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OZVENA je spravodajca pre Iudi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinasame informécie o organi-
zacnych zdlezitostiach OMD, o vyskume a liecbe nervo-
vosvalovych ochoreni, zdkonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych ludi a dalgie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuji velka skupinu
roznorodych postihnuti kostrovych svalov a periférnych
nervov. Ich spoloénym priznakom je postupny vyvoj
slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim ich
objemu. Preto o ludoch s takto postihnutymi svalmi ho-
vorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuji deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0s6b s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prindsa kazdému postihnutému a jeho rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V' ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby obcanov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmé Iudi na voziku a imobilnych, pou-
kazovanim na spdsoby rieSenia ich Zivotnych situdcii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujucej nirodné organizacie muskuldrnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Nérodnej rady
ob¢anov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finanéne naro¢na. Vdaka vagim
dobrovolnyym finanénym prispevkom poméhame tym,

ktori st na pomoc naozaj odkdzani.

Ak ste sa rozhodli pomoct Tudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvadzame cislo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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Mili nasi citatelia, ¢lenovia a priaznivci,

do ruk sa Vam dostava prvé vydanie Ozveny v tomto roku. Ur¢ite ste si v§imli, Ze vyzerd inak.
Je zmenena. Nasa Ozvena ma novy $at. Do elegantnych Satociek sa oblieklo logo a nazov Ozve-
ny na titulnej stranke a spolu s doplnkami v podobe s ndzvom ladiacich oznaceni a pisma rubrik,
¢lankov a obsahu stoji pred Vami hotovd ddma. Cielom nového grafického vizuélu je zjednotit
$tyl v8etkych casti Ozveny, ktory by sa stabilne pouzival aj pri jej dal$ich vydaniach. Zaroven
chceme, aby nasa Ozvena bola takym ,,naozajstnym“ ¢asopisom s peknou formou a kvalitnym
obsahom.

A tak popri zmene dizajnu Vam prinaSame aj zmeny v jej obsahu, konkrétne v jej rubrikach.
Medzi pravidelné rubriky budu patrit Na slovicko, Aktuality, p6vodna rubrika Zdravie sa meni
na vystiznej$ie Vyskum a starostlivost. Rubrika Z nasej ¢innosti vam prinesie informécie o tom,
¢o ,,oemdecko" robi a v rubrike O na$ich ¢lenoch - si najdete Napisali ste nam, Pribehy, Dystro-
Rozhovor a DystroLotériu.

V kazdej Ozvene si pravidelne nalistujete Socidlne okienko a Z vasej tvorby, doterajsia rub-

rika Sport sa premenovala na Sportové okienko. Medzi opakujtice sa rubriky budu patrit Soci-
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alna pomoc (Statit pomoci OMD v SR, zoznam nadécii a vyzvy na podporu osdb s TZP), In-
foservis a Na volny cas (pdvodné osemsmerovky ¢i krizovky). Nepravidelne si precitate ¢clanky
v rubrikdch Zo zahranicia, Osobnost (v nej sa bude predstavovat osoba s NSO, ktora je napriek
svojmu ochoreniu nie¢im zaujimava a znama), Den belasého motyla, Psychologické okienko
(povodna Linka dovery) a Diskusné okienko, o architektonickej pristupnosti a univerzalnom
dizajne sa do¢itate v rubrike Bez bariér.

Prijemné chvile stravite ¢itanim reportazi zo zaujimavych ciest a miest v novej rubrike Ces-
tovna horucka a vela informacii prinesie aj nova rubrika Mi$§ — mas$, kde najdete také vseli¢o
z nych médii a iné nezaraditelné ¢lanky.

Rubriky Agentira osobnej asistencie (informécie o osobnej asistencii), Téma a Hlavu hore
st tieZ nové a budu sa na strankach Ozveny objavovat ,,pravidelne nepravidelne® V Téme sa
budeme hlbsie venovat jednej vybranej téme — v minulom ¢isle to bolo vysokogkolské §tidium
a rozoberieme ju zo vsetkych stran, pricom vitame vase reakcie. Rubrika Hlavu hore bude pri-

nasat ¢lanky o pravach Iudi s postihnutim a ¢asto opakovanych pojmoch ako integracia, inkltzia

ainé.
I 4
Nové logo
Spolu s vynovenou Ozvenou nase ,oemdecko” prechddza este jed-
@ nou vyraznou a vyznamnou zmenou. Mame nové logo. Krasne,

O rganizacia
muskularnych

dystrofikov
VSR a celého dizajnu nasej organizacie ,dokopali. V poslednom case

nadherné. Dakujeme zan nasej $ikovnej a tvorivej Veverke — Vero-

nike Melicherovej. Nebola to fahka cesta, kym sme sa k zmene loga

sme sa viackrat odhodlévali pristupit k takejto radikdlnej zmene,
vela sme o nej diskutovali, viackrat sme si to rozmysleli. Z roznych dévodov. Predsa len, zvyk je
zelezna koSela a my sme si nejako nevedeli predstavit iné logo, nez to, ¢o sme mali. Chceli sme
mat v logu aj symbol vozicka aj motyla. A hoci staré logo bolo trosku , kostrbaté®, malo obidva
nase charakteristické znaky. Cas véak nakoniec dozrel a vysledok Vim predkladame. V novom
logu néjdete telo motyla aj kolieska vozika. Motylie kridla na voziku symbolizuji nagu tizbu po
nezavislosti a pohybe - tak ako on, tdzime vlastne ,,vzlietnut®. A koliesko sa stdva zjednocujiicim
prvkom celého nového vizualu - koliesko ndjdete v logu Ozveny, v novo oble¢enych rubrikach
aj vlogu organizacie. S ,novou vizdZou“ sme sa nakoniec rozhodli vykro¢it naozaj razne a nové
logo nas bude charakterizovat a ,,znackovat“ uz pocas prave pripravovanej kampane Dnia belasé-
ho motyla a poc¢as Koncertu belasého motyla. S na$im védhanim a otalanim, ¢i ist s novou kozou
rovno na trh, skoncoval tvorca nasich klipov k zbierke Juraj Johanides, za ¢o sme mu vda¢ni.
Prajeme si, aby sa Vam nové logo pacilo. Dufame a verime, Ze ho budete povazovat za ,,svoje®,
stotoZnite sa s nim a Ze Vam prirastie k srdcu, tak ako nam.

Kolektiv tvorcov Ozveny
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Ukrajina a lie¢cba kmenovymi bunkami

Mili ¢lenovia a rodinni prislusnici,

v poslednom case bol vo viacerych médidch (novinach aj televizidch) venovany priestor
téme: liecba kmenovymi bunkami na Ukrajine, za ktora pacienti platia. Ide o pripad 6 - ro¢né-
ho Ddriusa, ktory pochddza z blizkeho okolia Bratislavy a mé ochorenie spindlna muskuldrna
atrofia.

V médidch je lie¢ba opisovand ako tspesna - Dariusovi sa polepsilo, fyzicky zosilnel. Zatial
mu bola aplikovana prva féza lie¢by na Ukrajine. Cakaju ho dalsie dve, ktoré, ako sa rodina
v médidch vyjadruje, maji zdujem absolvovat a st ochotni za fiu zaplatit.

Je samozrejmé a dd sa ocakavat, Ze rodiny, ktorych ¢len ma svalové ochorenie, na takéto
spravy budu reagovat.

Uplne tomu rozumieme. Takisto si myslime, Ze vietci mdme pochopenie pre skuto¢nost, ze
kazdy z nas potrebuje nejakd nadej a vlastne vsetci si prajeme, aby sa liek na svalové ochorenia
nasiel.

Viaceri z Vs, ste nam volali do organizacie a zaujimali ste sa o liecbu na Ukrajine, pytali ste
sa, ¢i je to pravda a chceli ste vediet viac o tomto spdsobe liecby.

Rozhodli sme sa preto oslovit odbornikov - lekarov, s ktorymi spolupracujeme: profesora
Lubomira Lisého a doktora Romana Mega z Bratislavy. Obidvoch som oslovila s rovnakymi
otazkami, odpovede si precitajte nizsie. Okrem toho som sa rozhodla obritit aj na profesora
Volkera Strauba z Univerzity v Newcastli vo Velkej Britanii, ktory bol v r. 2006 na Slovensku pri
prilezitosti medzinarodnej konferencie, ktoru sme v spolupraci s EAMDA organizovali. Je to
uznavany lekar - odbornik, ktory sa problematikou dystrofii zaobera dlhé roky. Prihovoril sa
v e-maile ndm vsetkym, ktorych sa tento problém tyka.

Prosime Vas, mili ¢lenovia, aby ste si dobre premysleli a zvazili svoje rozhodnutia, stvi-
siace s liecbou kmenovymi bunkami na Ukrajine.

Miaria Duracinska, podpredsedni¢ka OMD v SR

Vazeny pan profesor Lisy/doktor Mego,

zadiatkom e- mailu Vés srde¢ne pozdravujeme z nasho "oemdecka". Chceli by sme vediet
Vas$ nazor na experimentalnu lie¢bu (kmenovymi bunkami) na Ukrajine, za ktort sa plati nie
mald suma. Planujeme tdto tému otvorit v prvom tohtoro¢nom vydani nasho ¢asopisu Ozvena.

V poslednom obdobi v médiach, printovych aj elektronickych, opakovane rezonuje pribeh
malého Diriusa z juzného Slovenska, ktory ma SMA. V spravach o tom, Ze absolvovali tuto
liecbu na Ukrajine, je terapia prezentovand ako spe$na a pomocna - stav sa mu zlepsil a fyzicky
je silnejsi. Je pochopitelné, Ze uvedené spravy vzbudzuju nadeje inych rodin, ktorych ¢len ma
svalovu dystrofiu. Obratili sa na nas viaceri ¢lenovia a zaujimali sa o lie¢cbu na Ukrajine.

Nam - laikom sa vsak tato liecba hodnoti tazko. Vieme akurat, Ze Ukrajina a jej odborné
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pracovisko nefiguruje ani sa neuvadza na zozname medzindrodnych vyskumnych pracovisk,
ktoré sa podielaji na vyvoji génovej alebo bunkovej terapie.
Otézky:

o Mali ste moznost vidiet pacienta, ktory absolvoval takuto liecbu a vedeli by ste porovnat
jeho stav predtym a po podstipeni liecby?

« Viete zhodnotit takito liecbu aj s pripadnymi dopadmi na zdravotny stav po dlhsej dobe?

 Aké su nazory odbornej verejnosti, skisenosti kolegov zo zahranicia na ucast pacientov
s NSO na tejto experimentalnej liecbe (na Ukrajine a v inych rozvojovych krajinach), za ktora

hradia nemalé finan¢né prostriedky?

Odpoved profesora Lisého, Fakultna nemocnica Bratislava - Ruzinov:

Tato liecba je stale v experimentdlnom §tadiu vyvoja, jej testovanie moze priniest nové in-
formiécie z hladiska dal$ieho pokroku. Momentalne si nemyslim, Ze by i8lo o lie¢bu jednoznac-
ne overenud na zaklade kontrolovanych sledovani. Moze za tym byt aj ¢isto komer¢ny zaujem

z0 strany jej vykonavatela.

Odpoved doktora Mega, Sinalgis - neurologické centrum:

Aj ja som, podobne ako Vy v OMD, takmer denne konfrontovany
s touto problematikou. Spominaného chlapca Dériusa som mal moz-
nost vidiet po absolvovani prvej kury liecby. Je fakt, Ze u neho doslo
k ur¢itému zlep$eniu stavu, ¢o je pri jeho diagnéze velké pozitivum.
Netrafam si odhadnut, ako bude pokracovat po dalsich kurach, ¢i je
zlepSenie trvalé alebo ¢i sa dé ¢akat este dal$i pokrok. V minulosti som
mal moznost vidiet po rovnakom zédkroku chlapca so svalovou dystrofiou, avSak u neho bol efekt
liecby dost nepresvedcivy, a hlavne velmi kratkodoby. Ako lekdr nemdzem tito liecbu odport-
¢at. Poznam aj nazory niekolkych renomovanych neurolégov. Kolega zo zahranicia, aoberajtci
sa problematikou nervovosvalovych ochoreni, nazval celd situdciu v Kyjeve podvodom. Jeho od-

borné aj [udské kvality si velmi cenim a nemam doévod pochybovat o tychto jeho slovach.

Odpoved profesora Volkera Strauba, Univerzita v Newcastle:

Velmi pekne dakujem za spravu, ktort som od Vés dostal a tesim sa, ze ma oslovujete kvoli
tomuto dolezitému problému. Toto je presne to, ¢im by sme chceli ako TREAT - NMD (projekt
na trovni EU, ktory vedie profesor Straub s profesorkou Kate Bushby) byt - kontaktnym bo-
dom - miestom pre ludi ako ste Vy a Vase slovenské OMD. Bolo mi velmi Itito ¢itat, Ze rodiny
minaja vela peniazi za lie¢ebné stratégie, ktoré sa neukazali byt efektivne pri ziadnych dedi¢nych
nervovosvalovych ochoreniach, & uz SMA alebo svalova dystrofia. Uplne chapem, ze rodicia

st ochotni urobif pre svoje deti vSetko, a Ze zo zufalstva sa chytaju aj slamky. V sti¢asnosti nee-

(
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xistuje dokaz, ze by lie¢cba kmenovymi bunkami na Ukrajine ukdzala
akykolvek u¢inok, a mohla by byt aj nebezpe¢nd. Nepoznam ziadneho
pacienta, ktory bol v centre na Ukrajine na liecbe, ale doteraz nikdy
nebola urobena ani Ziadna kontrolnd §tadia.

Po prvé - nie je jasné aky druh buniek je vstrekovany. Mnoho ex-
celentnych vyskumnikov na celom svete sa stale pokisa identifikovat
a charakterizovat kmenové bunky, ktoré by mohli ,vymenit“ svalové
tkanivo, pretoze nie je tak jednoduché ich vy¢istit a konec¢ne, nevedia
ich vyprodukovat v takom mnozstve, ktoré by bolo dostato¢né na to,
aby malo t¢inok pre pacienta.

Na Ukrajine su bunky vstrekované do oblasti pobrusnice, teda, ¢o ja viem. Tento spdsob
dorucdovania buniek do tela je velmi pochybny. Je tu viacero dévodov, preco je pristup lekdrov na
Ukrajine a v inych krajinach, ktoré ponukaju a¢innu lie¢cbu kmenovymi bunkami pre pacientov
s SMA alebo svalovou dystrofiou, viac ako pochybny.

Vietky tieto lie¢by v prvom rade sliZia na zarobenie vela pefiazi, v podstate vytikaju pefiazny
kapital zo zufalstva pacientov, ich rodi¢ov a priatelov. Nikto si nekupi auto bez toho, aby skontro-
loval, ¢i ma kolesd a motor, no ked ide o lekdrsku lie¢bu, pacienti a ich rodiny st bohuzial menej
kriticki.

Mozno by Vam ako organizacii, ktord zdruzuje pacientov s tymito ochoreniami pomohlo, ak
by TREAT - NMD mobhlo urobit oficidlne vyhlasenie k tomuto problému. Pre tdto chvilu by som
Véam bol vdacny, keby ste nepodporovali nikoho v minani financii na kmerové bunky. Takéto
lie¢by nie s schvélené regulérnymi autoritami a v skuto¢nosti by mohli byt gkodlivé.

V pripade dal$ich otdzok ma nevéhajte znovu kontaktovat.

Nové zdravotné ¢lanky na www.omdvsr.sk

Do pozornosti ¢lenom a rodinnym prislu§nikom ddvame nové a zaujimavé ¢lanky, ktoré
pribudli na nasej webstranke. Ide o preklady kompletnych prednasok profesora Strauba o §tan-
dardoch starostlivosti o pacientov s NSO, doktora Behina o multidisciplnarnej starostlivosti
o pacientov so Steinertovou chorobou (myotonickd muskuldrna dystrofia) a doktora Violleta
o komplexnej starostlivosti o detskych pacientov s NSO a jej manazmente.

Clanky néjdete takto — kliknete na Svalové dystrofia v hlavnom menu, v liste si vyberiete
odkaz na Vyskum a starostlivost a tam ndjdete odkaz na Odborné prednasky.

Dalej na titulke nasej stranky si mozete vyhladat preklad prednasok a zaverov, ktoré odzneli
na konferencii EAMDA vo Varsave v septembri minulého roka a tykajui sa vyskumu v oblasti

Duchenne a SMA a inej starostlivosti.
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Palino mal tridsiatku

Nés ¢len, Pavol Gabri§ z Trencianskych
Stankoviec, ma svalova dystrofiu typu Du-
chenne. Aj napriek tomu, Ze uZ je na plicnej
ventilacii, neprestal sa aktivne zaujimat o
dianie okolo seba. Medzi jeho hlavné zaluby
vidy patril hokej. Je velkym fantusikom HK
Dukly Trencin.

Jeho zdravotny stav mu uz Zial, nedovo-
luje zucastiiovat sa zapasov Dukly Trencin
osobne, na $tadione, ale v televiznom preno-
se si samozrejme nenechd ujst ani jeden za-
pas. Jeho velkym snom vzdy bolo dostat dres
Dukly Trencin.

Tento sen sa mu splnil vdaka generdlne-
mu manazérovi HK Dukla Edovi Hartman-
novi a brankarovi Mirovi Hélovi. Miro Palina
navstivil, zablahoZelal mu k narodenindm a
odovzdal dres HK Dukly. Stretnutia sa pre chorobu nemohol ztcastnit kapitan Jan Pardavy

Palino, e$te raz Ti zo srdca prajeme vSetko najlepsie, kopec vnitornej energie a este vela
peknych chvil stravenych v kruhu svojich najblizsich.

Tvoje OMD

Pozn. redakcie: Toto milé stretnutie sa mohlo uskutocnit vdaka organizacnému talentu Jozka Blazeka.

Statistika OMDVSR: o _
najviac nasich ¢lenov ma jednu z najtazsich foriem
svalovej dystrofie

Podla databdzy ¢lenov OMD v SR, ktori maju nervovosvalové ochorenia, je najcastejsie sa
vyskytujucim druhom svalovej dystrofie medzi nasimi ¢lenmi Duchennova svalova dystrofia
(DMD), jedna z najtazsich a najprogresivnejsich foriem svalovych dystrofii: mame 59 ¢lenov

s DMD (deti aj dospelych). Dalgie svalové ochorenia st medzi nasimi ¢lenmi zastipené podla

poradia takto:
. pletencova forma svalovej dystrofie - 38 ¢lenov
. v8etky druhy spinalnej svalovej atrofie - spolu 31 ¢lenov

. Beckerova muskuldrna dystrofia - 12 ¢lenov

(
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. ochorenie Charcot Maria Tooth (hederitdlna
motorsenzorickd neuropatia) - 12 ¢lenov

. facioscapulohumeralny typ dystrofie - 4 ¢lenovia

. ochorenie Dejerine - Scottas alebo CMT typ 3 alebo

progresivna hypertroficka interstitdlna neuropatia — 2 ¢lenovia

. Fridreichovu ataxiu - 2 ¢lenky

. myotubuldrna myopatia - 2 ¢lenovia

. myotonickd muskuldrna dystrofia - 2 ¢lenovia
. myasténia gravis — 1 ¢len

Cislo, ktoré nas velmi prekvapilo je, Ze viac ako 70 nasich ¢le-
nov ma nejaku formu svalového ochorenia, av§ak nemaju uré¢ent
presnu diagnézu. Viac ako 70 ¢lenov mé teda pri svoje diagnéze
otaznik. Tyka sa to hlavne dospelych pacientov s NSO. Toto ¢is-

lo odzrkadluje vdznu skuto¢nost a to, Ze lekari podcenuju presna
diagnostiku a nepovazuju za dolezité ju doriesit prave u svojich
dospelych pacientov. Je to odraz slovenskej reality. Zaroven to zodpoveda negativnym skase-
nostiam nasich ¢lenov, ktori sa citia zo strany odbornikov zabudnuti a so svojimi problémami
prehliadani.

Z celkového poctu 520 ¢lenov mame 294, ktori maji nejaky druh nervovosvalového ocho-
renia. Priaznivci tvoria skupinu 45 ¢lenov a 181 ¢lenov md iné ochorenie alebo tazké zdravotné
postihnutie.
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Podakovanie

Ob¢ania so zdravotnym postihnutim a na vozicku dakuju
riaditelovi Bytového podniku v Novych Zamkoch Imrichovi
Budinskému, pod ktorého vedenim sa zrekonstruovala kryta
plavaren. V ramci rekonstrukénych préac sa vedenie rozhodlo
vybudovat aj bezbariérovy vstup — ndjazdovi rampu.

Po dohode s mestom vybudovali aj bezbariérovy najazd so
zvy$enym prepojenim parkoviska s najazdom. Tento prechod
pre imobilnych ob¢anov sluzi aj ako spomalovaé pre vodicov.

Obnovil sa aj chodnik pred aredlom krytej plavarne.

Okrem bezbariérového prostredia, vedenie Bytového podniku

zabezpelilo aj bazénovy zdvihak - hydraulicky vozik, vdaka
ktorému nds, imobilnych ob¢anov, vedia dopravit a ,,polozit*
priamo do bazéna. Samozrejme, Ze ho budi moct vyuzit aj starsi obcania, aj Sportovci s teles-
nym postihnutim.

Zaroven dakujeme aj poslankyniam mestského zastupitelstva Jane Garajovej, Lubici Juriko-
vej a projektantke A. Thomkovej, ktoré ndm ob¢anom so zdravotnym postihnutim a na vozicku
nezi$tne pomahaju.

Eva Gluchov4, uverejnené: CASTRUM NOVUM

PLUSKO=S

ON LINE .
Pozvanka na splav

Do pozornosti vam ddvame moznost zicastnit sa letného splavu Malého Dunaja, ktory orga-
nizujeme spolu s nasimi kamaratmi z neziskovej organizacie Plusko. Voda je pomald a prostre-
die okolo je nadherné, priroda vas bude fascinovat, odhali krasy, ktoré sa daju vidiet len z ¢Inov.
Tento splav na pomalom toku je vhodny aj pre za¢iato¢nikov. Budeme sa splavovat na gumenych
¢Inoch v dvojiciach a trojiciach, v kazdom ¢Ine bude instruktor, tak budete v dobrych rukach,
k dispozicii budu zachranné vesty, prenosné wc. Tento super vylet sa uskuto¢ni 15.06.2008 (ne-

dela), mal by trvat 8 hodin, aj s prestavkami.

Prihlaste sa telefonicky najneskor do 30. méja 2008.
Viac info o splave na tel. OMD 02/43411686, 0907 262 293, 0911 268 688

(
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svalovych ochoreniach

Najprestiznejsi dennik sveta o Duchennovej svalovej dystrofii

Americky dennik New York Times priniesol vo februari tohto roku na svojej ti-
tulnej stranke tému svalovej dystrofie, konkrétne Duchennovej svalovej dystrofie.
PrinaSame Vam jeho celé preloZené znenie.

Pocas posledného telethonu (verejnd
zbierka, ktoru vysiela televizia a prispiet
mozu divaci prostrednictvom zavolania
na telefénne ¢islo alebo poslanim SMS;
organizuje ju americkd organizacia Muscu-
lar Dystrophy Association/MDA), ktory sa
konal v Las Vegas, sa vyzbieralo 63,8 mili6na
dolarov. Herecka televizneho serialu ,,Pravo
a poriadok® Mariska Hargitay pocas jeho
prenosu hovorila o nadeji pacientov, Ze
»vyskum MDA povedie k liecbe a vyliece-
niu“ Pan Lewis (znamy oblubeny americky
komik, ktory dlhodobo pomaha organizacii
MDA pri oslovovani verejnosti a ziskavani
penazi), ktory nikdy neprezradil, preco si
vybral prave tuto chorobu za ,,svoj pripad,
opatovne ukoncil vysielanie telethonu emo-
tivinym prednesom piesne ,,Nikdy nebudes$
kracat sam"

Napriek véetkym peniazom, ktoré boli vy-
zbierané, Duchennova muskuldrna dystrofia/
DMD stéle obmedzuje tisice chlapcov v tejto
krajine len na pohyb na voziku v ich skorom
veku ,,nastroénych® DMD je najcastejsia
forma svalového ochorenia, ktora postihuje
uz deti.

Jasnou pripomienkou americkej medici-
ny - ktora je inak zamerana na prielomové
metody lieCenia — je skuto¢nost, Ze niekedy

modze zlyhat pri zlozitych, komplexnych

a tvrdohlavo nevyliecitelnych ochoreniach.
Jednostranne zamerani v nahdilani sa za
vylie¢enim, doktori a vyskumnici roky
ignorovali nevyhnutnd a neslavnu pracu pri
manazmente ,Duchenna® ako chronického
ochorenia.

Pristup sa meni v niekolko malo medi-
cinskych centrach, ktoré sa zameriavaji na
lepsie pouzivanie dostupnych terapii s cielom
predlzit Zivot ich pacientom. Radsej ako
sa koncentrovat len na vyliecenie choroby
sa niektori vedci teraz ststreduju na vyvoj
liekov, ktoré mozu zmiernit dosledky postih-
nutia.

Rodicia a $pecialisti hovoria: Absentu-
juca moznost vylie¢enia pri tomto ochoreni
vedie k tomu, Ze doktori v ramci celej krajiny
predpokladaj, Ze neexistuje ni¢ alebo len
uplne minimum, ¢o sa dé urobit pre tieto

ochorenia, ktoré vedu k ochabovaniu svalov.

,Co sa tyka Duchennovej svalovej
dystrofie sme stale v dobe kamennej®, hovori
doktorka Linda H. Cripe, detska kardiologi¢-
ka na Cincinnati Children’s Hospital Medical
Center. Pacientov s DMD popisuje ako
“skupinu deti, na ktoré pediatrickd medicina
zabudla, je to skupina stratenych chlapcov.”
Medgzi nich patri aj Josh Winheld, ktory
pred rokmi sluzil ako ,,tvar z plagatu MDA®
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v Juhovychodnej Pensylvéanii. Teraz vo veku
29 rokov patri pan Winheld medzi najstar-
$ich pacientov s DMD, ktorych mozete vidiet
v Children s Hospital vo Filadelfii, s¢asti

aj preto, lebo je pod drobnohladom svojich
lekarov. Neddvna diskusia o novych liekoch,
akokolvek slubnych, mu udrziava mala nadej,
pretoze uz je kompletne paralyzovany. ,,Citim
sa totdlne strateny“ hovori. Vdaka pouzi-
vaniu plicnej ventilacie, ktord mu pomaha
dychat a defibrildtora na regulaciu ¢innosti
jeho srdca ako aj prostrednictvom vyzivovej
trubicky v bruchu, je schopny pohnut hlavou
a ovladat svoj elektricky vozik nepatrnym
pohybom prstov. Zije mimo Filadelfie s ro-
di¢mi a vyzaduje 24 - hodinovu starostlivost.
Jeho vydavky na lie¢bu st pokryté ¢iastocne

zo stkromnej poistky jeho rodi¢ov a §tatnej

pomoci.

DMD je sposobena muticiou génu pre
dystrofin - proteinu vo svale. Ochorenie sa
vyskytuje takmer vylu¢ne u muzov, asi jeden
pripad na 3500 Zivo narodenych deti. U jed-
nej tretiny sa ochorenie v rodine vyskytne po
prvykrat, teda nema historiu v rodine.

S objavom génu v r. 1986 sa vicsia cast
pozornosti vyskumnikov a financii zamerala

na génovu lie¢bu - s cielom prist na spdsob

ako vyliecit ochorenie nahradenim poruse-
ného génu. .V tom ¢ase sme do toho vkladali
velkd nddej“ spomina pan Winheld, ktory ma
vlastny blog na www.winheldsworld.blogspot.
com. Tu publikuje aj svoje pamate. ,,Vzdy sme
mysleli na vylie¢enie choroby* Ale velkost
génu a moznosti jeho mutacif sposobili prob-
lematicku diagnostiku a vedci teraz hladaju

iné sposoby na najdenie odpovedi.

Nedostatok zdujmu sposobil aj spoma-
lenie vyvoja v spoznavani, ktoré dostupné
terapie su najuzito¢nejsie. Velké farma-
ceutické spolo¢nosti ¢asto ignoruju vzacne
ochorenia ako DMD a nechct prevziat dalsi
vyskum o liecbach, ako to urobili napriklad
so steroidmi, kde viaceri vyrobcovia zdielaju
ich vyhody. ,,Nie je tam v tom zisk®, hovori
Charles Farkas, veduci oddelenia pre zdravot-
nej starostlivosti jednej takejto spolo¢nosti.

V stcasnosti sa pristup zmenil a sustredu-
je sa na pokus identifikdcie mutdcie pacienta
a potom sa u neho pouzije mix réznych lie-
kov usity na mieru tejto konkrétnej muticie.

»Na dlhy ¢as som sa zameral na najdenie
vyliecenia, lipol som na tom, chcel som bud
to alebo nic¢*, povedal H. Lee Sweeney, pro-
fesor a medicinsky vyskumnik na Lekdrskej
fakulte Univerzity v Pensylvanii. Patri medzi
vyskumnikov, ktori prebrali novy pristup.
»Toto vylie¢enie mézu pocitit az deti o dve
generdcie dalej, povedal.

Ini tla¢ia na lekarov, aby sa zamerali na
tvorbu najlepsieho pouzitia tych liecebnych
postupov, ktoré su momentalne dostupné.
»Pred velmi dlhym ¢asom neexistovala pri
tomto ochoreni Ziadna nadej ani pomoc®,

povedala Patricia Furlong, zakladajuca prezi-
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dentka Parent Project Muscular Dystrophy/
PPMD, ktora stratila pre tato chorobu dvoch
synov. PPMD je neziskova skupina v Mid-
dletown v $tate Ohio, ktora cielene nabada
lekarov, aby sa zamerali na pomoc Zijucim
pacientom. A ¢asto s to prave rodicia, ktori
trvaju na tom, aby lekari vydrzali a skagali to
dalej.

Pred 2 rokmi prestal 16 — ro¢ny pacient
s DMD Anthony Hoel chodit. Jeho doktori
z Mineapolis predpokladali, Ze uZ nemézu
ni¢ robit a povedali jeho otcovi, aby akcepto-
val, Ze jeho syn bude na vozicku. Doktori sa
uspokojili, Ze sledovali start prirucku, hovori
otec Tom. Anthony, dnes uz 18 - ro¢ny
chlapec, chodi s pomocou podpier na nohach
v Cincinnati Children ‘s Hospital, a to vdaka
chirurgickému zékroku a intenzivnej reha-
bilitacii. ,Je to skuto¢ny pribeh s ispesnym
koncom®, povedala doktora Brenda Wong

Anthonyho lekarka v Cicinneti.

Vyzvou pre lekdra Josha Winhelda,
ktorym je Richard Finkel, je pozorne sle-
dovat svojho pacienta, ktorého ochorenie
je v pokrocilom $tadiu, aby mohol rychlo
rozpoznat problémy. Po¢as nedavnej navitevy
v nemocnici si odbornik na vyzivu skontro-
loval Joshovu vyzivu, uistil sa, Ze ma dostatok
kalérii, no mélo tekutin, ktoré namahaju jeho
srdce. Doktor Finkel medzitym pozorne pre-
zrel Josha a pokusil sa ur¢it, ¢i nastali nejaké
zmeny v jeho kondicii.

Doktor Finkel patri medzi lekarov, ktori
$tuduju novy liek, ktory ma za ciel zasiahnut
mutdcie, ktoré spésobuju okolo 15 % pripa-
dov ochorenia. Zapisy pacientov na klinické
skuasky tohto lieku, PTC 124, sa o¢akavaji v
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tomto roku.

Do dnes$ného dna sa najvacsi pokrok do-
siahol so steroidmi. Ale stale zostdva nejasné,
kedy by sa s nimi malo zacat, ktoré druhy
pracuju najlepsie a ako najlahsie zvladat ich
vedlajsie ucinky. A to v8etko na rozdiel od ich
néprotivku - cystickej fybrézy - ochorenia,
kde $pecialisti ispesne predizili vyhliadky
Zivota pacientov az do ich dospelosti, lekari
pomaly vyvijaju jednozna¢né standardy
starostlivosti a cielavedome sledujui vysledky
roznych lie¢ebnych postupov na stanovenie
toho, ako najlep$ie manazovat a zvladat toto
ochorenie. ,Mali sme nastroje, nevyuzili sme

ich efektivne, priznava doktor Finkel.

Vysledkom je, Ze pacienti st Casto lieCeni

ovela neskor ako by mohli byt, s tym, ze
niektori lekari poslu pacienta ku kardiol6go-
vi az potom, ked sa u nich vyvinie srdcova
chyba. Alebo ¢akaju prili§ dlho, kym nastavia
pacienta na steroidy.

MDA, ktora ziskava desiatky miliéonov
prostrednictvom Jerry Lewis s Telethon
a inych aktivit, bola kritizovana za nedosta-
to¢né zameranie sa na $pecifické potreby
pacientov s DMD.

Organizacia financuje 225 klinik naprie¢

USA vratane jednej detskej nemocnice vo Fi-



Duchenneova muskularna dystrofia C vyskum a starostlivost C 13

" mame medzery vo vedomostiach o tejto
chorobe,“ povedala. Existuje tieZ snaha na fe-
deralnej Grovni vypracovat navrh odpord-
¢ani na liecbu DMD. Centrum pre kontrolu
chordb a prevenciu hovori, Ze tieto odporu-
¢ania buda pravdepodobne uverejnené tento

rok alebo zac¢iatkom budiceho roka. ,Caka

nas este dlha cesta, kym bude starostlivost
$tandardizovana® hovori Dr. Cwik.

ladelfii. Hoci DMD je najbeZznej$ou spomedzi A hoci experti hovoria, Ze existuje
jednotlivych druhov dystrofii, tak asociacia vyrazny prislub v liekoch, ktoré st teraz
ziskava peniaze a poskytuje sluzby aj viacako v §tadiu $tudii, doktori ako Dr. Wongova zo

pre tri tucty inych stavov, vratane amyotrofic-  Cincinneti hovoria, Ze potrebuji byt aktivni

kej lateralnej sklerézy. a robit zdanlivo malé pokroky, ktoré ziskaja
Asocidcia nemad priamy a dostato¢ny pre-  viac ¢asu Anthonymu Hoelovi, aby mohol
hlad o podporovanych klinikéch, z ktorych chodit alebo daju Joshovi Winheldovi $ancu
niektoré mozu mat len malé skdsenosti s dokoncit jeho univerzitny titul raz, ked buda
lie¢enim pacientov s DMD. publikované jeho pamite.
Dr. Valerie A. Cwik - riaditelka pre zdra-
votnu starostlivost MDA hovori, ze skupina Autor: Mark Lyons pre New York Times
teraz pracuje na tvorbe oficidlnej vyskumne;j Prevzaté: New York Times
siete, ktora bude zhromazdovat a zdielat Publikované: 20. februdra 2008
informécie o DMD. ,, Ludia rozpoznali, Ze Prelozila: Mdria Duracinska a Filip Zeman

Duchenneova muskularna dystrofia (DMD)
Exon skipping zmeni Duchenneovu svalovu dystrofiu
na daleko miernejsiu

Rozhovor s profesorom Wiltonom

V poslednom cisle Ozveny, ktora vysla minuly rok, sme vam
v uvode rubriky Zdravie slubili rozhovor s profesorom Wilto-
nom, v ktorom vysvetluje podstatu liecebného postupu exon
skipping (preskok exonu) pri Duchenneovej muskularnej
dystrofii. Marne ste ho v Ozvene hladali, nebol tam. KedZe
aj my sme len Iudia, teda omylni, nedopatrenim sme ¢lanok
zabudli zaradit do Ozveny. V tomto Cisle robime napravu.
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Profesor Wilton je §éfem skupiny Expe-
rimentalni molekularni mediciny v Centru
pro nervosvalové a neurologické nemoci na
University of Western Australia ve mésté
Nedlands near Perth. 16.7.2006 po vyro¢ni
konferenci PPMD v Cincinnati/Ohio, ktera
probéhla ve dnech 13 - 16. ¢ervence 2006,
profesor Wilton odpovidal na otazky Guentera
Schuerbrandta, PhD (otdzky psany italikou) o
metodé exon skipping, nejpokrocilej$i metodu

1é¢by Duchenneovy svalové dystrofie. .

Exon skipping - klinické pokusy zacinaji

Exon skipping je technika, kterd vyvoldvd
syntézu bilkoviny ignorovdnim ¢dsti genetic-
kého kodu dystrofinového genu takZe dochdzi
k produkci dystrofinu kratsiho nez je normdlni
¢imz méni rychle postupujiciDuchenneovu
svalovou dystrofii v daleko pomaleji postupujici
Beckerovu. Timto potencidlnim lékem jsou
antisense oligonukleotidy, zkrdcené AONy nebo
taky oliga.Béhem diileZitého setkdni v Cincin-
nati byly diskutovdny detaily této techniky, které
nebudeme v tomto interwiev opakovat

Na zacldtek miiZete, prosim, vysvétlit rodindm
s chlapci s DMD co velmi slibné vysledky vy-
zkumu znamenaji pro ty,ktef{ zoufale cekaji na
lé¢bu této hrozné choroby.

Nepouzival bych slova 1é¢ba, exon skipping
nikdy DMD nevyléci. V nejlepsim pripadé bu-
deme schopni zredukovat zavaznost choroby,
v nékterych ptipadech vyrazné.

Radéji bych byl opatrné optimisticky a fekl
e pokud budeme schopni nemoc ovlivnit
pomoci metody exon skipping bude to stfedné
silné.

Hovotim o metodé exon skipping s rodici

docela ¢asto. Také jim to vysvétluji a vZdy

Duchenneova muskuldrna dystrofia

doddvdm, ze AONy byly odzkouseny pouze
na zvitatech takzZe nikdo ted nemiiZe ict jestli
to bude fungovat i u chlapcii. Pak doddvdm,
Ze klinické testy na chlapcich s DMD prévé
ted probihaj, ty ndm ukdzi jestli metoda exon
skipping bude fungovat na détech nebo ne.

Pravé to je diivod proc jsem na tomto setka-
ni vzdy fikal, Ze nase laboratof byla schopna
vyvolat presko¢eni véech exont kromé exonu
1 a79. VSechny exony od 2 do 78 dokdzeme
piskocit. Mnoho exont dokdZeme snadno
odstranit, nékteré vzdoruji, ale vyvijime me-
todu zvladajici i tyto obtizné exony.

Nase klinické pokusy musi byt provadény
pomalu, krok za krokem, na ne$tésti pro
rodice, ktefi potebuji 1écbu nyni. Dilezité je,
ze jakmile je jeden krok zvladnut pokracu-
jeme ihned dal$im. Nepredpokldddme velké
bezpecnostni problémy v nynéjsich klinic-
kych testech protoze je 1é¢en pouze jeden sval
a poté odebran vzorek pro analyzu. Vétsi rizi-
ko bude aZ testy pokro¢i do faze systematické
1é¢by celého téla pomoci daleko vétsich davek
AONT, zde nelze vyloudit nepredvidatelné
vedlejsi efekty.

Nikdo nevi jak dlouho dystrofin vydrzi po
dvou nebo ¢tyfech tydnech prvnilécby. V na-
vrhu britského pokusu bude od prvniho do
¢tvrtého tydne kazdy tyden odebran vzorek
z pfislu§ného svalu a otestovan molekuldrni-
mi metodami na pfitomnost dystrofinu. To
bude diikaz toho, Ze exon skipping funguje
u lidi.

Myslim, Ze ted nikdo nebude experimen-
tovat s davkovanim nebo dobou podavani,
opravdovym dikazem bude systematicka 1é¢-
ba celého téla, ktera ukaze jestli exon skipping

opravdu funguje i ve vSech lidskych svalech.
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A to bude velmi obtizné protoze netusime
kolik AON bude potteba a jak ¢asto je bude
potieba podavat.

Francesco Muntoni, ktery povede britské
testy, jednou rekl: ,,Pronasleduje mne no¢ni
mura: Jak stanovime spravné davkovani.

Za deset let budeme diskutovat stéle ty samé
problémy, které se ted fesi u 1é¢by steroidy :
podavat obden, nebo deset dni ano, deset ne,
nebo podle toho odkud momentalné fouka!*
A to mame jen dva podobné steroidy, a dosud
ani nevime jak vlastné funguji.

U metody exon skipping budeme mit rtizné
typy AONU pro rizné pacienty s riznymi
mutacemi. Bude to velmi naro¢ny vyzkum.
Ale mozna jsem zde prili§ pesimisticky.

Holandsti védci z Leidenu pravé zkousi vyne-
chdni exonti 51 a 46. Zkousky budou rozsifovat
na dalsi exony. Budou muset pokazdé prochd-
zet zdlouhavou schvalovaci procedurou?

Budou muset mit pokazdé nové schvéleni
protoze technicky kazdy AON je novy Iék.
Ale doufame v to, ze AONy pro prvni pokusy
jsou vhodné vybrané vzorky a ze u dalSich
bude mozno zkratit schvalovaci proceduru,
samoziejmé pokud se v§echny budou chovat
podobné a nebudou mit néjaké vedlej$i nega-
tivni ucinky.

My pracujeme na modifikovanych AONech
s trochu jinym chemickym sloZenim, které se
nazyva morfolino. Tento typ slou¢eniny byl
jiz testovan na lidech jako potencialni antibio-
tikum. Morfolina prokézaly, Ze jsou bezpe¢né,
a protoze nejsou v téle odbouravany zdaji se
byt perfektné stabilni. S morfoliny byly prove-
deny jiz rozsahlé testy a proto nebudou vyza-
dovat tak rozsahlé klinické testovani jako jiné
typy OANU, naptiklad Holandané pouzivaji

oligo stabilizované pomoci 20-methyl-thioa-
te, které jesté na lidech nebylo odzkouseno.

Morfolino ma tplné odli$nou, neptirozenou
konstrukci takze nehrozi, ze bude zabudo-
vano do genomu. To co délame neni ani tak
genova terapie jako spi§ modifikace genové
genového produktu.

Jestlize se ukdze, ze prvnich par morfolin
jsou bezpe¢né 1éky na svalovou dystrofii,
doufam, Ze lidé, ktef{ maji na starosti léko-
vou regulaci, vezmou do Gvahy predchozi
zkuSenosti a trochu zjednodusi smérnice co
a jak ma byt udélano pro ovéreni novych olig.
Kdybychom museli délatrozsahlé testy pro
véechna oliga tak bychom to rovnou ted 2
mobhli zastavit, bylo by prakticky nemozné to
provést a nebyli bychom schopni 1é¢it mnoho
riznych mutaci zptsobujicich Duchenneovu
svalovou dystrofii.

V soucasnosti firma AVI Biopharma
z Portlandu v Oregonu vyviji morfolinova
oliga jako latky u¢inné proti virim, které by
byly uréeny pro stovky tisic lidi. A protoze
jde o Iéky urcené pro béznou populaci musi
mit rozsahlé bezpecnostni testy tak, aby bylo
jisté, Ze ani 0.1% z nich nebude mit neoéeka-
vané nebo nepredvidatelné negativni reakce.
Naproti tomu nase Duchenneovska oliga
nebudou podévéna tisicim lidi ale spi§ velmi
specifickym ptipadim DMD. TakZe pokud se
vyskytne problémovy pfipad, k ¢emuz dou-
fame Ze nedojde, mohlo by to postihnout jen
jednoho nebo dva chlapce, a protoze pacienti
budou velmi peclivé sledovani béhem lé¢by
véechny negativni reakce by mély byt zjistény
velmi rychle a mély by byt okamzité uc¢inény
potiebné kroky.

Stale se mtizou vyskytnout razné uéinky pro
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rtizné nukleotidové sekvence olig. Musime si
byt védomi tohoto rizika. Toto je otazka zvaze-
ni potencialnich vedlejsich negativnich Gc¢inka
amozného zisku. Dokonce i kdyby se vyskytly
néjaké vedlejsi uc¢inky u morfolin zamérenych
na nékteré mutace, zisk z obnoveni tvorby
ur¢itého mnozstvi dystrofinu by mohl prevazit
toto riziko Steroidy maji mnoho vedlejsich
udinki a presto jsou akceptovany jako nejlepsi
lécba.

Na tomto setkdni Dominic Wells ukézal,
7e kdyz injikoval AONy pfimo do svaltt mysi
dosahl velmi dobrych vysledk ve vynechavani
potiebnych exonti na RNA drovni jesté po 14ti
dnech. To znamend, Ze morfolina vyvolavaji
preskoceni exontl jesté nejméné po 14ti dnech.
A samotnd bilkovina bude daleko stabilné;jsi
nez RNA. To znamend, Ze po 14ti dnech byste
mobhli dostat spoustu dystrofinu, ktery by mohl
vydrzet az 26 tydnd, to je 6 mésicii! Nikdy
jsem nepredpokladal, Ze by t¢inky mohly byt
tak dlouhodobé. Funguje to 1épe nez se oce-
kavalo. A jestlize se vyskytnou vedlejsi i¢inky
poté co chlapec dostane morfolino doufame,
Ze se najdou cesty jak to dostat pod kontrolu.
V takovém pripadé bude mit chlapec asi nepfi-
jemny jeden tyden a pak bude do dalsi 1é¢by, tj.
6 mésicti v pohodé. A zase musime zjistit jestli
1é¢ba dvakrat ro¢né bude postacujici. Miizeme
to pfirovnat k hemoterapii nebo radioterapii
prilécbeé rakoviny. I ty maji zavazné vedlejsi
efekty. A presto jsou akceptovany protoze nic

jiného prosté neni.

Dva typy antisense oligonukleotidu
Holandané zkousi svou verzi oliga (20-me-
thylphosphotioathes) pro pfeskoceni exonu

51, vy a Britové budete testovat morfolino.

Duchenneova muskuldrna dystrofia

Budete spolupracovat? A jaky je ditvod toho,
Ze Holandané pracuji s jejich odlisnym typem
oligonukleotidu?

Holandané se zaméfili na fadu riiznych
exonu, Angli¢ané provedli porovnani riiznych
AONT a zjistili, Ze slouceniny, které jsme vyvi-
nuli, funguji velmi dobfe, obzvlasté morfolino,
a proto se rozhodli jej pouzit v jejich klinickych
testech, které jsou stale ve fazi planovani. Zkusi
také preskoceni exonu 51 a to z divodu mit
paralelni studii k Holandskym testtim. Takze
budou moci porovnat AONy s riiznym chemic-
kym sloZenim a porovnat Gi¢innost riznych
typt 1é¢by. To by nemohlo byt provedeno
kdyby zkouseli vynechani jiného exonu. Takze
pokud oba typy AON budou bezpecné, prace
na obou budou pokracovat. Doufejme, Ze oba
budou mit podobné vysledky.

Nikdo fakticky nevi co se muze stat pri
dlouhodobém vystaveni organismu riaznym
AONm. Vychdzime z toho, Ze konkurence
je zdrava a Ze nejsou ,,v$echna vejce v jednom
kosi“ Jestlize obé metody jsou nadéjné musime
pokracovat v obou.

A opét, pokud se néco stane po trech letech
1é¢by morfolinem vratime se zpét k 20-methy-
lu. Pokud ale nebudeme mit nic nez jen mor-
folino tak budeme mit problém. Proto kromé
morfolina a 20-methylu pracujeme i s dal§imi

typy AONU s jinym chemickym slozenim.

Prvni experimenty s exon skipping

Ci je metoda exon skipping ndpad?

Myslim, Ze to bylo vyvinuto souc¢asné
na nékolika riznych mistech. Pracoval jsem
na revertantnich vlaknech s dystrofinem, ktera
se spontanné vyskytuji v dystrofickych svalech
u nékterych chlapcti s DMD, a zkousel jsem



Duchenneova muskularna dystrofia C vyskum a starostlivost C 17

zjistit jaky mechanismus to zptisobuje. A bylo
mi jasné, Ze je t mechanismus umoznujici pre-
sko¢it vhodny exon. Bylo to pribliZzné v roce
1994 kdy jsme objevili funkéni mRNA pro
zkraceny dystrofin. Pozdéji, v roce 1996 jsem
na mitinku v Lake Tahoe potkal Ryszarda Kole
z University Severni Karoliny. Hovofil tam o
potlaceni abnormalni sestfihu v - globino-
vém genu jako terapii pro thalassemii. Pokud
vim byl prvnim ¢lovékem, ktery modifikoval
expresi genu modifikaci sestfihu. Pozdéji jsem
Ryszardem nékolikrat hovotil a pti jednom
takovém rozhovoru mi to doslo, bylo to jako
blesk z ¢istého nebe. Bylo jasné, Ze to pravé
takhle funguje. Jestlize je mozno pouZit pro
potlaceni abnormalniho sestfihu pro¢ nezkusit
stejny postup pro normalni sesttih? Par tydnt
po navratu do Perthu jsem obdrzel néjaka
oliga od Ryszarda. Méli jsme jen par nepfili§
dobrych kultur svalovych vlaken presto jsme
ihned udélali par pokusti a pomoci jednoho z
Ryszardovych olig doséahli prvniho preskoceni
exonu.

Takze jste byl prvni kdo aplikoval tuto techni-
ku usvalové dystrofie?

Svym zpisobem ano, pfinejmensim to byl
prvni pokus odstranit mutaci na dystrofinové
mRNA zputsobujici chorobu. Myslim ale, Ze
Masafumi Matsuo z Kobe v Japonsku byl prv-
ni, kdo aplikoval AONy na transkript
dystrofinového genu. Ud¢lal to dfive, ale tehdy
jsem to nevédél. On ale fakticky vyvolaval
,,Kobe“ mutaci, deleci exonu 19 na normalnim
dystrofinovém transkriptu. Byl pravdépodob-
né prvnim ¢lovékem, ktery provedl preskoceni
exonu na dystrofinovém genu.

Nedavno 1é¢il chlapce s DMD s deleci exonu
20 nitrozZilni injekei specialniho DNA oliga

zaméteného na exon 19. Podle poslednich
informaci u tohoto chlapce bylo nalezeno 6%
normélniho mnozstvi dystrofinové mRNA

a také néjaky dystrofin.. Podle dat, kterd jsem
vidél, to ale nebylo presvédcivé. Aspon vsak
dokazal, Ze systematicky exon skipping je

u chlapct s DMD mozny bez nebezpecnych
vedlejsich ucink.

Myslim, Ze hlavni problém zde byl vybér
DNA oliga, 3 které, pokud tomu spravné rozu-
mim, reaguje s RNA tak, Ze mRNA je zni¢ena
enzymem nazyvanym RNAseH. Byl to zavod
mezi exon skipping mechanismem a mRMA
degradaci pomoci RNAseH. Zopakovali jsme
Matsutiv pokus na mysich a zjistili, Ze funguje
jen pro nékteré cile(mysleny dalsi exony, resp
jejich okraje, které se ti¢astni mechanismu
“slepovani” exontl), nikoliv pro vSechny. Pak
jsme zkusili obycejné 20-methyl oligo se
stejnou sekvenci pro stejny exon 19, to bylo
30x az 40x efektivnéjsi. Je to zpusobeno tim,
ze 20-methyl oligo je stabilni oligo, které
pronikne do bunék a vyvold preskoceni exonu

ale nespousti RNAseH mechanismus.

Kdy bude terapie na principu exon skipping?
Dystrofinovy gen byl nalezen pted dvaceti lety.
Vsichni byli nadSeni, Ze ptisti rok bychom mohli
mit lék. Co miiZeme tict rodiciim, ktefi vidi jak
rychle bézi cas jejich chlapcii? Pred dvéma mi
Gertjan van Ommen z Leidenské university
v interview tekl, Ze to bude trvat tak deset let
nez exon skipping bude pouZitelné u chlapcil.
Dva roky ubéhly takze zbyvi jesté osm. Ptal
jsem se rodicii jestli opravdu chtéji védeét kdy
bude metoda exon skipping pouZitelnd, jejich
odpovéd byla ,, Ano, chceme to védét a chdpeme,

Ze takovéto odhady nemohou byt prené, Ze to
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neznamend, ze presné v lednu 2014 bude néco
co pomiize jejich synovi. Jakd je ted situace Jak
dlouho si myslite, Ze to bude trvat?

Ano, toto je hodné tézké. Toto je Sesty rok,
kdy jsem na mitinku Parent Projektu. Bohuzel,
kazdy rok zde potkdm nové lidi a kazdy rok
néktefi chybi a uz nikdy neptijdou. Ale my
musime pokracovat pomalu, opatrné, krok za
krokem tak, abychom se vyhli chybam, které
by cekanti jesté prodlouzily.

Jsem optimisticky v jedné véci — pokud
budou prvni klinické testy provedeny peclivé
abezpecné potom budou velmi rychle nasle-
dovat dalsi. Nové testy budou zahrnovat nové
cile, které umozni preskoceni dalsich exont
aléceni dalsich mutaci. Odpadne dlouholeté
¢ekani na vysledky a jejich analyza. Jakmile
dostaneme pozitivni vysledky v jednom poku-
se ihned za¢neme dalsi.

Jedna z cest jak urychlit vyvoj je misto
vystfihdvani jednotlivych exoni zkusit dva
nebo dokonce vic naraz, udélat multi-exon
skipping. Pro¢ neudélat koktejl z olig pro
vysattizeni nékolika exont nardz. Uz jsme
udélali pokus na kultufe svalovych bunék se
smési olig pro odstranéni exontl 50, 51, 52 a 53
nardz a funguje to dobre. Jiny koktejl, ktery
jsme zhotovili, je zaméfen na exony 6, 7, 8 coz
jsou exony, které je potfeba odstranit u dystro-
fickych psu. TakZe to mizeme odzkouset na
psech pred tim nez to vyzkousime na lidech.
Tyto koktejly mohou 1é¢it nékolik riznych
typt mutaci. Dalsi vyhodou pouziti koktejla
je, ze je mozno délat bezpecnostni testy tii
nebo i vice olig nardz. Toto by mélo vyrazné
urychlit vyzkum.

Takze jak to ted vypada Gertjantiv odhad je

docela realisticky, mozna ten ¢as bude i kratsi,

Duchenneova muskuldrna dystrofia

do péti, Sesti let bychom mohli 1é¢it prvni
chlapce s dobrymi vysledky.

Kdyz hovorim s rodici Casto slysim: ,,Pro¢
DMD potkalo zrovna nds? Co je pricinou®.
Odpoviddam: ,,PFi¢inou jsou mutace, ty se obje-
vuji ndhodné, nelze je predvidat.“ Mutace jsou
pouze ndstroje evoluce. Kdyby nebyly mutace
nebyli bychom zde ani my, nebyl by Zivot na
zemi, moznd jen néjaky sliz. Ale evoluce déld
i védce jako vy, ktefi se tyto chyby evoluce snaii
napravit, opravit vadny gen, vyfesit problém
nalezenim terapie.

To je zajimavy pohled na véc. Je pravda, Ze
bez evoluce bychom nevznikli. Kazdy z nas je
jiny, kazdy z nas ma npravdépodobné trochu
jiny dystrofinovy gen. V nékterych ptipadech
dochazi ke zméné jednotlivych bazi a vzniku
jiné aminokyseliny, ale pokud to neni zrovna
velmi dulezita aminokyselina nejsou tyto
zmény dulezité. Kazdy dystrofinovy gen je
trochu jiny, genetickd odli$nost je i u jinych
genu a také u gent kontrolujicich tvorbu bilko-
vin z jinych gent. Jsme prosté velmi slozitd
geneticka zafizeni coz je i divod pro¢ razni

pacienti s DMD maji rtizné symptomy.

Vyroba oligonukleotidii.

Kdo viastné vyrdbi oligonukleotidy? Pravdépo-
dobné se vyrdbi automatizované, ne?

Prvni 20-metyl oligo jsem si udélal sam za
pomoci zatizeni, které mame v laboratofi.
Zadal jsem AONovou sekvenci, naplnil jej
pottebnymi chemikaliemi a stravil mnoho
bezesnych noci sledovanim syntézy AONt.
Pouzité chemikalie jsou velmi drahé a ja nena-
vidim zbytecné plytvani takze jsem syntetizér
udrzoval v chodu jakmile byl jednou naplnén

chemikaliemi. Dnes uZ existuje spousta firem,
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které umi oliga vyrobit ale ja preferuji kontrolu
nad celym procesem. Také jsem se tim naucil
vic o pouzivanych chemikaliich. Jakmile

jsme zoptimalizovali naSe 20-metyl oliga na
bunéénych kulturach zkontaktovali jsme se

s firmou AVI Biopharma v Oregonu, ktera pro
nés ted déla morfolina. Uzce s ndmi spolupra-
cuji, velmi nas podporili a dobfe se ndm s nimi
déla. A co je nejdulezitéjsi jsou schopni vyrobit
morfolina v kvalité potfebné pro klinické
zkousky.

Jak budou oliga drahd az budou pouZitelnd
pro chlapce?

Budou drah4, ale ne tak jako produkce virt
pro genovou ndhradu. Exon skipping bude
mnohonasobné levnéjsi. Vyrobni cena olig
bude znacna, a to jesté budeme potiebovat
spoustu raznych sekvenci. Pokud ale budeme
schopni vytvorit oliga velmi u¢innd i v malém
mnozstvi, kterd miizete podavat v malych dav-
kach a jesté budou mit dostate¢ny terapeuticky

ucinek, tak pak 1ék nemusi byt tak moc drahy.

Véasna diagndza bude dulezita.

Jestlize exon skipping nebo néjakd jind techni-
ka bude fungovat neméla by byt pouZita diive
nez svaly zmizi? Stdle mdam funkcni laboratof
pro screening, ale pomalu odumird. Pfdl bych si
nalézt investora, ktery by mohl pockat 5 let nez
bude chtit zpét své penize, a vétsinu jich utratit
na podporu zjistovdni svalové dystrofie u no-
vorozencti. Ve spojenych stdtech pravé probihd
takovyto pilotni program v Atlanté a v Colum-
busu ve stdté Ohio.

Véasna diagnoéza bude dulezita. A moznd,
kdyz metoda exon skipping bude fungovat
abude bezpecnd, potom po v¢asné diagnoze

muzete zacit 1é¢bu dfiv nez se objevi prvni pii-

znaky. To by mohl byt velky rozdil ve vysledku
1é¢by. Takze si myslim, Ze novorozenecka kon-
trola na svalové dystrofie je dobra idea a méla
by byt provadéna vsude.

TakzZe je nadéje?

Na zdvér interview mohl byste fict rodi¢iim
néco povzbudivého po mitinku v Cincinnati?

Nejiive mi dovolte jedno prekvapeni: Pokrok
s morfoliny za posledni rok byl ohromuyjici,
ziskali jsme lepsi vysledky neZ jsme ocekd-
vali. Jsme optimisté a oéekdvame, ze budou
fungovat daleko, daleko Iépe nez jsme jesté
nedéavno piedpokladali. Na za¢atku nasi prace
jsme zjistili, Ze morfolino nefunguje dobie
na bunécénych kuturach. A kdyz jsme zacali
pracovat na mysich s in-vivo injekcemi délali
jsme spoustu $ilenych trikd, abychom dostali
morfolina do svalii. V principu to fungovalo,
pak jsme ale zkusili jisty druh negativni kon-
troly, morfolino pouze v solném roztoku, jen
0.9% bézny solny roztok, a ono to fungovalo
bezvadné bez jakéhokoliv nosi¢e na zlepSeni
dopravy morfolin do svali. Jen ¢isté morfolino
v solném roztoku, ten nejjednodussi zptsob
jak morfolino podéavat fungoval velmi, velmi
efektivné. A pak lidé z AVI Biopharma pfi-
pojili kousek néjakého peptidu pro jesté lepsi
udinnost a ono to fungovalo na mysich jesté
lépe. Nyni to musime odzkouset na lidech.
Lidé z AVT, ktefi délaji morfolina, jsou velmi
akéni a novatorsti. Vyviji nové chemikalie,
nové modifilace a je bdje¢né s nimi spolu-
pracovat. Takze morfolina jsou to nejlepsi v
tento okamzik. I ja doufam, Ze tito lidé pfijdou
v budoucnu s né¢im jesté lepsim.

Ale abychom to ukoncili. Chci Fict, Ze tento

mitink Parent Projektu byl velmi pozitivni.
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V tomto okamziku je zkoumdna fada riznych
metod pro svalovou dystrofii. Existuji nadéjné
pokusy s genovou ndhradou, obchdzenim
nonsense mutaci, bézi dva pokusy s metodou
exon skipping, pracuje se na myostatinech,
steroidy se zkoumaji velmi podrobné. To ndm
déva dtivod k nadéji.

Ale nikdy to nejde dostate¢né rychle. Pral
bych si, abychom méli 1é¢bu uz véera. Kdosi
mi kdysi fekl: ,,Vyle¢ svalovou dystrofii a jdi
do diichodu.“ Je mi ted 50 let a myslim, Ze na
tomto poli budu pracovat jesté dlouho. Ale
jestli mizeme néco vyznamného udélat brzo
je to exon skipping. Ziska to ¢as nez bude néco
jesté lepsiho nebo ptijde néco trvalého. Exon
skipping neni perfektnilécba. Ale je to to
nejlepsi co mizeme udélat nyni.

Velmi Vam dékuji, opravdu jménem lidi
z celého svéta, ktefi budou Cist toto interview,
jménem chlapcii s DMD, jejich rodicii a pti-
buznych, lékatii a viech, ktefi se staraji o déti
s DMD, védeckych pracovnikii v této oblasti
a vlivnych lidi, ktefi jsou schopni zménit nékteré
véci tak, abyste Vy a Vasi kolegové méli finance
a prilezitost dosdhnout co nejdfive cile - 1écby

Duchenneovy svalové dystrofie.

Vysvétleni nékterych védeckych faktii

Geny jsou funkéni jednotky genetického
materia deoxyribonukleové kyseliny, DNA.
Jeji struktura vypada jako zkrouceny zebrik,
dvojitd spirdla. Pricky tohoto Zebfiku jsou
tvoreny ze ¢tyf typt malych molekd, bazi:
adenin, guanin, thymin a cytosin (zkracené A,
G, T, C). Z prostorovych dtavodil pri¢ky mo-
hou obsahovat jen dva typy kombinaci bazi,
bazové pary A-T a G-C. Proto sekvence bazi

na jednom vlaknu jsou komplementarnim
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doplikem druhého vlakna.

Vétsina gentl nese instrukci pro tvorbu
bilkovin. V jadie bunky dochazi k vyuziti
genetické informace - expresi, to zname-
né kopirovani a prepisu do jiné genetické
substance: pre-mRNA, coz je kopie nazyvana
transkript. Vétsina gent obsahuje aktivni ob-
lasti nazyvané exony, které obsahuji informace
o bilkovindch, a neaktivni oblasti - introny,
které jsou obvykle podstatné delsi a které
mohou byt diileZité pro genovou expresi.

Po transkripci jsou introny odstranény z pre-
mRNA a samotné exony jsou poslepovany do
mRNA, ta se potom presune ven z jadra bunky
k ribozomtim, coz jsou struktury syntetizujici
proteiny. Ribonukleové kyseliny, RNA, pouzi-
vaji misto thyminu uracil (U).

V mRNA tfi nasledné baze zvané kodon
nebo triplet specifikuji jednu aminokyseli-
nu podle jejiho genetického kodu. Tti ze 64
kodont UAA, UAG a UGA jsou stop kodony
- mista kde se ukoncuje syntéza bilkovin.
Kodony navazuji jeden na druhy, neni mezi
nimi zadné misto. V ribozomech se genetic-
ka informace z mRNA dekdduje a vyuziva
k tvorbé bilkovin, které se skladaji z dvaceti
riznych stavebnich bloki - aminokyselin.
DMD a BMD jsou zptisobeny mutaci genu
pro dystrofin. Gen je umistén na X chromo-
zomu, obsahuje 2.220.223 nukleotidi coz
jsou néco jako geneticka pismena. Gen pro
dystrofin je daleko nejvétsi gen v lidském téle.
Ptitom jen 11.058 nukleotidd, tj. pouze 0,5%
,z nich je obsazeno v exonech a kdduje 3.685
aminokyselin.

Svalové buiiky potiebuji dystrofin pro
mechanickou stabilitu. Je umistén na vnitfni

strané membrany svalové bunky a zakotven do
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ni pomoci mnoha dalsich bilkovin, které tvofi
dystrofin-glykoproteinovy komplex.

Existuji tfi typu mutaci: delece, kde chybi
jeden nebo vice exond, duplikace, kde ¢ast
genu je zopakovana, a bodové mutace, kde
jedna baze je nahrazena jinou, vynechdna
nebo pfiddna. V ribozomech jsou tiipismenné
kodony ¢teny jeden za druhym bez preruseni,
jestlize mutace odstrani nebo prida cely kodon
Cteci ramec neni prerusen. V tomto pripadé
Cteni zUstava v ramci a dystrofin je vyrobeny
0 néco delsi nebo krat$i neZ normalné. Jestlize
takovéto zmény ovlivni struktury, které nejsou
podstatné, dystrofin mtize byt stale ¢aste¢né
funkéni. Pak vznika benigni forma Beckerova
svalova dystrofie.

Jestlize ale mutace posune ¢teci ramec
o0 jednu nebo dvén baze dochazi ke ¢teni
mimo ramec. Potom se vytvari bilkovina,
ktera je od mista mutace sloZend z mnoha
nespravnych aminokyselin a ¢teni je obvykle
zakonc¢eno nové vzniklym prec¢asnym stop
kodonem. Nekompletni a poskozeny dystrofin
pak nemuze vykondvat svou normalni funki,
je buné¢nymi mechanismy odstranén a vznika
Duchenneova svalova dystrofie. Slepovaci
mista (splice sites) jsou specifické oblasti
exonu na hranicich s introny a jsou nutné pro
spravné odstranéni nekddujicich ¢asti genu,

5 intrond, z pre-mRNA. Slepovéani samotné
je provedeno spliceozomy coz jsou komplexy
malych RNA a bilkovin.

Technika exon skipping méni DMD na
BMD. Jestlize mutace prerusi ¢teci ramec a tim
zpusobi DMD muiZe byt navracena zpét do
¢teciho rdmce umélym odstranénim jednoho
nebo vice exonti z mRNA pred nebo za deleci,

inzerci nebo bodovou mutaci.

Exon se odstraniuje z mRNA pomoci an-
tisense oligonukleotidi, AONi. AONy jsou
kratké kousky RNA obsahujici asi 20 nukleoti-
dii konstruované tak, aby jejich sekvence byly
schopny se samy prichytit na komplemen-
tarnich sekvencich v exonech, které maji byt
odebrany, a nikde jinde. AONy tedy interferuji
se spojovacim mechanismem (splicing ma-
chinery) tak, aby cilové exony nebyly soucasti
mRNA, tedy byly preskoceny (skipped).

Gen samotny ani jeho mutace nejsou meto-
dou exon skipping ovlivnéni, ale jeho produkt
mRNA neobsahuje informaci odstranéného
exonu nebo exonil. ProtoZe tato mRNA je
krat$i nez normélni, dystrofin samotny je také
kratsi, obsahuje méné aminokyselin. Jestlize se
chybéjici aminokyseliny vyskytuji v oblastech
které nejsou kli¢ové pro funkénost dystro-
finu, jako je tfeba stfedova oblast nazyvana
rod domain, vyslednd bilkovina muze stéle
vykondvat svou stabiliza¢ni tlohu ve svalové
membrané. To by mélo zménit DMD na mno-
hem mirnéjs$i BMD.

Poznambka pro ty, kdo se trochu ucili
chemii na $kole: Oligonukleotidy jsou kratké
kousky jednoho ze dvou druht nukleovych
kyselin: DNA nebo RNA (oligo znamena
maly). Dvé vlakna DNA jsou tvofena fetézcem
stidajicich se jednotek z fosfatu a deoxyriboz
a tvori kostru (backbone) DNA. Deoxyriboza
je molekula cukru s péti atomy uhliku, kde
u druhého uhliku chybi atom kysliku. Kazda
jednotka cukru nese jednu ze ¢tyt genetickych
bézi na prvnim atomu uhliku. RNA, ribo-
nukleova kyselina, mé normalni ribozovou
jendotku s atomem kysliku na druhém uhliku.
Nukleotidy jsou stavebni bloky obou druht
nukleovych kyselin. Kazdy nukleotid je tvofen




jednou ribozou, jednou bézi a jednim
fosfatem. Takze existuji 4 rizné ribonukle-
otidy a 4 rtizné deoxyribonukleotidy. Oliga
diskutovana v v interview jsou antisense
oligoribonukleotidy, AONs. Antisense zna-
mend, Ze jejich bazova sekvence je dopliikem
ke specifické cilové sekvenci spojovaci oblasti
v pre-mRNA.

Dva druhy olig neboli AON pouzité pro
preskoceni exontl jsou chranény oligoribo-
nukleotidy takze nejsou ni¢eny enzymy sva-
lovych bunék. Holandané pouzivaji 20me-
thyl- phosphothioate, zkracené 20-methyl.
20-methyl obsahuje metylovou skupinu, tj.
uhlik se tfemi atomy vodiku na atomu kysliku
druhého atomu uhliku v ribozové jednotce

a atom siry misto misto jednoho z atomu
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kysliku na fosfatové jednotce. Morfolino,
které pouziva britskoaustralsky tym, md jeden
z kysliku fosfatu nahrazen dimethylamido-
vou skupinou, dusik nesouci dvé methylové
skupiny a celd ribozova jednotka je nahra-
zena morfolinem, $esti¢lennym prstencem
tvofenym ¢tyifmi uhliky, jednim kyslikovym

a jednim dusikovym atomem s vodikovymi

atomy na uhlicich.

Prof. Stephen D. Wilton, PhD

Dr. rer. nat. Giinter Scheuerbrandt

Centre for Neuromuscular and Neurological Disor-
ders, E-Mail: gscheuerbrandt@t-online.de

E-mail: swilton@cyllene.uwa.edu.ay

Prelozil a mirné upravil: Miroslav Stuchlik

Preskok exonu, prehlad aktualneho vyvoja

Vyber najzaujimavejsich prednasok z konferencie EAMDA

DMD je spdsobena poruchou na géne dystrofine. Geneticky kod DNA je poruseny a to re-

zultuje do vzniku krat$ieho a nefunk¢ného proteinu dystrofinu. Proteinu chyba jeho ,,chvostik"

a preto je membrana svalovych vldkien nestabilna a spdsobuje progresivne slabnutie svalového

vldkna. Pouzitim zIi¢eniny nazyvanej ,Antisense Oligo Nucleotide® (z angl., skratene AON)

moze byt geneticky kéd obnoveny pomocou mechanizmu nazyvaného preskok exénu/metéda

exon skipping. To m4 za nasledok vznik kratsieho proteinu, avsak s funkénym ,,chvostikom®

pR2222:

a) normélny dystrofin

| i

b) dystrofin pri DMD

a,%

¢) dystrofin pri BMD!

dystrofin po preskoku exénu
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Gén dystrofin mé 79 exénov a mutdcia moze vzniknit v hocakej casti tohoto génu. Preto
je potrebné, aby bola kazdému pacientovi jednoznacne ur¢ena mutdcia za uc¢elom rozhodnutia,
ktory ex6n ma byt ,,preskoceny*

Momentalne je technika preskoku exénu vhodnad pre asi 80% mutdcii. Prvykrat bola demon-
$trovana v laboratériu na kultare svalovych buniek odobratych pacientovi s DMD. Bolo dokaza-
né, Ze mnoZstvo proteinu vzrastlo. DalSie testy sa vykonavali na mysiach s DMD (tzv. MDX mysi).
Po podani injekcie s AONom do chvostovej zily, bol vo vi¢sine svalov mysi detekovany dystrofin.

Prosensa nedavno testovala AON lokdlnym podavanim injekcii do lytkového svalu $tyroch
pacientov s DMD. To znamena, ze bola lie¢ena iba mala oblast svalu. Vsetci pacienti vykazali $pe-
cificky preskok exénu a vznik tplne nového dystrofinu v lie¢enej oblasti. Tieto vysledky su velmi
slubné. V Spojenom Kralovstve (dalej len UK) bude podobna $tudia, len s inym produktom od
firmy AVI-Biofarma, odstartovana pravdepodobne koncom roka 2007. Dalim krokom je dnes
lie¢ba celého tela (infuziami do krvného obehu alebo podkoznymi injekciami), ktord zasiahne
vietky svaly v tele. Ako prvy krok prebehnd testy na zvieratach. Prosensa o¢akava zaciatok klinic-
kej $tadie na lie¢bu celého tela zac¢iatkom roka 2008.

Liecba preskokom exdnu vyzera slubne, avsak nie je jasné, nakolko mdze byt dosiahnuté sys-
tematické podavanie lieku do vSetkych svalov. Najprv musi byt uréend bezpec¢na a efektivna vel-
kost davky ako aj rezim ich podévania. To znamend, Ze hoci vysledky st aj nadalej dobré, potrva
este dal$ich 5 az 7 rokov, kym bude moct tento produkt prist na trh.

'BMD - Becker Muscular Dystrophy (Beckerova muskularna dystrofia)

Prednésala: Dr. Judith van Deutekom, LUMC, Leiden, Holandsko

Odznelo: Vyro¢né valné zhromazdenie a konferencia EAMDA, Var§ava, september 2007
Pokrac¢ovanie vyberu najzaujimavejsich prednasok prinesieme v dalsich ¢islach Ozveny.

Prelozil: Filip Zeman

Den belasého motyla
svoj 8. rocnik zahaji 13. juna 2008

(den ludi so svalovou dystrofiou)

Mili nasi ¢lenovia, radi by sme Vas opét vyzvali k zorganizovaniu nasho - Vasho
Dna belasého motyla (den ludi so svalovou dystrofiou). V tento deit mame mozZnost
oboznamit Siroku verejnost s nasim ochorenim, so zivotom a iniciativami nasho -
Vasho OMD. Mdzeme poukazat, Ze ¢loveka jeho pripadné zdravotné postihnutie
nepreduréuje na zZivot medzi $tyrmi stenami. Na aktivne zaclenenie do Zivota st
viak potrebné $pecialne kompenzaéné, &i zdravotné pomocky. Zial, tie Stat preplaca
len ¢iastocne, alebo vobec.



Preto je prepotrebnd celonarodna zbierka,
z ktorej na zéklade "Statitu", pomihame na-
$im ¢lenom, zakupit tie zdravotné pomocky,
ktoré §tat nefinancuje uplne, alebo vobec.

Znakom nésho - Vasho "Dna’" je, ze ho po
celom Slovensku organizuji sami ¢lenovia
OMD, za pomoci dobrovolnikov. Ten minuly
prebiehal v 66-tich mestach na Slovensku.

Spolu s touto Ozvenou sme minuloro¢-

nym organizatorom poslali list, ktory okrem

inych veci obsahoval obnoveny manual na
zorganizovanie zbierky, so splnomocnenim
na vykonavanie verejnej zbierky a kopiou rozhodnutia z Ministerstva vnitra o povoleni vyko-
névat verejnu zbierku.

Pridajte sa aj ostatni! Podporte myslienku nasho dna. Mo6zZete pomoct uz skisenym orga-
nizatorom Va$ou osobnou ucastou, pripadne zorganizujte zbierku vo Vasom bydlisku. Fakt, Ze
z roka na rok Vés pribtda sved¢i o tom, Ze to nie je ni¢ zloZité. V$etko potrebné dostanete z nasej
"oemdackej centraly". Sta¢i, ked nds prezvonite, zavolame Vam.

Propagécia Dna belasého motyla bude prebiehat v takmer vSetkych rozhlasovych a televiz-
nych médidch na Slovensku. Hlavna propaga¢nd vlna prejde médiami tyzden "pred". Ak ndm
poslete adresy Vasich miestnych médii, spropagujeme "Den" aj v nich.

Tento rok sme moZnost prispiet na konto Diia belasého motyla rozsirili o DARCOVSKU

SMS. Viac info o tejto forme prispenia sa docitate o zopdr riadkov nizsie.

Opitbudem spolupracovat s obchodnym retazcom BILLA, ktory nam umoznil vykonavat
zbierku v priestoroch svojich predajni. Cize, ak mate vo svojom meste BILLA-u a nikto tam

zbierku neorganizuje, ozvite sa nam. Dakujeme.

Pre zopakovanie uvddzame zoznam miest, kde sa konala minuloro¢na zbierka:
Banovce nad Bebravou, Banské Bystrica, Banska Stiavnica, Bardejov, Bratislava, Bytca, Cadca,
Cachtice, Dobsina, Dolny Kubin, Dubnica, Dunajsk4 Streda, Galanta, Habovka, Handlov4, Hlo-
hovec, Kezmarok, Komarno, Kosice, Kysucké Nové Mesto, Levice, Levoca,Liptovsky Mikulds,
Ludenec, Malacky, Martin, Myjava, Namestovo, Nitra, NiZna, Novéky, Nové Mesto nad Vahom,
Nové Zamky, Partizanske, Piestany, Poprad, Povazska Bystrica, Presov, Prievidza,Puchov, Revu-
ca, Rimavska Sobota, Roznava, Senec, Spi$ska Nova Ves, Stropkov, Svidnik, §ahy, Trakovice, Tre-
biSov, Tren¢in, Trnava, Trstend, Tur¢ianske Teplice, Tvrdosin, Velky Dur, Velky Krtis, Vlachovo,

Vrable, Zlaté Moravce, Zvolen a Zilina.



Vykonny vybor
Organizacie musku-
larnych dystrofikov
v SR sa tesi na spolu-
pracu!

tel: 02/4341 1686,
0911 268 688, 0907
262293,

tel/fax: 02/4341 0474

www.omdvsr.sk,

omd@omdvsr.sk

DMS MOTYL na dislo 877

Posielajte od 12. 5. 2008 do 31. 7. 2008

Darcovska SMS pre Der belasého motyla!

Darcovska SMS sprava je sprava, ktoru zakaznik posle a ktora je spoplatnena sumou 30 Sk.
Obdarovany dostane 96% ceny z kazdej darcovskej SMS spravy. Zakaznik, ktory chce podpo-
rit dobru vec, v naSom pripade konto Diia belasého motyla, musi poslat SMS spravu v tvare
DMS MOTYL na ¢islo 877 spoplatnent beznou cennikovou cenou operatora.

Vypocet ceny DMS spravy:

Darcovskd SMS sprava, ktoru zdkaznik posle, je spoplatnena sumou 30 Sk. Obdarovany do-
stane 96% ceny z kazdej darcovskej SMS spravy.

Zékaznik, ktory chce podporit dobru vec, musi poslat SMS spravu v tvare DMS MOTYL na
¢islo 877 spoplatnenu beznou cennikovou cenou operatora.

Darcovska SMS spréava zakaznika s predplatenym pausalom nepodlieha dani z pridanej hod-
noty (DPH), a preto jej kone¢na cena je 30 Sk. Zakaznik, ktory si kapi predplatent kartu zaplati
DPH pri jej zakupeni, preto kone¢nd cena darcovskej SMS spravy zdkaznika s predplatenou kar-
tou (Prima, Orange Click, Easy) je o¢istena o DPH a ¢ini 25,20 Sk. Od zdkaznika s predplatenym
pausalom dostane obdarovany 28,80 Sk a od zdkaznika s predplatenou kartou 24,20 Sk. Mobilni
operatori odvadzaju 100% z kazdej darcovskej SMS spravy.

Ak zdkaznik posle SMS spravu v nespravnom tvare, obdrzi hlasenie s upozornenim, ze zadal

nespravny text. Darcovskd SMS sprava mu u¢tovana nebude.

Viac informadcif o Projekte DMS néjdete na www.darcovskasms.sk.
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Komu sme pomohli y ) )
z UCtu verejnej zbierky ,, Den belasého motyla™
v obdobi od novembra 2007 do aprila 2008:

40.000 Sk na doplatok za elektricky vozik Romanovi Bilikovi z Velkych Ulan
11.305 Sk na kapu odsévacky hlienov Rébertovi Rubintovi z Bratislavy
28.666 Sk na doplatok za mechanicky vozik Zdenke Malikovej z Piestan
28.666 Sk na doplatok za mechanicky vozik ¢lenke Darine Spilkovej z Pie$tan
9.690 Sk na doplatok za elektricky vozik Katarine Albertovej z Handlovej
23.470 Sk na doplatok za mechanicky vozik Katarine Albertovej z Handlovej
30.000 Sk na doplatok za $pecialny mechanicky vozik Jurajovi Vasilovi z Rudlova
29.082 Sk na doplatok za mechanicky vozik Erike Sagovej z Kosic
1.724 Sk na doplatok za mechanicky vozik Branislava Mackovi¢a z Dolnych Oresian
30.000 Sk na doplatok za kipu $pecidlneho mechanického vozika Marii Janaskovej z Martina
10.000 Sk na doplatok za mechanicky vozik Ladislavovi Celigovi z Bratislavy
10.000 Sk na doplatok za mechanicky vozik Richardovi Hlinkovi z Bratislavy
40.000 Sk na doplatok za elektricky vozik Olge Skacikovej z Trakovic
40.000 Sk na doplatok za schodiskovi seda¢ku Vladimirovi Simovi z Jakloviec
12.070 Sk na doplatok za mechanicky vozik Mariovi Cimerovi z Novych Zamkov
11.499 Sk na kupu batérii do elektrického vozika Frantigkovi Fabrymu zo Zikavy
21.600 Sk na kipu batérii do elektrického vozika Stefanovi Vrablikovi z Presova
3.798 Sk na doplatok za opierku hlavy k elektrickému voziku Marcelovi Istokovi z Handlovej
3.644 Sk na doplatok za elektricky vozik Stanislavovi Pagkovi z Vlachov
2.380 Sk na doplatok za opravu zdvihacieho zariadenia Alene Hradnanskej z Bratislavy
10.100 Sk na kuipu batérii do elektrického vozika Janke Stofkovej z Piestan

Juraj Vasil Richard Hlinka a Ladislav Celiga
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Stanislav Pagka Janka Stofkova

Prehlad podujati pripravovanych vr. 2008

Nézov: VAU - va$e aktivne utorky
Termin: Kazdy treti tyzdei v mesiaci - utorok 16.00 — 20.00 hod
Miesto: telocvi¢na Waldorfskej $koly — Vihorlatska ulica ¢. 10, Bratislava

Rozne tvorivé aktivity pre ludi s réznymi druhmi postihnutia a bez obmedzenia veku

Nazov: Koncert belasého motyla, 4. ro¢nik

Termin: 10. jin 2008, 16.00 - 21.00

Miesto: nam. SNP, Bratislava

Koncert rockovych kapiel/ na podporu Dia belasého motyla a prezentacia ¢innosti

OMD v SR. Utast zatial potvrdila skupina Hex, moderuje Dano Dangl

Nazov: Dei belasého motyla, 8. ro¢nik
Termin: 13. jin 2008
Miesto: Mesta na Slovensku

8. ro¢nik celoslovenskej verejnej zbierky spojenej s osvetou o svalovej dystrofii.

Nazov: Splav Malého Dunaja

Termin: 15. jin 2008

Miesto: Bratislava, Tomaskovo, Jelka

Splav Malého Dunaja na gumennych ¢Inoch pod vedenim instruktorov z PLUSKA, ktori

spolu s nami tento splav organizuja.

Nazov: Boccia Manin Cup - 4. ro¢nik
Termin: 21. jin 2008
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Miesto: Povazska Bystrica

Kontrolné preteky Majstrovstiev Slovenska v boccii za Géasti registrovanych hrécov v SZTPS.
Sutazit sa bude v kategériach: pary, teamy. Turnaj organizuje Klub OMD Manin Povazska
Bystrica pod vedenim Stana Mindrika. Turnaja sa budu mdct zucastnit iba registrovani §portovci
vSZTPS.

Nazov: 1. Letny tabor pre deti, rodi¢ov a osobnych asistentov

Termin: 3. - 10. august 2008

Miesto: Duchonka, penzion Slnie¢ko

Uzavierka prihlasky: 20. jin 2008

Utastnicky poplatok: 500 Sk dieta, 500 Sk rodi¢

Prazdninovy tabor pre deti so svalovou dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodi¢, pri aktivi-

tach a traveni volného ¢asu pomdhaji detom osobni asistenti, ktorych zabezpe¢i OMD.

Nazov: 2. Letny tabor pre deti, rodicov a osobnych asistentov

Termin: 10. - 17. august 2008

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Uzavierka prihlasky: 20. jin 2008

Utastnicky poplatok: 500 Sk dieta, 500 Sk rodi¢

Prazdninovy tabor pre deti so svalovou dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodi¢, pri aktivi-

tach a traveni voIného ¢asu poméhaji detom osobni asistenti, ktorych zabezpe¢i OMD.

Nazov: Letny tvorivy tabor

Temin: 17. - 23. augusta 2008

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Uzavierka prihlasky: 20. jin 2008

Utastnicky poplatok : 1.000 Sk

Tabor bez vekovej hranice, program bude rozdeleny do viacerych tematickych okruhov, hlas-
te sa milovnici roznych tvorivych technik. (keramika, malovanie na hodvab, batikovanie a pod.)

Sucastou tabora bude 3. roénik Memorialu Jozka Kréla v $achu.

Nézov: Letny tabor pre mladych

Termin: 6.jila - 13. jila 2008

Miesto: Hotel Chemes, Zemplinska Sirava

Uzavierka prihlasky: 10. jin 2008

Utastnicky poplatok : 1500 Sk

Program pre ucastnikov pobytu bude mat taborovy, pohodovy charakter. K dispozicii buda

mat ucastnici aj bazén s bezbariérovym vstupom.
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Nazov: Stretnutie ¢lenov a priatelov OMD v SR

Termin: 08.-12. oktébra 2008

Miesto: Piestany, Hotel Siiiava

Ukastnicky poplatok: 1000 Sk

Pravidelny rekondi¢no-integraény pobyt clenov OMD s ndu¢nym a relaxa¢nym programom,

tentoraz aj s odbornym seminarom.

Zmena je zivot alebo Tabory uzinde...
(Duchonka a Sirava)

Viac raz spominana skuto¢nost, ze chata
Makyta v Belusskych Slatinach je uz pre nas
»passé“ sposobila velké tazkosti pri hladani
nového vhodného miesta na tabory. Hlavu
»v smutku“ z toho mal predovietkym nd§
Jozko Blazek, ktorému pripadla hlavna zod-
povednost za patranie po novom mieste, kde
by sme mohli ,,hlavu zloZit“. Spolu s Lucikou

a svojou Lusijou rozbehli velku patracku.

Oslovili sme ¢lenov OMD, vsetky cestovné
kancelarie, turistické informac¢né kancelarie,
naplno vyuZivali moznosti internetu s jedinym cielom. Néjst zariadenie, ktoré spliia aspon z4-
kladné kritéria pre dostojné stravenie tyzdia v prirode. Boli rézne tipy, dokonca sme aj nav-
$tivili zopar zariadeni, ale ukdzalo, Ze va¢$ina majitelov ubytovacich zariadeni si pod pojmom
bezbariérové ubytovanie predstavuje rampu na tri schodiky do hotela.

Dakujeme vietkym za tipy na nase tabory. Specidlne dakujeme Majke Janaskovej, Renatke
Ké&erovej a Ivke Skvarkovej, ktori sa boli aj pozriet v niektorych lokalitach.

Este vo februdri nebolo ni¢ rozhodnuté, ale marec priniesol nové informadcie a s nimi aj kon-
takt na penzién Slniecko situovany v rekrea¢nej oblasti Duchonka. Osobna prehliadka budovy
pod starostlivym dohladom Jozka ukézala, Ze toto by mohlo byt nové pdsobisko, slovo dalo
slovo, a uz sa vypracovala zmluva o spolupraci. Vysledok je, Ze tri tabory - dva detské a jeden
tabor, v ktorom sa tradi¢ne venujeme roznym zrucnostiam (tématicky) budd prave tam, na
Duchonke, v penzione Slniecko.

Ubytovanie je v §tvorpostelovych izbach, s vlastnym socialnym zariadenim. Dvere do tohto
zariadenia s 90 cm. Meno penziénu slubuje, Ze poc¢asie ndm bude priat a mozno sa v blizkom
jazere aj okupeme vo vodnej nadrzi, ktora sa nachadza kisok od Slniecka. Vsetci sa na vas tesi-

me a dufame, Ze s ucastou nebudete vahat.
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Cely aredl je v brezovom lesiku, vhodny na prechadzky aj na elektrickom voziku. V blizkosti
Duchonky je aj Topol¢iansky hrad.

Mladeznici sa prestahuju do iného penzidnu, jeho meno uZ také letné emdcie neprinasa,
zato v8ak slubuje zazitky v lone prirody. Je to hotel Chemes, ktory lezi 13 km od Michaloviec.
Hotel je obklopeny krasnou prirodou a pontka rehabilita¢né sluzby (sauna, vodoliecba, fitnes)
a moznost zaplavat si v krytom bazéne s bezbariérovym vstupom. Hotel sa nachddza v blizkosti
vodnej nddrze Zemplinska Sirava a m4 priamy vyhlad na jazero a jeho pldz. Kto mé radsej pri-
rodné zaujimavosti a histériu ndjde v blizkom okoli hotela Vinné jazero, Viniansky hrad a chra-
nend prirodnt oblast Morské oko. Spolo¢né priestory hotela st pristupné osobam na voziku,

3 izby su plne bezbariérové a na chodbe je spolo¢né prisposobené socidlne zariadenie.
Strucné charakteristiky tohtorocnych taborov

Tabory budu tento rok v mesiaci august. Za¢iname v nedelu a kon¢ime nedelou, iba v pripade
tvorivého" tdbora sa bude kon¢it v sobotu.
Detsky tabor - 1. tabor

Je venovany detom s muskuldrnou dystrofiou a ich rodi¢om. Kazdé dieta bude mat svojho
osobného asistenta alebo osobnu asistentku, ktori mu budi pomahat pocas programu, ale aj vol-
ného ¢asu. Rodi¢ia budi mat pocas tdbora priestor na:

- oddych, svojpomocnu skupinu, posedenia so psychologickou, otazky zo socialnej oblasti
- vitame predovsetkym deti a rodi¢ov, ktori v tdbore este vdbec neboli
- pote$ime sa aj tym, ktori uz boli a vytvorili spolu nddhernu atmosféru spolupatri¢nosti

Termin: 3. - 10. augusta 2008
Tabor pre starsie deti - 2. tabor

Je venovany ,,detom’, ktoré uz detmi v podstate nie st, st to nasi chlapci, ktori sa kazdoro¢ne
zhcastnovali detskych taborov, az ndm pocas tychto rokov vyrastli a takmer dospeli, ale aj tych
chlapcov, ktori v tabore este neboli a uz naozaj detmi necitia byt.

Program tdbora bude teda iny, prisposobeny préave tejto skutocnosti, nepdjde o detské hranie,
ale napriek tomu si tam zazZijete kopec zdbavy, dozviete sa nové veci, nadobudnete nové, potrebné
skdsenosti.

Rodic¢ia budi mat samostatny program.

Termin: 10. - 17. augusta 2008
Tabor pre milovnikov roznych zru¢nosti a $achistov - letny tvorivy tabor

Uz z nazvu vyplyva, o o v takomto tabore ide: naucit sa nieco nové, ¢o sa d4 urobit sikovnymi
rukami, rozvijat fantaziu, alebo si potrapit mozgové zavity a dumat nad Sachovnicou s ciefom
»prekabatit“ protihraca.

Termin: 17. - 23. augusta 2008 (pozn. tento tdbor bude trvat 6 dni)
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Mladeznicky tabor

Vsetci ti, ktori st alebo sa este stale citia byt ,,mladezou’, prihlaste sa na tradi¢ny tabor, kto-
rého ciefom je hra, zdbava, spolocenstvo a oddych. Nechajte sa prekvapit, ¢o si pre Vas Mirec,
tradi¢ny veduci tohto tdbora spolu so svojimi asistentmi, prichystd tentoraz.

Termin: 6. - 13. jula 2008

Medzinarodny mladeznicky tabor EAMDA na Malte

Eurdpska aliancia organizacii muskularnych dystrofikov (EAMDA) organizuje od 17. do 25.
madja 2008 na Malte tabor pre mladych Iudi s nervovosvalovym ochorenim s osobnymi asistent-
mi vo veku od 16 do 35 rokov. Ztucastn{ sa ho asi 40 ic¢astnikov z krajin ako Francuzsko, Irsko,
Srbsko, Cyprus, Slovinsko, Finsko, Malta, Nérsko ¢i Rusko. Caka ich zaujimavy program - kom-
binacia tréningu komunikaénych a inych zru¢nosti s kultdrnym programom a vyletmi za his-
torickymi a prirodnymi zaujimavostami Malty. Za nade ,OeMDecko" sa tdbora zucastni Mirko
Bielak so svojim asistentom, ktory v ramci svojej dobrovolnickej prace sam organizuje a vedie

na$e mladeznicke tibory. Prajeme mu $tastnd cestu a vela novych skusenosti a zazitkov.

Volby v Rade vlady pre problematiku obc¢anov so ZP

Mgr. Tibor Kébol, ¢len VV OMD v SR, bol zvoleny za predsedu Zhro-
J. mazdenia zdstupcov organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim pri
' Rade vlady pre problematiku obc¢anov so zdravotnym postihnutim
MPSVR SR. Za podpredsedu bol zvoleny Ing. Vladimir Hustava z Ko-

$ickej organizécie vozi¢karov — Nezavisly zivot.

SOV

Tibor Kobol

U¢ast na Valnom zhromazdeni Slovenského zvazu
sclerosis multiplex

Dnia 30. 3. 2008 sa konalo Valné zhromaz-
denie Slovenského zvizu sclerosis multiplex,
na ktorom sa na pozvanie predsedni¢ky pani
J. Fajnorovej a podpredsednicky pani K. Pi-
se¢nej, zucastnil Tibor K6bol - ako predseda

Zhromazdenia zdstupcov organizdcii obca-

nov s telesnym postihnutim a zaroven aj ako
¢len VV OMD v SR. Tibor K6bal, v kratkom

vystupeni, upriamil pozornost na bliZiace sa terminy pri pripomienkovani dolezitych doku-
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mentov, ako napriklad nvrh Statdtu Rady vlady Slovenskej republiky pre osoby so zdravotnym
postihnutim, respektive na bliZiace sa pripomienkové konanie pre nds tak dolezitého zdkona
o kompenzacidch a socidlnych sluzbach - nahradzaji zakon o socidlnej pomoci. Stretnutie sa
nedalo nevyuzit na vymenu ndzorov na suc¢asnu situdciu v postaveni ob¢anov so zdravotnym

postihnutim v spolo¢nosti.
Pripomienkovali sme

Zasadné pripomienky predlozilo OMD v SR k navrhu Vyhlasky ministerstva zdravot-
nictva Slovenskej republiky, ktorou sa meni a dopltia vyhldska Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky ¢. 428/2006 Z. z. 0 minimalnych poziadavkach na personalne zabezpe-
Cenie a materialno - technické vybavenie jednotlivych druhov zdravotnickych zariadeni

- ciefom pripomienok bolo do tejto normy zakotvit povinnost prevadzkovatela zdravotnic-
kych zariadeni debarierizovat ale aj materialne vybavit svoje zariadenie tak, aby ho mohli pou-
Zivat aj osoby s obmedzenou schopnostou pohybu (napr. minimaélny pocet polohovacich posteli
na kazdom oddeleni, zdvihdky, pristupné socidlne zariadenia a pod.)

- pripomienky sa tykali tak zariadeni ambulantnej starostlivosti (polikliniky a zdravotné
strediskd, staciondre), ako aj zariadeni nemocni¢nej starostlivosti (nemocnice, hospice, lie¢ebne)

Zasadné pripomienky sme predlozili aj k navrhu Vyhlasky Ministerstva zdravotnictva
Slovenskej republiky o podrobnostiach medicinsko-ekonomického rozboru zdravotnickej
pomocky

- cielom pripomienok bolo pri prihlasovani kompenza¢nych pomdcok k thrade ich distribu-
tormi dosiahnut, aby sa pomdcky nepredrazovali pri potrebe individualneho nastavenia pomoc-
ky vzhladom na désledky postihnutia poistenca

OMD v SR pripomienkovala navrh na transformaciu Rady vlady Slovenskej republiky
pre problematiku 0sdb so zdravotnym postihnutim na Radu vlady Slovenskej republiky pre
osoby so zdravotnym postihnutim, a to prostrednictvom pripomienok navrhu Statdtu Rady vl4-

dy SR pre osoby so zdravotnym postihnutim.

Pozvanie na Bratislavsky samospravny kraj

Urad Bratislavského samospravneho kraja, odbor socidlnych slu- ®
zieb a zdravotnictva pozval OMD v SR na stretnutie s odbornikmi Mi- BRATISLAVSKY
nisterstva prace, socidlnych veci a rodiny SR a poskytovatelmi socidlnej SAMOSPRAVNY
KRAJ

pomoci na Gzemi Bratislavského samospravneho kraja. Stretnutie sa
uskutocnilo diia 28. 3. 2008 na Urade BSK. Podrobnejsie sme sa obozndmili s ndvrhom zdkona
o socidlnych sluzbéch, ktory je v rozpracovani, a ktorého oficidlny navrh ma byt predstaveny
v aprili tohto roka. Stretnutia sa za OMD v SR ztcastnil Tibor Kobol.
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Nie je to tak ddvno, ¢o sme Vam predstavili nasho nového kolegu - nezastupitel-
ného, trpezlivého a vidy dobre naladeného pracovného asistenta Lubomira Antola

(Ozvena 3/2007).

A vyzera to tak, Ze nam sa tie zmeny zapacili. S novym rokom prisla do nasho kolek-
tivu opit dalsia posila. Od januara sme medzi nami privitali Luciu Mrkvicova ako
dalsiu pracovnu asistentku, ktorej nikto z nas nepovie inak ako Lucika. Lucika nam
uz dlhé roky pomahala a pomaha aj ako dobrovolnic¢ka poc¢as kampane a zbierky
Den belasého motyla a pri mnohych inych aktivitach. Najnovsie organizuje a ve-
die raz mesac¢ne v Bratislave tvorivé popoludnia pod nazvom Vase Aktivne Utorky

(VAU).

Lucika, na zaciatok taka klasicka ,,vySet-
rovatelska“ otazka: kolko mas rokov, odkial
pochadzas, ako si sa prvykrat dostala do
OeMDecka a o si robila predtym?

Mam 26 rokov a moje srdce patri mojej
rodnej Orave, pochddzam z Dolného Kubina.
O OMDécku som sa prvykrat dozvedela od
mojej kamaratky Alky, bola ¢lenka OMD, ne-
skor som sa stala clenkou aj ja a akosi to rokmi
prislo do §tadia, Ze teraz tu pracujem:o),

z ¢oho sa velmi te$im.

Sama mas zdravotné tazkosti, napriek
tomu pracujes, snaZis sa byt, ¢o najviac
samostatna. Ako pracovna asistentka
pomahas hlavne Alik Hradnanskej a Jozkovi
Blazekovi pri pisani, administrativnych
aarchivacnych pracach a mnohych inych
¢innostiach celého OeMDecka. Ak to nie
je pre teba prilis osobna otazka, aké je tvoje
postihnutie a aké tazkosti Ti spdsobuje
v praktickom Zivote?

Moje ochorenie sa vola Osteogenesis
imperfect - laicky povedané: lamavost kosti,
takze si musim davat via¢si pozor na seba,

kedze mam krehkejsie kosti ako ini a ¢asto sa

mi lamu. Obmedzenie vidim obcas aj vo svojej
vyske, ale ako sa hovori, dobrého vela nena-
rastie, tak aspon nejaka ttecha:o). V malych
interiéroch prejdem, no na vicsie vzdialenosti
musim pouzivat vozik. Takze v praktickom
zivote na vela veci nedosiahnem, lebo st velmi
vysoko, tieZ mi robia problém schody a tizke
dvere. Ale inak sa snazim byt spokojna.

Dobrého vela nenarastie ... ja doplnim
td druhu ¢ast - zlého vela nebyva, ktora sa
mimochodom vztahuje vlastne aj na mna.
Aké st Tvoje neresti, ak vobec su?

Moja asi najvacsia nerest je, Ze kazdy den
si musim dat aspon kiasok ¢okolady, bojujem
s tym, ale zatial netspesne.

Ako vznikla myslienka zacat organizo-
vat tvorivé popoludnia?

No vzniklo to vlastne spojenim via-
cerych hlav, takZze ma na tom zasluhu par fudi
v OMD. Takéto tvorivé veci sme robievali na
letnych taboroch, a tak sme si povedali, preco
by sme mali byt kreativni iba vlete? A vzniklo
VAU

Predstavi$ nam VAU, ¢o to jea Co jeich

cielom?



38 )

VAU je skratka Vase Aktivne Utorky
- Casto pocujem toto citoslovce na vyjad-
renie krasy nad vecami, ktoré vyrobili nasi
VAUdci:o) Takze je to dvojzmyselné. Hlavnou
myslienkou tejto akcie je, aby ludia rozvijali
svoju fantdziu, aby sme sa nau¢ili travit ¢as aj
inak, mimo pocitaca, telky a hypermarketu,
aby sme sa naucili nové veci, nové techniky,
dozvedeli sa o roznych zaujimavych veciach
avneposlednom rade, aby sme sa navzajom
mobhli stretavat, ¢o je vidy velmi prijemné.

Si spokojna s terajsou podobou VAU, aké
mas dal$ie napady na ich rozvoj a podobu?

Ano, terajsia podoba VAU sa mi celkom
paci. Cinnosti na dalsie mesiace si planujem
tak priebezne. Chcela by som, aby sa nage tvo-
rivé aktivity striedali s ndu¢nymi ¢innostami
na rdzne témy, napr. teraz nds caka cesta okolo
Ciny a VAU burza. KedZe som taky hravy typ,
chcela by som do nasich VAU zakonponovat
aj nejaké hry, verim, Ze sa Vam to bude pécit.
Tiez sme rozmyslali nad nejakym spolo¢nym
vyletom do prirody.

Bola by som rada, keby sa nage VAU stalo

takou samozrejmostou kazdy mesiac pre Vas,

z nasej ¢innosti ) Nova posila v *OeMDéeku” 2

aby si tu udia oddychli, nabrali novu energiu,
silu. Chcela by som Vas aj touto formou
oslovit, ak méte nejaké napady na ¢innost
VAU, tak mi ich kludne poglite na moju email
adresu lucikam@gmail.com Budem rada.

Mas nejaku idealnu predstavu, ako by
mobhli vyzerat, prebiehat a kto by sa ich mal
zucastnit?

Uplne ideélna predstava by bola naroé-
nejsia asi hlavne na miesto. Mdm nejaké
predstavy, ale tie sa zatial len buduju.

Myslim, ze VAU prebieha vzdy v prijemnej
atmosfére a ludom sa tu paci. Je fajn vediet ich
spatnu vazbu. Nasich VAU sa moze ztcasnit
ktokolvek, kto sa chce nie¢o dozvediet, naudit
sa nové veci, stretnut sa. Nie je to obmedzené
ani vekom, ani pohlavim, ani ochorenim,
takze ste vietci vitani.

Aké mas zaluby, ¢o rada robi$ a ¢o Ta
najviac bavi?

Uz odmala som sa venovala doma
podobnym veciam ako teraz na VAU, takze
je to také moje hobby, robit pekné veci - ked
mam ¢as, tak pre niekoho prave vyrabam
darcéek:o). Rada snivam, chodim do prirody,
ktora m4 stale viac fascinuje, rada chodim do
kina, divadla, rada cestujem bezbariérovym
autobusom do mesta, rada po¢ivam hudbu
a pikosky od mojej sestry, rada sa stretdvam
s mojou rodinou, s priatelmi a tplne najviac
rada chodim na dovolenky.

Oblubené jedlo, napoj, skupina, farba,
film?

Moje oblubené jedlo je vyprazany syr,
trocha nezdravé, ale mfiam. Medzi oblubené
népoje patri horuce jablko a jahodovy dzus
(alko uz nepijem). Medzi mojich oblibenych
interpretov patri Habera, Nagy, Zbirka, El4n,
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Noétovd, tiez Gott, Csakova a pod. Oblubena Dakujeme za rozhovor a prajeme Ti vela
farba je momentdlne zelend a ruzovd. A film, spokojnosti a radosti v praci v OeMDecku.
hmmm som teraz tak trochu zévisld na seridli ~ Aby si zostala dobrosrde¢na a vidy mila -
Ordinécia v ruzovej zahrade, ale inak mam taka aka si teraz.

rada pekné filmy hlavne s dobrym koncom. dur

Vase Aktivne Utorky 133

Nase dielnic¢ky dostali nové meno, odteraz
sa nas kruzok vold VAU - Vase Aktivne Utor-

ky. Verim, Ze sa Vam novy nazov bude pacit,

Nase prvé VAU v novom roku 2008 sme rozbehli 22. janudra v telocvi¢ni na Vihorlatskej
ulici 0 16.00, teda ako vzdy.

rovnako ako mne:o)

Nielen valentinske VAU o

Tento krat sme mali pre naich aktivnych zdujemcov pripravenych niekolko velmi peknych
veci na vyrabanie. Niektori si najprv nevedeli vybrat, ale svojou Sikovnostou nakoniec stihli vSet-
ky pripravené aktivity. V ponuke bolo vyrdbanie vlastnych papierovych krabiciek, pri ktorom sa
pouzivali rozne materialy a fantazii nebolo konca.

Daldou ponukou bolo zdobenie si platenych tasiek, ktoré nidm usili Jozkovi mili rodicia, za
¢o im dakujeme. Na ozdobovanie sme pouzivali servitkovu techniku (ktora uz pre nasich stalych
aktivistov nie je neznama), alebo nasivanie roznych $pagatikov, koralok, gombikov. Kazda bola
iné a zaujimavd, boli to proste skvosty, za ktoré by sa nemusel hanbit ani Christian Dior.

Toto stretnutie patrilo aj valentinskej téme, kedZze skoro kazdy z nds ma niekoho, komu na
tento komer¢ny ale v podstate pekny sviatok chce darovat aspon malickost. Z radov valentin-
skych daréekov sme teda mali na vyber magnetky v tvare srdiecka, kvetinky, lienky, ktoré boli
robené z modulitu a zdobené farbami, ligotavym praskom, nalepkami a vSetkym moznym, ¢o
sa komu pacilo. Magnetky boli naozaj rozmanité a krasne, darcek, ktory potesi naozaj kazdého.
Niektori z nés si vyrobili aj originalny valentinsky pozdrav pre svoju lasku hodny obdivu, dufaj-
me, Ze potesil, koho mal.

Lu

Februarove VAU

Téma februarovych VAU /Vasich aktivnych utorkov/, ktoré boli 19.02.2008, sa niesla v o¢a-
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kavani mystiky, zvedavosti, snov, §tastnych ¢isel ¢i buddcnosti ...Do tohto vSetkého nas trocha

prisli zasvatit naSe dve milé ,,hostky, pani Eva — Viki a pani Erika. Kto mal nejasno vo svojich
rozhodnutiach, tomu mohli dopomdct karty alebo ¢isla. Vela nam o sebe samym mohli povedat
aj nae mend, datum narodenia. Nase sny tieZ hovoria vela veci o nasom podvedomi, tazbach,
o strachu.

Od pani Viki sme sa mohli viac dozvediet, ¢o znamenaji nase nejasné sny, odpovede na otdz-
ky, ktoré nés trapia a tieZ viac o numeroldgii.

Pani Erika ndm ponukla moznost dozvediet sa viac o nas, z nadich ddtumov narodenia,
z krstného mena, tiez nam ponukla vyklad, ¢o hovoria karty, ¢i astrologia.

Koho nepresveddili astrologicky, ten hladal pravdu vo vine. Ochutnavka vin bola totiz sprie-
vodnou akciou februdrovych VAU. Vino do ochutnavky sponzorsky zabezpecil nd§ sympatizant
Peter Chowaniec, ktory svojim sponzorskym darom, kvalitnym vinkom, obohacuje kazdua ak-
ciu organizovanu svalovymi dystrofikmi. Z ponuky 18-tich druhov vin, ktoré vyraba jeho firma
Vinne pivnice Svity Jur spol. s r.o., ndm venoval pat druhov vin: Rizling vlassky, Chardonnay,
Miiller Thurgau, Muskat moravsky, Veltlinske zelené. Vina boli znamenité a kazdy si nasiel vin-
ko podla svojej chuti. Viac informacii o tychto kvalitnych vinach mozete néjst na stranke www.
vinnepivnice.sk

Velka vdaka patri aj SZS Waldorfska za zapozi¢anie telocviéne, stolov a poharov.

Te$ime sa na dalSie stretnutie s Vami pri Vasich aktivnych utorkoch.

Jo&Lu
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Velkonocné VAU

Ani v mesiaci marec sme s na$imi VAU nezahdlali. Stretli sme sa 18.marca 2008, samozrejme
v telocvi¢ni na Vihorlatskej ul. Mesiac marec nepatril len mesiacu knih, prichodu jari, ale aj
sviatkom Velkej noci. Na sviato¢nom stole by nemala chybat vaza plnd bahniatok, zlatého dazda
a samozrejme ozdobenych velkono¢nych vaji¢ok.

A tak sme sa uzniesli, Ze na VAU ddme oby¢ajnym vajickam krésne $aty v podobe réznych
technik zdobenia. Jednou z technik bola servitkova technika, ktora nam uz nie je cudzia a zd4 sa,
7e je obltibend, ¢o potvrdili aj vajicka, ktoré boli zahalené do krasnych kvetiniek servitky. Dalsou
technikou bolo obta¢anie bavlnky okolo vajicka a prilepovanie koralok, stuziek, ligotavého pras-
ku a tieto vajicka boli tieZ velmi pekné.

Niektori si vaji¢ko pomalovali vlastnymi tahmi $tetcom, vytvorili im ¢iapocky so $krupiniek,
nakreslili ocka a ismev a originalne vajicko bolo na svete. Uz ich len navliect na farebnu stuzku
a velkono¢né vajicka mohli zdobit bahniatka.

Na VAU sme privitali nielen nase stélice, ale aj velmi milé panie z klubu sklerézy multiplex,
ktoré boli $ikovné nielen v zdobeni vaji¢ok, ale aj v peceni kola¢ikov. Kazdy z nasich ,vaudkov*
bol ako vzdy originalny a z vaji¢ok sa stali skvosty.

Stc¢astou VAU bola aj ochutnavka minerélok v sklenenych flagkdch. Sprevadzala ju panelova
osveta v podobe plagatov, z ktorych sme sa mohli dozvediet zaujimavé, ale aj smutné veci na
tému: Ochrana Zivotného prostredia. Vedeli ste, Ze sklo sa dd recyklovat donekone¢na? Preto je
pre nase zivotné prostredie najvhodnejsie. Jednou so smutnych veci je, Ze priemerne na jedného
obcana pripada 301 kg odpadu na rok, z toho tvoria vd¢sinu obaly, ktoré st nerecyklovatelné.
Takze ako mdZeme pomdct zivotnému prostrediu? Pouzivajme hlavne sklenené obaly, triedme

odpady, pouzivajme platené tasky, kupujme vicsie balenia, vyuZzivajme uz kiipené obaly.

Nabudce pridte aj vy, budeme sa na Vas tesit.

Kapustnica
Po piaty krat sme sa na zaver roka stretli s na§imi kamaratmi, priatelmi, dobrovolnikmi, ktori
nam pocas roka dobrovolne pomahali, alebo nejakou inou formou s nami spolupracovali. Opat

nds prichylila telocvi¢na zékladnej Waldorfskej skoly. Za ¢o im srde¢ne dakujeme. Tiez dakujeme
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aj panovi Bobrikovi z Baumaxu za darovanie vianoc¢nej jedlicky. Opét sme mali dva hrnce, plné
kapustnice, ktora sa varila v dvoch kuchyniach, u Blazekovcov a Madunovcov. Pozvanym sme
okrem jedla a pitiva rozdévali malé hviezdicky. Tie boli symbolom ich pomoci nd$mu zdruzZeniu,
ako taka oemdacka obloha plnd hviezdiciek

Este raz véetkym vdaka a o rok zase dovidenia. Myslime tym kapustnicu 2008, lebo s drvivou

vadsinou sa stretivame denne. job

Zasadnutie predsednictva Narodnej rady obcanov
so zdravotnym postihnutim

5. februara 2008 sa konalo zasadnutie predsednictva Narodnej rady ob¢anov so zdravot-
nym postihnutim, na ktorom sa za OMD v SR zt¢astnil Tibor K6bol. Po otvoreni a schvaleni
programu zasadnutia uskuto¢nila sa kontrola splnenia uzneseni z predchadzajiceho zasadnutia
pricom sa zistilo, Ze ¢lenskymi organizdciami neboli nahldsené nominanti do pracovnej skupiny
pre implementdciu Dohovoru OSN, ktord bude pracovat pri NR OZP v SR. Riesilo sa to vyty-
¢enim nového terminu a opatovnym oslovenim ¢lenskych organizacii. Ostatné uznesenia boli
splnené.

Nasledne sa venovala pozornost praktickym dopadom vynosu MPSVR, platného od 1. 1.
2008 na ¢innost organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim. Predsednictvo schvalilo zne-
nie listu vratane navrhovaného dalsieho postupu NR OZP v SR tak, ako je uvedené v liste minis-
terke prace, socidlnych veci a rodiny, ktory uverejilujeme niZsie.

V ramci informacif o zastipeni NR OZP v SR v monitorovacich vyboroch ucastnici zasad-
nutia dalej boli informovani, Ze Narodna rada ob¢anov so zdravotnym postihnutim intenzivne
komunikovala s ¢lenmi Rady vlady pre mimovlddne organizécie o spolo¢nej podpore navrho-
vanych kandidéatov .
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Za NROZP v SR sa podarilo presadit tychto kandidatov:

A.Rehdkova - zdravotnictvo

I. Misova - zamestndvanie a socidlna inklazia
M. Vrablova - doprava, resp. regiondlny rozvoj
B. Mamojka - informatizacia spolo¢nosti

M. Horani¢ - BA kraj - vzdelavanie

V dal§om bode sa venovalo névrhu zékona o spolkoch, pri¢om predseda NROZP v SR p. Ma-
mojka informoval, Ze su¢asny navrh zékona je likvida¢ny. NR OZP v SR sa pripojila k zaslanej
hromadnej pripomienke - zrusit vetky ¢lanky.

Dalej boli prijaté uznesenia:

o Vytvorit pracovnu skupinu z ¢lenov monitorovacich vyborov pri NROZP v SR, aby si mohli
¢lenovia monitorovacich vyborov vymienat poznatky a lepSie sa pripravit na zasadnutia.

o Zistit moznosti podania samostatného projektu NROZP v SR zameraného na vytvorenie
podmienok pre posudzovanie horizontalnej priority pristupnost v projektoch predlozenych na
schvalenie z opera¢nych programov v tomto programovacom obdobi. O tejto zdleZitosti rokovat
s kompetentnymi orgdnmi.

o Predsednictvo NROZP v SR schvaluje prijatie za riadneho ¢lena organizaciu Rodi¢ov a pria-
telov hluchoslepych deti so sidlom v Sadoch nad Torysou.

o Predsednictvo NROZP v SR odporuca prednostne sa venovat pripravenosti letisk v Bratisla-
ve, Kosiciach a Poprade. Za ¢lenov pracovnej skupiny pre leteckt dopravu boli schvaleni p. Kraj-
Covig, p. Vrablovd a p. Mamojka. Spravu o pripravenosti letisk vypracuje pani M. Rukovanska.

(Vyssie uverejnena sprava o zasadnuti predsednictva NR OZP je kratend verzia zapisnice.)

List NR OZP v SR pani ministerke prace, socialnych
veci a rodiny

Vazend pani ministerka,

obraciam sa na Vas so Ziadostou o stanovisko Vasho ministerstva a o poskytnutie informacii
a konkrétnej pomoci v tychto zaleZitostiach.

Zvlast naliehavou ulohou je rie$enie dosledkov Vynosu ¢. 29775-11 /1 o poskytovani dotdcif
v posobnosti MPSVR z 5. 12. 2007 a ich dosledky na ¢innost a existenciu reprezentativnych or-
ganizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim. Po pripomienkovom konani k navrhu Vynosu
a naslednych rokovaniach s predstavitefmi MPSVaR je schvalené znenie Vynosu, najmé znenie
jeho §1 (ods. 1 a2), prekvapenim a doslova Sokom pre predstavitelov reprezentativnych organi-
zécii ob¢anov so zdravotnym postihnutim najma z tychto dévodov:

- Podla §1, odsek (1) Vynos nedovoluje poskytnut prispevok na prevadzkové néklady suvi-

siace s pripravou a realizaciou rekondi¢no-rehabilita¢nych pobytov a integraénych pobytov., na
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pobytové a cestovné naklady instruktorov a ti¢astnikov bez zdravotného postihnutia a na mzdo-
vé naklady odbornikov zaoberajucich sa systematicky organiza¢nou a obsahovou pripravou
tychto aktivit. Vynos umoznuje prispievat len na pobytové a cestovné naklady ob¢anov so zdra-
votnym postihnutim a ich sprievodcov na pobytovych akciach. Rekondi¢no rehabilita¢né a in-
tegracné pobyty musia byt vSak vedené odbornymi instruktormi, ktorych pobytové a cestovné
néklady treba tiez hradit. Tieto pobyty treba obsahovo i organiza¢ne pripravovat, vratane pripra-
vy odbornych programov. Preto je potrebné hradit aj mzdové a prevadzkové naklady suvisiace
s odbornou a organiza¢nou pripravou tychto pobytov. Rekondi¢no - rehabilita¢né a integracné
pobyty nie je moZné realizovat bez nevyhnutného materialového vybavenia.

- Podla §1 odsek (2) Vynosu nie je mozné poskytnut prispevok na prevadzkové naklady
priestorov potrebnych na realizaciu programov socialnej rehabilitdcie a ani na podporu zvyso-
vania odbornej Grovne instruktorov a $tandardizaciu programov. Na poskytovanie socialnej re-
habilitdcie st v8ak potrebni kvalifikovani intruktori, ktorych u nas systematicky nepripravuje
Ziadna vzdelavacia instittcia. Poskytovanie socidlnej rehabilitacie vyZaduje aj zabezpecdenie ne-
vyhnutnych a primerane upravenych priestorov, ¢o je aj podmienkou na udrzanie si kvalifikova-
nych indtruktorov.

- Vynos nedovoluje poskytnut prispevok na projekty zamerané na obhajobu a sebaobhajobu
0s0b so zdravotnym postihnutim, na zvy$ovanie ich préavneho vedomia a rozvoj zru¢nosti po-
trebnych pre efektivne uplatiiovanie svojich prav, vratane aktivizaénych programov, monitorin-
gu ich situdcie, mainstreamingovych aktivit a poskytovania $pecialneho socialneho poradenstva.
Aby tieto ¢innosti prindsali potrebny efekt, je ich potrebné aspon ciastone profesionalizovat
a podporovat odborny rast pracovnikov organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim tak,
aby tieto boli kompetentnym partnerom $tatnych a samospravnych organov. Priprava Iudi so
zdravotnym postihnutim na vlastntl obhajobu a vyuZivanie prav vedie k efektivnejsej spolupraci
so §tatnou spravou a samospravou pri rieSeni ich problémov a prevencii vzniku problémov. Sme
presveddeni, Ze prave tieto aktivity by mal podporovat §tat reprezentovany MPSVaR prostrednic-
tvo jeho Vynosu o dotdcidch. Bolo by to v stlade a konkrétnou realizaciou vyhlaseni a konstato-
vani obsiahnutych v narodnych, eurépskych a celosvetovych dokumentoch o spolupraci s MVO,
o podpore participativnej demokracie a u¢asti ob¢anov na riadeni ob¢ianskej spolo¢nosti atd.

Uvedomujeme si, Ze na dotécie nie je pravny narok. Dota¢nd politika je v§ak konkrétnym
prejavom politiky Statu voci obéanom so zdravotnym postihnutim a ich organizacidm ako reali-
zatorom aktivit pre tato znevyhodnent skupinu ob¢anov ako aj obhajcom ich prav. Dotécie nie
st poskytované prave na ¢innosti, ktoré zvy$uju nezavislost a sebesta¢nost fudi so zdravotnym
postihnutim, znizuju ich zavislost na socidlnych sluzbach opatrovatelského charakteru.

Treba zdoraznit, Ze ide o ob¢anov so zdravotnym postihnutim, ktori si z vlastnych ¢lenskych
prispevkov nemdzu zabezpecit nevyhnutné minimalne financovanie ¢innosti svojich reprezen-
tativnych organizécii.

Treba si tiez uvedomit zvlastny charakter organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim
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v porovnani s inymi ob¢ianskymi zdruzeniami. Ich vznik a existencia nie st primarme odvode-
né od zaujmov ¢lenov vykonavat ,nadstavbové® ¢innosti ako je kultura, $port, zahradkarstvo,
chovatelstvo a pod., ale obhajoba, presadzovanie a uplatiiovanie prav znevyhodnenych ob¢anov
amoznost podielat sa na rieSeni vlastnych Zivotnych problémov.

Do roku 2006 bola dota¢na politika MPSVaR zakladnym prostriedkom podpory existencie
a ¢innosti reprezentativnych organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim. V minulom roku
doslo k jej zasadnému obmedzeniu. Najnovsi Vynos vsak predstavuje jej praktické zastavenie.
Alternativne zdroje financovania prakticky neexistuju

Nérodna rada ob¢anov so zdravotnym postihnutim a jej ¢lenské organizicie sa dostavaji do
situdcie kedy nemaju prostriedky na nevyhnutné priestory, prevadzkové nédklady a minimalne
personalne vybavenie. to zdroven zniZuje az obmedzuje ich moznosti uchddzat sa o finan¢nd
podporu vlastnych projektov. Dostévaju sa tak do za¢arovaného kruhu, ktorého najpravdepo-
dobnejsim dosledkom je ich likviddcia.

Sme presvedceni, ze podpora existencie reprezentativnych organizacif ob¢anov so zdravot-
nym postihnutim zo strany §titu je v jeho vlastnom zaujme a Ze bude mozné najst primerané
nastroje na realizaciu tohto spolo¢ného zaujmu.

Vézena pani ministerka, verim, Ze napriek sti¢asnej mimoriadne nepriaznivej situdcii sa po-
dari néjst kratkodobé i dlhodobé rieenie existen¢nych otdzok reprezentativnych organizécii ob-
¢anov so zdravotnym postihnutim.

S tictou Branislav Mamojka, predseda NR OZP v SR

V Bratislave, 1. 2. 2008
Prispevok je kréteny.

Napisali ste nam

Ahojte vietci v OMD,

ako sa mdte? Dakujeme za fotky z prvého detského tdbora, s mojim synom Jankom si ich obéas
prezerdme, spominame na tdbor a dobre sa pobavime. UZ teraz ho zaujima, ¢i péjdeme aj na rok.
Janko uz ma aj elektricky vozik, je to jeho prvy vozik.

Viete si predstavit tii radost! Td radost sa nedd opisat, vy to viete najlepSie. Mechanicky vozik
je odstaveny v pivnici, pouzivame ho len v $kole. Kedze pocasie bolo dlho celkom pekné, cez obed
sme sa vZdy vybrali otestovat novy elektricky vozik von. Ani neviem, kolko sme nabehali, vZdy sa
predbiehame, kto bude prvy tam, alebo inam...Janko ma vZdy predbehne, ale robim to aj schvdine,
ved ani nevlddzem a nechdm ho, nech je viade prvy..

Odkedy mdme doma vozik, je to dobre. Vybavovala som ho skoro mesiac a pol. Tie otdzky,
ktoré mi klddli...Ze je este maly, Ze nemdze ist sdm na cestu, ¢i dobre vidi a také hliposti..., ¢i mi to
poistoviia schvdli...Nastastie sme to stihli vybavit este do oktébra, lebo potom by sme doplécali za

vozicek, stihli sme to v hodine dvandstej...
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Janko ,lieta“ na voziku, cez dvere len tak prefrci...
behd po celom dome, uz aj ,,poznacil® zdrubne a dve-
re, ale to sa prefarbi. Md na tfiom aj svetld, triibu a aj
opierku chrbta si méZe nastavit. Je na svoj vozik velmi
pysny. Pouzivame este aj nadstavec na vozik, sedacku
na vozik a dokonca v skole md Specidlnu lavicu.

Pred mesiacom bol Janko na matematickej olym-
pidde, zo vsetkych Siestakov na $kole sa umiestnil na
tretom mieste. Este pdjde aj na anglickii olympiddu.
Bl sa, Ze to bude na poschodi a ze tam nebude moct
ist. LenZe pani ucitelka povedala, Ze to zorganizujii
v jeho triede.

Uz sme napiekli aj medovnicky, uz pldnuje, aky
budeme mat stromcek a dokonca mi vyhotovil zoznam
na vianocny ndkup! Je velmi pedantny, vSetko musi
byt presne napldnované... ale on uz iny nebude

Velmi sa teSime na Vianoce, mdme z nich radost,

vyzdobime si cely dom réznymi ozdobami, ved Viano-

ce sti iba raz v roku. V tabore s asistentom Jakubom

Prajeme vdam vela zdravia, s pozdravom

Janko a mama Stefka Vallovci z Dolného Mostenca

Dobry deri!

Chcela by som sa viém touto cestou
podakovat za vas prispevok na kiipu elektrick-
ého vozika pre ndsho syna Romana. Radost
bola obrovskd a neopisatelnd. Prvd cesta bola
von, na ulicu a to vsetci susedia plakali aj
s nami - rodi¢mi - od radosti. Prajem vim
aby ste aj vy pocitovali tii radost a aby ste este
vela deti mohli spravit $tastnymi, napriek ich
ochoreniam a osudom. Este raz velmi pekne
dakujeme. Zdroveri vam prajem len to najlepsie
v novom roku, vela zdravia, $tastia a BoZieho

poZehnania.

Rodina Bilikovd
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Bady a ja

Bady je 4-roény pes - velky braddé. Casto sa stretdvam s tym, Ze ludia mi hovoria ,, Velky bra-
dac? Ale ved'to je ostré plemeno a na vodiaceho psa netypické® A ja im vZdy odpoviem, Ze Bady nie
je pes pre nevidiacich, ale Ze je to asistencny pes, ktorému zdkon poskytuje rovnaké prdava, privi-
légid aj ochranu, ako slepeckym psom, s tym rozdielom, Ze asistencny pes neslizi pre zrakovo po-
stihnutych ludi, ale pre ludi s telesnym, ¢i inym zdravotnym postihnutim. V zdkone je tdto skupina
psov oznacend ako ,,pes so Specidlnym vycvikom® a rovnako ako vsetky tieto psy aj Bady musel pre-
jst tvrdym vycvikom a vyberom, pri ktorom sa sledovalo, Ci je na tiito pracu vhodny, najmd svojou
povahou, trpezlivostou, oddanostou a v prvom rade musi mat mierumilovnti povahu. Tym chcem
povedat, e takmer kazdy pes, kazdé plemeno, ktoré splia tieto
kritérid sa moze stat asistencnym psom.

Moja diagnéza bola stanovend ako Hereditdrna senzorickd
neuropathia, mdm ju od narodenia. V tom Case lekdri povedali
mojej matke, Ze sa nedoZijem 6-tich rokov, ale vo svojich 24-roch
rokoch s dobrou perspektivou do budiicnosti, méZem zodpoved-

ne potvrdit, Ze aj lekdri sa moézZu velmi mylit. Ale ani tento fakt

nemeni ni¢ na tom, Ze odmalicka som musela Zit' s prejavmi, kto-

1é sii spojené s touto chorobou, ktord sa, sice pomalicky, ale s postupujiicim vekom zhorsuje. Jej
prejavy spocivajii v tom, Ze pri stati, ¢i chddzi stracam rovnovihu (cloveku to moézZe pripadat asi
tak, ako keby som bola opitd). Staci ked prejdem 200 m a citim sa velmi unavend, velmi tazko sa
mi ide do schodov, v plytkej vode, alebo staci Ze trochu fiika vietor a ked je pritmie, alebo nedajboze
sa ocitnem v tme, v tom momente tiplne zlyhajii moje ,,senzorické receptory“a paddm na zem. V
tme nie som schopnd prejst bez opory ani krok. Navyse v 15-tich rokoch som musela kvoli tazkej
skolidze podstiipit operdciu chrbtice, kedy mi bola do chrbtice vioZend titdnovy ty¢ a odvtedy sa
nemozem normdlne zohniit, &i zhrbit. No a s tymito boliestkami, som sa odmala pretlkala Zivo-
tom. Musim priznat, Ze nebolo to vobec lahké, pretoZe akoby nestacilo, Ze sa musim trdpit sama so
sebou, bola som niitend Celit krutym vysmechom, urdZkam a tiderom mojich hliipych spoluziakov.

Skutoéne na detstvo nespominam velmi rada, ale raz mi jedna nezndma Zena povedala: ,,Ten,
kto v zivote vela trpel, bude nakoniec Stastny*. Velmi som tomu chcela verit, tak som si vyty¢ila ne-
jaky ciel a tvrdo som si za nim isla. Tym snom bolo vystudovat prdvo a nieco v Zivote dokdzat. Ako
kazdému cloveku, aj mne Zivot stdle klddol polienka pod nohy, ale ¢lovek sa nikdy nesmie vzddvat,
ani ked si mysli, Ze uz je najhorsie, lebo vZdy ostdva aspori nddej, Ze raz bude lepsie a nakoniec je
vzdy lepsie.

Doélezité je sa v Zivote snazit aj spravne rozhodovat. Jednym z mojich najlepsich a najsprdv-
nejsich rozhodnuti, bolo, Ze som sa nenechala odradit, ludmi ani tiradmi, ktory ma odhovdrali od
toho aby som mala asistencného psa, alebo sa ho aspori snazila ziskat.

Zacalo to tym, Ze som mala kamardta na voziku a vZdy, ked sme spolu isli po meste som sa
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drzala rukoviite jeho vozika a zistila som, Ze sa mi tak velimi dobre krdca. Vtedy ma napadlo, Ze
presne nieco také by som potrebovala a ked som krdtko na to na jednej akcii stretla muza na vozi-
ku, ktory predvddzal a rozprdval o svojom asistencnom psovi Fredym, ktory bol v tej dobe prvy na
Slovensku (mdj Bady bol asi treti), bolo rozhodnuté. Skontaktovala som sa s ludmi, ktori Fredyho
vyevicili (Cermdkovci), porozpravala som im o svojom probléme a pytala som sa ich & by dokdzali
vycvicit a ndjst také plemeno psa, ktory by bol dostatocne vyso- :
ky (vyssi ako labrador), aby som sa ho mohla pri chddzi drzat  © : ; i!!:- QF
a aby dokdzal splnit aj ostatné moje potreby. Povedali mi, Ze to ‘ -
je mozné, len sa musi ndjst psik s vhodnou povahou. Tito in-
formdcia ma velmi potesila, ale nebolo to také jednoduché, ako
som si myslela.

Ked'som s mojim rozhodnutim obozndmila mojho otca, kto-
ry mal o m#ia vZdy velky strach, zacal ma od tohto rozhodnutia
odhovdrat. Neveril, Ze nejaky pes mi dokdze pomdct a tvrdil, Ze
s nim budem mat len samé starosti, Ze velky pes ma strhne na
zem, atd. Dalsie problémy mi zacali robit na Urade prdce socidl-
nych veci a rodiny, kde som chcela poZiadat o prispevok na asis-
tencného psa. KedZe podla zdkona md kazdy obcan s tazkym
zdravotnym postihnutim ndrok na psa so Specidlnym vycvikom,
no prizndvanie prispevkov na asistencnych psov je na Slovensku
este stdle jednou velkou nezndmou, zacali ma pracovnicky da-
ného tiradu zastrasovat, Ze ked'si poziadam o tohto psa budii to
brat tak, Ze som schopnd sa starat o zviera, takZe nepotrebujem
osobného asistenta, ktorého som uz mala, resp. Ze nemoézZem mat
aj osobného asistenta aj asistencného psa, pretoze sluzby jedné-
ho vylucujii sluzby druhého. Darmo som im vysvetlovala, Ze
asistencny pes nedokdze robit veci, ako clovek (pisat, Soférovat
auto, nosit batozinu, atd.) a na druhej strane os. asistent nemoze
byt pri mne 24 h. denne vZdy ked'to potrebujem. V neposlednom
rade asistencny pes sa podla zdkona povazuje za zdravotnicku

pomdcku a osobny asistent je celkom odlisny druh kompenzdcie

zdravotného postihnutia. No aj napriek tymto skutocnostiam
mi hrozili tym, Ze ak si budem Ziadat o psa zoberti, pripadne mi
zniZia osobnii asistenciu.

Nedala som sa odradit a po zdlhavych vybavovackdch som prispevok ziskala a uz nic nebranilo
tomu, aby som sa zacala zoznamovat' s mojim budiicim psom Badym - 40-kilovym velkym bradd-
com, ktory v tej dobe prave absolvoval vycvik u Cermdkovcov.

V sticasnosti sme s Badym spolu uz takmer dva roky a odvtedy sa moj Zivot tiplne zmenil. Uz
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nemdm strach chodit medzi ludi. Bady mi je obrovskou oporou a najlepsim priatelom. ,Respektuje
ma sndd viac ako vlastny manZzel®. Bol vycviceny presne pre moje potreby. Nosi Specidlny postroj
s rukovitou, ktorej sa pri chodzi drzim. Vdaka tomu prejdem ovela dlhsie vzdialenosti. Oznacuje
prekdzky, pri vychddzani do schodov alebo zo schodov vZdy ¢akd najprv na moj krok a potom urobi
krok on, uz moézem sama s nim chodit' v tme, poddva mi predmety zo zeme, a nosi predmety, viaceré
dokdze rozpoznat aj po mene, prinesie telefon, ked niekto vold, zatvori dvere a robi rézne iné in-
nosti, ale v prvom rade je skvely a disciplinovany, a preto s nim nemdm Ziadne starosti. Sdm skoc¢i
do vane, ked sa musi ist kiipat, pribehne na prvé zavolanie, nevsima si ostatnych psov a neodbieha
za nimi, ani za inymi zvieratami, dokonca ani za mackami, nie je lakavy a je velmi poslusny. Ddva
na mia pozor a nikdy ma nestrhne na zem. Ale samozrejme aj on je len Zivy tvor a aj on md nieke-
dy svoje muchy, ale to je nic proti tomu, ako mi ulahcuje Zivot.

Asi ako povie kazdy, kto md takéhoto stvornohého pomocnika, tak aj ja poviem, Ze uz by som si
nevedela bez neho predstavit Zivot. Odkedy ho mdm, moj Zivot je velmi $tastny a vietko akoby sa na
dobré obrdtilo. Neddvno som sa Stastne vydala, tento rok koncim Stidium priva a difam, Ze Badin-
ko ako najcestnejsi clen naSej rodiny sa bude o nds este dlho dobre starat, tak ako sa my stardme o
neho a liibime ho.

Monika Luéanskd

Kontakt na zdruzenie Alma: Jaroslav Cermék, 0907 745 325

Zdedil som polohovaciu postel

Je tomu asi 5-7 rokov, ¢o som uvazZoval nad tym, Ze by pre mia bola
vhodnd polohovacia postel. Nemal som konkrétne predstavy po akej
strdnke by mi pomohla. V tom obdobi som nevedel ako pracuje, aké ma
vyhody. Moje tivahy o zaobstarani si polohovacej postele prerusili starosti

ako si vybavit si novy elektricky vozik, stropny zdvihdk a viplne si debarie-

rizovat byt. Polohovacia postel'sa dostala do tizadia mojich potrieb. Dnes
si myslim, Ze to bola chyba.

Asi v polovici minulého leta sa mi ozvali zo sidla OMD, ¢i nemdm zdujem o polohovaciu postel,
nakolko sa jedna vo viastnictve OMD uvolnila. Tdato ponuka ma dost Sokovala, ako by niekto cital
moje myslienky, ktoré mi chodili po rozume pred 5-6 rokmi. Behat po lekdroch, prosikat v zdravot-
nej poistovni, tychto starosti som bol usetreny a neviem ¢i by som nieco vybavil. Mal som jedinii
vdcsiu starost, zaistit prevoz postele z Banoviec nad Bebravou. Zdalo sa mi to trochu zloZité, ale v
priebehu pdr dni, za pomoci dobrych zndmych som mal postel na dvore.

V gardzi sme za necelii hodinku postel zloZili, zistili tie pociatocné ,muchy®, ktoré by mohli sva-
lovému dystrofikovi so znizenou mobilitou komplikovat Zivot. Ale dystrofik sa musi pretikat Zivo-

tom a snaZit sa, aby sa manipuldcia s nim, pokial sa dd, nestala pre pribuznych a asistentov drinou.
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Viicsine z vds nemusim popisovat, ako si myopat zvykd na nové pomocky, napriklad aj na novii
postel, na ktorej strdvi 8- 10 hodin denne, niekto aj viac. UZ v priebehu prvych dni som zistil velké
vyhody elektrickej polohovacej postele: moznost posadenia, nastavenia sklonu pod hlavou, moZnost
nastavit'si vysku sedu pri obliekant, ked'sii nohy na dldzke. Postel'ulahcuje presuny z postele na vozik
a opacne a mnohé iné drobnosti, ktoré si clovek na zaciatku ani neuvedomd, pride na ne az postupne.

Napriklad, pre dystrofika, ktory sa tazko postavi, by mohla byt takdto postel pomdckou pri vstd-
vani. Je dolezité pre nds, tazko telesne postihnutych vcas si zaobstarat potrebné pomocky, ktoré ulah-
Cujui manipuldciu s nami.

Zdaverom by som sa chcel podakovat vedeniu OMD, Ze vyvijajii nemalé tisilie aj po strinke
zdravotnych pomocok, aby ndm, nasim asistentom a nasim pribuznym ulahdili asistenciu okolo
nds. Chcel by som mnohych z vds vyzvat, aby ste sa na nich z déverou obracali.

Som presvedceny, Ze pokial'je to v ich sildch, radi poméZu a poradia.

S pozdravom Imro Horvith

DystroRozhovor

Tento raz sme sa rozhodli posvietit si
na nas$u mild pani predsednicku, kama-
ratku a Cerstvii maminu krasnej Elisky,
Andreu Madunovu, ktora nam odpove-
dala na nade otazky. Nech sa paci, pekné
Citanie!

Povinna otazka na zaciatok: Ako si sa do-
stala prvykrat do kontaktu s ,,0eMDéckom“?

Zda sa mi, ze cez Ozvenu. Moja sestra sa
dozvedela o takejto organizacii a prihlasila nas
za ¢lenky, pretoZe aj ona ma svalovu dystrofiu,
tak, ako ja. TakzZe o ¢innosti OMDécka som sa
dozvedala prostrednictvom nasho ¢asopisu.

Vystudovala si pravo - preco si si nako-

niec vybrala prave takiito menej lukrativnu

pracu z hladiska financii?

V prvom rade som nesla $tudovat pravo
kvoli financiam, moje dovody boli ¢isto
praktického razu. Ked som si zvéZila svoj

zdravotny stav, jeho vyhliadky, svoje zaujmo-

vé oblasti, zdalo sa mi, Ze tato profesia by ma

mohla v buddcnosti uzivit. Uvedomovala
som si, Ze moja praca bude musiet byt istym

sposobom ,,kancelarska“a pravo davalo



$iroké spektrum posobenia. Ale na zaciatku
sa mi ani nesnivalo, Ze budem robit socidlne
poradenstvo. Ak by uz vtedy boli moZnosti
$tadia socidlnej préce, asi by som sa rozhodla
ist studovat tam.

Praca v socialnej oblasti a poradenstve
je velmi ndro¢na, zaroven vsak prindsa pocit
uspokojenia a naozajstnej uzito¢nosti, ked
vidis, Ze si pomohla konkrétnemu ¢loveku,
mozes vidiet konkrétny vysledok svojej pra-
ce. Ako tuto pracu, ak sa to da nazvat pracou,
vnimas ty?

V tvojej otdzke st uz aj odpovede... Svoju
pracu nadovsetko milujem, robim ju rada,
vzdy sa do prace te$im. Praca v poradenstve
je praca s ludmi, s klientmi, ktori hladaju po-
moc, hladaju vychodiska z roznych zlozitych
situdcii, ktoré ich v Zivote postretli. Niektoré
pripady st jednoduché, iné zlozitejsie, niekto-
rym klientom sta¢i kratka informacia, s inymi
pracujeme dlhsie, stretavame, pripadne si
telefonujeme opakovane a spolu, postupne
rie$ime vzniknuté problémy.

Je pekné vidiet na Zivote konkrétnych Tudi
zvysenie kvality Zivota, iste, pote$i ma, Ze som
mozno mala na tom zasluhu, ale je to vidy
predovéetkym zésluha klienta, Ze sa jeho Zivot
pohol inym smerom a Ze sa mu mnohé, pred-
tym neprekonatelné prekazky odstranili. Ak
by tak sam nechcel, zmena by nenastala. Mia
to velmi tesi, ak sa spédtne dozviem, ako nasi
klienti dalej Ziju, ako sa im dari, spolu s kole-
gami to voldme ,,spatnd vizba“. Dava ndm to
energiu ist dalej a uvedomenie si, Ze nerobime
zbyto¢nu robotu ale nieco, ¢o klienti hladaju
a potrebuju.

Psychologia varuju pred syndromom
vyhorenia. Pocitila si ho niekedy aj ty a ako si
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sa s tym vyrovnala?

Nie som vynimka, aj mna vysoké pracov-
né nasadenie ,,dobehlo“ v podobe syndrému
vyhorenia...Hrozi vtedy, ak si problémy inych
»taha$ domov, nemdzes spat kvoli klientom,
nemas pokoja a stéle ,,§pekulujes“ nad pra-
cou...vtedy trpi aj rodina. Zatial som sa vzdy
véas ,zdiagnostikovala“a naordinovala som si
trosku ,,odstup“ od klientov, aby nepocitili, ze
nie som v pohode. Pomohol mi vidy mgj dl-
horoény ,,partak” v OMD, Jozko, ktory vtedy
prebral na seba ¢ast mojej prace, aby som mala
moznost nacerpat nové sily...

Ako si predstavuje$ a vidi§ nase OeM-
Decko v budiicnosti?

Nie som az taky ,vizionar® ako nas Jozi ale
predovsetkym si predstavujem, ze v buduc-
nosti OMDécko bude! V dnesnych ¢asoch
je naro¢né udrzat chod zdruzZenia a sii¢asne
roz$irovat sluzby a rozvijat sa.

Nemam ale dovod byt skepticka. Okolo
mna sa pohybuju sami $ikovni ludia, prave
z radov nasich ¢lenov, su mladi, vzdelani, plni
elanu, vedia pracovat, a maju to spravne ,,0e-
mdacke“ zmyslanie, su priatelski a chct zlep-
$ovat svet okolo seba a neboja sa problémov.

Co rada robievas, ked més chvilku volna?

Rada ¢itam, varim a vyseddvam s ,,oem-

[dkmi..

Aké jedlo najradsej varis a konzumujes?
Oblubena hudba, film, farba a napoj?

Jedlo: Mdm rada rychle a jednoduché
jedld, pri ktorych nezaspini§ vela riadu, napri-
klad bryndzovi polievku, tofu s cestovinami
arozne ,,pravevymyslené“ recepty podla toho,
¢o sa nachadza v chladnicke.

Hudba: Rada po¢uvam Zeny - pesnickar-

ky, napriklad Szidi Tobias, Katku Kos¢ov,



Dorotu Nvotovud, Hanu Hegerovi...

Film: Vo filmoch mam rada silné pribehy
o vztahoch medzi ludmi, ktoré vo mne niec¢o
zanechaju a o ktorych este dlho premyslam,
takto ma ,,dostali“ Frankie a Johny, Zelena
mila, Notebook...

Farba: to sa meni, momentalne asi hneda

Népoj: momentélne vinea (vraj podporuje
tvorbu mlieka:)

Spominas si na nejaky trapas, ktory Ti aj
po nejakej dobe vycari ismev na tvari?

Zatial neprekonatelny trapas sa stal prave
v OMDecku (kde inde). Prave som telefono-
vala s klientkou, ked méj ,,nemenovany* ko-
lega spadol tak, Ze sa Suchol aZ pod moj stol...
nastastie, ni¢ sa mu nestalo, ale nevedel sa
postavit...a tak, sa pred mojimi o¢ami, odvijal
film, ako ostatni pomahajt a vytahujui kolegu
spod mojho stola a ja po¢tivam klientku, ktora
zase ¢akala na moje odpovede. Mala som
obrovské problémy, aby som sa nesmiala na-
hlas, tak som musela zatinat zuby, okolo mna

»humbung®.a pani klientka mi hovori: ,,Ja asi
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zavolam neskdr, vy tam nieco oslavujete!

Tvoj zivot sa narodenim malej Elisky
urdite zmenil, o nové Ta vasa Eliska naucila?

Nauc¢ila ma odsunut pracu na ,,druhia“ ko-
laj, pretoZe na tej ,,prvej“je teraz ona! Tesime
sa z malickosti, ked sa dobre vyspi, dokdzeme
o tom rozpravat aj cely den! Ked sa usmeje,
alebo vystruha novt grimasku, rozoberame
to do detailov... takZze momentéalne sa ma iné,
filozoficky néro¢nejsie témy akosi netykaja...

Ako hodnotis tato zmenu, ktor do tvoj-
ho - vasho Zivota prinieslo babitko?

Je to zazrak, ktory sa nedd slovami opisat.
Uzivame si ho plnymi dagkami.

Posledna otazka - poznas ¢islo svojho
¢lenského preukazu?

Uprimne: nemam potuchy.

Dakujeme za rozhovor a zo srdca praje-
me malej Eli$ke vela zdravicka a $tasticka v
Zivote, aby vidy bola obklopend ludmi, ktori
ju maji radi a mamine a ocinovi vela radosti
zich dcérky.

dur, job

DystroLotéria - vyhrajte milidny

DystroLotéria je vtipny spdsob ako oprasit zalozené ¢lenské preukazy, precvic¢it pamat a vy-

jadrit prislu$nost k svojmu ob¢ianskemu zdruzeniu. A v neposlednom rade je to moznost, ak sa

$tastie usmeje, ako nieco vyhrat.

Zopakujme si pravidla. Sest ¢isel spomedzi vsetkych ¢lenskych preukazov nagho zdruZenia

nenaslo svojho adresita. Bud nikto nemad zdujem o Zreby, alebo nepozna pravidla Dystrolotérie.
Zopakujme si ich: Kazdy ¢len OMD ma ¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz ma svoje ¢islo.
A préve z tychto Cisel Zrebujeme 3est a budeme ¢akat. Cakat, kto sa ndm prihlasi, Ze sme vyzre-
bovali jeho ¢&islo. Iba tomu, kto sa prihlési posleme stieracie Zreby v hodnote 100 Sk. Cislo svojho
preukazu vedeli Horvathové Henrieta (¢. 500) a Vadovi¢ Dominik (¢. 333). Blahozelame!

A kto si nev§imol, Ze sme vyzZrebovali ¢islo jeho ¢lenského preukazu? Robert Mezik (¢. 1),
Duchoniova Elena (¢. 77), Droppanova Ruzena (¢. 3). Nevadi, ¢isla losujeme v kazdej Ozvene.

Nové ¢isla vyzrebovala Andy Madunova: 55, 148, 243, 318, 424, 516



Nadacia VUB podporilana$ projekt C agentura osobnej asistencie C 49
Nadacia VUB podporila nas projekt
Agentura osobnej asistencie

Osobna asistencia ma v Zivote osoby s postihnutim nadej na @ nadacia

uspech vtedy, ak je v ¢o najsirSej miere informovany a pri-
praveny na vSetky situdcie, ktoré vzniknu v praxi a stivisia s touto formou pomoci. Sticasne,
najst si vhodnych osobnych asistentov je mimoriadne naro¢né aj v tak velkom meste ako je

Bratislava.

Tieto skuto¢nosti viedli v r. 2000 k zaloZeniu Agentury osobnej asistencie, ktora odvtedy
poskytuje poradenské, podporné (sprostredkovanie asistentov) a vzdelavacie sluzby.

Projekt dalsieho rozvoja ¢innosti Agentury osobnej asistencie ziskal finanény grant vo vyske
200.000,- Sk od Nadécie VUB v ramci nadaéného programu pre Nadej 2007.

Cielom projektu je aktivovat ob¢anov s postihnutim a umoznit im viest aj s pomocou osob-
nej asistencie samostatny zivot, v ¢o najviciej miere dostojny a plnohodnotny. Cinnost Agentiry
treba chapat ako ,pomocnu ruku”, ktord poradi a poméze prekonat socidlnu niidzu, no hlavny
doraz kladieme na zdujem samotného obcana s postihnutim. Uvedené ciele chceme dosiah-
nut prostrednictvom $pecializovaného poradenstva o osobnej asistencii, podporou pri hladani
a sprostredkovani vhodnych osobnych asistentov, ndborom osobnych asistentov a vzdelavacimi
aktivitami.

Projekt je urceny detom aj dospelym so vSetkymi druhmi zdravotného postihnutia z Brati-
slavy a blizkeho okolia. Poradenstvo v stvislosti s osobnou asistenciou poskytuje Agenttira osob-
nej asistencie aj tzv. ,dotknutym osobam" - teda rodinnym prislu§nikom ob¢ana s postihnutim
a aj samotnym zdujemcom o pracu osobného asistenta.

Vynimoc¢nost nasho projektu predstavuje skutocnost, ze sluzby poskytujeme na zéklade
"vzajomného poradenstva, ktoré poskytuju osoby s postihnutim na zaklade znalosti systému so-
cidlnej pomoci a vlastnych Zivotnych skiisenosti” - osobnym prikladom a skiisenostami klientov
motivujeme a podporujeme, aby sme ho "nastartovali". PretoZe my, ¢o projekt realizujeme sme
osoby s velmi tazkym telesnym postihnutim.

Ocakavanym vysledkom projektu st spokojni klienti, ktori pomocou nasho poradenstva
apodpory v Agenttre osobnej asistencie prekonali svoju socidlnu niidzu a asistencia im v Zivote
priniesla pozitivne zmeny. Vysledkom projektu je aj vznik 2 kvalifikovanych pracovnych miest
pre osoby s velmi tazkym telesnym postihnutim. Z grantu budt aj hradené naklady na tla¢ in-
forma¢ného letaku o existencii Agentiry OsA a vzdelavacej brozurky o osobnej asistencii jako
forme pomoci.

Projekt bude prebiehat 12 mesiacov od zaciatku roka 2008 az do konca roka 2008.
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V sobotu sa v telocvi¢ni blizko zburaného centra Jadran hra boccia, $port pre Iudi s postih-
nutim, ktoré v r6znej miere obmedzuje ich schopnost pohybovat sa. Dvojice hra¢ov na invalid-
nych vozikoch sa ¢ervené a modré lopticky snazia hodit ¢o najblizsie k jedinej bielej guli. Atmo-
sféru ststredenia obcas prerusi smiech ¢i pokyn trénera. Hradi tu nie s sami, sprevadzaji ich
osobni asistenti.

»Su akoby nasimi rukami, nohami pri tkonoch, ktoré by sme fyzicky nezvladli,“ hovori Jozef
Blazek z Agentury osobnej asistencie, ktort vedie Organizécia muskuldrnych dystrofikov v SR.
»Pomdhaju ¢loveku s postihnutim v tom, aby bol ¢o najviac samostatny a aktivne zil.“

Pomoc k samostatnosti

Boccia je dobrym prikla-
dom toho, ako to funguje.
Asistenti nezabezpecuju len
dovoz a odvoz ¢i zbieranie
lopticiek. Umoznuju, aby
z hry neostal vyluceny ani
¢lovek s velmi tazkym po-
stihnutim. Jeden z hracov
nedokdze rozpravat, nehybe
ani rukami. Asistentka Zu-
zana, absolventka $pecidlnej
pedagogiky, pred nim pridr-

zuje ruru, ktorou podla jeho
pokynov lopticku spusta.
O tom, do akej vysky a ktorym smerom md rdru nastavit, sa dorozumievaju cez piktogramy
a mimické gesta.

»Pomdham v najroznej$ich dennych ¢innostiach, domdcich pracach aj ako $ofér,“ hovori
S$tudent fyzioterapie Peter. O tom, Ze agenttra hlada asistentov sa dozvedel cez internet. ,Ozvali
sme sa im aj s niekolkymi spoluziakmi a zapécilo sa nam to. Asistenta teraz robim dvom ludom,
som s nimi skoro kazdy den.*

Asistenti stale chybaju

Miria Duracinska, koordinatorka Agentiry osobnej asistencie, prirovnava spolahlivych
asistentov k vysoko nedostatkovému tovaru. ,Tato praca nie je dostato¢ne finan¢ne ohodnotens,
plati sa 55 kortin na hodinu. Robi sa preto len ako brigada alebo popri inej, lepsie platenej pra-
ci.“ Zamestnavatelom je ¢lovek s postihnutim, asistenta za odpracované hodiny vyplaca z penia-
zi, ktoré na to dostane z uradu prace, socialnych veci a rodiny.

Duracinskd hovori, Ze najcastejsie st asistenti Studenti. V databaze maju vak aj dochodcov
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alebo zeny v domdacnosti, ktoré maju ¢as a chctt pomahat. ,Nasla som oznam v miestnych no-
vindch a prisla do agentury,“ hovori dochodkyna Maria, ktora je asistentkou mladej Zeny s te-
lesnym postihnutim. ,Ni¢ lep$ieho sa mi nemohlo prihodit,“ pochvaluje si. ,,Vytvoril sa medzi
nami priatelsky, skoro rodinny vztah, pre mna je to velké uspokojenie niekomu poméhat a vi-
diet, Ze je spokojny.“ Jej pracou je podpora pri vstavani, rannej hygiene, vareni, nakupoch. Poo-
bede nastupuju dalsi asistenti. Patri k nim aj $tudent Maros$. ,Som hlavne $ofér, chodime spolu
po tradoch a na ndkupy.“ Pracuje jeden az dvakrat v tyzdni, podla toho, ako ma ¢as v $kole.
»Obvyklé je mat viacerych asistentov, ja sam ich mdm osem, hovori Blazek. ,,Ich pocet za-
visi od aktivit, ktoré ¢lovek robi. Dohodne si ich podla svojho programu.“ Duradinskd dodava,
Ze v8etci zamestnanci agentury su [udia s velmi tazky telesnym postihnutim. ,Sme odborne kva-

lifikovani a mame aj skdsenost s osobnou asistenciou.“

Co robi agenttira

Agenturu vytvorili preto, Ze v ponuke socialnych sluzieb chybalo poradenstvo o tom, ¢o je
asistencia, ako si ju vybavit aj pomoc pri hladani asistenta. Toto vSetko teraz robia pre ludi s roz-
nym postihnutim, deti aj dospelych. E-maliom a telefonicky poradia aj mimobratislavskym.
Sprostredkovanie asistentov sa v§ak tyka hlavne Bratislavy a okolia. Oslovuju tych, ktorych uz
maju v databaze a stéle robia nabor novych
zaujemcov o pracu asistenta. Blazek hovori,
Ze asistencia sa da robit aj nepravidelne. ,,Za-

ujemca napriklad ponukne, Ze ob¢as nieko-

ho vezme do kina alebo na futbalovy zapas.

Kontakt na neho potom ddme Iudom, ktori

na taku vec asistenta potrebuju a dohodnu sa

5 .«
uz sami.

Viac informadcii o osobnej asistencii a agen-
tare je na www.omdvsr.sk.

Napisala: Dagmar Gurova

Uverejnené: dennik SME, 11. marca 2008

Asistenti nam umoznuju zit nezavisle

Al

Jedine¢nd Agenttira osobnej asistencie na Slovensku, ktora zabezpecuje Tudom s tazkym
zdravotnym postihnutim osobnych asistentov funguje pod hlavickou Organizicie muskuldr-
nych dystrofikov v SR. Aj ked mé vo svojom nézve $pecifické nervovo - svalové ochorenie, po-

moc v nej néjdu aj fudia s inymi tazkymi zdravotnymi postihnutiami. Clenovia tejto organizicie,
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ktord ma sidlo v Bratislave, poradia telefonicky, mailom ale najma pri osobnom stretnuti.

»Zaujimame sa najskor o problémy osoby, ktora sa na nas obrati. Odporuc¢ame formy pomo-
ci. Robime nabory novych osobnych asistentov, vedieme databazy osobnych asistentov aj klien-
tov," hovori podpredsedni¢ka Maria Duracinskd. Podobna agentira posobi v Kosiciach a bolo
by podla nej dobré, aby podla ich modelu pomahali pri zabezpecovani tejto formy pomoci Iu-
dom so zdravotnym postihnutim aj v inych mestach.

Osobnych asistentov robia va¢$inou $tudenti alebo fudia zamestnani na smeny. ,,Ohlasia sa
nam na zaklade inzerdtov v miestnych periodikach alebo zverejnenych na vysokych skolach.
Pocas navstevy zistujeme, aké ma doty¢na osoba dovody vykonavat osobnu asistenciu, ¢i uz ma
skusenosti s osobou so zdravotnym postihnutim a snazime sa predstavit im filozofiu osobnej
asistencie. Ak nejde len o sprevadzanie tazko postihnutej osoby, ale aj o pomoc v domacnosti,
asistent vstupuje do rodiny alebo jej sikromia a preto ho treba vyberat obozretne," hovori Jozef
Blazek, ktory naplia a koordinuje databdzu klientov a asistentov.

Osobna asistencia ako forma pomoci nie je vhodnd pre kazdého ¢loveka s postihnutim.
Préave kvoli ndrokom na uZivatela asistencie, kedZe prebera na seba zodpovednost za adminis-
trativu, hladanie asistentov a su¢asne zndasa aj neistotu, ¢i ich ndjde, ¢o méze byt pre niekoho
stresujice a ndro¢né. Nepochybne v§ak mnohym, ktori ju vyuzivajui, Gplne zmenila kvalitu zi-
vota. Tvrdi to aj Alena Hrad-
nanska, ktora sa pomocou
osobnej asistencie osamo-
statnila od rodi¢ov a zacala
byvat sama.

»Tak ako kazdy mla-
dy clovek, aj ja som tuzila
po nezavislosti od rodicov.
V tejto forme pomoci som
videla nadej. Rodinu este ne-
mam, ale byvam uz 5 rokov
sama. Po maturite som po-
Ziadala miestny drad o byt,
pridelili mi ho a vdaka tomu

som sa mohla osamostatnit.

Som tplne odkdzand na po-

moc pri vietkych nevyhnutnych Zivotnych tikonoch, ale i napriek tomu sa snazim zit aktivnym
a plnohodnotnym Zivotom, pracujem, vzdelavam sa. A to vSetko dokdzem najmé vdaka osobnej
asistencii. Mdm aj zivotného partnera, ktory mi tiezZ velmi pomdha, ale snazim sa ho takto vyu-
Zivanim pomoci osobnych asistentov odbremenit, aby nemal pocit, Ze sa o mna musi iba starat,

ale aby to bol rovnocenny partnersky vztah," vysvetluje zmysel tejto pomoci. ,,Snazim sa zabez-
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pecit si vetky ukony sama, fungovat v domdcnosti ako Zena, navarit, oprat."

»Aj v tom moze byt asistencia prinosom, Ze ¢lovek s tazkym zdravotnym postihnutim, ktory
ma osobnu asistenciu, odbrementi svoje polovi¢ky, rodinu," dopifla ju Duracinska. ,,Vela krat sa
na tradoch stretdvame s nepochopenim, s argumentom, Ze niektoré tkony pomoci moze urobit
manzel alebo partner alebo niekto z rodiny. Ide o to, Ze my chceme robit tie isté ¢innosti ako oso-
ba bez postihnutia v porovnatelnej situdcii a veku, mame na to schopnosti, ale chyba nam fyzicka
sila a ti nam poskytne prave asistent alebo asistentka. Né§ kolega, Jozko Blazek vysvetluje, Ze
asistenti st ,,na$imi rukami a nohami“ ale rozhoduje hlava ¢loveka s postihnutim, ktory si po-
moc organizuje, ale aj nesie zodpovednost."

Helena Kokolova
Uverejnené: dennik PRAVDA, 12. marca 2008
Clanok je krateny.

Zmeny v kupelnej starostlivosti pre svalové dystrofie

Od 1. januara 2008 zastihla pacientov s NSO neprijemnd zmena Indika¢ného zoznamu pre kua-
pelnu liecbu. V ¢asti VI. Nervové choroby boli degenerativne nervovosvalové ochorenia VI/9
preradené zo skupiny A, do skupiny B, v ktorej si musia hradit niektoré nédklady spojené s ku-
pelnou starostlivostou - predovietkym stravu a ubytovanie. Ide o diagnézy G70-73. Kapelnu
starostlivost mozno z prostriedkov verejného zdravotného poistenia pacientom s tymito diagno-
zami uhradzat maximalne raz za dva roky. Zmena sa tyka len pacientov, ktori dovfsili 18 rokov
veku.

Deti do 18 rokov, ktoré maju svalovi dystrofiu alebo iné svalové ochorenie, zostali v kategorii
A. LieCenie im mozZe predpisat neuroldg, vieobecny lekar pre deti a dorast alebo lekar FBLR kaz-
dy rokna21az28dni.

Navrh na kiapelnu lie¢bu vyhotovuje pre dospelych pacientov véeobecny lekar alebo neuro-
16g, maximalna dizka lie¢ebnych dni je 21. Kontraindikacie pri uvedenych diagnézach su: paro-
xyzmalne svalové obrny a prejavy kardialnej insuficiencie (slabosti), preto je nutné v navrhu na
kupelnu liecbu uviest aj vysledok kardiologického vysetrenia.

Nie je jasné, ¢o viedlo Ministerstvo zdravotnictva SR k tejto zmene, ktora vyrazne obmedzi
pristup ku kupelnej lie¢be pacientom s progresivnymi ochoreniami, z dovodu nedostatku finan-
cii na thradu nédkladov.

Vseobecné informacie o kipelnej liecbe
Kategoria A:

- zdravotnd poistovia uhradza procedury suvisiace s liecbou, stravu aj ubytovanie
- pacient plati denny poplatok 50Sk
Kategdria B:

- zdravotnd poistovna uhradza procedury suvisiace s liecbou
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- pacient si hradi ubytovanie

astravu

Platby v kategorii B :

- 150 Sk za stravovanie a $tan-

dardny pobyt na lézku pocas PAREA Ao ¢\ tReETE

poskytovania ustavnej zdravot- PERBARIERIZOVAT Riverny 7 iﬂ

nej starostlivosti v prirodnych -
lie¢ebnych kuipeloch pri indika- RADSEY S1 NAMONTYOY ™
ciach zaradenych v skupine Bv L. Plogine !

aIV. kvartali,

- 220 Sk za stravovanie a $tan-

dardny pobyt na lézku pocas po-
skytovania ustavnej zdravotnej

starostlivosti v prirodnych lie-
¢ebnych kapeloch pri indikéci-
ach zaradenych v skupine B v II.
a IIL. Kvartali.

Navrhy na kupelnt starost-

N VLK,

zakona, t.j. pred 1.1.2008 sa uhradia podla doterajsich predpisov, nie na zaklade schvélenej no-

livost schvalené pred t¢innostou
vely.

Vl);’bOdY drzitelov preukazu _ L
obcana s tazkym zdravotnym postihnutim (TZP)

« Cestovanie MHD je bezplatné pre drzitela preukazu obcana s tazkym zdravotnym postih-
nutim s potrebou sprievodcu a taktieZ pre ob¢ana, ktory ho sprevadza. Preukazujte sa platnym
preukazom TZP s potrebou sprievodcu a ob¢ianskym preukazom.

o Pri cestich prostriedkami SAD pripadne ZSR sa informujte o moznej zlave pre drZitela
preukazu obcana s tazkym zdravotnym postihnutim s potrebou sprievodcu a taktiez pre obcana,
ktory ho sprevadza, pri kipe cestovného listka.

« Obcania, ktori maju v posudku v oblasti mobility uvedené, ze st odkdzani na individualnu
prepravu osobnym motorovym vozidlom, si mézu na zéklade platného TZP preukazu vybavit
oznacenie do osobného motorového vozidla.

« Obcania s telesnym postihnutim, si mézu na zéklade platného TZP preukazu vybavit vy-
znacené parkovacie miesto pred domom - na prislusnom miestnom trade (podla trvalého byd-
liska).

« Informujte sa na zlavy pripadne oslobodenie od koncesionarskych poplatkov za rozhlas



a TV (na poste). Bliz§ie informdcie nédjdete
niz$ie v ¢lanku tejto rubriky.

« Ak ste drzitelom preukazu TZP s potre-

bou sprievodcu, je mozné vybavit si zlavnend
telefonnu linku, informécie Vam poskytnd
pracovnici Slovak Telecom na prislusnom
predajnom mieste.

o Zlavus preukazom TZP si mézete uplatnit
aj na roznych kultirnych a $portovych pod-
ujatiach, tato zlava vsak zavisi od toho, ¢i ju
poskytuje usporiadatel podujatia.

Koncesionarske poplatky po novom

Od 1. aprila tohto roku je u¢inny zakon ¢. 68/2008 Z. z. o thrade za sluzby verej-
nosti poskytované Slovenskou televiziou a Slovenskym rozhlasom. Zakon upravuje
povinnost platit za televiziu a rozhlas uiplne po novom.

Plati kazda domacnost s odberom elektriny

Povinnost thrady poplatku sa neviaZe na vlastnictvo rozhlasového alebo televizneho priji-
maca, ale na odber elektriny v byte alebo rodinnom dome. Definicia zakona hovori, Ze platitel
uhrady je fyzické osoba, ktord je koncovym odberatelom elektriny v odbernom mieste, z ktorého
sa odober4 elektrina pre spotrebu v byte alebo rodinnom dome. Ak md v$ak platitel thrady viac
odbernych miest elektriny, plati len za jedno odberné miesto. Vyska thrady je 140 Sk mesacne
a plati sa jednou sumou za rozhlas aj televiziu (predtym 40 Sk za rozhlas a 100 Sk za televiziu).
Uhradu je platitel povinny zaplatit do posledného dna prislusného mesiaca a je ju mozné platit
prevodom z uétu alebo v pobockach Slovenskej posty prostrednictvom SIPO (Ststredného In-
kasa Platieb Obyvatelstva). Uhradu je moZné zaplatif aj za $tvrtrok, polrok alebo rok dopredu.
Platitelia, ktori doteraz platili poplatky za rozhlasovy a televizny prijimac, sa nemusia k 1.4.2008
znova prihlasovat — automaticky im bude na SIPO doklade zmenend suma thrady na 140 Sk
(alebo 70 Sk pre polovi¢nu sadzbu, ktort platia dochodcovia).
Ciastoéné oslobodeni stt dochodcovia

- ak je platitel poberatelom dochodku a nezije v spolo¢nej domécnosti s osobou, ktord je za-
robkovo ¢inna

- ak je platitel poberatelom davky v hmotnej nidzi, pripadne je spolo¢ne posudzovanou oso-

bou s osobou v hmotnej nudzi
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- plati polovicu zo sumy poplatku, teda 70 Sk
Uplne oslobodené st osoby s tazkym zdravotnym postihnutim (TZP)

Oslobodeny od povinnosti platit uhradu je platitel, ktory Zije v domacnosti s osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim alebo sam je osobou s tazkym zdravotnym postihnutim. Délezitou
skutoc¢nostou je, Ze ak si takéto oslobodenie uplatnil v minulosti a je oslobodeny aj k 1.4.2008,

nie je povinny oznamovat vyberatelovi thrady vznik oslobodenia znova.

Casto kladené otazky
« Byvame v domacnosti s 18 roénym synom, ktory je drzitefom preukazu obéana s TZP so
sprievodcom . Vztahuji sa na nés nejaké ilavy pri koncesionarskych poplatkoch?

Od povinnosti platit thradu je oslobodeny platitel, ak Zije v domacnosti s osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim alebo sam je osobou s tazkym zdravotnym postihnutim.

« Som osoba s TZP, plati oslobodenie od poplatku aj na mdj druhy dom, ktory som zdedil?
Nikto v iiom nebyva, ale v lete pouzivam elektriku len na kosenie dvora.

Od povinnosti platit thradu je oslobodeny platitel, ak Zije v domécnosti s osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim alebo sam je osobou s tazkym zdravotnym postihnutim. Oslobodenie
sa tyka obidvoch domov, ak je v nich odberatelom elektriny td ist4 osoba.

o Kde a ako si mam vybavit oslobodenie od platenia (ako som mala doposial), nakolko
mam TZP a som plne invalidna osoba, nepracujiica a Zijem v domécnosti s nezaopatrenym
dietatom a 80 ro¢nou matkou. Aké doklady treba predlozit a hlavne kde?

Pokial bola takdto osoba oslobodend od povinnosti platit koncesionarsky poplatok z dévodu,
7e bola osobou ZTP, a preukazala v minulosti tito skuto¢nost, a tento stav bude pretrvavat aj po
1. 4. 2008, nie je povinnd oznamit vyberatelovi uhrady vznik oslobodenia opdtovne a ani mu
predkladat Ziadne doklady. Pokial v minulosti nepreukazala oslobodenie od platenia, je povinna
toto urobit na tlacive, ktoré je k dispozicii na Slovenskej poste a alebo na strankach vyberatela
(www.rtvs.sk) a preukazat narok na oslobodenie.
¢ Chcem sa informovat o poplatkoch pre rodi¢ov. Byvaju v dome, ktory je napisany na mna,
ale oni tam maju dozivotné pravo. Ako to je posudzované z vasej strany, ¢o sa tyka poplatkov
za TV prijimac a rozhlas ? Otec ma 77 a mama 70 rokov a k tomu m4 preukaz obéana s TZP.

Od povinnosti platit thradu je oslobodeny platitel, ak Zije v domécnosti s osobou s tazkym
zdravotnym postihnutim alebo sam je osobou s tazkym zdravotnym postihnutim. To znamena,
Ze ak st rodi¢ia odberatelmi elektriny nemusia platit Ziadnu thradu. Tato povinnost nema ani

osoba, ktora Zije spolo¢ne s vys$sie uvedenymi osobami v domdacnosti.

V pripade, Ze méte dalsie otazky, kontaktujte infolinku Rozhlasovej a televiznej spolo¢nosti

(RTVS) - spolo¢nost s ru¢enim obmedzenym, ktord je vyberatelom thrady: 02/6061 4444

Spracované podla www.rtvs.sk
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Priplatok k pridavku na dieta patri aj rodicom
na invalidnom déchodku

Nepracujuci déchodcovia, ktori st rodi¢mi nezaopatrenych deti maju od 1. janudra tohto
roka podla novely zakona ¢. 600/2003 Z. z. o pridavku na dieta narok na priplatok k pridavku
na dieta v sume 300 Sk mesa¢ne. Nova ddvka ma nepracujucim penzistom ako rodi¢om neza-
opatrenych deti kompenzovat to, ze kvoli chybajicemu prijmu zo zarobkovej ¢innosti nemaju
nérok na danovy bonus na dieta vo vyske 555 Sk mesacne.

Plosne vyplacany pridavok na dieta v suc¢asnosti dosahuje 540 Sk. Ak rodi¢ pracuje, ma na-
rok aj na danovy bonus na dieta vo vyske 555 Sk, ak zarobil za cely predchadzajuci rok aspon
$estnasobok minimalnej mesa¢nej mzdy. Danovy bonus na dieta sa zamestnanému rodicovi
odpoditava z vysky dane. Ak je dail zamestnanca niz$ia ako sucet danovych bonusov na vsetky

nezaopatrené deti, dafiovy irad zamestnancovi tento rozdiel doplaca.

+ Co je priplatok k pridavku?
Priplatok k pridavku je $tatna socialna davka, ktorou §tét pripldca opravnenej osobe na vychovu
a vyzivu nezaopatreného dietata, na ktoré nemozno uplatnit danovy bonus.

« Kto ma narok na priplatok k pridavku?
- rodi¢ nezaopatreného dietata
- osoba, ktorej je nezaopatrené dieta zverené do starostlivosti nahradzajicej starostlivost rodi¢ov
na zdklade pravoplatného rozhodnutia sidu.
Ak je viac oprévnenych 0sob a spliiaji podmienky ustanovené tymto zakonom, priplatok k pri-
davku na to isté dieta patri opravnenej osobe, ktorej patri pridavok.

o Aké su podmienky pre vznik naroku na prispevok k pridavku?
- poberanie starobného a pred¢asného starobného dochodku, invalidného déchodku z dévo-
du poklesu schopnosti vykonavat zarobkovu ¢innost o viac ako 70 % (alebo plny invalidny
dochodok) alebo vysluhového ddchodku po doviseni veku potrebného na néarok na starobny
ddchodok
- nevykondvanie zarobkovej ¢innosti opravnenou osobou a dal$ou fyzickou osobou, ktora si
mdze uplatnit daiovy bonus
- nepriznanie danového bonusu na nezaopatrené dieta, na ktoré si opravnena osoba uplatnila
nérok na pridavok.
Podmienky naroku musia byt splnené vietky sti¢asne a vztahuju sa na oboch rodicov, ak spolu
vychovavaju nezaopatrené dieta.

« Kde je potrebné o priplatok k pridavku poziadat?
Podanim pisomnej Ziadosti na urade prace, socialnych veci a rodiny prisluného podla miesta
trvalého pobytu opravnenej osoby. Tlacivo ziadosti je k dispozicii na tradoch prace.

o AKka je lehota na uplatnenie prispevku k pridavku na dieta?
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Narok na priplatok k pridavku za kalendarny mesiac zanika uplynutim siestich mesiacov od po-
sledného dnia v mesiaci, za ktory pridavok a priplatok k pridavku patrili.

Priklad z praxe:

Pan Kazimir mad 57 rokov a pobera ¢iasto¢ny invalidny déchodok , jeho manzelka Ludmila
pobera starobny déchodok a spolu vychovavaju 15 - ro¢ného Ondreja. Na priplatok vo vyske
300 Sk nemaji ndrok, pretoze otec ma v tomto pripade ,,len“ o 50 % niz8iu schopnost pracovat.
KedZe podmienky naroku na priplatok musia spliiat obaja rodicia, na vznik naroku by pan Kazi-
mir musel mat najmenej o 20 % horsi stav, teda by musel mat plnd invaliditu.

Mili priatelia!

Ozyvam sa po dlh§om ¢ase - ti pozornejsi, alebo ,,pripojene;jsi“
(na internet) si v8§imli, Ze sa ozyvam vzdy, ked to niekto potrebu-
je na Linke dovery. Z niektorymi z vds som mala mozZnost stret-
nut sa na milej akcii v Pie$tanoch (minuly rok v oktdbri). Trochu
mi bolo Itto, Ze sa nemohli dostavit viaceri stari znami (alebo aj
novi). Viem vsak podla seba, Ze mi skomplikovany zdravotny stav
nie vzdy dovoluje absolvovat tie akcie, o ktoré by som mala za-
uyjem. O o viac ma potesilo stretnutie s niekolkymi ,skalnymi*

kamaréatmi. V diskusidch sme sa dotkli samotného Zivota s NSO

(nervovosvalovymi ochoreniami) a radostami ¢i tazkostami pri
vychove deti (nielen) s NSO.

Skoda, Ze ¢asu bolo malo a nie kazdého dané témy oslovili. Co oslovilo tplne vsetkych bol
nastastie kultirny program a stretnutie v bare. Pri tychto prilezitostiach mi udrela do o¢i zauji-
mava skuto¢nost - pomaly ale iste nds ,vytlacaju“ novi priatelia! Nie celkom dobrovolne si tiez
nesu nejaky ten naklad na svojich pleciach, ale zabavat sa vedia jedna radost. A velmi rada sa
znovu stretnem s izasnymi rodi¢mi a ich Specialnymi detmi, ktoré poznam z letnych taborov!

Pre tych, ktori by mali zdujem poradit sa s psycholégom, ale nemaji moznost, chcem zopa-
kovat, ze poskytujem poradenskd pomoc kazdému, kto to potrebuje. Ti, ktori nemaju pristup
na internet, je nadalej moZnost pisat do Linky dovery na adresu OMD v SR (prosim na list
s roblémom napisat, Ze ho posielate do LD). T, ktori ste pripojeni (na internet) - Linku dévery
hladajte v sekcii Poradenstvo na www.omdvsr.sk .

S pozdravom a Zelanim pevného zdravia, dobrej nalady a konecne prijemnejSieho pocasia
zostava
Mgr. Gabriela Svi¢ekova PhD.

Kontakt: 0905 174 442



psychologické okienko C 59

Otézka:

Moja priatelka md 11 rocného syna so svalovou dystrofiou a hladd pre neho vhodnii skolu,
v ktorej by sa mohol vzdeldvat. Doposial to skiiSali v beZnej zdkladnej skole, neboli viak spokoj-
ni, pretoZe pedagégovia vébec nepochopili, ako sa treba diefatu s touto diagnézou venovat. Pristup
ucitelky bol ,otrasny‘; nemala pochopenie pre inavu, ktorii tieto deti pocitujii, Moja priatelka to
riesila tak, Ze prestala syna ddvat do kolektivu a uz skoro 3 roky je len v domdcom prostredi. Jeho
ochorenie zatial neprogreduje, hoci byva dost unaveny a chodi iba po $pickdch. Kazdd matka chce
pre svoje dieta to najlepsie, aj ona. Je z toho zifald, Ze nenachddza pochopenie ani u pedagdgov,
ktori by mali byt k tomu vyskoleni. Nie je v Bratislave $kola pre takéto deti alebo aspori trieda pre
deti s tymto postihnutim v ramci normdlnej ZS?

Odpoved:

Dakujem pisatelke za doveru s ktorou sa obrétila na nasu Linku dovery. Opisovand situa-
ciu priatelky s postihnutym synom povazujem za mimoriadne zdvaznu. V poslednych rokoch
mam ta Cest, Ze mdzem pracovat s rodi¢mi, ktori maju deti s réznymi typmi nervovo-svalovych
ochoreni. Najcastejsie sa jednd o mamicky ktoré sa staraju o synov s Duchennovou muskuldrnou
dystrofiou. Pochddzaju z réznych kiatov Slovenska, takze mézem nahliadnut i do problematiky
zagkolenia a vzdeldvania tychto deti. Skoro bez vynimky (vzhladom na mozZnosti regiénu a siete
$kol) tito najtazsie postihnuti chlapci nav$tevuji beznt (,normélnu®) $kolu. Nadvézuja priatel-
stva s rovesnikmi a mnohym sa velmi uspes$ne dari pri ¢erpani novych vedomosti a informacii.
Skoly pristupujti vi¢sinou pozitivne ku integrovanym ziakom, lebo na kazdého dostévaji nema-
1é prostriedky a navyse to je ich zdkonnd povinnost.

Bez ohladu na osobné, formalne, technické, vzdialenostné, bariérové a iné tazkosti tej ktorej
$koly a jej zamestnancov je v dne$nej dobe kazda $tandardna $kola (,,normélna®“) povinna prijat
Ziaka so $pecidlnymi potrebami. Pre kazdé dieta je mimoriadne doleZité naplnenie socidlnych
potrieb - toto sa deje v rovesnickej skupine pri $kolskej alebo zaujmovej ¢innosti. Akokolvek
milujtica matka alebo obaja rodi¢ia nemdzu plne nahradit tato potrebu.

Chlapci na letnych taboroch st v roznom §tadiu progresie ochorenia a vac¢sina je priputana
na mechanicky alebo elektricky vozik a v dosledku vycerpanosti navstevuja v skole iba niekto-
ré predmety. Cely naro¢ny proces vsak stoji vylu¢ne na pleciach rodi¢ov postihnutého dietata.
Mnohé matky sa z¢astiiuju s potomkom vyucovania a v dne$nej dobe sa da tiez uspesne vyuzi-
vat funkcia osobného asistenta. Po zZiti sa s kolektivom v triede je v8ak ¢asto fungovanie dospelej
osoby nadbyto¢né, lebo medzi rovesnikmi sa vyskytne kamarat, ktory vyloZi stoli¢ku alebo poda
pomocnu ruku.

Najcastej$im problémom pri zaskolovani postihnutého dietata nie st vonkajsie (technické)
prekazky, ale jeho psychicka vyspelost a zrelost. Dalsiu prekazku mozu tvorit privysoké alebo aZ
nerealne o¢akédvania na $kolu zo strany rodi¢ov. Pedagdgovia maju urcite dostatok teoretickych
vedomosti, ale je mozné, Ze pisatelkina priatelka natrafila na neskusenu ucitelku, ktora sa jedno-

ducho zlakla ,,iného" Ziaka. Matky postihnutych deti s vystavené enormnej zatazi, a preto je vel-
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mi dolezité, aby si zachovali svoje prirodzené kontakty, pracovné zaradenie (asponi v obmedzenej
miere — skrateny tvizok), aby si vedeli vy¢lenit kiisok ¢asu iba pre seba. Castd byva destrukcia
partnerského suzitia (rozpad rodiny). Aby zataz neprekrocila inosnu hranicu je dobré vyhladat
odbornt pomoc - psychol6ga alebo psychiatra, lebo iba zdravd mama méze byt oporou svojmu
dietatu.

Pri hladani ,,normélnej“ ZS na tizem{ Bratislavy - takej, ktora by respektovala chlapcove $pe-
cialne potreby a dodrziavala principy integracie mi napada skola na Mokrohajskej ulici. Predpo-
kladdm, ze pisatelka i jej priatelka pochadzaju z hlavného mesta a preto je mozné syna do uvede-
nej $koly denne vozit. Chlapcova velka unavitelnost je pravdepodobne medicinskeho charakteru,
a preto by som ju konzultovala s neurolégom.

Na zaver prajem pisatelke, aby nadalej vedela poskytnit pomocnu ruku priatelke a jej synovi.
Mamicke (priatelke) prajem vela sily a synovi, ¢o najskdr niekolkych novych kamaratov!

V pripade dal$ich otdzok od pisatelky alebo priamo od priatelky so synom, ktory ma svalova
dystrofiu, som k dispozicii telefonicky a po dohovore aj osobne.

Gabi Svicekova

Otézka:

Dobry deri, pisem kvoli diagndze myotonia congenita, mdam ju aj ja. Bol som u lekdra, ale ne-
vedel, ¢o mi je, povedal, Ze som zdravy, Ze je to psychika. Asi po 5tich rokoch som sa k nemu vrtil,
povedal som mu, Ze som si sam na internete vyhladal diagnozu a lekdri mi ju aj potvrdili.

Dokedy to bude tak, Ze pacient si md sam zdiagnostikovat chorobu? Poslali ma na genetiku, kde
mi povedali, Ze si mdm sdm ndjst kontakt, kde mi urobia vysetrenia na tito diagnozu, po dlhom
pdtrani som nic nenasiel, a opdt som odpovede na moje otdzky nasiel len na internete, nie u lekdrov.

Mrzi ma, Ze dalsi ludia, ktori pridu k lekdrovi, nendjdu odpoved, pretoZe ich poslii domov a ne-
povedia, ¢o majii dalej robit, lebo nevedia o im je. Viade, kde ¢itam o myotonii, sa ludia informu-
i, ¢o majti robit s tymto ochorent, na koho sa majii obrdtit o pomoc. Viem, ze nikde, lebo ochorenie
nie je liecitelné, ale nasi lekdri sit mdlo informovani o tejto chorobe.

Odpoved:

Na uvod dakujem Petrovi, Ze ndm napisal svoju, zial negativnu skusenost pri naviteve neu-
roléga. Petrove rozhorcenie je pochopitelné — nebola mu poskytnuta primerana pomoc. I ked je
jeho ochorenie nevyliecitelné, je lie¢itelné pomocou kupelnej lie¢by, rehabilitacie, vitaminovych
pripravkov a terapie zameranej na zmiernovanie kf¢ov. Navyse ho obmedzuje v kazdodennom
fungovani.

Osobne si myslim, Ze podobna situdcia by nemala nastat u Ziadneho pacienta, ktory sa s d6-
verou obracia na lekdra. Zial, tento problém - skvalitiovanie prace nasich lekdrov — nevyriesime.
Bez ohladu na perspektivu lie¢by, su moznosti, ktoré mozu Zivot kazdému pacientovi skvalitnit
apomdct aj po psychickej stranke.

V podobnych pripadoch odporticame pisatefom obratit sa na vyssiu instanciu - v pripade
neposkytnutia primeranej terapie alebo kupelnej ¢i rehabilita¢nej lie¢by. Prakticky to vyzera tak,
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Ze ked pacient neuspeje - podla svojich predstdv — u obvodného (napr.) neuroléga, tak vyhlada
okresného.

V pripade uvedenej diagnézy povazujem za velmi doleZité nezabudnit na samotny ZIVOT.
Nesustredovat sa vylu¢ne na ,,nelieCitelni“ diagnozu, ale nadalej sa venovat oblubenym aktivi-
tam, praci, Skole, vztahom - skratka vetkému, ¢o mam rad. Pisatelova zadluba - hladanie no-
vych informadcii na internete mu prinesie novinky, ktoré mézu pomoct aj inym. Alebo moze -
v dnesnej dobe ¢oraz Castejsie - posluzit na nadvazovanie novych priatelstiev.

Petrovi prajem, ¢o najkvalitnejsi Zivot aj napriek ,,nevitanému hostovi“ - obmedzujtcej dia-
gnoze!

Gabi Svicekova
Vytah

»Chlapcek, ty byvas v tomto ¢inziaku?“

LAno, ujo. Co potrebujete?

»Chcel by som vediet, ¢i tu byva pan Slaninka.”

,,Ano, rovno nad nami. Chcete, aby som vam ukazal kde?“

»No, ked budes taky dobry.“

»Podte zamnou... Ale, vytah je pokazeny a on byva az na jedendstom poschodi.”

»No, vies, synak, prisiel som za nim az zo Stiavnice...Ale, moZno Ze to nejako zvladnem.*

»Modzeme ist pomaly. Pali¢ku si chytte do jednej ruky a druhou sa chytte zabradlia.“

,»Uf, musim si oddychnut, to vie§, na jar budem mat uz osemdesiat, nemam také nohy ako ty...

,»No, vidite, zvladli sme uz dve poschodia... Uz len devit a sme tam.“

»A akozZe ta volaja?“

»Som Ferko.”

,Ja tiez. Som Frantisek So$ovicka a s panom Slaninkom sme chodili este do koly. Sme stari
priatelia.®

»A sme na §tvrtom. Uz len sedem. Ked si chcem zatrénovat, zvladnem to za tri minuty, to je
modj osobny rekord a dole za dve. Chodim na futbal a tréner ndm vravi, aby sme na tréning vyu-
7ili kazdu prileZitost. Raz nechodil vytah tyZdei a to som mal kondic¢ku jedna radost. Ale teraz
nastupil novy domovnik a malokedy stoji dlhsie ako dve hodiny... A sme na siedmom, ako nam
to ubehlo...*

»Pockaj, chlapée, musim si oddychnut...

»Pocujete? Tu maju viciaka, keby ste vedeli, ako vie zavyjat. Niekedy Steka aj celd noc... Vsetci
naliehali na uja PSenicu, aby ho dal pre¢, ale ten nechce o tom ani poc¢ut. Pred rokom zachranil
jeho malého vnucika, ked sa topil, a preto nedd na neho dopustit.“

»No, uz len jedno poschodie, vydrzte, uz sme tam... Tak, tu byva pan Slaninka, ale keby ste sa

s nim chceli aj porozpravat, tak sedi dole pred ¢inZziakom na lavicke...“
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Zdravy nemocny

»Sestricka, potreboval by som vytiahnut zadretd triesku z dlane.*

»Kde pracujete, ku komu patrite?*

»Iu dolu v nemocni¢nom parku osddzame lavicky a...

»Pockajte, pockajte, predsa existuje nejaky postup, najprv musite ist k svojmu obvodnému...“

»Hadam len nie kvoli obycajnej trieske, ktort doktor vytiahne za sekundu. Pondhlam sa do
préce, kamarati na mna ¢akaja. ..

»To by mohol povedat kazdy, pan doktor ma teraz ind pracu.”

»Janemam cas...

»Hej, kam idete, tam nemozete bez papierov...

»Pan doktor, vytiahnite mi len tdto triesku, pokidsal som sa o to sam, nepodarilo sa mi to.*

»Pan doktor, ja som ho nevpustila...“

»Nechajte, sestricka, ked je pan uz tu. Vravite trieska? Dobre. Ale ako sa tak na vas pozeram,
vobec nevyzerate dobre. Co ked sa mi pri tom zosypete? Méte aj nejaké iné tazkosti?“

»Nie, ni¢ mi nie je, iba sa pondhlam, dole ma ¢akaji.“

»Ja na vaSom mieste by som sa tak nepondhlal, pockajte, zmeriam vam tlak... No, nie je to
veru bohvieco... Beriete nejaké lieky?“

,Ziadne, citim sa dobre. ..

»10 eSte ni¢ neznamend... Vyplazte jazyk, povedzte 444, no, nevravim? Nedostatok Zeleza,
vapnika, zinku a to e$te nemam v rukdch biochemicky rozbor krvi...*

»No, dobre, ale uz mi tu triesku vytiahnite, pondhlam sa za partiou. Snad mi nechcete robit
predopera¢né vySetrenie kvoli takej malickosti?“

»E$te momenticek, rad by som vam urobil zakladnt neurolégiu. PreloZte koleno cez druhé...
no myslel somsito...“

,Co je so mnou, pan doktor?*

»Nemavate depresie?“

»Ani nie, hoci pred vyplatou...“

»No, vidite, mdme to. To bude chciet kompletné vysetrenie.*

»Pan doktor, je to so mnou skuto¢ne také z1é?“

,»E$te nemdzem nic s urcitostou povedat, ale, ako sa tak na vas pozerdm...do prace by som sa
radsej nevracal... Tak vam to teda poviem na rovinu. Potrebujete hospitalizaciu, aby sme mohli,
v $tastnom pripade, moje domnienky vyvratit... Podte, eSte raz vam zmeriam tlak...No, nevravel
som? Ved uz mate dvesto na stodvadsat... Ved vy ste vazny pripad! Sestricka, zavolajte na oddele-
nie a na prijem, ja si ho totiz na zodpovednost nezoberiem. .. Tak, uvidime sa na vizite...“

»Pan doktor, a tu triesku mi nevytiahnete...?“

JTak, vidite, sestricka, takto to treba robit. MoZno nakoniec td obloZnost 16Zok za tento kvar-
tal aj splnime...“

Napisala: Emilia Mol¢aniova
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Nové Centra pravnej pomoci v chudobnejsich
regionoch

Ministerstvo spravodlivosti SR otvorilo dalsie tri kancelarii Centra pravnej pomoci (CPP)
v Presove, Liptovskom Mikulasi a Tvrdosine. Obcania z Oravy, Liptova a celého Presovského
kraja uz nemusia cestovat desiatky kilometrov do Ziliny a Kosic. Ob¢ania sa v nich najviac
zaujimali najma o vyZzivné, exekucie, vysporiadanie bezpodielového spoluvlastnictva manZelov,
neplatnost vypovede a dal$ie pravne problémy.

V Liptovskom Mikulasi CPP sidli v budove Domu sluzieb na Namesti mieru 1 a v Tvrdo-
$ine na Skolskej ulici 165/2.

CPP je $tatna rozpoctova organizicia, ktorej cielom je zlepsit pristup k spravodlivosti pre
ludi v materidlnej nidzi. Poskytuje sluzby tym, ktori pre nedostatok finanénych prostriedkov
nemdzu vyuzivat existujuce pravne sluzby. Po splneni podmienok niroku na pravnu pomoc
centrum nasledne poskytne komplexnt pravnu pomoc (od pravneho poradenstva az po zastu-
povanie pred sidom pravnikom centra alebo advokitom). CPP poradi v ob¢ianskopravnych,
rodinnopravnych, pracovnopravnych a obchodnopravnych veciach i v cezhrani¢nych sporoch.

Ministerstvo planuje otvorit nové kancelarie Centra pravnej pomoci napriklad aj v Humen-

nom, Bardejove, Hlohovci, KeZmarku, Starej Lubovni a Rimavskej Sobote.

Moznosti vzdelavania pre nezamestnanych obc¢anov
so zdravotnym postihnutim

V ramci projektu ESF pokracuje FMFI UK v Bratislave v organizovani pocitacovych kurzov
pre nezamestnanych (aj so zdravotnym postihnutim) - pre zaciato¢nikov i pokrocilych. Uspes-
ni G¢astnici budu mat moznost ziskania preukazu ECDL. Vzdeldvanie je bezplatné, organizator
prispeje na cestovanie.

Tretie kolo kurzov sa zac¢alo vo februari a bude pokracovat az do augusta 2008. Kurzy budeme
otvérat priebezne, na zdklade zdujmu od uchddzacov. Vstupné testovanie uchadzacov, ktori vypl-
nia dotaznik, sa uskuto¢ni v priebehu marca 2008, nasledne podla zaujmu. Zaujemcovia sa mozu
obratom hldsit na adrese:

Projekt ESF

POCITACOVE A PREZENTACNE ZRUCNOSTI

PRE ZNEVYHODNENE SKUPINY OBYVATETSTVA (POZRI)

Fakulta matematiky, fyziky a informatiky UK

Mlynska dolina, 842 48 Bratislava,

Tel.: 02/60295572, mobil: 0902/494455,

http://www.pozri-esf.sk/

Eurdpsky
socialny
fond

E-mail: info@pozri-esf.sk
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Poradenstvo v oblasti zamestnavania ludi so zdra-
votnym postihnutim
Zviz telesne postihnutej mladeze ponuka bezplatné poradenstvo:
- ako ziskat prispevky Uradu préce na zriadenie a prevadzkovanie chrane-
ného pracoviska alebo chréanenej dielne
- ako prevadzkovat alebo vykonavat samostatne zarobkovu ¢innost pomo-
ZTPIN cou prispevkov Uradu prace
- ako vypracovat podnikatelsky plan
- ako sa zorientovat v prislusnej legislative tykajucej sa zamestnavania
zdravotne postihnutych
Kontakt: Rac¢ianska 66, 831 02 Bratislava, 02/52444710, ima-ztpm@changenet.sk, www.ztpm.sk

Projekt je podporovany a spolufinancovany z Eurépskeho socidlneho fondu.

Pozvanka Slovenského zvazu sklerozy multiplex
na Krok s SM

Uz Siesty rok nasa organizdcia, SZSM, usporiada celoslovensku akciu Krok s SM, aby sa $i-
roka verejnost obozndmila s naSou diagnézou. Tento rok sa toto podujatie uskutoéni 17. méja
2008 od 10:00 hod. na hlavnom ndmesti vo Zvolene. Kazdého kto pride ¢aké zaujimavy program

a obra ndlada. Budeme velmi radi, ak sa aj s Vami v tento den stretneme.

Kontrolné preteky boccistov
29. 3. 2008, Bratislava, Ziar nad Hronom..

Kontrolné preteky boli rozdelené do dvoch sku-
pin. Prvé preteky tejto sezény organizovanej SZTPS
sa uskutocnil v Bratislave a Ziari nad Hronom. Uspo-
riadali ho SK Altius Bratislava a Bratislavské kontrol-
ky sa hrali vo vynovenej, zrekonstruovanej telocvi¢ni
DSS Gaudeamus na Mokrohdjskej ulici. Aj ked sa
Rozhodcovia vysledky oboch kontroliek neratali do hodnotenia

rankinku, videli sme vela krasnych hodov. Otvaraci pretek ukdzal hrdé¢om ich rezervy na ktorych
treba e$te poriadne popracovat. Nebola niidza o dramatické situdcie, sklamania ¢i potvrdenia
formy favoritov z minulej sezony a tiez prekvapujuce vysledky novacikov

Farby nasich klubov OMD héjilo v Bratislave 13 hrac¢ov Boccianu a v Ziari mali svoju premié-

ru traja Farfallettaci. Boccian pod svoje kridla prichylil aj dvoch hra¢ov z Trencianskych Teplic.
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Vysledky hracov klubu SK Boccian(tu¢nymi pismenami)
a findlové vysledky v Bratislave:

BC1: Nagy- Krivacka 22:0, Gria¢ - Osvald 4:2,
Balazi - Bencat 7:2, Durdinova — Pilar¢ikova 18:2
Findle: Durdinova - Nagy 4:1.
0 3. miesto: Balazi - Griac 7:2
BC2: Danco - Hlinka 16:1
Findle: Zigmund - Danco 8:0.
0 3. miesto: Hudec¢ek — Minarech 5:2
BC3: 1.kolo: Hradnanska - Dobrotkova 8:0
Finalova skupina: Hradnanska - Svana 3:11,
Hradnanska - Burianek 2:4, Svaria - Burianek 5:2
BC4: 1.kolo: Rybar¢ak - Celiga 18:0,
Uncovsky - Balcova 3p:3, Burian — Petruchova 7:3,  Cizmar vs. Strehdrsky
Cizmér - Rém 6:1, Streharsky — Galiovsky 11:0
2. kolo: Rybar¢ak - Durkovi¢ 1:10, Burian - Unéovsky 11:1, Cizmar -: Streharsky 7:0

Finalova skupina: Durkovi¢ - Burian 11:1, Durkovi¢ - Cizmar 8:1. Burian — Cizmar 10:1

Vysledky hracov klubu SK Farfalletta (tu¢nymi pismenami) a finalové vysledky v Ziari nad
Hronom

BC 1: Finlova skupina: Magdolen - Kolek 14:2,~ Cunderlik 17:2, Kolek ~ Cunderlik 6:4

BC 2 : Finalova skupina: Kral - Tokoly 8:0, Kral - Greganova 4:3, Tokoly — Greganova 3:4

BC 3: Findlova skupina: Smolkova - Skvarnova 3:3, — Szolarovd 4:1, Skvarnova — Szolarové 5:2
BC 4 : Finalovd skupina: Macekova - Jankovi¢ova 5:2, - Hradsky 2:3,

Hradsky - Jankovicova 4:4v,

: SK OMD Boccian Bratislava
fl= 4 — SK Boccian OMD Bratislava mé nové logo a vdaka klasifikacii
4 4’, | MUDr. Petra Pisarcika, aj novych hracov, ktori sa moézu zucastnovat
B - I‘

turnajov organizovanych SZTPS. Do kategérie BC 1 bol zaradeny

Martin Bencat a do BC 4 Martin ,,Jimmy* Rybaréak a Radko Cizmar.
MuDr. Peter Pisaréik Nadalej pozyvame v8etkych $portuchtivych zdujemcov prist na nas

tréning, vzdy v sobotu, od 13-tej do 16-ej hodiny v telocvi¢ni Special-
nej zakladnej $koly na Neviadzovej ulici ¢.3 za tstretovost pri prendjme telocvi¢ne. V aredli $koly
je k dispozicii bezbariérové socialne zariadenie.
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Sportové okienko ) Nevidzovy turnaj

) Klub OMD Farfalletta Zilina

Doterajsie tréningy na Stikromnej zdkladnej $kole Waldorfska po-
kra¢uju podla zaujmu. V pripade akychkolvek otazok kontaktujte Vase

Nevadzovy turnaj

3. Otvoreny turnaj SK OMD Boccian Bratislava, 23. februér o8

Prvy tohtoroény turnaj SK Boccianu mal vynimo¢nd prichut v uvedeni do Zivota jeho nové-

ho loga. Navrhol a nakreslil ho Toma$ Halaga, $tudent STU - Fakulta architektury priemyselny

dizajn. Zaroven si bocciu aj zahral a vo svojej kategorii ,,stolickari“ obsadil pekné druhé miesto.

Stboje v regularnych kategoériach boli velmi dramatické, o poradiach v skupinach rozhodo-

vali len skére. Vynimkou bola kategéria BC 4, kde muzom vypalila rybnik Silvia Petruchova.

Kategoria BC mix /1-2/

hrédi: Peter Osvald, Zuzana Pilar¢ikova, Ri-
chard Hlinka

Kone¢né poradie: 1. Osvald 2 body /8:5/,

2. Hlinka 1 bod /8:8/,

3. Pilar¢ikova 0 bodov./5:8/

Kategéria BC 3:

hraci: Alena Hradnanska (Maro§ Mechacek),
Rudolf Krajéir (Zuzana Maro§ova),

Miroslava Dobrotkova ( Dobrotka)

Kone¢né poradie: 1. Kraj¢ir 1 bod /9:7/,

2. Hradnanské 1 bod /8:9/,

3. Dobrotkové 1 bod. /6:7/,

Kategoria BC 4:

hraci: Silvia Petruchova, Martin Uncovsky,
Radko Cizmér, Ladislav Celiga, Jimmy Rybar-

&4k, Katarina Albertova

Klub OMD Farfalletta Zilina

Hralo sa v dvoch skupindch, po troch hré¢och
systémom ,kazdy s kazdym® Do semifinale
postapili prvi dvaja.

Semifinale: Petruchova — Uncovsky 2:1, Ciz-
mar - Albertova 3:0.

o 1. miesto: Petruchova — Cizmar 5:0

o 3. miesto: Albertova — Uncovsky 3:1,

0 5. miesto: Celiga — Rybar¢ak 0:7

Silvia

(“Farfalletta

Clenovia klubu dostali prvykrat prilezitost zG¢astnit sa kontrolnych pretekov, ktoré sa konali

29.3.2008 v Ziari nad Hronom. Bola to nasa premiéra v porovnévani sil s hra¢mi z inych klubov.

Trochu nés prekvapilo, Ze sme boli na pretekoch ako jedini dospelaci. No pohlad na nemaly pocet
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nadejnych boccistov v detskom veku, ich $ikovnost a nasadenie bol pre
nés povzbudzujici a inpirujuci.

Vzécnymi sa stali aj usmernenia a rady pritomnych rozhodcov,
ktori ndm ochotne odpovedali na nase otdzky a nejasnosti suvisiace
s pravidlami hry. V kategérii BC3 je stéle ¢o vyladovat. Kvalite hry by

zaiste pomohlo, keby sa dizka boxu, kde je hrac s rirou a so svojim asis-

~

tentom, prediZila na 2,5m. Na pretekoch v Ziari n. H. boli boxy s dizkou
2m, a tak poniektori z nich ¢asto vytf¢ali...:-) No i napriek tomu, sme v
nendro¢nom supereni dosiahli nasledovné umiestnenie.

BC3: 1.Maria Smolkovd, 2. Tuba Skvarnova. Dugan |8

BC4: 2. Dusan Hradsky
Nové $portové zazitky vzdy potesia. Doprajeme ich aj vam! Preto opat pozyvame vetkych zau-
jemcov zo Ziliny a okolia medzi nds. Nase tréningové stretnutia prebiehaju v telocvi¢ni Spojenej
$koly Kralovnej pokoja
v Ziline Na Zavazi - piatok
0d 16.30. - 18.30.hod.
Rovnako tak su pozvani
vsetci, ktori ndm chca
amozu zbierat lopticky,
drzat rury, vylepovat ihrisko,
pomahat pri inych ¢innos-
tiach klubu alebo nés prist
jednoducho povzbudit.
Tesime sa na vas!
Maria Smolkov4, predsednic¢ka
klubu, tel. kontakt: 0907478002,
09030021213,
e-mail:klubfarfalletta@azet.sk

Klub OMD Manin Povazska Bystrica

Koncom marca na prvom tohtoroénom tréningu stretli hra¢i Maninu. Hlavnou témou tré-
ningu bola rozprava o ceste, ktorou sa mé uberat boccia v Povazskej Bystrici. Predseda klubu
Stano Mindrik apeloval na aktivnejsi pristup kazdého hraca k veciam tykajucich sa boccie. Napr.
mat vlastného asistenta na tréningu, turnaji, podielat sa na preprave na turnaje a tréningy.

TieZ sa blizi termin Boccia Manin cupu 2008. Tento ro¢nik bude patrit len parom kate-
gorii BC 4, BC 3 a teamom BC 1, BC 2 (ich kombinacie).
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Boccia OMD v Trencianskych Tepliciach

Pozyvame Vas na tré-
ningy v kazda sobotu od
14.00 do 16.00 do telocvi¢ne
Sportklubu Maracana, ktora
sa nachadza na sidlisku SNP
v Trencianskych Tepliciach.

Na tréningu nebudu
urcite chybat ani dvaja hra-
&, ktori boli zaradeni na 1.
Kontrolnom preteku do ka-
tegoril: Michal Galiovsky
(BC 4) a Vendelin Krivacka
(BC1).

Maria Kostalova
Kontakty: 0905 810 563, 0918 517 700, 0908 870 931, e-mail:kostalova@gmail.com

Kurz rozhodcov

Slovensky zviz telesne postihnutych $por-
tovcov v spolupraci s Nérodnou komisiou
rozhodcov zorganizovali v ditoch 01. - 02. 03.
2008 na Remate pri Handlovej Kurz rozhod-
cov pre $portové odvetvie boccia.

Svojich zéstupcov sme na kurz vyslali aj
my. Certifikat ziskali 5 ¢lenovia SK Boccianu
(Bohus Peter, Hulej Peter, Saldtova Miroslava,
Petruchova Silvia, Ondrej Bastdk - Duran)
a jeden clen Zilinskej Farfalletty (Lubomir
»Indi“ Kondela). Pravidla a K6dex rozhodcu
mame uverejnené na nasej stranke

www.omdvsr.sk.
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Co ¢aka bocciu na Slovensku v najblizsom obdobi?

S touto otdzkou sme oslovili $éftrénera slovenskej reprezentacie
Martina Gabka:

,V drioch 18. - 20. aprila 2008 sa uskuto¢nia v Prahe Medzindrod-
né otvorené majstrovstva CR, na ktorych sa zi¢astni vyber — slovenski
reprezentanti. Najbliz$i turnaj jednotlivcov na Slovensku bude Zvolen
Cup (24. 5.) a parov, teamov Boccia Manin Cup (21. 6. ).

Dna 11. 04. 2008 sa uskuto¢ni zasadnutie Komisie mladezZe, na

ktorej sa rozdelia $portovci, zaradia sa do centier. Od roku 2009 st

naplanované preteky pre mladeznikov, ktoré nebudu bodované, zave-
die sa jednotné medzinarodné bodovanie (tak, ako v inych krajinach),
bude moznost pre jednotlivcov aj pre kluby ziskania finan¢nych prostriedkov z prostriedkov
EU, z ktorych mozu byt dotovani tréneri, ceny a rozhodcovia.

Vdaka za minirozhovor. Drzime palce.

XXX. Jubilejné majstrovstva SR v sachu telesne po-
stihnutych sportovcov

Majstrovstva SR v $achu sa uskuto¢nia v dudineckom hoteli Eurépa Bucinar. Termin je sta-
noveny na 27. 6. — 5. 7. 2008. Organizatori turnaja st SZTPS, STK $ach a SK TP a vozickarov
Nitra. Kazdy hrd¢ musi mat preukaz SZTPS.

Nase OMD nominovalo na Majstrovstva Frantiska Fabryho, Marcela Dirnbacha, Matuga

Hricovinyho a Marosa Klimca.

Pozvanka na internetovy turnaj v $achu:

Zaujemcovia hlaste sa na nasej e-mailovej adrese: omd@omdvsr.sk

Majstrovstva SR v stolnom tenise - stojaci
(4-—6. 4. 2008, Ruzomberok)

Zucastnili sa ho aj dvaja
¢lenovia OMD Gabo Csémy
zo Senca a Maro§ Klimco
z Medzijaniek. Pre oboch to
bola premiéra na podobnom
podujati. Gabo skondil tvrty
a Maro$ Klimco nepresiel cez

zdkladnu skupinu.
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Anketa Casopisu Ozvena - Boccista roku 2007

Anketa Boccista roku 2007, ktort vyhlésila nasa Ozvena sa blizi do findle. Sice oproti p6vod-
nému pldnu, vyhlasit vysledky uz vo februdri, sa z technickych pri¢in posunul termin vyhldsenia
ankety na mdj. Vysledky budu vyhldsené na méjovom Zvolen Cup 2008. Vsetky anketové listky

uz su v nasej redakcii a s¢itavat ich budeme za t¢asti Martina Gabka.

Vysledky Ankety Boccista roku 2007 budti uverejnené v ¢asopise Ozvena ¢.2/2008.

STATUT POMOCI
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
z verejnej zbierky ,Den belasého motyla™

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je mozné pouzit na ucely, ktoré povo-
lilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky. V stilade so zameranim organizicie je cie-
lTom verejnej zbierky pomoc Iudom s nervovosvalovymi ochoreniami, ktori si v dosledku tychto
ochoreni odkadzani na pouZivanie zloZitych pomdcok alebo pristrojov.

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba ¢clenom OMD, ktori majui nejaky
druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktor{ maji ochorenie, ktoré je dosledkami velmi
podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu. Vynimoc¢ne je mozné podporit
ziadatela pri doplateni nakladov za Gpravu bytu s ciefom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakad-
penie lieku, ktory podstatne zlep$uje zdravotny stav Ziadatela.

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na ziadany ucel neposky-
tuje $tét, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu ziadat o socidlnu pomoc na tieto
ucely:

a) uhrada kompenzacnej pomocky alebo jej doplatku

- najmi kompenzacéné pomdcky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkdzani na polohovacie
postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky materiél potrebny pri po-
uzivani tychto pomdcok alebo ktory potrebuju tracheotomizovani pacienti a iné pomécky nehra-
dené v plnej vyske poistoviiou

- za kompenzacéné pomdcky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlepsuju zdravotny stav a funk¢-
nost ¢loveka s postihnutim, prednost v§ak maju kompenzaéné pomocky zlepsujuce mobilitu
azachranujuce Zivot

- o vy$ke podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzajomnej konzultécii a zvaZeni vSetkych okolnosti
ziadosti

- v pripade, Ze pomdcku priznand pomdcku je potrebné dopravit k Ziadatelovi, naklady na do-

pravu nie st st¢astou ndkladov na pomdcku
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b) upravabytu - pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizicii bytu, ak ¢len OMD nema
dostatok financii potrebnych na doplatenie uhrady

- maximalne do vysky 7.000 Sk, ak je doplatok ob¢ana niz$i, potom suma, ktort tvori doplatok

c) lieky - ktoré nehradi zdravotna poistoviia - st predpisané odbornym lekarom a ich uziva-
nie vedie k podstatnému zlepSeniu zdravotného stavu

- za lieky sa nepovazuju vitaminy

K pisomnej Ziadosti, kde Ziadatel opisSe v stru¢nosti svoju situdciu je potrebné prilozZit:

- doklady o prijme Ziadatela - ak je poberatelom petiazného prispevku na zvysené vydavky
z Uradu préce, socialnych veci a rodiny - Odbor socidlnych veci, sta¢i kopia rozhodnutia

- zoznam naddcii a organizacii, ktoré boli v tejto veci oslovené

- ak uZz niektoré nadacie prislibili pomoc, potom je potrebné uviest, kolko Ziadatel ziskal
z nych zdrojov a dokladovat tieto skuto¢nosti (napr. rozhodnutia z UPSVR, dary od inych na-
daciia pod.)

- doklad o cene pomdcky alebo inej skuto¢nosti, vo forme predfaktury alebo faktary

- ak Ziadatel ma vlastny ucet, v ziadosti uvedie ¢islo u¢tu a prilozi képiu karticky k uétu

Socidlnu odkadzanost na peiiazni pomoc bude ziadatel dokladovat prijmom. Ak je poberatelom.

Hranica prijmu ziadatela je 3-nasobok Zivotného minima pre jedného ¢lena rodiny.

V odévodnenych pripadoch, podla charakteru ziadosti mozu ¢lenovia VV rozhodnit aj o po-

skytnuti socidlnej pomoci ziadatelovi, ktory prekracuje prijmom 3-ndsobok Zivotného minima.
Vykonny vybor rozhoduje o ziadostiach na zaklade $tatdtu a postudenia celkove;j situacie cle-

na OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci pre ¢lena je Stattt

pomoci. O Ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor na zasadnuti alebo hlasovanim per rollam.
Zmena Statitu pomoci bola schvélen za zasadnuti VV OMD v SR, 2. 12. 2006

ING podpori integrované vzdelavanie deti
s postihnutim

Grantovy program Nadacie SOCIA ,,ING Sance pre deti“ je zamerany na podporu integ-
rovaného vzdelavania deti so zdravotnym postihnutim na Slovensku, aby ¢o najviac z nich
mohlo chodit do beznych $kél a dostévalo rovnako kvalitné vzdeldvanie ako ich vrstovnici.

V tretom ro¢niku grantového programu mozu o prispevok poZiadat zariadenia $pecidlno-
pedagogického poradenstva, prip. iné organizacie zamerané na integraciu deti ako aj materské
a zakladné $koly s individudlne integrovanymi Ziakmi so zdravotnym znevyhodnenim, pripadne
so $pecidlnymi triedami na zlep$enie podmienok pre integraciu Ziakov so zdravotnym znevy-

hodnenim do beznych materskych a zakladnych skol.
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Podpora z ,ING Sance pre deti“ je uréend pre materské a zakladné $koly (nie $pecialne)
a $pecialno-pedagogické zariadenia (t.j. $pecidlno-pedagogické poradne a detské integracné
centrd) s cielom vytvorit podmienky pre zvy$ovanie poctu integrovane vzdeldvanych deti so
zdravotnym znevyhodnenim a deti s autizmom na Slovensku a podporit zvy$ovanie kvality po-
skytovanych vychovnovzdelavacich a inych sluzieb pre integrovane vzdeldvané deti.

Prostriedky grantu sa mézu pouzit na ndkup $pecidlnych kompenzaénych pomécok pre po-
treby ziakov so zdravotnym znevyhodnenim a ziakov s autizmom, na ndkup rehabilita¢nych
pomocok pre potrebu rehabilitaénych cviceni a lie¢ebnej telesnej vychovy Ziakov so zdravot-
nym znevyhodnenim a ziakom s autizmom, na roz$irujice vzdeldvanie ucitelov a poradenskych
pracovnikov v integracii Ziakov so zdravotnym znevyhodnenim a Ziakov s autizmom a nédkup
odbornej literatdry.

Okrem uvedeného, Skoly si mozu poziadat aj na asistenta ucitela pre pomoc pri vzdelavani
integrovanych ziakov a zariadenia $pecidlnopedagogického poradenstva na obstaranie a vyuzi-
vanie informaénych komunika¢nych technolégii a na nakup psychodiagnostickych testov a sti-
mula¢nych programov.

Maximélna vy$ka grantu je 75 000 Sk. Uzavierka Ziadosti o finan¢ni podporu z tohto
programu bude 15. méja t.r. Bliz$ie informdcie a tla¢ivo ziadosti su na www.socia.sk <http://
www.socia.sk/>,v rubrike Granty/Charitativny fond LION/ ING Sanca pre deti. Program je fi-
nancovany vylu¢ne z prostriedkov finan¢nej skupiny ING, na programe odborne spolupracuji
nadécia SOCIA a Slovensky vybor pre UNICEE.

Uverejnené: 19.3.2008, <http://www.changenet.sk/?zdroj=100747>

Organizacie podporujuce ludi so zdravotnym postih-
nutim, ktoreé prispievaju na kompenzacné pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzaénych pomécok, uvé-
dzame adresy na naddcie, ktoré Vam mozu na zaklade pisomnej Ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

- organizaciu oslovujte vzdy pisomnou ziadostou , v ktorej stru¢ne opisete svoj problém

- ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od lekdra o di-
agndze, képie posudku z Uradu prace, socidlnych veci a rodiny, képie rozhodnuti, képie pred-
faktur /ak Ziadate o pomocky/,

- dokladujte svoju prijmovu situaciu

- ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré prislubili ¢iasto¢ntt pomoc, napiste to do ziadosti aj
s prislabenymi sumami

- ak potrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je lepsie "poskladat” pomoc z viacerych zdrojov
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Pre deti:
Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zapadna 2, 821 02 Bratislava,
Tel.: 02/4333 7825, 4342 1634
Konto NADEJE, Slovensk4 televizia, Mlynsk4 dolina, 845 45 Bratislava, Tel: +421 2 6061 2492
"Charitativny fond LION" spravuje SOCIA - Nadacia pre podporu socialnych zmien.
Fond odporuje aktivity zamerané na zlep$enie podmienok Zivota det{ so zdravotnym postihnu-
tim, alebo dlhodobo chorych deti a mladeze do 25 rokov.
Legionarska 13, 831 04 Bratislava, Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
e-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk

Pre deti aj dospelych:
Humanitna nadacia zdravotne postihnutych, Poliklinika Tehelna, Tehelna ul. 26, 831 03 BA 3,
Tel/Fax/zaznam: 02/ 4445 1720, e-mail: nadicia@inmail.sk, nadacia@slovanet.sk
Nadacia PENTA, Krizkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191, www.nadaciapenta.sk
Nadacia Markiza, Bratislavskd 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111
EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava
Nadacia J&T, Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416
Odb. pracovnicka Nadacie J&T, Alena Vasov¢akovd,, nadaciajt@jtfg.sk, www.nadaciajt.sk
Naddcia RIECKA, Jiraskova 12, 984 01 Lucenec, tel./fax : 047/432 03 98, Mail: info@nadaciariec-
ka.sk, www.nadaciariecka.sk, nadacia pdsobi len pre fudi z Banskobytrického kraja.

Iba pre dospelych:
Asociacia organizacii zdravotne postihnutych 0osdb (AOZPO) - Slovensko bez bariér
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava (pri Slovenskom rozhlase)
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119, E-mail: aozpo@stonline.sk

Hlasovanie clenov OMD v SR _
o Plane ¢innosti a Plane hospodarenia na rok 2008

Mili ¢lenovia, dakujeme za Va$u doveru, ktoru ste prejavili zaslanim hlasovacieho listka,
v ktorom ste prejavili svoj ndzor na ¢innost a hospodarenie OMD v SR na rok 2008. Budeme sa
snazit vietko splnit. Je potrebné upozornit Vas, Ze ak na hlasovacom listku nezakruzkujete alebo
neoznacite ani jednu z moznosti, Vas hlas je neplatny.

Hlasovalo: 164 ¢lenov

Plan ¢innosti na r. 2008 Plan hospodarenia na r. 2008:
Za: 164 Za: 163

neschvalujem: 0 neschvalujem: 0

zdrZiavam sa: 0 zdrziavam sa: 1

neplatnych: 0 neplatnych: 0
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Vitame novych c¢lenov

Sersen Ivan, Horné Dubové

Galiovsky Michal, Omsenie, Kos¢akova Iveta, Lendak,

Pagac Martin, Krasno nad Kysucou Fischerova Erika, Cifer

Lelke$ova Gabriela, Bratislava, Gatialova Miroslava, Prievidza,

Sima Vladimir, Jaklovce Kanc¢iova Kristina, Sliepkovce

NiZn4 Bedta, Zilina, Baffiova Irena, Ing, Krasnohorské Podhradie
Ondé4sova Monika, Richnava

Dobrovodska Katarina, Pezinok, Informdcie o prijimani novych clenov ziskate na
Bacové Viera, Bratislava nasej strdnke www.omdvsr.sk, kde je k dispozicii
Jarosova Zuzana, Ptchov, aj prihldska za clena OMD, pripadne telefonicky.

Opustili nas

Skacelova Mdria, Bratislava, 58 r.

Suchaniova Martina, Banska Bystrica, 23 r Salay Vladimir, Dubnica nad Vahom, 21 r.
Vacdok Milan, Ing., Banska Bystrica, 45 r. Cvopa Marian, Dunajskd Luzn4, 23 r.

Horvath Michal, Senec, 22 1. Milan Turéany, Prievidza, 21 rokov

Filipjak Miroslav, Lovinobana, 27 r. Odpocivajte v pokoji, zostdvate navzdy v nasich srdciach.

Opatrovatelia si musia podat prihlasku na déchodko-
ve poistenie sami

Rodinni prislusnici, ktori podla zakona o socidlnej pomoci poberaju prispevok za opatrova-
nie svojich deti alebo iného pribuzného, sa musia prihlasit na ddchodkové poistenie na pobocke
Socidlnej poistovne podIla trvalého bydliska opatrovatela, ak chct aby za ne $tat dochodkové
poistenie platil.

Prihlasuju sa prostrednictvom tlaciva Registra¢ny list fyzickej osoby. Tento formular si mozu
opatrovatelia stiahnut na www.socpoist.sk (¢ast Formuldre).

Dochodkové poistenie vznika odo dna prihldsenia sa na toto poistenie, najskor odo dna
podania prihlasky. Ak sa poberatel prispevku za opatrovanie na dochodkové poistenie nepri-

hlasi, doba poberania prispevku sa mu na ddéchodkové tcely nezhodnoti. (viac info v OMD)

Registracna povinnost osobnych asistentov

Podla zakona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregistrovat sa u svoj-
ho spravcu dane (na danovom urade miestne prislusnom). Osobny asistent je povinny zare-
gistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osobnej asistencie. Danovy trad prideli
zaregistrovanému danovému subjektu (osobnému asistentovi) identifikaéné ¢islo a o vykonanej

registracii vyda osvedcenie. Registracia sa predklada spravcovi dane na predpisanom tladive.
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Registracia sa dd vybavit aj pisomnou formou. Stadi zaslat postou vyplnené registra¢né tladivo,
koépiu zmluvy s uzivatelom osobnej asistencie. Danovy trad obratom zasle danové identifika¢né
¢islo. (viac info v OMD)

Zapoziciavanie magnetoterapeutického pristroja

Nasgim ¢lenom zapoZi¢iavame magnetoterapeuticky pristroj za poplatok 10 Sk na den na ob-
dobie jedného mesiaca na zéklade Zmluvy o zapoZi¢ani. Zdujemcovia, hléste sa na telefénnych
¢islach: 02/4341 1686, 4341 0474 alebo pisomne: OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Bratislava.

Kupim, predam, darujem
Predam novu este nepouzivana elektricku polohovatelnu postel s antidekubitnym matracom
a darujem stars$i ale funkény elektricky polohovatelny vozik. Kontakt: 0903 526 740

Krizovky
Spomedzi spravnych lastitelov sme vyZrebovali $iestich, ktorym posielame knihy: Kristina Du-
gova, Zdena Malikova, Jan Budinsky, Milan Bradnansky, Anna Lapi$dkovd, Martina Fojtasako-

va, Zuzana Maleckd, Katarina Zatkova, Michal Tizo, Margita Cernickd, Helena Antalové

Vika vylozi tvoj sen
Mili priatelia,

slitbila som vim, Ze povediem rubriku SNY, pretoZe tie st dobrym
pomocnikom pri rieSeni zdvaznych Zivotnych problémov (pracovnych,
rodinnych, zdravotnych). Preco prdve sny? Asi preto, Ze prdve sny sa
nds bytostne dotykajii a st zvld$tnym druhom komunikdcie so sebou

samym. Prispievajui k psychickej integrite cloveka a majii svojské ochran-

né funkcie. Niektoré sny naozaj riesia problémy a svojou neobycajnou
kombinacnou silou mézu preskupit jednotlivé prvky (symboly) do novych, pre laika netuSenych
suvislosti. Ide vlastne o akési ,,prerdmovanie® problému origindlnym sposobom, kde sa skiisenému
analytikovi ukdZe to pravé a jediné riesenie.

Ale aj snivajiici sa musi naucit spozndvat, ¢o mu chce sen naznacit - ale Casto i to, o po-
znat (priznat) nechce. Sen je teda aj mentdlnou hygienou, uci nds ziskavat vmiitorni rovnovihu,
spravodlivost, mordlnu silu a hovori ndm o dovere, trpezlivosti a vytrvalosti - troch zdkladnych
kamerioch transformdcie.

Nebudem vds ucit tedriu snovej analyzy, ani vyklad jednotlivych symbolov. Kazdy sndr md
svoju vlastnii interpretdciu a viac by vds zmiatli, ako poutili. Budem ddvat konkrétne rady, ktoré
moZete a nemusite prijat.

Listy pod znackou piste na adresu OMD alebo mailujte na vika54@centrum.sk
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aorta, bagre, balon, beddkat, betdr, borina, bozky, brazda, cvakanie, ¢akanie, ¢ervik, ¢isla, Danko,
Danube, diétka, dojka, dokonalost, Dorotka, dostoj, Durko, ebeny, fabrikant, farba, finta, Fiona,
fotka, gotika, Grétka, gulag, ihlan, Karol, klany, klarinet, kliat, klicek, ko¢ik, kdlia, komody,
konkurent, kriak, kroketa, lepok, Loana, lodka, motor, nitka, obrodenie, obru¢, okopat, oktava,
orodovanie, otdzka, panna, patka, pekar, ponuka, portrétovat, potkania diera, priat, prior, psica,
radid, Radka, rachot, raport, renta, roztok, sadra, server, schranka, siléci, sprava, stanovy, $anca,

tuldci, ubryzgat, vajicka, viagra, vindr, vodka, zdary, zliat, zooldgia, zriedit, zrkadlit, Zirafa



