja internet a socidlna
siet, bez nich by si Zivot uz nevedela
predstavit. KaZzdodenny stereotyp jej
spestruju aj rehabilitacné pobyty v ki-
peloch. ,VZdy sa na ne tesim. Stretavam

4
rka Hrindkova na tvorivom

" taborena Duchonke
(foto: Carlos Mo

satam s mladymi ludmi, ktori tiez maju
telesné postihnutie. Mdme si ¢o po-
vedat.” Psychicky jej velmi pomdha aj
viera Boha, ale do dedinského kostola
chodilen v nedelu. Pricina je prozaicka
a stretdva sa s nou na kazdom kroku:
,Do kostola vedie vela schodov, vzdy
musia tahat Vierku rodiny prislusnici.”
Ale ani doma, medzi Styrmi stenami, sa
dievcina neciti osamela. Pochadza z vel-
kej a stdrznej rodiny, ma pat stroden-
cov. Najstarsia Zuzka je uz sice vydatd
amda malé dieta, ale ked pride na nav-
Stevu, vidy sa venuje Vierke . Simonka
Studuje na vysokej v PreSove a Lukas
pracuje v Kezmarku. V rodic¢ovskom
dome Zije eSte jej sestra Katka, ktora
pracuje Matejovciach a pomdha Vierke
chodit s nou na vylety do taborov kde
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Vierka chce ist, ako doprovod pri lie-
¢ebnych pobytoch adoma je este jede-
nastrocnd Anicka. ,Ked Vierka chodila
do skoly, s dlohamijej pomahalivsetci
strodenci, ktori boli prave doma. Bola
z triedy najpoctivejsia, nikdy sa nestalo,
Ze by prisla bez domdacej tlohy alebo
pomdcok,” prezradza pySnd mama.

BOJ S URADMI

Hrinakovci ziji v skromnych pomeroch,
lebo okrem Vierky je na invalidnom
dochodku aj jej otec. Mama nemdze
pracovat, kedZe sa od narodenia sta-
ra o hendikepovanu dcéru. ,Pri troske
skromnosti z prispevkov vyZijeme,”
usmieva sa mama. Mne vsak ismev za-
mrzne, ked mi prezradi, o aky mesacny
prijem ide. Rozratam si ho na kazdého
¢lena rodiny a pomyslim si, Ze ta skrom-
nost musi byt obrovska. ESte viac ma
zamrazi, ked pocivam, ¢o vSetko zaZiva
rodina pri komunikacii so Statnymi in-
Stitlciami, ktoré by mali ludom v nidzi
pomahat a nie komplikovat im aj uz tak
tazkd zivotnu situdciu. Boj s ¢asto ne-
zmyselnymi zdkonmi a neochotnymi
Uradnikmi pripomina siboj s veternymi
mlynmi.

,0 asistenciu pre Vierku sme neZiadali,
lebo nechcela cudzieho. Stédva sa to-
tiZ, Ze asistent je nespolahlivy, alebo si
s nim klient nerozumie. Pritom je ab-
surdné, Ze ja nemdzem robit vlastnej
dcére asistentku, lebo som rodinna pri-
slusnicka alebo sestra by chcela,” hneva
sa pani Viera. Priddva sa aj dcéra: ,Do
osemndstich rokov mi kipelné poukazy
prepldcala zdravotna poistovia. Ale uz
po dosiahnuti osemnastich rokov uz
nechce, teraz si musim platit vSetko

sama. Teraz uZ nie. Keby nebolo ob¢ian-
skeho zdruZenia, ktoré sa venuje [ludom
so svalovou atrofiou, a dvoch percent
zdani, ktoré pre mnavyzbiera, nemohla
by som si rehabilitacné pobyty vébec
dovolit.”

POMOHLA NEOCHOTA

Niekedy nezmyselné zdkony rodine
paradoxne aj pomoZzu. ,Vierke vznikol
narok na invalidny déchodok, ked do-
visila osemnadst rokov. Samozrejme,
mne hned zniZili opatrovatelsky pri-
spevok. Cakali sme rok, kym ndm pe-
niaze poslali.

Cerednickou na torte je viak ,pocita-
Cova story”. ,Trikrat sme podavali na
socialku Ziadost o prispevok na prvy
pocitac pre Vierku a trikrat nas odmiet-
li. Napokon nam pomohliludia zjedne;j
organizacie - tym, Ze ndm nepomohli.
Odpisali, Ze ndm nemdzu financne
prispiet na pocitac, lebo na to mdme
narok zo zdkona od Statu. Papier som
zaniesla na Grad a pocitac¢ ndm okam-
zite schvalili.”

VYCHOVAVAJU NAS

Nastastie, vzdy sa ndjdu aj [udia s citom
pre ludskost, ktori neochotu ¢i sebec-
tvo tych druhych vyvézia. ,V nasom re-
gione je tazko presadit sa s kvalitnou
strednou Skolou. Vac¢sina detfi chce ist
po skonéeni zédkladnej Skoly Studovat
do vacsieho mesta, prinajmensom do
Popradu ¢i PreSova. Ale nesedime zo
zaloZenym rukami, snaZime sa vyhlada-
vat zaujimavé projekty a organizujeme
odborné staze v cudzine, aby sme boli
pre ziakov a ich rodicov atraktivni,” ob-
jasnuje Ing. Perighnatova.
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Okrem Vierky umeleckd Skolu navste-
vovali a navstevuji aj dalSie telesne
postihnuté deti, autisti a Ziaci s poru-
chami ucenia. ,Chceme davat Sancu aj
chudobnejsim a hendikepovanym de-
tom, lebo takych sa v nasej spolocnosti
malokto zastane. Casto pridem domov
z prace unavena a staZujem sa, Ze ma
nieco boli. Ale potom si spomeniem na
Vierku. Cely deni presedivo vozi¢ku bez
toho, aby sa mohla hybat, napriek tomu
sa nikdy nestaZuje a stéle sa usmieva.
Tieto deti to maju ovela tazsie ako my
ostatni, napriek tomu sd ovela zod-
povednejSie a vedia sa tesit zo Zivota.
Vlastne nds vychovavaji.”
_ AUTOR: ADRIANA FABRYOVA
UVEREJNENE V CASOPISE ZDRAVIE 2/2016

CLANOK UVEREJNUJEME S LASKAVYM
SUHLASOM AUTORA.

HLAVU HORE

Poslankyna navoziku -
prvétyzdnevparlamente

Prindsame vdm osobné skidsenosti
z parlamentu nasej dlhorocnej pria-
telky Silvie Petruchovej, ktord sme si
v marcovych parlamentnych volbach
zvolili za poslankyniu na kandidatke
hnutia Obycajniludia a nezavislé osob-
nosti. Precitajte si jej dojmy z prvych
tyzdnov, pocas ktorych mala a ma
moznost pocitit parlamentnd podu
na vlastnej kozi.

Kde zacat?

To je otazka, ktord si momentdlne kla-
diem velmi ¢asto. Napriek tomu, Ze
téma, ktorej sa venujem je jasnd a mo-
jou prioritou je socialna politika, je v nej

tol'ko problémov, ktoré treba riesit, Zze
je velmi narocné urcit to, co je najdo-
leZitejSie. Pomahat mi budu aj moje
kolegyne z OLaNO, pretoZe pre tito
oblast mame silnd zostavu, ¢o bude
didfam velka vyhoda.

Pracovny den poslanca trva dlhsie, ako
si vedia mnohi predstavit. Rokovanie
zacina zvycajne o deviatejrano a kon¢f
az o siedmej vecer. Je pre mna naroc-
né premiestriovat sa z rokovacej saly
do kanceldrie a naspat. Nie som taka
rychla ako moji kolegovia, preto musim
vacsinu Casu sediet v sale ariesit si svo-
je zalezitosti na dialku. Mimo rokovania
treba vsak stihat aj stretnutia klubu
arozneiné aktivity. Den sa preto Casto
predlZuje. Vébec si neviem predstavit,
ako sa dajd v tomto tempe zvladat aj
iné funkcie.

So samotnym prostredim v parlamen-
te som sa uzZ ako tak vyrovnala. Stél
v rokovacej sale je pre mfa upraveny,
bezbariérova toaleta pri kanceldridch,
ktord sice bezbariérova bola aj pred-
tym, no nebola dostupn3, je nanovo
prerobena. Pribudla tiezZ rampa pred
vchodom do budovy kancelarii. Ato st
vsetky tpravy, ktoré boli doteraz pre
mna vykonané.

Bez asistenta sa vSak nepohnem ani
na krok. Potrebujem pridrzat vytah,
otvorit dvere, vybrat a odlozit note-
book a potrebujem samozrejme pomoc
pri osobnych potrebach. Bohuzial, moji
asistenti sa nevyhnid osobnym kontro-
[am. Asistent sa vSak v Nadrodnej rade
nema kde zlozit. Vraj aj samotni minis-
tri musia ¢akat v aute, no ktovie, co je
na tom pravdy. Isté vsak je, Ze ti, Co nie
stivrokovacej sdle, mozu trdvit Casiba
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« Poslanecky slub (foto: David I15tok, aktuality.sk)

v klube, alebo na chodbach. A potom sa-
mozrejme vo svojich kanceldridch. Mne
jedinejvsakvysliv dstrety a somjeding,
ktord ma dve kancelarie. S odstupom
Casu konstatujem, Ze je to velmi uzitoc-
né a som za tlto Ustretovost vdacna.
Mo6j osobny asistent sa ma kde zloZit
bez toho, aby mal pocit, Ze obtaZuje.
AtieZ ma miesto, kde m6Ze pockat, kym
ja som v rokovacej sale.

Ajna parlamentnej pode sa ¢lovek stre-
tava s otazkamitypu: nemdZete pouZit
mechanicky vozik? Viete si presadniit?
M6zeme vas vyniest? Moja prdca prina-
Sa mnozstvo stretnuti, ktoré sa mo6zu
konat kdekolvek. Myslim, Ze préve toto
bude neraz kamen drazu. Ak je totiz
nieco bariérové, obycajne to celé stoji
na mojom rozhodnuti: bud vyuzijem
niektoru z vyssie uvedenych mozZnosti,

alebo sa nezicastnim. Ludom len vel-
mi pomaly dochadza, Ze to nie je moj
problém, ak priestory nie st bezbarié-
rové a teda rozhodnutia by mali robit ti,
ktori stretnutia organizujd. Mali by byt
v priestoroch, ktoré st dostupné pre
kazdého a teda aj pre mfia. Zial, bariéry
budid na dennom poriadku a je len na
mne, ako sa s nimi vysporiadam. Ale
som na to pripravena.

PrileZitosti vyjadrovat sa k zakonom
doteraz vela nebolo. Som v opozicii
a tak opozi¢né navrhy majd takmer
nulovd Sancu na dspech. Niekedy je to
velmi demotivujice. Mnoho krokov je
len povinna jazda. Ja som vSak priprave-
nd zabojovat viac, ako kedykolvek pred-
tym. V. mnohych [udoch, ktori mi pisu,
citim nadej. Mnohi ludia so zdravot-
nym postihnutim mi svojou podporou
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davaju velkd silu. A aj preto si hovorim,
Ze to ma celé zmysel. Sama vSak ni¢ ne-
presadim. Potrebujem aj vase napady,
argumenty, ktoré budem dalej timocit
v parlamente. Verim, Ze sa mi to podarfi
aj svasou pomocou. Drzte mi palce.

SILVIA PETRUCHOVA

,SomneNORMAIne fér”
Jednanormaprevsetkych
nemusi byt vzdy fér

Obcianske zdruzenie Equity organizu-
je pod zastitou a s pomocou verejnej
ochrankyne prav Jany Dubovcovej
osvetovo zameranu kampan a v ramci
nej sttaz pre zakladné a stredné skoly,
komunitné centra, detské komunitné
centrd, detské domovy, umelecké skoly
ako aj neformalne skupiny deti a mla-
deZe s ndzvom ,Som fér!"

Cielom je upriamit pozornost verejnosti
na vnimanie férovosti a spravodlivosti
v rieSeni situdcii bezného Zivota a pou-
kazat nato, Ze spravodlivy pristup v pra-
xineznameng, Ze s kazdym zaobchadza-
me rovnako. Spravodlivy pristup totiz
znamen3, Ze s kazdym zaobchadzame
rovnocenne.

,Ludia maji zmysel pre spravodlivost.
Vnimaji spravodlivost aj nespravodlivost.
Som presvedcend o tom, Ze ak by sme sa
opytali, aky svet si prajeme, odpovedou by
bolo, Ze spravodlivy. Ludia chcu byt Cestni,
objektivni, nechcu druhym krivdit, ale ani
nikoho zvjhodrovat na tkor ingch. V prdci
ombudsmanky sa stretdvam s tgm, Ze ludia
st iprimne presvedceni o tom, Ze spravodli-
vost v spolocnosti dosahujeme tak, Ze sa ku

kazdému sprdvame rovnako, ingmi slovami
Ze ku kazdému uplatriujeme rovnaky pristup.
Ale je to tak? Je rovnaky pristup ku kazdému
recept na sprdvne, spravodlivé a dobré zaob-
chddzanie?” hovori pani Jana Dubovcova.

Sicastou kampane si tieZ osobné sve-
dectva ambasdadorov férovosti, ktori
hovoria o vlastnych sklsenostiach
a zéazitkoch. Tie pomo6Zzu sprostredko-
vat myslienku férovosti Sirokej verej-
nosti neformalnym a bezprostrednym
spbsobom. Ambasddori vo svojich vi-
deozdznamoch, ¢i kratkych ¢lankoch,
hovoria o tom, kedy sami v Zivote po-
trebovali Specificky pristup a aké boli
reakcie verejnosti.
Svojim vlastnym video svedectvom
prispel aj pan prezident SR Andrej Kiska
a podporil tak kampan ,Som neNOR-
MAlne fér” a myslienku rovnocenného
pristupu. Vo svojom prispevku vyzyva,
aby sme nemali predsudky, aby sme
posudzovalivsetkych rovnocenne a dali
kazdému Sancu.
Medzi ambasadormi kampane je aj nasa
dlhorocna c¢lenka a externa spolupra-
covnicka Natdlka Turcinova, ktord vo
svojom videozazname spomina neféro-
vé zaobchdadzanie eSte pocas zdkladnej
skoly.

,Bolo to este na zdkladnej skole, ked som
stdla pred déleZitgm rozhodnutim kam na
strednt Skolu, ako dalej smerovat. KedZe
som patrila medzi dobrych Ziakov a ucenie
ma vZdy bavilo, velmi som chcela Studo-
vat na gymndziu. Skola viak nebola bez-
bariérovd a tak bolo potrebné vytvorit mi
v rdmci budovy aspori aké také podmienky
na fungovanie s vozikom. Pdn riaditel vSak
nebol vébec dstretovy a moju budtcnost
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predpovedal na urade prdce. Preto som sa
rozhodla Studovat na bezbariérovej obchod-
nej akadémii a kvéli schodom som musela
svoj sen o Stddiu na gymndziu zahodit za
hlavu” spomina Natalia.

Nielen pribeh Natélie, ale aj ostatnych
ambasaddorov a tieZ mnohé dalsie infor-
macie o kampani ,Som neNORMAIne
fér” sa dozviete na stranke
www.somfer.sk alebo na facebooku
Equity.

SOCIALNE OKIENKO
Vyberame zvasich otazok

Otdzka: Ak by som mal prechodny
pobyt v Ceskej republike, budd mi
zo Slovenska vyplacané prispevky aj
nadalej?

Odpoved: Vyplacanie pefnaznych prispev-
kov do zahranicia je rieSené v zmysle
§ 42 takto:

Ods. 1: Pefiazny prispevok na kompen-
zaciu sa nevypldca mimo tzemia Slo-
venskej republiky. Ak sa fyzicka osoba
s tazkym zdravotnym postihnutim zdr-
Ziava mimo tzemia Slovenskej republi-
ky dlhsie ako 60 po sebe nasledujtcich
dni, pefazny prispevok na kompenzéciu
sa odnime a jeho vyplata sa zastavi od
prvého dnia kalendarneho mesiaca, kto-
ry nasleduje po kalenddrnom mesiaci,
vktorom tato 60 diiova lehota uplynula.
Poznamka: Odpordcam preto nezdrZia-
vat sa dlhSie ako 60 dni'v zahranici, inak
Urad vyplacanie prispevkov pozasta-
vi. Ako preukazat, ze ste neboli dlhsie
v zahranici? Niektoré Grady Ziadaju, aby
ste sa fyzicky ukazali na drade. Pres-
ny postup kontroly odporicam riesit

s konkrétnym tradom a dopredu to
odkomunikovat.

Zakon teda umoziuje poberat penazny
prispevok na osobnd asistenciu, pokial
spiiiate véetky podmienky na jeho vy-
pldcanie, to znamen4, ak nie ste v za-
hranici nepretrzite viac ako 60 dni.
Hodiny osobnej asistencie mdZete vyu-
Zivat aj pocas pobytu v Ceskej republike.
Ministerstvo prace totiz nevidi problém
v uzatvoreni Zmluvy o vykone osobnej
asistencie s obéanom iného ¢lenského
Stdtu Eurdpskej Gnie. Osobni asisten-
ciu vdm méZe vykondvat aj v Cechach.

Otazka: Chcem zacat vykonavat osob-
nu asistenciu ako osobny asistent. Mo-
mentalne som evidovany uchadzac
o zamestnanie na Grade prace, soci-
alnych veci a rodiny. Za akych pod-
mienok mézZzem vykonavat osobni
asistenciu? M6Zem popri praci osob-
ného asistenta pracovat aj na dohodu
o vykonani prace a stat bude za mna
hradit zdravotné poistenie? Alebo ¢o
je pre mia vyhodnejsie?

Odpoved: Evidovany uchadzac o zamest-
nanie moZe mat prijem z osobnej asis-
tencie aj popri evidencii, ale nemoze
prekrocit zdkonom stanoveny prijem.
Vyska mzdy alebo odmeny uchadzaca
o zamestnanie, ktory vykondva zarob-
kovi ¢innost pocas evidencie na tra-
de prdce, socidlnych veci a rodiny je
max. do 148,57 EUR (brutto). Ak takyto
evidovany uchddzac za¢ne vykondvat
osobnu asistenciu je povinny do 6smich
kalenddrnych dni oznamit tdto ¢innost
pracovnicke na trade prace. Skutoc¢nos-
ti o vyske odmeny preukazuje uchadzac
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o zamestnanie za uplynuly kalendarny
mesiac.

Osobny asistent mbZe popri osobnej
asistencii mat aj prijem na dohodu
alebo brigadnickd ¢innost ale v tom-
to pripade je zamestndvatel povinny
mu strhavat preddavky na zdravotné
poistenie. Osobny asistent mozZe byt
poistencom S$tatu len v tom pripade,
ak nem3 Ziadny iny prijem, CiZe osob-
na asistencia je jeho jedinym zdrojom
prijmov. Prijem z osobnej asistencie
savsak nezardtava do vymeriavacieho
zakladu pre vypocet verejného zdra-
votného poistenia to znamen3, Ze asis-
tentom by nemal vzniknit nedoplatok
na zdravotnom poisteni, pokial maju
popti asistencii aj dalSie prijmy. Samo-
zrejme takyto asistent musi byt nahla-
seny v zdravotne]j poistovni a do konca
mdja musi oznamit svoj prijem z osob-
nej asistencie zdravotnej poistovni. Ak
ma osobny asistent predpoklad odpra-
covat vacsi pocet hodin osobnej asis-
tencie, je prefho vyhodnejSie, aby sa
odevidoval z Gradu préace a vykonaval
iba osobni asistenciu alebo vykonaval
juv kombinacii s brigadou.

Otazka: M6ze osobny asistent pouzi-
vat vozidlo, ktoré je oslobodené od
uhrady dialni¢nej znamky na dialnici,
ak tam nie je €lovek (ZTP), na ktorého
sa toto oslobodenie viaze?

Odpoved: Podla platnej legislativy s
osobné motorové vozidla oslobode-
né od platenia poplatku za pouZivanie
spoplatnenych usekov ciest na zaklade
parkovacieho preukazu. Znamena to,
Ze novsie st oslobodené od platenia
poplatku registrové vozidla a nie osoby.

Vyplyva z toho aj to, Ze osoba so zdra-
votnym postihnutim nemusi sediet
v motorovom vozidle a vozidlo je stéle

oslobodené od platenia poplatku.
ODPOVEDALA ALENA HRADNANSKA
ATIBOR KOBOL

0 POMOCKACH

Nekvalitné pomocky -

costym?
Malokto si uvedomi, Ze aj my, ludia so
zdravotnym postihnutim sme vlastne
spotrebiteliaa mame narok na to, aby
sme v pripade nespokojnosti s kvalitou
zdravotnej pomocky riesili problémy
v stilade so zdkonom, predovsetkym
vtedy, ak distriblitor pomacky nie je
Ustretovy.

V ostatnom Case sa na nas obratil ¢len,
ktory mal problém s antidekubitnym
matracom, ktory sa mu opakovane
kazil - fucal. Distributor pomocky sice
tento matrac najskor vymenil, potom
opakovane lepil, vada sa vsak opakovala
a pomocka sa nedala pouZzivat. Kedze
majitela matraca to uz prestalo bavit,
pretoZe viac pomocku nepouzival ako
pouzival, obratil sa na nds so Ziadostou,
ako postupovat?

Oslovili sme advokatku, ktord usidila,
Ze by v tomto pripade bolo najlepsie
od zmluvy odstdpit, pomocku vratit
a ziadat o vratenie financii (matrac bol
zakdpeny z vlastnych zdrojov).
Advokatka vo svojej odpovedi uvadza:
Podla § 48 ods. 1 Obc¢ianskeho zakon-
nika: Od zmluvy méze Gcastnik odstd-
pit, len ak je to v tomto alebo vinom
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zdkone ustanovené alebo Gc¢astnikmi
dohodnuté.

Podla § 48 ods. 2 Obcianskeho zakon-
nika: Odstdpenim od zmluvy sazmluva
od zaciatku zrusuje, ak nie je pravnym
predpisom ustanovené alebo Gcastnik-
mi dohodnuté inak.

Podla § 457 Obcianskeho zdkonnika: Ak
je zmluva neplatnd alebo ak bola zruSe-
na, je kazdy z G¢astnikov povinny vratit
druhému vsetko, ¢o podla nej dostal.
Podla § 623 ods. 1 Obcianskeho zakon-
nika: Ak ide o vadu, ktori nemozno od-
stranit a ktora brani tomu, aby sa vec
mobhla riadne uzivat ako vec bez vady,
ma kupujtci pravo na vymenu veci ale-
bo ma prévo od zmluvy odstupit. Tie
isté prava prislichajd kupujdcemu, ak
ide sice o odstranitelné vady, ak v3ak
kupuijlci nemdZe pre opatovné vyskyt-
nutie savady po oprave alebo pre vacsi
pocet vad vec riadne uzivat.

Advokatka pomohla nasmu klientovi
skoncipovat list, v ktorom predajcovi
oznamuje, Ze:

— kedZe vec, ktord mu predal a nasled-
ne aj pri reklamdcii vymenil, ma vacsi
pocet opakovane sa vyskytuijicich vad,
pre ktoré nemozZe vec riadne uZivat, od-
stupuje od kipnej zmluvy;

— vyzyva predajcu, aby mu v lehote 10
dni od dorucenia listu oznamil, kedy
a kam ma v zmysle § 457 Obcianskeho
zdkonnika dorucit vadny vyrobok;

— vyzyva predajcu, aby mu v rovnakej
lehote vrétil kipnu cenu za vyrobok na
konkrétny Gcet;

— upozornil ho, Ze ak predajca takto ko-
nat nebude, dojde z jeho strany k bez-
dévodnému obohateniu a bude niteny
uplatniovat si ndrok siidnou cestou.

Zostdva uzlen dufat, Ze predajca nekva-
litnej pomocky bude na vyzvu reagovat
a nas clen si zakdpi novy matrac, ktory
mu bude slizit a zabezpedi mu kvalitny

spanok.
SPRACOVALA AM

Odporucania privybere
pomacky pre ludi
s muskularnou dystrofiou

Vyber mechanického alebo elektric-
kého invalidného vozika pre osoby so
svalovou dystrofiou zdsadnym sposo-
bom ovplyvnuje nie iba kvalitu Zivota
z hladiska socidlneho, ale aj zdravotné-
ho. Spravne vybraty vozik predchadza
zdravotnym komplikacidam, ktoré by
bezvozika alebo pri pouzivani nesprav-
neho vozika s velkou pravdepodobnos-
tou a Casto aj zdkonite nastali.

ESte predtym, ako za¢neme uvazovat
¢i chceme vozik alebo nie, mali by sme
vediet trochu viac o Specifikach daného
typu svalovej dystrofie. Ludi so svalo-
vou dystrofiou, pre tento tcel, méZzeme
delit do dvoch skupin. Do prvej patria
ti, ¢o majd Duchenneovi svalovi dys-
trofiu a do druhej vSetky ostatné typy
ochorenia. Preco takéto rozdelenie?

Duchenneova svalova dystrofia (dalej
len ,DMD") prejavi sa v skorSom veku
a sprevadzajl ju nahlejsie zmeny zdra-
votného stavu. Znamena to, Ze ked
pride obdobie, kedy pacienti s DMD
potrebuji k mobilite mechanicky vo-
zik, spravidla eSte pred amortizaciou
prvého mechanického vozika vyvstava
potreba pouzivat vozik elektricky, ale
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aj v pripade, Ze sa tento scendr nena-
pIni len malokedy vyhovuje prvy me-
chanicky vozik svojimi parametrami
pocas celej jeho Zivotnosti. Pri dalSich
typoch svalovej dystrofie nedochadza
k takym nahlym zmenam zdravotného
stavu a tak pocas zdkonom stanovenej
Zivotnostivozikov len malokedy st nut-

DMD VERZUS MECHANICKY
ALEBO ELEKTRICKY VOZiK

Prvou najddlezitejSou otdzkou a zéro-
ven i najtazsou je, kedy sa rozhodnut
pre prvy vozik. V pripade DMD musia
toto rozhodnutie prijat rodicia, kedZe
progresia ochorenia prindsa tlto otaz-
ku v detskom veku. Rozhodovanie rodi-
Cov je tazké z pohladu prijatia faktu, Ze
dieta bude potrebovat tito pomdcku.
Dlhodobé skisenosti z poradenske;j
praxe ale ukazuju, Ze deti skoér objavia
pozitiva pouZivania pomdcky. A nao-
zaj, volba pohybu na voziku v sprav-
nom c¢ase moze predist mnohym rizi-
kovym situdciam. Uvadzame niekolko
postrehov:

— Neistad choédza ¢o do vzdialenosti,
ako aj statie nanohéch po dlhsi ¢asovy
Gsek prindsa zvysené riziko padov, kto-
ré mozu mat fatalnejsie nasledky, ako
dobrovolny vyber vozika. Sedenie na
voziku z dévodu prevencie padov zna-
men3, Ze dieta eSte mdZze kedykolvek
stat na nohdach, kym pripadna zlome-
nina dolnych koncatin méze znamenat
trvalé pripatanie na vozik.

— Stadle tazsia chddza nuti dieta do
stale menej aktivit. Prekazky v mobi-
lite zakonite prindsaji obmedzenia

aj v ¢innostiach, odmietanie Gcasti
na spolocenskych aktivitach. Docha-
dza tak casto k preruseniu kontaktu
s rovesnikmi a spoloCenskym prostre-
dim. Obmedzia sa spolo¢né aktivity
srodinou.

— Zaujimavé sl aj dalSie dlhorocné sku-
senosti z poradenskej praxe, ktoré ho-
voria o tom, Ze kym pre rodica je toto
rozhodnutie velmi tazké a dlhsie trva
akceptdcia novej situdcie, u deti skor
sa dostavi pocit radosti zo staronovej
moznosti samostatného a bezpecné-
ho pohybu. Dostavi sa takdto radost
a nadsenie (u deti) po vyskdsani elek-
trického vozika ndsobene. Deti, ktoré
neustdle potrebovali pomoc, preziva-
li neistotu a dokonca niekedy strach
z pohybu, vdaka pomocky mnohokrat
hodiny dokazZu existovat samostatne
a bez pomoci rodica.

Preto odporicame rodi¢om vybavit pre
dieta s DMD prvy mechanicky vozik uz
vo veku 6-7 rokov, pricom treba upo-
zornit rodiCov Ze aj napriek tomu Ze
dieta este vlddze chodit, je potrebné
aby vozik mali. M6Zu ho pouzivat na
dlhé trasy, nakupy v obchodnych cen-
trach, prechadzky. M6Zu ho dat do Skoly
aby ucitel'ky pri prechadzke v Skolskej
druzine nemali problém co s dietatom
s DMD. Treba vysvetlit rodi¢om Ze ¢im
viac budu Setrit svaly svojho dietata,
tym dlhsSie im bude chodit. Nech si die-
ta samo reguluje kol'ko vladze chodit
a kol'ko sa chce odviezt na voziku.
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AKO POSTUPOVAT PRIVYBERE
SPRAVNEHO VOZiKA?

MECHANICKY INVALIDNY VOZiK
M Vozik by mal byt lahky, lahko
ovladatelny, ale zaroven stabilny.
Nevyhovuiji teda voziky s vahou
vyrazne prevysujicou 10 kg, ale
ani voziky ultralahké.
Dévody: | ked je v ¢ase zaobstarania
si vozika sila v hornych koncatindch
dostacujica, lahky vozik zvysSuje
ti - k zvladnutiu prekdzok a pohybu na
voziku netreba siahnut na dno svojich
moznosti/sil. Ultralahké voziky neod-
poricame kvoli stabilite vozika, respek-
tive pri presadanizvozika na postel, do
auta a pod. Pri nich je vacsie riziko, ze
savozik pohne a prestava plnit funkciu
oporného bodu. Platito podobne aj pri
prekladani osoby s postihnutim pomo-
cou inej osoby, kedy je tazsie zabranit
pohnutiu vozika. Vychddzame pri tom-
to vSetkom vzdy zo Specifik ochorenia
a uvedomujeme si, Ze ruky dystrofika
budu stéle slabsie a chceme tym docie-
lit ¢o najdlhsiu samostatnost v pohybe.

M Vozik by mal byt l'ahko konfigurova-
telny a najlepsie, ked ma schopnost
rast” spolu s jeho majitelom.
Dévody: Voziky hradené z verejného
zdravotného poistenia maji vydrzat
5 rokov a cez Grad prace zaobstarané
7 rokov. Progresia DMD a teda zmena
zdravotného stavu pocas takéhoto ca-
sového intervalu vyzaduje mysliet roky
dopredu. Sledujeme preto, pri vybere
vozika a jeho technickych moznosti aj
to, ¢i je ho mozné casom prispOsobit.

Vybrat si vozik napriklad v deviatom
roku veku dietata na sedem rokov do-
predu je skoro nemozné, preto treba
venovat naleZitl pozornost aj detai-
lom - Sirke, vyske vozika a ich dalSieho
mozného nastavenia, ale treba mysliet
aj na spravnu chrbtovi opierku, ¢o sa
tyka vysky a tvarovania.

M Privybere vozika je dobré si uvedo-
mit, Ze casom dochadza k oslabeniu
svalov trupu a nasledne k deformi-
tam chrbtice.

Treba preto ratat s vhodnymi bocni-

cami, poskytujdcimi vhodnid bo¢nd

stabilizéciu trupu (ked st vo vhodnej
vysSke a dobre tvarované opretim sa

o lakte dochdadza k fixacii vzpriamené-

ho sedu), ako aj so $pecidlnou opier-

kou chrbta, ktord podporuje spravne
drzanie trupu. Deti s DMD potrebujd
vzdy voziky s boc¢nicami a opierkami
rik, pretoZe skoliéza u nich nastane
po strate schopnosti chodit velmi rych-
lo a je velmi progresivna. Je vyhodné
pre deti s DMD mat mechanicky vozik
s delenymi a odklopnymi stipackami
pretoze rodicia maju lepsi pristup k die-
tatu ak si ho chct naklopit na seba pri
obliekani. Vyhodu to ma aj pri cestova-
ni - po vybrati stipaciek sa dieta do-
stane aj do najmensieho vytahu, vozik
s odnimatelnymi stipackami vojde aj
do najmensieho kufta auta. Absolitna
samozrejmost musi byt bezpecnostny
pas - aj pri mechanickych vozikoch. Je
potrebné opytat sa rodicov ako prepra-
vujl svoje dieta vaute - a ako ho planu-
ju prepravovat v buddcnosti. Ak bude
dieta sediet v aute na mechanickom
voziku treba nato mysliet a odporucat
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opierku chrbta na ktort je mozné insta-
lovat aj opierku hlavy.

Nasobene platia tieto body privybere
elektrického vozika.

Je dobré mat od samého zaciatku taky
vozik, ktory je pripraveny poslizit vet-
kymi svojimi funkciami, pri vSetkych
ocakdvanych zdravotnych dopadoch
ochorenia. Je podstatné nekupovat vo-
zik bez vyskisania alen podla katalégu.
Kazda seriézna firma pontka moznost
vyskuasania vozika a ak by takdto moz-
nost nebola, oplati sa zicastnit vystavy
pomdcok.

Pri vybere vhodného elektrického
vozika (najmé& pri DMD) odporicame
venovat zvySend pozornost najma na-
sledujicim prvkom vybavy:

M elektrické polohovanie stupaciek -
doleZitd je moznost nezdvislej poloho-
vatelnosti, kedZe uz pri minimdlnych
deformitach chrbtice dochadza k po-/
vysunutiu panvy a tym aj nerovnakej
polohy oboch néh (stava sa, Ze pre
jednu nohu treba menej a pre druht
viac vysunit a nastavit sklon stupacky).
Tato funkcia, ako aj kazdé elektrické
ovladanie zmeny polohy, je doleZitd pre
¢asom sa zvysuijlcu frekvenciu potreby
zmeny polohy, najma pre stratu schop-
nosti zmeny polohy vlastnou silou.

M elektrické polohovanie naklonu

sedadla.

Tato funkcia ma velky vyznam pri pred-
chéddzanivzniku dekubitov (prelezanin),
ale aj pri podpore pllcnej ¢innosti. ¥
elektrické polohovanie chrbtovej opier-
ky je ¢asto vyuzivané najma priréznych
¢innostiach - sedenie v skole za lavicou,

pohyb v exteriéry, pri oddychu a volno-
¢asovych aktivitach (spolu s ndklonom
sedadla napriklad v kine).
M elektricky zdvih sedadla -
najvacsi vyznam a vyuZitelnost moze
mat v Skolskom prostredi, kde lavi-
ce a stoly v roznych u¢ebniach mézu
byt v roznej vyske. Nemenej dblezita
je aj sebestacnost pri dosiahnuti na
vysSie polozené predmety, vypinace.
¥ Specidlne tvarovana chrbtova opier-
ka - existuji rozne systémy na podpo-
ru spravneho sedenia alebo eliminaciu
dopadov deformity chrbtice, ale aj na
spomalenie zhorSenia drzania tela
M opierka hlavy -
musi byt neoddelitelnou stcastou kaz-
dého elektrického vozika, najma ak ma
vozik polohovanie (ndklon dozadu) ale-
bo zvykneme dieta prepravovat v aute
sediac na voziku
B moznost rozsirenia sedadla a pre-
dizenia sedu - ocenime najmai ked
mdme dieta v raste
M zvlastnu pozornost treba venovat
sp6sobu ovladania vozika -
informujte sa u predajcu o réznych
systémoch, moznostiach. Niektoré
ovladace su vybavené funkciou, ktora
umoznuje obsluhovat aj dalSie zariade-
nie vdomacnosti, ale doleZitejsSie mézu
byt r6zne varianty ovladania alebo sila
potrebna na ovladanie joystick-u.
M vyborna pomacka je pracovny stol
na voziku -
¢asom moze byt pohodlInejSie mat pred
sebou pracovni dosku priamo na vozi-
ku, ako sa natahovat do dialky, pokial
sa osoba na voziku pod stél kolenami
nedostane. Vytvara urcité pohodlie
aj pri beznych cinnostiach, napriklad
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konzumovanie jedlav prirode, ale aj na

poloZenie notebooku.

M samozrejme nesmieme zabudnut
na bezpecnostny pas!

Na elektrické voziky v takejto vybave
je potrebny doplatok ¢i uz je vozik z ve-
rejného zdravotného poistenia alebo
cez Urad préce, socialnych veci a ro-
diny. Treba vSak upozornit rodicov ze
sa oplati venovat ¢as a ndmahu a oslo-
vit nadacie, ktoré detom na pomoc-
ky prispeju vzdy. Pretoze pri rychlosti
progresie svalovej dystrofie sa voziky
vzakladnej vybave stavaji velmi skoro
nepouzitelnymi. Treba rodic¢ov odkéazat
na OMD kde im pom&zu s doplatkom,
pomd&Zu im napisat Ziadosti pre nadécie
a pomd6Zu im aj s vyberom vhodného
vozika. PretoZe vhodny polohovatelny
anastavitelny vozik poméZze ich detom
Zit Co najviac sebestacne a bude im sld-
zZit roky.
TIBOR KOBOL
MARCELA KONDELOVA

SPORTOVE OKIENKO
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Ligové turnaje 2016

Uz Siesty rok sa na slovenskych kurtoch
konaju ligové turnaje. Prindsame vam
vysledky kol, ktoré sa uz odohrali.
Kategéria BC 1:

1. kolo. 20. 2. Usporiadatel: SK Altius
Bratislava, Poradie: 1. Baldzi, 2. Bencat,
3. Nagy.

2. kolo. 7. 5. Usporiadatel: SK Altius
Bratislava, Poradie: 1. Baldzi, 2. Nagy,
3. Durdinové

KategériaBC2:
1. kolo. 27. 2. Usporiadatel: OMD

v SR, Poradie: 1. Mezik, 2. Kral,

3. Novota

2. kolo. 10. 4. Usporiadatel: SK Altius
Bratislava, Poradie:1. Krél, 2. Mezik,
3. Danco

KategdriaBC 3:

1. kolo. 16. 4. Usporiadatel: OMD

v SR - Farfalletta Zilina, Poradie:

1. Burianek, 2. Skvarnova, 3. Klohna
Kategéria BC 4:

1. kolo. 5. 3. Usporiadatel: ZOM PreSov,
Poradie: 1. Andrejcik, 2. Balcovd, 3.
Streharsky

Turnajbelasého motyla

6. rocnik, 14. 5. 2016

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR a Slovensky zvaz telesne postih-
nutych Sportovcov zorganizovali ligo-
vy turnaj v hre boccia v kategériach
Pary BC 3, Pary BC 4 a Timy. Sutazilo
42 ¥portovcoy, vratane hracov z Ceskej
republiky. Dejiskom Sportového podu-
jatia bola SH UK FTVS prof. Rovného
v Bratislave.

Konecné poradie Timy:

1. Nagy Jakub, Mezik Rébert, Kral
Tomas (2x SK Altius Bratislava,
Victoria Banska Bystrica),

2. Petrdk FrantiSek, Krebichova Jifina,
BlaZkovd Simona (SC Jedlickiv
Gstav Praha)

3. Hudecek Peter, Minarech Peter,
Balazi Lukas (SK Altius Bratislava)




Koneéné poradie PARY BC 3:

1. Peska Adam, Cerméakovd Marcela (TJ
LéCebna KoSumberk)

2. Burianek Adam, Rosta3ova Eva (5K
Altius Bratislava, OMD v SR Boccian)

3.Smolkova Mdria, Skvarnova Luba
(OMD v SR Farfalletta Zilina)

Koneéné poradie PARY BC 4:

1. Andrejc¢ik Samuel, Balcova Michae-
la (Victéria Banska Bystrica, SK Altius
Bratislava)

2..Strehdrsky Martin, Durkovié Rébert
(3K Altius Bratislava)

3. Burian Martin, Michal Kohutek (5K
Altius Bratislava, OMD v SR Boccian)

Dakujeme:

Naddcia CSOB, Slovensky zviz teles-
ne postihnutych Sportovcov, DOUBLE
P, spol.sr. 0.,

Schuller Eh’klar - Frieb, Slovak pub -
Biofarma Stupava - Alojz Hlina
Henkel Slovensko a. s., Pizza Mizza,
Copy Office, s. r. 0., Sketch s. r. 0., Ze-
lenindris.r. o.

Lucko Regaskova.

« Dejiskom turnaja sa stala nova $portova hala UK FTVS (foto: z archivu OMD v SR)

Vsetkym rozhodcom na cele s hlavnym
rozhodcom Lukasom Herelom, dalej
¢asomeracom a vObec vsetkym, ktori
sa podielali na GspeSnom priebehu ce-
[ého turnaja.

Condseste éakdna
slovenskych kurtoch

vtomto roku?

BC 3: 2. ligové kolo: 28. 5. (Presov),

BC 4: 2. ligové kolo: 29. 5. (PreSov).

Boccia Tatra Cup 20716, jednotlivci,

25. 6. (Liptovsky Jan)

Boccia Tatra Cup 20716, jednotlivci -
Gc¢ast zahrani¢nych hracov,
26.6.-27.6. (Liptovsky Jan)

Terminy tretich kol st napldnované na

oktéber. Ich presny ddtum a aj organi-

zdtora zverejnime na www.boccia.sk.

To isté sa tyka aj novembrovych ter-

minov Boccia Masters (Samorin), M SR

jednotlivcov (Nitra) a M SR pary, timy

(Bratislava).



« Vitazi ankety Boccista roka v jednotlivych kategdriach (foto: z archivu OMD v SR)

Vitazi ankety Boccista
Slovenskaroku 2015

Do hlasovania sa mohli zapojit prvi
traja najlepsi hraci z kaZzdej kategoérie
podla rankingu platného k datumu
31.12. 2015, predsedovia klubov ne-
majlcich zastipenie v STK a ¢lenovia
STK - SZTPS pre bocciu.

BC 1 - Lukas Balazi (5K Altius
Bratislava),

BC 2 - Rébert Mezik ( 5K Altius
Bratislava)

BC 3 - Adam Burianek ( SK Altius
Bratislava),

BC 4 - Samuel Andrejéik (SKTP
Victoria Banska Bystrica),
Najlepsi rozhodca: Lukas Herel,
Cena Fair play: Martin Streharsky.

Bocciavmedzinarodnych
sutaziach

Nasi boccisti dosiahli vyznamny Gspech
na Boccia World Open v Montreale. Par
BC4 ziskal zlato, Tim BC1/BC2 bronz,
Jakub Nagy v kategérii BC1 striebro
a Robert Mezik v kategérii BC2 bronz.

TieZ sa tesSime, Ze Par BC 4 sa skladal
z trojice nasich ¢lenov Samuel Andrej-
¢ik, Michaela Balcova a Martin Strehar-
sky. Na Slovensku reprezentuiju kluby
Samuel Viktériu Banskd Bystricu a Mi-
chaela s Martinom SK Altius. Za ten
hrava Rébert Mezik, tiez ¢len ndsho
zdruZenia.

Vrcholom kazdého Sportovca je olym-
pidda. Nie je tomu inak ani pre hracov
boccie. V septembri sa bude konat
v Brazilii Paralympidda a uz teraz je
jasné, Ze tam ideme s nadejnymi me-
dailovymi ambiciami.

Reprezentacny tréner Martin Gabko sa
bude spoliehat na tychto hracov:
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« Pdr BC4 na stupienku vitazov na Boccia World Open v Montreale (foto: z archivu Altius)

Jakub Nagy, Lukas Balazi (BC1), Rébert
Mezik, Lenka Durdinovd, Tomas Kral
(BC2), Samuel Andrej¢ik, Michaela Bal-
cova, Rébert Durkovi¢ (BC4).

SACH

OMD Dystro Ope-net 2016

Medzindrodny internetovy Sachovy
turnaj ludi s muskularnou dystrofiou
a inym zdravotnym postihnutim,

7. rocnik, 19. 1. - 20. 3. 2016

Turnaj usporiadala Organizacia mus-
kularnych dystrofikov v SR a zticast-
nilo sa ho 51 hracov z 13 krajin sveta.
Zapasy sa odohrali na Sachovom serveri
www.playok.com.

Celkovym vitazom turnaja a vitazom
kategérie Non-Dystro sa stal Igor
Kolomycenko z Ruska, ktory si obhijil
titul vitaza z minulého roc¢nika turnaja.
Vitazom kategdrie Dystro a zaroven
druhym najlepsim hracom v celkovom
hodnotenisa stal syrsky Sachista Raed

Hataby (7/9), ktory sa do turnaja zapojil
napriek vojenskému konfliktu vo svo-
jej krajine. V kategérii Zeny v tomto
roku dominovala Mojca Susec (5,5/9)
zo Slovinska.

Podrobné vysledky turnaja sd zverej-
nené na webovej stranke turnaja, kde
si okrem samotnych vysledkov a rozho-
vorov s vitazmi moze Citatel prehrat aj
zapasy jednotlivych hracov.
www.sachomd.sk

Obaja vitazi hlavnych kategérii ziskava-
juvitazny pohar, vitazka kategdrie Zeny
vecnl cenu a vSetci Gcastnici turnaja
diplom v elektronickej podobe s ich
umiestnenim v turnaji. Vitazné pohare
sponzorsky zabezpecil Slovensky zvaz
telesne postihnutych Sportovcov.
Turnajviedol ako hlavny rozhodca Ondrej
Bastak Duran.

7 2

Qe
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Majstrovstva svetavo
futbale - TIPOVACIA
SUTAZ

Mili OMD4ci,

Mame pre Vas tipovaciu sitaz k Maj-
strovstvam Eurdpy vo futbale. Nasi
futbalisti nie st bez Sanci na pekny vy-
sledok. Na ten mate Sancu aj Vy!

Staci ak sa zapojite do nasej tipovacej
sttaze. Pre prvych troch mame krdsne
ceny s motivom ME vo Franctzsku.
Ziskat moZete dokonca dres s podpi-
som Mareka Hamsika!

Bodovanie:

1. uhddnutie presného vysledku (po 90
mindtach hry) =2 body

2.uhdadnutie strelca hociktorého nasho
gblu v kazdom zapase =1bod
Tipované zapasy:

Slovensko - Wales

Slovensko - Anglicko

Slovensko - Rusko

Vzor:

Napr. Slovensko Wales, 2:1, gél Hamsik.

Svoje tipy ndm smskujte na ¢islo 0948
529 976, alebo mailujte na mail: ozve-
na@omdvsr.sk. Termin, do kedy ndm
moZete svoje tipy posielat: 11.06.20716,
¢as: 18:00!

Memorial Erika Britana

23.4.2016

Sachovy klub Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR zorganizoval
4. roc¢nik jarného internetového Sa-
chového turnaja Memoridl Erika Bri-
tana. Turnaj bol otvoreny pre hracov

s ochorenim svalova dystrofia a sinym

zdravotnym postihnutim. Zicastnilo sa

ho 12 hracov.

Hralo sa SvajCiarskym systémom na

9 kél, tempo hry 2x10min, bez rozdie-

lu postihnutia a vykonnosti. Ako hraci

portal slizil www.playok.com.

Prvym trom hracom bude zaslany aj

elektronicky diplom.

Konecné poradie na prvych troch

miestach:

1. Norbert Sova 6,0 b. (20 € na nakup
www.martinus.sk)

2. Stanislav Kuchyna 6,0 b. (10 € na na-
kup www.martinus.sk)

3. Marcel Dirnbach 5,5 b. (10 € na nakup
www.martinus.sk)

Cena fair-play: Marek Ardamica (20 € na
nakup www.martinus.sk)

Vdaka patri hracom za hru fair-play

a sponzorovi cien, internetové knihku-

pectvo www.martinus.sk.

Pribeh o Erikovi Britanovi

Dva dni uz rozmyslam ¢o mdm napisat o Eri-
kovi, lebo kazdd spomienka na neho prindsa
plno radosti, ale aj bolesti, Ze tu uz nie je.
V prvom rade sa Vdm chcem podakovat za
pomoc pre Erika, ked este Zil a o mnohgch
veciach sa s Vami radil a potom aj za seba,
Ze ste mi pomohli po jeho smrti.

Erik bol dZasny Clovek, ale to sd takmer
vsetci ludia, ktori to nemaijd v Zivote lah-
ké. Pre mfia bol nie len mojim bratom, ale
aj synom, priatelom, radcom, doddvacom
energie, stmelovacom rodiny a neskér aj
vychovdvatelom mojich dvoch dcér a bra-
tom aj pre méjho muza, ktory pochddza od
Velkého Krtisa. Boli sme traja stirodenci, ja
najstarsia, potom brat Mato a Erik. Vekovo
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PRIBEH O ERIKOVI BRITANOVI

sme boli skoro rovnaki, lebo sme sa narodili
v priebehu 4 rokov. Ked sme sa prestahovali
z Michaloviec do domu, bolo to dost ndrocné,
lebo dom bol poschodovy, ale celd dedina
bola nasa. Hned sme si nasli kamardtov a ni-
komu nevadilo, Ze sme vozili Erika v koCiari
a veru sme ho aj vela krdt vysypali, lebo sa
chcel rgchlo vozit a nezvlddli sme to. Potom
sme klacali na dreve.

0d 7 rokov bol na interndtnej Skole v Kosi-
ciach. Domov chodil len na vikendy a nieke-
dy len 2x do mesiaca. Stdle sme sa na neho
tesili, aj ked nds trochu ako deti obmedzoval,
lebo sme sa s nim vsade nedostali, ale skoro
vZdy sme sa vynasli. Prdzdniny boli najkraj-
Sie, boli sme vsetci spolu a vystrdjali sme
akoby bol zdravy. UZ vtedy sme hrdvali Sa-
chy, hlavne, ked'prsalo. V obgvacke na kon-
ferencnom stoliku sme si namontovali siet
a hrali sme stolny tenis /vjska vyhovovala
aj Erikovi, lebo uz nemohol dvihat ruky/. Raz
sme sa chceli hrat u susedov na povale, tak
sme ho dali do postelnej plachty a vytiahli
po schodoch, len dole to uZ neslo. Bdli sme
sa nasich tak sme zavolali strjka a ten ho
zniesol. Stryko nasim vsetko povedal a este
dlhé roky sme na to s ismevom a napdtim
spominali.

Erik mal celkove rdd adrenalin. Pamdtdm,
len uz neviem v ktorom roku, 9. mdja zavolali
zo skoly, Ze Erik mal nehodu a tak ho nasi
priviezli domov. Bolo to uZ tri dni po nehode
a veru sme ho nespoznali, mal hlavu ako ba-
16n a cely bol modry. Stavil sa s kamardtom,
kto rgchlejSie zide dole nejakgym kopcom
a on vysiel v tej rychlosti na obrubnik. Na
dovolenke v Taliansku nasi bldznili na brehu,
lebo manZel s dcérou /6rocnou/ ho zobrali
do nafukovacieho ¢Ina a veslovali trochu

dalej od brehu. Neskér sa vsak uz viac bdl,
slabol a aj vekom bol opatrnejsi. V roku 2013
na dovolenke v Chorvdtsku sa tri dni rozho-
doval, Ci p6jde do vody. Aj na tejto dovolenke
sa Sachovalo a medzindrodne so Slovinkou.

Mal velmi rdd ludi a spolocnost ako takd.
KedZe sme bgvali na dedina a on chodil od
7 rokov do 3koly v KoSiciach, po maturite
mu bolo doma tesno a chcel byt samostatng,
ndjst si priatelku /bol fesdk a ako hovorili
jeho spoluZiaci aj Idmac sfdc/. Doma hidol
do nasich, Ze chce ist do tstavu v PreSove.
Tak som povedala mame, nech ho ta zoberu
a predbeZne sa dohodnd s vedticim o a ako.
Po tejto ndvteve uZ dstav nespomenul. Ca-
som si zvykol, nasiel si novijch priatelov, zd-
ujmy, pravidelne sa stretdval so spoluZiakmi
z Obchodnej akadémie.

Ked' este viddal zaloZil si chrdnend dieliu -
tctovnictvo. Neskdr mu rapidne slabli svaly
a musel podnikanie zabalit. Vtedy zacal hrat
Sachy, najprv s mojim manZelom, potom
online a v miestnom ¥achovom klube SK
Beld nad Cirochou. Zuicastrioval sa vsetkygch
sttazi'v obci, Humennom, Bardejove, Micha-
lovciach, PreSove, ako Zlaty pesiak, Check
Mate, Sachovd liga D, aj ked'v poslednijch
rokoch bol jeho tahacom asistent. Ziskal
aj ocenenia, na ¢o bol velmi hrdy. Naucil
hrat Sach aj moje dcéry, pre ktoré bol ujom,
ucitelom, kamardtom, spolupubertdkom.

Vdaka Erikovi sme spoznali vela dZasnych
ludi @ myslim, Ze nds Zivot md aj zmysel.

Chcem sa podakovat za organizovanie me-
moridlu, zablahoZelat vSetkgm zicastnengm,
lebo ako Erik hovoril kazdy zicastneny vy-
hrdva sdm nad sebou. Prajem Vdm hlavne
vela zdravia, sil, optimizmu a ¢o najmenej



BOCCIAASACH |

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO 59

prekdZok na ceste. Posielam nejaké fotky

a uZ teraz sa tesim na zbierku, pri ktorej

Clovek naberie neskutocndi silu a radost.
SESTRA JANKA SPUNTOVA

Boccujte aSachuijte!
Poradime vam, ako nato!

Mili priatelia z celého Slovenska. Ak
mate zdujem o hru boccia, smelo nds
kontaktujte. Radi vam vysvetlime pra-
vidl3, zapozi¢iame lopticky, ¢i iné po-
md&cky na tdto zaujimavu hru. Skontak-
tujeme vas s clovekom, ktory vds zauci
do tajov tejto paralympijskej discipliny.
To isté plati aj o Sachu! Sd to Sporty,
pti ktorych ani vozik a tazké postihnu-
tie hornych aj dolnych koncatin nie je
prekazkou.

Viac info sa dozviete na www.boccia.
sk, www.farfalletta.sk, ww.boccian.sk,
www.sachomd.sk

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

BEZPLATNE SPECIALIZOVANE
SOCIALNE PORADENSTVO

V pripade, Ze potrebujete poradit, ale-
bo mate nejaki otazku, ¢i chcete pri-
spevok z konta verejnej zbierky Belasy
motyl, m6Zete volat nasim poradcom
aj priamo. Urobit tak mozete v diioch
pondelok az Stvrtok, medzi 10.00 -
15.00 hod. na ¢isla v mobilnej sieti
Telefénica O2. Mozete ich oslovit aj e-
-mailom na nizsie uvedenych adresach.
Okrem priamych kontaktnych ddajov
uvadzame aj ich zameranie:

Bl Mgr. Alena Hradianska
Oblast penaznych prispevkov, Spe-
cializuje sa v ramci nich najma na
otdzky spojené s pefiaznym prispev-
kom na osobn asistenciu - pomoc
pri vypracovani Ziadosti, spracova-
nie odvolania a pod.
e-mail: hradnanska@omdvsr.sk,
telefén: 0948 04 66 73.

B Mgr. Tibor K6bol
Otdzky spojené so socidlnymi do-
sledkami tazkého zdravotného po-
stihnutia - penazné prispevky, za-
mestnavanie 0s6b so zdravotnym
postihnutim a pod. Je kontaktnou
osobou aj pre zaujemcov o projekt
Opel Handycars.
e-mail: kobol@omdvstr.sk,
telefén: 0948 04 66 72.

Poskytnutie poradenstva nepodmie-
Aujeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

AGENTURA OSOBNEJASISTENCIE

Akékolvek otazky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e-mail:
asistencia@omdvstr.sk,

alebo volajte 0948 529 976.

— ak potrebujete poradit ohladom
penazného prispevku na osobni
asistenciu

— ak hladate osobného asistenta

— ak mate zaujem pracovat ako osob-
ny asistent.

Poskytnutie poradenstva nepodmie-
nujeme ¢lenstvom v nasej organizacii.
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DYSTROCENTRUM:
BEZPLATNA KONZULTACIA
SFYZIOTERAPEUTOM

Osoby s nervovosvalovym ochorenim
majd moznost objednat sa na bezplat-
nd konzultdciu s fyzioterapeutom do
bezbariérového DystroCentra v Brati-
slave. V pripade zaujmu kontaktujte
centralu OMD v SR e-mailom, alebo
telefonicky. Nové terminy ndjdete
v Aktualitach.

Poskytnutie konzultacie nepodmie-
nujeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

BEZPLATNE PRAVNE
PORADENSTVO

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytnit
pravnu pomoc tym z vas, ktori potre-
bujd poradit v roznych pravnych zalezi-
tostiach. Ide o také problémy, ktoré nie
sme schopni riesit v rdmci socidlneho
poradenstva. Ziadosti o poradenstvo
budd pani advokatke sprostredko-
vané len cez centralu OMD v SR. Ak
mate problém, s ktorym by ste potre-
bovali pomdct, kontaktujte centralu
(mailom, listom, telefonicky). E-mail
oznacte predmetom ,bezplatné pravne
poradenstvo”.

Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktora vzhladom na svoje
pracovné vytaZzenie rozhodne, ktorému
pripadu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostred-
kivat vylu¢ne clenom OMD v SR.

PORADNA BELASEHO MOTYLA
NARADIU7

Spolupraca Radia 7 a OMD v SR pokra-
Cuje aj vtomto roku a spociva v spraco-
vani réznych tém zo socidlno-pravne;j
oblasti. Takto vzniknuté relacie spraci-
vaju vzdy jednu tematickd oblast zame-
rand najma na r6zne formy kompenza-
cie socidlnych désledkov zdravotného
postihnutia, ako penazné prispevky
na osobnd asistenciu, opatrovanie, na
kipu pomdcky (mechanické a elektric-
ké voziky, zdvihdky a pod.). Venovali
sme sa aj problematike architektonic-
kych bariér, byvaniu. Vzhladom na po-
skytnuty ¢asovy priestor nemozeme
hovorit iplne podrobne o kazdej jednej
téme, ale na otazky posluchacov odpo-
vedame aj po odzneni relacie.
Redaktorom tejto rubriky sa tento rok
stala mladd studentka Zurnalistiky Mo-
nika Trnkécyova. Rada privita vase po-
strehy a ndmety do tejto reldcie. Piste,
volajte na nase kontakty.

Prajeme prijemné poclvanie.
Vysielaci ¢as relacie:

Premiéra: prvy utorok v mesiaci o 17:15.
Repriza: prvy Stvrtok v mesiaci o 10:15.
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REGISTER SVALOVYCH DYSTROFII -
KONTAKTNE PRACOVISKA
NA SLOVENSKU

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolo¢nej data-
bazy ceskych a slovenskych pacientov
s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nosite-
liek génu tohto ochorenia.
Zavytvorenim databdzy stoji ceské ob-
Cianske zdruzenie Parent Project, ktoré
databazu vedie v spoluprdci s Institu-
tom biostatistiky a analyz Masarykovej
univerzity v Brne pod ndzvom REaDY
- REgistr svalovych DYstrofii (http:/
ready.registry.cz/). V tomto Case (de-
cember 20715) je v databdze evidova-
nych celkovo 71 pacientov zo Slovenska.
Ak chcete, aby ste vy, alebo vase dieta
boli do registra zapisani, podla regiénu
mozete kontaktovat tieto slovenské
odborné pracoviska:

B MUDr. Karin Viestova

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

B MUDr. Roman Mego

Stkromné neurologické centrum Sinal-
gis, Bratislava, tel: 02 /50 20 10 27;

B MUDr. Katarina Okalova

DFNsP Banska Bystrica, Neurologicka
ambulancia, tel. 048/ 472 65 38;

B MUDr. Eva Lazarova

DFN KosSice, Poradiia pre deti s nervo-
vosvalovymi ochoreniami,

tel: 055/ 235 25 35.

Evidencia v registri nie je viazand na
¢lenstvo vOMD v SR.

NA VOLNY CAS

Vytrhnuté z,,Dennika
dystrofika”

1.3.2016 (Utorok)
Velmi rdd brdzdim chodniky svojim elektric-
kgm vozikom a vsimam si [udi okolo seba.
Najmd vtedy, ked som za hranicami Slo-
venska a méZem pozorovat ind ndrodnost,
kultdru, mentalitu. Vtedy ¢lovek vidi dplne
zretelne ti réznorodost [udi okolo. Jeden
si robi ,selfie” svojim telefonom, druhy len
tak stoji a fajci cigaretu, dalsi sa niekam
pondhla. Vsetci tito ludia maji svoje vlast-
né osudy, radosti, ale aj Zivotné trdpenia.
Vidim manaZéra vo vylestenich topdnkach
a kvalitnom saku za niekolko tisic eur. MoZno
prdve riesi biznis pre svoju firmu, neustdle je
v prdci a doma ho rodina nevidi uZ ani cez
vikendy. Je takyto clovek Stastnyg? Co je to
vlastne Stastie? Ani sdm neviem. Ale Co viem
urcite je to, Ze mria robi Stastngm pocit slo-
body, ktory mdm vdaka svojmu elektrickému
voziku. Odveziem sa na také miesta, kde
by som sa bez neho nedostal. Som rdd, Ze
méZem zazit ten zvldstny ruch velkomesta,
ktoré sa nezastavi ani o polnoci. To je pre
mna stastie...

Dystrofik

Skdsenosti, zazitky, ¢i Gvahy ,vytrhnuté
z vasho dennika” uverejiiujeme ano-
nymne. Nemusite sa preto bat podelit
sa s nami o vase Gprimné myslienky.
Radi ich uverejnime v najblizSom ¢isle
Ozveny. NapiSte ndam na ozvena@om-
dvsr.sk Dakujeme.
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Obliubené recepty na hraskovy krém. Dochutime solou
OEMbékOV a ¢iernym mletym korenim. Na tanieri
si kazdy podla chuti prida par kvapiek
Mili gurmani, z citréna alebo lyZicku kyslej smotany.

mame tu jar a zelena sa! Ato nielen vsa-
de okolo nas, ale aj na nasich tanieroch.
Skoncilo zimné obdobie, vac¢sina z nas
sanevie dockat teplého a slne¢ného po-
Casia, ktoré ndm prehreje nase uzimené
svaliky. Priroda sa prebidza a s fou
zacina vSetko rast. M6Zeme sa teSit na
obdobie chutnej zeleniny a ¢erstvého
ovocia. Pouzime teda sezénne suroviny
ako Sparglu, medvedi cesnak, Spenat,
hrasok, ¢i rozne druhy klickov. Neza-
budnime na chutnd méjovu bryndzu.

HRASKOVA POLIEVKA S MATOU

Osviezujlca polievka, vhodna ako lahky
letny obed.

€o budeme potrebovat:

— olivovy olej/maslo,

— Tvelka cibula alebo 2 salotky,

— 2 struciky cesnaku,

— 1 velky zemiak,

— 400 g hrachu,

— 0,75 litra zeleninového vyvaru,

— 1 mald hrst Cerstvej maty,

— Cerstvo zomleté korenie,

— morska sol,

— citrdn,

— ciabatta alebo kisky lososa.
Postup:

Na rozohriatom oleji restujte nadrobno
pokrdjant cibulu, pridajte rozdrveny
cesnak, potom pridajte hrasok, osu-
pané a nadrobno pokrdjané zemiaky a
matu. Zalejeme vyvarom a nechdme va-
rit, pokial sa zemiaky neuvaria. VSetko
dobre rozmixujeme ru¢nym mixérom

Polievku m6Zeme podévat s opecenou
ciabattou a kdskami lososa.
VARILA ALENKA HRADNANSKA

PESTOZ MEDVEDIEHO CESNAKU

Velmi zdravou pochitkou je pesto
zmedvedieho cesnaku, ktoré je vyslov-
ne jarnou zalezitostou. Po dlhej zime
vds doslova nabije vitaminmi a jeho
priprava je velmi jednoducha: Umyté
listy medvedieho cesnaku vhodime do
mixéra, priddme za hrst orieskov (kesu,
piniové, vlasské - podla chutia moZnos-
ti), polejeme olivovym olejom, troska
posolime, méZeme pridat postrihany
parmezanovy syt a vSetko spolu rozmi-
xujeme na pastu. Takéto pesto dame
do skleneného pohara, skladujeme v
chladnicke a pouzivame ,kde sa da”. Pre
inSpiraciu pondkam, kde sa osvedcilo
mne: na cestoviny, na maslovy chlebik,
na maso, do krémovej polievky.

VARILA ANDREJKA MADUNOVA

TVAROHOVA POMAZANKA
SMEDVEDIM CESNAKOM

Suroviny:

— 1 balenie slovenského hrudkového
tvarohu,

— T1téglik bieleho smotanového
jogurtu,

— za hrst listov medvedieho cesnaku,

— sol, mleté Cierne korenie.

Postup:

V miske zmieSame tvaroh, jogurt

a pokrdjané listy cesnaku. Osolime,



« MARY RECEPT popis: Tvarohovii pomazénku je
mozné dochutit aj mletou ¢ervenou paprikou.

okorenime. Jogurt je mozné vymenit
za smotanu, ale mdj stikromny chutovy
test v ramci rodiny a osobnych asis-
tentiek - tvarohovd pomazanka so
smotanou versus tvarohova pomazan-
ka s jogurtom vysiel vSetkymi hlasmi
v prospech jogurtu.

SPENATOVY SALAT PODLA
JAMIEHO OLIVERA
Suroviny:
— jedno balenie cerstvého Spenatu,
— jedna mensSia Saldtova uhorka,
— susené paradajky,
— parmezdn,
— piniové oriesky,
— 3 PLolivovy olej,
— 1 PL balzamikovy ocot,
— sol, citrdn, chilli.
Postup:
Spenat umyjeme v sitku, nechdme od-
kvapkat. Uhorku ostipeme, nastriha-
me na tenké kolieska. Nakrdjame par
kiaskov susenych paradajok. Ddme do
misy. Zvlast v miske zmieSame olej
s octom, kto ma rad, pridad nakrdjand
chilli papricku. Zalejeme Salat, podla
chuti osolime a pokvapkame citrénom.
PrimieSame nastrihany parmezanana
sucho opecené oriesky. Neskutocna
lahddka.

VARILA MARKA DURACINSKA
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Vyhodnotenie
vedomostného kvizu

V Ozvene €. 1/20716 sme vase mozgové
zavity opat potrapili otazkami z vedo-
mostného kvizu. Zo spravnych odpove-
di sme vyZrebovali dvoch sttaziacich,
ktorym venujeme pekné ceny. Stastny-
mi vyherkyiiami sa stali dve milé ddmy:
pani Eva Gluchova z Novych Zamkov
a pani Eva Cervenkova z Bratislavy. Pro-
sime vyherkyne, aby nas kontaktovali.
Ostatni nezufajte, pretoZe svoje pozor-
né ¢itanie Ozveny si budete moct otes-
tovat uz v dalSom cisle nasho casopisu.

Miliénova DystroLotéria
pre nasich ¢lenov

2 v

Nové Cisla pre DystroLotériu su:

54, 218, 300, 519, 1112

V minulom ¢isle Ozveny 1/20716 sme
vyzrebovali drzitelov ¢lenskych cisiel
59 a 439. Tieto dystrocisla priniesli
Stastie Miladke Holej a Janovi KrSiako-
vi, ktorym blahoZeldme a posielame
vyherné Zreby.

Pravidla siataze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma Clensky preukaz a kazdy clensky pre-
ukaz ma pridelené cislo. A prave z nich
vzdy Zrebujeme pat vyhernych cisiel.
Len tomu, kto sa nam prihldsi, poSleme
s nasledujliicou Ozvenou Zreby v hodno-
te 3 €. Na spominanych Zreboch mé-
Zete vyhrat svoj vytiZzeny milion! Ak
nemozete najst svoj clensky preukaz
anie ste siisty svojim ¢islom, informuj-
te savcentrdle OMD v SR.
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OZVENKA pre malé aj
velké deti
VTIPKY

Prisiel Janko zo Skoly a hovori rodi-
¢om: - Ta nasa pani ucitelka nic nevie.
Stéle sa nas nieco vypytuje!

Hovori suseda susede:

- Stratil sa mi pes! Mala by som dat in-
zerat do novin!

- Naco? Ved aj tak nevie ¢itat.

Pride policajt do prace a nadsene sa
prihovori kolegom:

- Pénija som genialny!

- Ako to? Cuduj( sa jeho kolegovia.

- Kipil som si lego, na ktorom bolo na-
pisané do troch rokov. A ja som ho do-
kazal zlozit uz za rok!

HLAVOLAM

Pat zvieratiek do ov¢ieho stdda nepatri.
Najdi ich a vyfarbi.



Zavizna prihlaska na letny pobyt organizovany OMD v SR
(Zakruzkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete.)

1) LETNY OZDRAVNY POBYT )
termin: 11. 07.— 18. 07.2016, miesto: Chemes — Zemplinska Sirava

ucastnicky poplatok: 80 €/osoba

2) TVORIVY LETNY TABOR
termin: 17. 07, — 24, 07. 2016, miesto: Duchonka, penzioén Slnie¢ko
ucastnicky poplatok: 80 €/osoba

Prihlasky posielajte najneskor do 22. 06. 2016 postou na adresu OMD v SR, Vrutocka 8, 821
04 Bratislava alebo oskenovani e-mailom na omd@omdvsr.sk.
Potvrdenie vasej ucasti spolu s d’al§imi informaciami vam posleme do 01. 07. 2016.

Prihlaska na celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD v SR
Dudince, 6. —9. 10. 2016

Meno a priezvisko ¢lena OMD v SR.............cooooiiiiiii e

e-mails . Cislo telefonu: ..o,

Na stretnuti budem pouzivat’:
- elektricky, alebo mechanicky vozik so Sirkou:
- barle -iné pomocky:
Prihlasky posielajte najneskor do S. 9. 2016 postou na adresu OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04
Bratislava alebo oskenovanu e-mailom na omd@omdvsr.sk.
Ucastnicky poplatok je 60 €.
Potvrdenie vasej ucasti spolu s d’al§imi informaciami vam posleme do 15. 9. 2016.



SIMPLY CLEVER

SKODA HAN

PROGRAM RIESENIA A ROZVOJA
DOPRAVNE} MOBILITY 0508
SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

SKODA Handy ZTP projekt je realizovany prostrednictvom jednotliviich SKODA Handy ZTP
centier fungujucich v ramci dilerskej siete znacky SKODA AUTO Slavensko. Do projektu st
rovnako zapojeni silni partneri, ktari klientom ZTP pontkaju zvjhodnené sluzby poistenia,
financovanie vozidla, individualne Gpravy a prestavby vozidiel a distriblciu zdravotnych

pomacok,

Sluzby SKODA Handy ZTP:

predaj vozidiel SKODA
prestavby a Upravy vozidiel s garanciou =
odvoz/dovoz klientov Sy —
odtahova sluzba
komplexneé servisne sluzby
legislativne poradenstvo

-8 3 S

@ SKODA Handy ZTP centra:

AUTOGABRIEL  AUTO GABRIEL, 5.r.0.

Ulica osloboditelov 70, 040 17 KoSice-Barca .M PA Q’ -

tel: +421 5568 39 14 | www.gabriel.sk

f;" Autoprofit AUTOPROFIT s.r.o.

Salska ulica 743/2, 924 01 Galanta ) CAR |
tel.: +421 317884 207 | www.autoprofit.ck naposledy peso

- Z AUTO SLOVAK s.r.0. :
T gl ea cesta S6M, 960 01 volen e

tel.: +421 45 5331641 | wwwi.autoslovak.sk

AUTONOVA  AUTONOVA, s.ro.
Priornysalry aredl Wehod, £ 2406, 058 01Poprad [ DRERARIl
tel.: +421 52 7731 548 | www.autonovask

Panonska cesta 23, 851 04 Bratislava
tel: 0905 030 522 | www.impa.sk

IMPA ©__ IMPA Bratislava, a.s.
todas

IMPA iilina,:_r.n.
Pri rieke 795/3, 010 01 Zilina-Strazov
tel: DOO3 538 224 | wwwimpa.ck

PO CAR, s.ro.
Petrovianska 1, 080 05 Presov
tel: +421 517560 202 | www.pocarsk

PORSCHE INTER AUTO SLOVAKIA, spol. s.ro.
Dalrozemska 7, 851 04 Bratislava
tel: +421 2 49 262 200 | www.porscheinterautosk

PRVY TRENCIANSKY AUTOSERVIS, s.r.0.
Bratislavska W56, 911 06 Trendin
tel: +421 32650 9127 | www.ptasro.sk

TODOS BRATISLAVA, s.r.o.
M. Sch. Trnavskeho 14, 841 01 Bratislava
tel: 0BOO 102103 | wwwitodes.ck

A%mm Gestor projektu SKODA Handy ZTP

www.avmobilitask  Drzitel Eurépske]j ceny za podporu podnikania

VOLKSWAGEN
FINANCNE SLUZBY




U vSetkych pacienfov s Pompeho chorobou diagnostikovanych na Slovensku
bola pdvodne stanovend ind chybnd neurosvalova diagnéza.!

Pri¢inou Vasich tazkosti moze byf
zdvazné neurosvalové ochorenie

7/ ;;;;;;;;

K dispozicii je jednoduché skriningové vySetrenie z kvapky krvi.
Kontaktujte svojho neuroléga a informujte sa o diagnostickych moznostiach.
Véasnd diagnéza rozhoduje!

sanofi-aventis Pharma Slovakia, s.r.o.,
Aupark Tower, Einsteinova 24, 851 01 Bratislava, Slovenskd republika
Tel.: +421 233 100 100, fax: +421 233 100 199, e-mail: recepcia@sanofi.com

Priprava materidlu: april 2016
GZCS.PD.16.04.0056

g;iei?sill)i;Zrlg;E‘:g:Vf?g;T:;Pa kol. Neuroldgia 2014;9(3):157-164. S A N O F I J



OPEL HANDYCARS
SLOBODNY POHYB BEZ BARIER.

Program mobility 0s6b so zdravotnym postihnutim. f

m automatickd prevodovka u vacsiny modelov

m cenové zvyhodnenie pre zdravotne postihnutych ¢
m vyhodny spotrebitelsky tver s kartou CCS v hodnote 200 €

m poistenie s asistencnou sluzbou pre celt Eurépu na 5 rokov zadarmo
m socidlne poradenstvo

m komplexné servisné sluzby

m Specidlne Upravy vozidiel

e OPEL
ANDYCARS

H
UVEDEME VAS DO POHYBU
G‘ www.opel-handycars.sk

Kombinovand spotreba a emisie:
CO,: 3,8-7,31/100 km, 99 - 163 g/km.




ottobock.

Neuro Orthotics Center

Ludia na prvom mieste.

RieSenia mobility

©

Ortézy a individualne
ortotické rieSenia

VyZaduje si vas zdravotny stav alebo zdravotny stav vasho rodinného prislusnika vyuzivanie
mechanického alebo elektrického vozika?

VyZzaduje si stav vasho dietata vyuZivanie rehabilitatného kocika alebo choditka na podporu chodze?
Potrebujete poradit a vyriesit spravne polohovanie pri sedeni?

Radi by ste si odskiiSali najmodernejsie
pomdcky Ottobock?

Nie ste spokojni s doteraj$im vybavenim?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti
vami pozadovanych pomécok?

VyZaduje si pouZivanie vasho elektric-
kého vozika Specialne ovladanie?

Potrebujete pomoct s vertikalizaciou?

VyZaduje si vas zdravotny stav alebo
zdravotny stav vasho dietata pouzivanie
ortéz na chddzu alebo statie?

PouZzivate ortézy, s ktorymi nie ste spo-
kojni?

Chceli by ste prekonzultovat vase sti¢asné =
ortotické vybavenie?

Potrebujete viac informacii o novinkach v ortotike?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti vami pozadovaného ortotického vybavenia?

Navstivte nase poradenské centrum a dohodnite si nezavazna konzultaciu.

Otto Bock Slovakia s.r.o. | @& www.neuroorto.sk | ® +421915090060 | www.ottobock.sk
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 PREKONAJME SPOLU BARIERY

I Stropny zdvihak GH3

| w

W

Sikma schodiskova plosina | Bezplatné t. &.: 0800 14 19 11

/ Riesenia pre vsetky typy architektonickych bariér / Bezplatné prévne poradenstvo

 Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta  Zarucény a pozaruény servis

Moznost ziskat
prispevok
95 % z ceny zariadenia

8ropny zdvihak GH1

ARES spol. s r.o., Banselova 4, 821 04 Bratislava, SR
Tel.: +421 2 4341 4664, +421 2 4820 4511, Fax: +421 2 4820 4528, e-mail: ares@ares.sk



