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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prind$ame informdcie o organi-
zacnych zalezitostiach OMD, o vyskume a liecbe nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so zivotom postihnutych ludi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuja velka skupinu
roznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je postupny
vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim
ich objemu. Preto o Tudoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuji deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0s0b s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskularnou
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, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich Zivotnych situdcii.
Poskytuje poradenstvo pre ob¢anov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujucej ndrodné organizicie 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 finan¢ne nro¢nd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct Tudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvadzame cislo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.



Obsah

(e~

Na SIOVIEKO ...uvvrireiiiireiiir e, 2 (Yo T, socialne okienko
60 it Stanovisko MV SR
aktuality.........oeevvieeniiicee 4 k pouzivaniu osobitnych oznaceni

z0 zahranidia ....ccceeevivvenceieeennnnns 5 (3 R hlavu hore

vyskum a starostlivost ................ 7 67 cerennneeanaaaens diskusné okienko

YWY\
N\ @

Pompeho choroba - lie¢itelna myopatia..7

Vyber prednasok z konferencie EAMDA ..g (<] Y, cestovna hortcka
Denbelaséhomotyla.................. 15 75 cenereernnneererna e, bez bariér ‘
DOZVUKY ..o 16
82 i mi$ — mas @
9 z nasej ¢iNNosti........cceceiinnnnnnns 17
SpravazmladeznickehotaboranaMalte 19 83 i zvasej tvorby (‘
Reportaze z letnych taborov ............. 24
85 i Sportové okienko ‘
D) o nasich ¢lenoch .........ccceeunnnnneee 52
Napisali ste NAM ......cccoovvrverrieiriiennan. 52 O wevnnnnananrrneenenns socialna pomoc ‘
Sestry KUroVe .......cocoveeiieieeieiieicniee 54 94...StatUt pomociDria belasého motyla
ZuzanaHrasna—-zacinajucaspisovatelka 55 (oL Zoznam nadacii
D agenturaosobnejasistencie........ 56 86 .. infoservis @
98, navolny cas Cc

Na slovicko:

Mili ¢itatelia,

do ruk sa vdm dostava tretie vydanie Ozveny v tomto roku, ktoré uz klasicky pre
neustaly napor prace v ,oemdecku“ vychadza oneskorene. Duifame, Ze napriek tomu
alebo préve preto vas potesi a sprijemni vam rychlo sa skracujuce jesenné dni.

V ¢isle sa vraciame do obdobia prazdnin, a preto jej gro tvoria reportaze zo véetkych
letnych tdborov Z nasej ¢innosti, vase zazitky z ciest a dovoleniek nas rozpalia v Cestov-
nej horucke. Venujeme sa aj pristupnému prostrediu v rubrike Bez bariér a samozrejme
vam - O nasich ¢lenoch, ktori st nie¢im zaujimavi alebo nie¢o dokédzali. Poslednou



na slovi¢ko 3

bohatou rubrikou v tomto ¢isle je Vyskum a starostlivost, kde sa docitate o Pompeho
chorobe - zatial jedinej lie¢itelnej forme svalového ochorenia. Najdete tu aj pokracova-
nie z Ozveny ¢. 1 - prednasky z konferencie EAMDA vo Varsave zo septembra 2007.

Prazdninovu pauzu sme dali DystroRozhovoru, preto dalsie interview s osdbkou
blizkou OMD hladajte az v ,,$tvorke“ Ozvene.

V tomto Cisle sme pre vas ¢itatelov pripravili jednu premiéru — otvarame novu rubri-
ku Hlavu hore o tom, Ze dozrel ¢as, aby sa aj obc¢ania s tazkym postihnutim zacali o seba
starat a nebdli sa ozvat a ziadat svoje prava. Na tivod si v rubrike preditate, Ze kazdy ma
pravo odviezt a Ze stoji za to vystupit z pozicie obete a domahat sa prav porovnatelnych
s0 ,zdravymi“ ob¢anmi. Poinformujeme vés aj o 14 zakladnych pravach pacienta.

Popri ostatnych pravidelnych rubrikach vam este do pozornosti davame Diskusné
okienko. Venujeme sa v nom problematike bezbariérovych Tatier, respektive mediali-
zovaniu projektu Tatry bez bariér. Nie vzdy je vietko tak, ako sa prezentuje. Precitate
si 2 rozdielne pohlady - oficidlnu tla¢ovi spravu projektu a osobnu skusenost s ,,bez-
bariérovou® trasou. Privitame vase skiisenosti s trasami a bezbariérovostou v Tatrach
andvrhy na zlep$enia.

Vychutnajte si posledné slne¢né luce babieho leta s Ozvenou v rukach.

Maria Duracinska a kolektiv autorov Ozveny
O v najblizsom cisle pripravujeme témy:

o Organizacia muskularnych dystrofikov v SR si v r. 2008 pripomina vyznamné
vyrocia: 40. a 15. rokov od svojho vzniku v r. 1968 a osamostnenia v r. 1993

« Protandim - vyzivovy doplnok na svalové ochorenia

« Reportdz zo stretnutia a semindra v Piestanoch

o DAC - Duchenne Action Crowd - skupina aktivnych rodi¢ov
o Osobny asistent neplati zdravotné poistenie

« Co prinesie novy zakon o kompenzaciach?

© Ozvenac.4 vyjde do do 20. decembra 2008
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Vyjadri sa na www.omdvsr.sk

Tvojnazornas zaujima-vyjadrisana www.omdvsr.sk

Na nasej internetovej stranky www.

omdvsr.sk ste si iste v§imli, Ze uZ nie-
kolko mesiacov nepribudaji nové fotky
alebo sa nedaju otvorit niektoré subory
na webovej stranke. Tak isto sa nedaja
otvorit listy v hlavnom menu vo vyssich
prehliadacoch internetu a plnohodnotne
si tak prehliadat nasu stranku.

Vieme o tychto chybach a snazime sa
ich ¢im skor odstrénit. Zial, z technic-
kych pri¢in je potrebné vytvorit nova
stranku, ktoru treba prispdsobit tech-
nologickému pokroku a tieZ novému
logu, ¢i celkovému novému ,,dizajnu®
OMD v SR. Nejaky ¢as to potrva a preto
vas vSetkych touto cestou prosime
o trpezlivost a pochopenie. Verime, ze
zaciatkom roka 2009 Vis privita s novou
tvarou aj nasa — vasa www.omdvsr.sk.

Naga administratorka Alka Hradian-
skd nas v8ak opit pozyva do DISKUS-
NEHO FORA, pridte si vymenit nézory,
skusenosti, ngjst radu ¢i pomoc, spoznd-
vat sa navzajom, ak chcete poradit pri
vybere pomdcky atd. Pripadne, navrhni-

te tému Vy! Anonymita je zarucena.
Hlavné kategorie diskusného fora:
Pravidla
Tu néjdete zakladné informécie,
pravidla Fora, ako sa zaregistrovat
a dalsie dolezité informacie
Starostlivost
Vymenite si svoje skiisenosti, mozno
tym pomozete aj inym
Osobna asistencia
Potrebujete radu, pomoc? Vase skise-
nosti, rady, otazky
Socialne poradenstvo
Mate problémy s uradmi? Potrebujete
nieco vybavit? Tato téma je uréend
prave pre Vés
HIadame asistentov
Checeli by ste sa stat asistentom? HIa-
date asistentov?
Akcie a stretnutia
Naézory a zazitky z akcii OMD v SR
(Bez)bariérovost prostredia
Narazili ste pri svojich potulkach sve-
tom na prekazky alebo prave naopak
na bezbariérovost prostredia? Kde?
Podelte sa aj s ostatnymi.

alk, job

HEOD PARK Q€ UZ 0 Nicom !
PoBTE MA MSKUSNE Frun
ome W\
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VrytmelJazzu

Prave Jazzom bol pomenovany je lokalizovany po celej dizke sarkolému
maly gén, synteticky regulator, vcentre ~ (membranovy obal vlakien prie¢ne pru-
talianskeho vyskumu, ktory prina§ana-  hovanych svalov), lokaliz4cia utrofinu
dej pre buduce terapie dystrofii, ktoré je obmedzena na nervosvalové spojenie.
su zapricinené iba jednym génom, ako Utrofin je velmi vyrazny pri narodent, ale
je to v pripade Duchenneovej dystrofie.  potom sa oslabuje, pretoze je ¢iastoéne

nahradeny aktivaciou génu dystrofinu.

Duchenneova dystrofia je genetické Pacienti so svalovou dystrofiou maju gén
ochorenie vyvolané mutaciou na velkom  utrofinu malo vyrazny, i ked je neporu-

géne chromozému X, ktory vyraba Seny.
protein — dystrofin. Ochorenie postihuje Projektovanie a laboratérne konstru-
takmer prevazne chlapcov a sposobuje ovanie génu - syntetického regulatora,
postupnu degeneraciu svalového vldkna,  schopného ,,na poziadanie® kontrolovat
s postupnou stratou svalovej sily a schop-  vyraz dal$ieho génu zapleteného do pa-
nosti pohybu, ¢o vedie k nutnému pouzi-  toldgie, predstavuje slubny nastroj, ktory
vaniu vozika. V sii¢asnosti e$te neexistuje ~ ponukaju biotechnolégie. Teoreticky
ucinna liecba. by sa pomocou tohto génu - syntetic-

KedZe ide o patologiu, zapri¢inent je-  kého regulatora mohli kontrolovat tzv.
dinym génom, patri medzi tie, o ktorych  ,,cielové“ gény, ktoré zapri¢inuji rdzne
sa vedci domnievaju, ze by mohli byt v patologie tak, Ze sa aktivuje a oslabuje.
buducnosti lie¢ené génovou liecbou. Na- ~ KonStrukcia Jazzu
priklad vstreknutim virusu ,,lodicky* do Nedévna $tudia skupiny vedcov z In-
svalov pacientov, ktory by tam dopravil $titatu bioldgie a molekularnej patoldgie

»zdravi“ kopiu poskodeného génu alebo a z Institatu neurobioldgie a molekular-

vyuzitim alternativnych stratégii, ktoré nej mediciny Nérodnej rady vyskumu
umoznia prezitie molekul antisenso, p6- v Rime, koordinované Claudiom Pas-
sobiacich ako druh obojka, ktory by daval ~ sanantim a Kayom Daviesom z Britskej
dohromady celé ¢asti proteinu a potom, univerzity v Oxforde a publikované v
ked prekona usek podliehajici mutacii, ¢asopise PLOS ONE (august 2007), pou-
by produkoval protein kratsi ako je vo zila tato technoldgiu ako navrh slubného
svaloch zdravych Iudi. lie¢ebného postupu pre Duchennovu
Gén Synteticky Regulator dystrofiu.

V nasom tele je e$te jeden protein V tejto $tudii sa vdaka malému génu
(utrofin), ktory je velmi podobny dys- - syntetickému regulatoru s nazvom Jazz
trofinu (asi 80%-na momoldgia), ale je skusalo znovu naprogramovat vyraz

mensi. Na rozdiel od dystrofinu, ktory utrofinu, ktory ma nezanedbatelnt vyho-
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du, Ze je endogénnym proteinom, t.j. uz
pritomnym v naSom organizme. Takze
jeho modulacia by nevyvolala odpoved
imunitného systému.

Predovsetkym vedci dosiali zvy$enie
hladiny utrofinu, ktory poméha na-
hradzat funkcie, ktoré za normalnych
okolnosti produkuje velky gén dystrofi-
nu. Hoci sa uz urobili r6zne pokusy na
zvy$enie vyrazu utrofinu vo vyvijajicom
sa svete alebo regenerujucich sa vlak-
nach, pomocou farmakologickych latok,
origindlnost talianskej $tudie spociva
hlavne vo vyprodukovani pokusného
zivo¢isneho modelu - transgerickej mysi,
ktora predstavuje umely gén, pracujici
na svojom ,,cielovom géne“ v kostrovom
svale, bez vyvolavania neziaducich ved-
laj$ich ucinkov.

I ked je na mieste opatrnost, vzhla-
dom na recidivy, ktoré ako sa zd4, sa
tykaju viac zakladného vyskumu ako
klinickej praxe, vys$sie spominané
predbezné vysledky su velmi povzbudivé

a suvisia s narastajicim poc¢tom dokazov,
ktoré napovedaju mozné vyuzitie novych
technoldgii pre liecbu ochoreni, vyuzitim
genetickych mutdcii.

Hoci terapeuticky potenciél Jazzu
obmedzuje skuto¢nost, Ze pokusnd my$
produkuje viac utrofinu a nie dystrofinu
a nema presne to isté ochorenie ako ¢lo-
vek, celkove sa dosiahol dolezity ,,princi-
pidlny dokaz“ pre jeho funkciu.

Ur¢ite bude zaujimavé hodnotenie
dalsich vysledkov tejto skupiny ved-
cov, ked sa stratégia zalozend na Jazze
uplatni na krizeni pokusného modelu
s »dystrofickou“ my$ou a e$te viac, ked'sa
v kratkom case ten isty spdsob bude apli-
kovat na ,,dystrofickom psovi“ (golden
retriever), ktory lep$ie odzrkadluje to, ¢o
chybajuci dystrofin sposobuje na svale
¢loveka.

Filippo M. Santorelli

Laborat6rium Molekuldrnej Mediciny
Ospedale Pediatrico Bambino Gest di Roma
Casopis DM, september 2007

prelozila: Lydka Lazorikova

Oznamy a spravy Sekcie pre neuromuskularne
ochorenia Slovenskej neurologickej spolo¢nosti

v |. polroku 2008

o Postgradualny vzdelavaci kurz Neuromuskularne ochorenia.

Organizatorom vzdeldvacieho kurzu bol doc. MUDr. E. Kurca, PhD. a uskutocnil sa
13. marca 2008 v ramci XXIII. zjazdu slovenskych a ceskych mladych neurolégov
v Martine. Prednésatelia boliz Ciech a Slovenska

+ Neuromuskuldrnykongres; ako prva oficidlna spolo¢na akcia Ceskej a Slovenskej
sekcie pre neuromuskularne ochorenia, sa uskuto¢nil v Brne 23. - 24. maja 2008.
Neoficidlne sme sa na narodnych konferenciach (Rajecké Teplice) a sympodziach



Pompeho choroba

(Brno) stretévali uz roky. Na neuromuskuldrnom kongrese sa zucastnilo temer 300
odbornikov - neurolégov, neuropediatrov, histopatolégov, molekularnych bioldgov,
biochemikov a genetikov. Zo Slovenska sa na kongrese zucastnilo 82 neurolégov. Na
kongrese sa ztcastnil aj prof. Victor Dubowitz, prezident World Muscle Society,
ktory mal tvodnd prednasku o terapeutickych moznostiach a perspektivach pri
Duchennovej svalovej dystrofii.

Na kongrese odznelo 44 prednasok, slovenski autori predniesli 11 prac. Hlavnou témou

vyskum a starostlivost 7

kongresu boli svalové ochorenia.

doc. MUDT. Peter Spalek, PhD., Sekcia pre neuromuskulérne ochorenia,
Centrum pre neuromuskuldrne ochorenia, Neurologické klinika SZU a FNsP Ruzinov

Sprava je kratena

Pompeho choroba - liecitelna myopatia

Definicia a charakteristika ochorenia:
Pompeho choroba alebo glykogendza
typ 2 je dedi¢né metabolické ochore-
nie s autozomovo recesivnym typom
dedi¢nosti. Znamena to, Ze obaja rodicia
pacienta s Pompeho chorobou musia byt
nosicom (prenasac¢om) génu choroby.
Kazdé dieta tychto rodi¢ov ma 25%-nu
pravdepodobnost, Ze bude mat choro-
bu, 50%-n1 pravdepodobnost, Ze bude
prendsacom a 25%-nu pravdepodobnost,
ze nebude mat chorobu, ani nebude pre-
nasacom. Pri¢inou ochorenia je genera-
lizovany deficit lyzozomalneho enzymu
kyslej maltazy (iné oznacenie tohto en-
zymu je alfa-glukozidaza). Strukturdlny
gén pre alfa-glukozidazu bol identifiko-
vany v roku 1979 na chromozome 17q23.
Hlavnou ulohou tohto enzymu je $tiepe-
nie, rozkladanie glykogénu v bunkovych
lyzozémoch. Chybanie enzymu vedie
khromadeniu glykogénu vlyzozémoch,
najmi v prie¢ne pruhovanom svalstve

avsrdcovom svale. Hoci porucha je
sposobena jedinym enzymom, prejavuje
sa velmi variabilnym priebehom - od taz-
kého rychlo progredujiceho postihnutia
novorodencov a doj¢iat az po postupné
postihnutie so vznikom v dospelosti.

Formy a klinické prejavy ochorenia:

Podla veku pri vzniku, zdvaznosti po-
stihnutia a rychlosti progresie sa rozli§uju
3 formy Pompeho choroby: infantilna,
juvenilnd a adultnd forma.

Infantilna (dojcenska) forma - je
najtazsia. Manifestuje sa v novorodenec-
kom, resp. v¢asnom doj¢enskom veku,
rychlo progreduje a temer obligatne
konéi imrtim este pred 1. rokom Zivota
v dosledku kardiorespira¢ného zlyhania.
Deti maji vyraznua svalovu slabost a sva-
lovtt hypotoniu (,,floppy baby syndro-
me"). Maju makroglosiu (zvacseny jazyk)
avyrazne zvic$ené srdce so zavaznymi
EKG abnormalitami.
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Juvenilna (detska) forma - zacina
v priebehu detstva. Prejavuje sa spomale-
nim psychomotorického vyvoja, zavaz-
nou slabostou proximalneho (pletenco-
vého) koncatinového svalstva, trupového
svalstva a respira¢ného svalstva. Priebeh
myopatie je postupne progresivny a
kond¢i umrtim — respira¢nym zlyhanim -
v 2.alebo 3. dekade zivota.

Adultna (dospela) forma - vznika
v 2. az 6. dekade zivota, tieZ je obme-
dzend na svaly a napodobuje rozne iné
myopatie. Postihnutie srdcového svalu je
nevyrazné alebo chyba. Pomaly postupu-
juca slabost svalov panvového pletenca,
paraspinalnych svalov a branice napodo-
buje pletencové formy svalovej dystrofie
alebo polymyozitidu. Dalsimi priznakmi
adultnej formy moézu byt slabost dycha-
cieho svalstva, ob$trukéné spankové
apnoe (kratkodobé zastavy dychania v
spanku), intolerancia zataze a srdcové
prevodové poruchy.

Diagnostika:

Laboratdrne urcenie diagnézy
Pompeho choroby je zaloZené na naleze
chybajucej alebo nizkej aktivity kyslej
maltazy (alfa-glukozidazy) vo fibroblas-
toch (ziskaju sa biopsiou koze), svalovych
vlaknach (svalova biopsia), pouzité mozu
byt aj lymfocyty. U infantilnej formy
aktivita alfa-glukozidazy aplne chyba, pri
adultnej forme sa zistuje zvyskova enzy-
maticka aktivita. Elektromyografickym
vySetrenim sa zistuju myogénne nalezy,
podobne ako u inych myopatii. Svalova
biopsia dokaze u infantilnej a juvenilne;
formy vyraznu vakuoldrnu myopatiu

Pompeho choroba

s hromadenim intralyzozomalneho aj
volného glykogénu. U dospelych mozu
byt depozita glykogénu nendpadné.
Liecba:

Pompeho choroba (glykogenoéza typ
2) bola az do konca 20. storocia nelieitel-
na s velmi zlou progndzou pre pacientov.
21. storodie prinieslo prevratny pokrok
v terapii Pompeho choroby - enzymatic-
ka substitu¢na liecba s rekombinantne
pripravenym enzymom. Enzym sa
aplikuje vnutrozZilne v 2 tyzdnovych
intervaloch a nahradza sa nim chybajtca
alfa-glukozidaza. Touto substitu¢nou
enzymatickou lie¢bou sa dosiahli velmi
dobré vysledky u pacientov so vSetkymi
3 formami Pompeho choroby.

Projekt vyhladavania pacientov
s Pompeho chorobou:

Podla teoretickej prevalencie (vy-
skytu) by na Slovensku malo mat asi 130
jedincov Pompeho chorobu. U vacsiny
pacientov ochorenie nie je diagnostikova-
né, vedené je pod nespravnou diagnézou
ateda ani nie je spravne liecené. Zlepse-
nie tohto stavu moze vyznamne zlepsit
projekt vyhladavania pacientov s Pom-
peho chorobou pomocou skriningového
vySetrenia rizikovych jedincov (st to pa-
cienti so svalovou slabostou, respira¢nou
slabostou, spankovou apnoe) metédou
suchej kvapky krvi (DBS - dried blood
spot). Program budua koordinovat Cen-
trum pre neuromuskuldrne ochorenia
FNsP Bratislava - Ruzinov, II. Detskd
klinika DFNsP Bratislava a Genzyme Eu-
rope BV. Spolupracujucim neurolégom
a detskym neurolégom bude odoslany



Prednasky z konferencie EAMDA

bali¢ek obsahujuci diagnosticky papierik
a navratnu obalku. Pozitivne nélezy sa
dalej vysetria, aby diagnéza Pompeho
choroby bola definitivne potvrdena alebo
vylicend. Po potvrdeni diagndzy Pompe-
ho choroby bude zahdjend enzymaticka
substitu¢nd terapia.

Literatdra:

1. ACMG Work Group on Management of
Pompe Disease: Kisnani PS, Steiner RD, Bali D,
Berger K, Byrne BJ, Case L, Crowley JE, Downs S,
Howell RR, Kravitz RM, Mackey J, Marsden D,
Martins AM, Millington DS, Nicolino M, O’ Grady
G, Patterson MC, Rapaport DN, Slonim A, Spencer
CT, Tifft CJ, Watson MS. Pompe disease diagnosis
and management guideline. Genet Med 2006; 8:
267-288.

2. Kallwas H, Carr C, Gerrein J, Titlow M, Pom-
ponio R, Bali D, Dai ], Kishnani P, Skrinar A, Corzo
D, Keutzer ]. Rapid diagnosis of late-onset Pompe
disease by fluorometric assay of a-glucosidase
activities in dried blood spots. Mol Genet Metab
2007; 90: 449-452.
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C, McDonald M, Li J, Dumontier J, Halberthal M,
Chien YH, Hopkin R, Vijayaraghavan S, Gruskin D,
Bartholomew D, van der Ploeg A, Clancy JP, Parini
R, Morin G, Beck M, De la Gastine GS, Jokic M,
Thurberg B, Richards S, Bali D, Davison M, Worden
MA, Chen YT, Wraith JE. Recombinant human acid
a-glucosidase. Major clinical benefits in infantile-
onset Pompe disease. Neurology 2007; 68: 99-109.

4. Katzin LW, Amato AA. Pompe disease: A
review of the current diagnosis and treatment
recommendations in the era of enzyme replacement
therapy. J Clin Neuromus Dis 2008; 9: 421-431.

5. Van Capelle CI, Winkel LPF, Hagemans
MLGC, Shapira SK, Arts WFM, van Doorn PA, Hop
WCJ, Reuser AJ], van der Ploeg AT: Eight years
experience with enzyme replacement therapy in
two children and one adult with Pompe disease.
Neuromuscul Disord 2008; 18: 447-452.

Doc. MUDTr. Peter Spalek
Centrum pre neuromuskuldrne ochorenia

FNsP Bratislava-Ruzinov

Vyber najzaujimavejsich prednasok z konferencie
EAMDA, September 2007, Varsava
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Prinasame Vam pokracovanie vybranych a preloZenych prednasok od skasenych
odbornikov v oblasti svalovych ochoreni, ktoré odzneli na konferencii EAMDA
vo Var$ave minuly rok na jesen. Prva prednasku sme priniesli v ¢. 1 Ozveny, nizsie
najdete dokoncenie najzaujimavejsich prispevkov.
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Duchenneova muskularna dystrofia:
najmodernejsie poznatky v liecbe a starostlivosti

Klinické skusky, celkovy prehlad napredovania a problémovych miest

. Modifikacia pozmeneného retazca RNA: Spolo¢nosti Prosensa (http://pro-
sensa.eu) a PTC therapeutics, (www.ptcbio.com) momentalne pracuji na tomto dru-
hu liecby, ktory bude detailnejsie rozoberany v nasledujiicej prednaske Dr. Judith van
Deutekomovej. Skonéené st prvé prieskumné testy na ludoch.

. Predtym, ako pacient podstupi tato liecbu, musi byt zndmy druh mutacie
v géne dystrofinu (mutdcia ,odstranenie” pre pacientov, ktori mézu profitovat z tech-
niky preskoku exénu a ,,bodova mutdcia® pre pristup PTC technikou). Tieto techniky
nepokryvaju vSetky mutacie, takZe nie vSetci pacienti budu z tejto lie¢by profitovat. Za
ucelom stanovenia primeranej lie¢by by mali byt vytvorené registre pacientov s infor-
maciami o druhoch mutécie ich dystrofinu.

. Prenos génov: francuzska OMD ,,AFM® (http://www.afm-france.org/) drzi
vedenie tohto vyvoja. Najvacsia vyzva je tvorba liecebného produktu. Este neprebieha-
ju Ziadne rozsiahle klinické skusky.

. Transplantdcia buniek (kmenové bunky): Tento druh lie¢by bude dnes pred-
metom prednasky Dr. Hervé Laouenan. Existuju uz nejaké vysledky skusok na zvie-
ratach, ktoré vyzeraju slubne. Avsak skor, ako bude lie¢ba skisana na ludoch, bude
potrebné vykonat e$te nejaky vyskum aj na zvieratach.

. Pacientom s DMD chyba gén dystrofin: Utrofin je protein, ktory sa podoba
dystrofinu a mohol by byt schopny tento chybajuci dystrofin nahradit. Vyhodou lie¢by
utrofinom by bolo to, Ze sa da podavat ustne (iné spdsoby st injekcie, infuzie) a bez
ohladu na druh mutécie. Zaciatok klinickych testov sa o¢akava na prelome rokov 2008
a2009. Pracuje na tom spolo¢nost Summit PLC (http://www.summitplc.com/).

. Spolo¢nost Wyeth experimentuje s blokovanim proteinu s ndzvom myostatin.
Blokovanim tohto proteinu vzrastie objem svalu. Prva faza jednej skusky je ukoncena
(overenie bezpec¢nosti a u¢innosti produktu). Ind spolo¢nost aktivna v tejto oblasti je
Acceleron (http://www.acceleronpharma.com/).

. Spolo¢nost Santhera (www.santhera.com) pracuje na mapovani priebehu
ochorenia pri DMD (¢o sa stane vo svalovej bunke kvoli absencii dystrofinu?). Pro-
dukt, ktory vyvija, ma za ciel zachovanie tvorby energie v bunkach v oslabenych ner-
voch a svalovom tkanive pacientov s DMD

Prednasala: Prof. Dr. Kate Bushbyova

University of Newcastle, Velka Britania
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Standardy lie¢by pri DMD, najlepsie poznatky z praxe v Polsku

Dr. Ryniewiczova uviedla prezentdciu o $tandardoch starostlivosti pri diagnosti-
kovani a lie¢cbe DMD v Polsku. Klinické symptéomy DMD su: progresivne symetrické
oslabovanie svalov (oslabovanie proximalnych svalov je vdc¢sie ako distalnych) a casto
aj hypertrofia lytok. Prvé priznaky sa vyskytnua pred dosiahnutim veku 5 rokov. Vzdy
je v tele/vo svale v nadmernom mnozstve pritomné sérum CK'.

Analyza mutécie DNA je velmi d6lezita a mala by sa vykonat vo vSetkych pripadoch.
Pri asi polovici pacientov je analyza mutacie negativna a lekarska diagnéza by mala
byt potvrdena chybajucim dystrofinom pomocou imunohistoldgie zo vzorky svalu
pacienta, odobratej svalovou biopsiou. Elektrofyziologické studie (EMG - elektromy-
ografia - $tuduje funkciu svalov tym, Ze vySetruje elektrické biosigaly vychadzajuce zo
svalov) nie st zvycajne potrebné pri pacientoch s typickou formou DMD.

Genetické konzultacie st zasa dolezité pre uréenie nositelov DMD (prenasac¢om je
Zena). Ak je matka zndma ako prend$a¢ DMD, moZe sa vykonat prenatalna diagnosti-
ka na DMD este pred narodenim dietata.

Na jednozna¢né vylie¢enie DMD neexistuje liek, ale st dostupné aspon nejaké
moznosti ¢iasto¢nej lie¢by. Kortikosteroidy redukujii odumieranie svalov a zépaly. Ich
vysledkom je tiez predlzenie obdobia chddze pacienta (asi o dva roky, zavisi to vsak od
stadia, v ktorom liecba zacala), zlep$enie dychania a vyrazné zachovanie funkcie pluc,
pozitivny vplyv na ¢innost srdca a nizka potreba chirurgickych zakrokov v désledku
skoliéz. Pouziva sa niekolko ddvkovacich programov. Pacienti na kortikoidoch by mali
byt starostlivo monitorovani kvoli vedlajsim ucinkom (narast vahy, osteoporoza, ne-
znaanlivost cukru, vysoky krvny tlak, sledovanie traviacich symptéomov).

Po fyzickej stranke existuje systematickd rehabilitdcia, natahovanie kontraktur,
v¢asna operdcia Rideauovou metoédou, vystuzenie, t.j. fixdcia koncatin a zabranenie
ich deformacii.

Skoro u véetkych pacientov sa po strate schopnosti chodit vyvija skolidza. V niekto-
rych pripadoch sa uvazuje aj s chirurgickym zdkrokom (Cobbov? uhol medzi 20°- 40°).
Nevyhnutné je aj predopera¢né zhodnotenie ¢innosti plic a srdca, pretoze existuje
riziko spojené so znizenim ich funkcie pocas anestézie a nésledného chirurgického
zakroku.

! CK - Creatine kinase - kreatin kindza, taktiez zndmy ako fosfokreatin kindza alebo kreatin fosfokinaza
(CPK) je enzym pritomny v roznych svalovych tkanivach. Urychluje konverziu kreatinu na fosfokreatin,
pri¢om spotrebuva adenozintrifosfat (ATP) a vytvara adenozidifosfat (ADP).

2 Standardnou metédou na kvantitativne zhodnotenie zakrivenia chrbtice je meranie Cobbovho uhla.
Je to uhol medzi dvoma priamkami kreslenymi kolmo na vrchnu ¢ast prislusného najvrchnejsieho stavca a
spodnu ¢ast prislusného najspodnejsieho stavca. Pri pacientoch, ktori maja dva obluky zakrivenia chrbtice,
sa sleduju Cobbove uhly oboch zakriveni.
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Strata sily plicnych svalov moze viest k poklesu schopnosti dychat, neefektivnemu
kaslu, pneumonii (zapalu plic) a respira¢nej insuficiencii (nedostato¢nému dychaniu).
Fyzioterapia a dlhodoby tréning dychacich svalov méze viest k zachovaniu ¢innosti
plic. Vy¢istenie vzduchu v okoli pacienta a pomoc pri efektivnom vykasliavani st pr-
vym krokom pri prevencii plucnych infekeii. Vakcindcia je inym spésobom zabranuju-
cim infekcidm, rovnako ako pouZitie antibiotik. Pokial ¢innost plucnych svalov prilis
ochabne, je indikovana (ne)invazivna plicna ventildcia. V prvotnych $tadiach moze
byt pouzivanie ventilacie obmedzené len na noc.

Dr. Ryniewiczova ukoncila svoj prispevok nasledovne: V Polsku tvori diagnostiko-
vanie, lekdrska starostlivost a dalsie sledovanie pacientov s DMD vo vSeobecnosti iba
akési pripustné odporucania. Uvedomujeme si v§ak problémy nasich pacientov, ktoré
maju s pristupom k rehabilitacii, pretoZe je nedostato¢ne financovana. Doteraz nema
DMD v na$om zdravotnom systéme postavenie chronického ochorenia, ktoré by re-
dukovalo finan¢né zatazenie pacientov. Napokon zdoéraznila vyznam dobrej a kvalitnej
spoluprace a podpory, ktort dostavaji pacienti od PTNMCH.

Prednésala: Dr. Barbara Ryniewiczova,

Lekarska akadémia Var$ava, Polsko
Vcasna prevencia vzniku kardiomyopatie

Prakticky u vsetkych pacientov s DMD sa rozvija kardiomyopatia. Klinické pre-
javy srdcovych problémov by mohli byt maskované obmedzenou fyzickou aktivitou
takychto pacientov. Av$ak $tvrtina $estroénych chlapcov s DMD ma (presymptomatic-
ké) problémy so srdcom a po desiatom roku Zivota je uz u nich vyskyt kardiomyopatie
beznym javom. Postupne sa $iriaca kardiomyopatia je zodpovedna za smrt priblizne
40% pacientov vo veku medzi desat a tridsat rokov. Tento typ kardiomyopatie so zvac-
$enim srdcovych komor a systolickou dysfunkciou® je ochorenie srdcového svalu, kto-
ré postihuje predov$etkym hlavnu srdcovii komoru (favéd komora)

Postupujica kardiomyopatia sa diagnostikuje prostrednictvom fyzickych testov,
krvnych testov, rontgenu, EKG, echokardiografie, CT alebo magnetickej rezonancie.
Ak je v¢as rozpoznand, da sa zabranit jej rozsirovaniu. Vo vSeobecnosti zabraiuje
zdravy zivotny $tyl vyskytu a zhorSovaniu kardiovaskuldrnych problémov (bez fajce-
nia alebo alkoholu, spravna strava a cvi¢enie, kontrola védhy a krvného tlaku). Lie¢ba
kardiomyopatie spociva v nasadeni §3-blokatorov* a ACE inhibitorov® (Perindopril).
Ako ukazuje publikacia od Duboca a kol., Perindopril priamo predlzuje Zivot. V bu-
dacnosti by mohla padnut volba pri liecbe kardiomyopatie aj na génovu terapiu.

Standardy starostlivosti riadenia kardiovaskuldrnych problémov pri DMD st pub-
likované v Paediatrics 2005;116, 1569-1573:
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. Pacienti by mali byt Standardne sledovani uz od skorého detstva s komplet-
nym zhodnotenim stavu kardiovaskularneho systému, a to minimalne dvakrat do
roka.
. Ro¢né kompletné posudzovanie kardiovaskuldrneho systému by malo zacat

priblizne v desiatom roku Zivota alebo pri prvom vyskyte zodpovedajucich priznakov
a symptémov. Avsak individudlne prejavy tychto priznakov sa ukazuju relativne ne-
skoro v priebehu celého ochorenia kardiovaskularneho systému.

. Nositelia DMD a BMD by si mali uvedomit riziko vyvoja kardiomyopatie
a mali by si doplnit aspon zakladné vedomosti o symptémoch a priznakoch srdcovych
choréb.

. Nositelia DMD a BMD by mali byt odporucani na postidenie ku kardiolégovi,
ktory md skusenosti v lie¢be srdcového zlyhdvania a/alebo svalovych ochoreni. Pa-
cienti by mali podstupit ivodné vysetrenie srdca v neskorej puberte alebo v zac¢iatkoch
dospievania alebo pri vyskyte prvych prejavov ochorenia, ak sa tieto prejavy vyskytna
uz aj skor.

. Vo veku 25 az 30 rokov by mali byt nositelia DMD a BMD preverovani spolu
s komplexnym postdenim kardiovaskularneho systému minimalne kazdych pét ro-
kov.

. Liecba srdcovych ochoreni podobne ako to bolo nacrtnuté pri chlapcoch
s DMD alebo BMD. V Polsku st vyssie uvedené direktivy v platnosti a existuje tu
Sest centier zaoberajucich sa kardiomyopatiou pri pacientoch s DMD (mestd Bythost
[Bydgoszcz], Krakov [Krakéw], Lodz [L6dz], Poznan [Poznan], Var§ava [Warszawa]
a Zabrze [Zabrze]). Navyse, polski kardioldgovia pracuji smerom k

. formulovaniu direktiv ohfadom principov podavania ACE inhibitorov pre
prevenciu kardiomyopatie u pacientov s inou hlavhou myopatiou

. zakladaniu regionalnych centier, ktoré budi implementovat tieto direktivy
a budu tvorit konzultaéné zdzemie pre pacientov

. vymene informacii ohladom preventivnej lie¢by

. tvorbe registra polskych pacientov, ktori podstupujt aktivnu formu prevencie
kardiomyopatie

Prednasal: Dr. Michal Marchel, Lekarska univerzita Var$ava, Polsko

* Pozn. preklad.: pravdepodobne ide o ochorenie, ktoré znemoziiuje stahy srdcového svalu (systolic -
pojem popisujuci srdcové kontrakcie)

* Beta blokatory (B-blokatory) st trieda liekov pouzivanych pri réznych indikéciach, hlavne pri zvladani
srdcovych aritmif a na ochranu srdca po srdcovom infarkte.

> ACE inhibitory, alebo inhibitory “Angiotensin-Converting Enzyme”, st skupina farmaceutik pouZiva-
nych primdrne na lie¢bu hypertenzii a pri zlyhani srdca, v niektorych pripadoch aj ako liek prvej volby.
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~Pytajte sa odbornikov” - Otazky publika a odpovede prednasajucich

Odznela jedna poznamka, a sice, Ze Dr. Marchel lie¢i predovsetkym dospelych pa-
cientov, hoci, ako odznelo aj v jeho prednaske, kardiomyopatia sa rozvija predovsetkym
v detstve. Ma to byt tlohou detskych kardiolégov alebo detskych neurolégov? Dr. Mar-
chel si mysli, Ze je to skor uloha pre kardioldga. Prof. Hausmanova doplnila, ze v Mo-
nument Hospital Prof. Ropolsky (nemocnica v Polsku) prebiehaji konzulticie s tymito
pacientmi. Pripusta, Ze je potrebna lepsia organizacia odportcani pacientov k detskym
kardiologom.

Prof. Bushby uvadza, Ze vo viacerych krajinich EU st detski kardiolégovia sticastou
starostlivosti o podobnych pacientov. Tito sa drzia Americkych direktiv, ako to spomenul
Dr. Marchel vo svojej prednaske. Ako uz niekolkokrat odznelo, prevenciu je velmi tazké
riadit: v niektorych inych krajinach EU st detski pacienti s DMD posielani ku kardiol6-
govi nie kvoli prevencii, ale ¢asto krat az pri prejavoch prvych priznakov kardiovaskular-
nych problémov. Toto sa musi zlepsit.

Beate Karolinska urobila vyhlédsenie v mene ,,Polish Foundation®, instititu s multi-
disciplinarnym timom, ktory raz ro¢ne pride do kontaktu s konkrétnymi pacientmi za
ucelom celkovej prehliadky - vratane kardiologickej.

Dalsie otazky sa tykali pouzitia ACE inhibitorov a 8-blokatorov. Ich pouzitie pri DMD
je podlozené len slabymi zdznamami.

Dr. Marchel pripustil, ze evidencia je naozaj slaba, ale to je spdsobené tym, Ze existuje
malo pacientov s DMD, ktorych by mohli takto sledovat. Evidencia pre 3-blokétory exis-
tuje, kedZe tieto vo veobecnosti uc¢inkuju pri systolickej dysfunkcii a myokardiatickych
infarktoch, takze by mohli rovnako dobre uc¢inkovat aj pri DMD. Pouzitie Perindoprilu
u deti nie je zaznamenané, avsak Enalapril je pouzivany pomerne casto. Co sa tyka no-
vych zlic¢enin, ktoré obsahuju ,,sartany*, zdajua sa byt rovnako G¢inné ako ACE inhibitory
a su aj lepsie tolerované telom. Prof. Bushbyova dodala, Ze v UK momentélne prebieha
skuska pouzitia ACE inhibitorov a {3-blokatorov a ich porovnanie s placebom u pacientov
s DMD.

Pan/Pani Kwicienski upozornil/a, ze $3-blokatory maju vedlajsie ucinky na kostrové
svaly, teda treba byt pri ich predpisovani pacientom s DMD maximélne opatrny.

K problematike preskoku exénu padla otdzka, kolko pacientov s DMD je potrebnych
pre testy. Dr. van Deutekomova odpovedala, Ze celkom urcite nebudu postacovat iba pa-
cienti z Holandska. St potrebni aj pacienti so $pecifickymi mutaciami. LUMC bude pra-
covat s Eur6pskymi skupinami, aby bol zaznamenany potrebny prirastok pacientov. Na
otazku, ¢i bude mozné pouzit techniku preskoku exénu aj na iné ochorenia, Dr. van De-
utekomova odpovedala, Ze premyslaju o pouziti AONov na preskok exénov, napr. v géne
sposobujicom SMA u roptch. Ale je to zatial len vo velmi teoretickej rovine.

Prelozil: Filip Zeman
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Vysledok celonarodnej zbierky Den belasého motyla
po pripocitani darcovskych sms pre ludi so svalovou

dystrofiou

Svalova dystrofia je vaZzne ochore-
nie svalov celého tela, ktoré sposobuje
ich postupné ochabovanie a stratu sily.
Na svalovi dystrofiu neexistuje liek.
Ochorenie sa postupne zhorsuje a ve-
die k odkazanosti na mechanicky a elek-
tricky vozik a pomoc druhej osoby.
Niektoré druhy dystrofii s velmi zavaz-
né, postihuji uz deti vrannom detstve
avedi k nutnosti pouzivat dychacie
pristroje.

Od 12. méja do 31. jila 2008 bolo
mozné zaslatim darcovskej sms (DMS)
podporit verejnu zbierku Den belasého
motyla na podporu [udi so svalovou dys-
trofiou. Darcovské sms sa posielali v tvare
DMS MOTYL na ¢islo 877. Cena tejto
spravy bola 30 Sk. Viac informdcii na www.
darcovskasms.sk

Podla oficilnej $tatistiky bolo na konto
verejnej zbierky Den belasého motyla
zaslanych:

4.253 DMS, ktoré predstavuju 114.187 Sk

Statistika poslanych DMS podla jednot-
livych mesiacov:

Mesiac  PocetDMS HodnotavSKK
md;j 2008 228 6.183,90
jun2008 2926 78.379,80
jul2008 1099 29623,70
SPOLU: 4253 114.187,40

Po prirétani tejto sumy k uz vyzbiera-
nym finanénym prostriedkom bolo pocas
8. ro¢nika celoslovenskej verejnej zbierky
Den belasého motyla vyzbieranych spolu:

1.082.921 Sk

Den belasého motyla prebehol v 65-tich
mestach celého Slovenska. Bolo do neho
zapojenych vyse 100 nasich ¢lenov - Iudi
so svalovou dystrofiou, ktorym pomdhalo
skoro 1000 dobrovolnikov.

Vytazok z tejto verejnej zbierky sa
pouziva na kapu alebo doplatenie takych
pomocok pre deti a dospelych so svalo-
vou dystrofiou, ktoré §tat nehradi vobec
alebo iba ¢iasto¢ne. St to najma: zdvihaky,
elektrické a Specidlne mechanické voziky,
elektrické postele, schodolezy, oxygena-
tory, ambuvaky, odsavacky hlienov a iné
$pecifické pomdcky.

Den belasého motyla ako osvetovi
kampan o socidlnych a zdravotnych dosled-
koch svalovej dystrofie spojent s verejnou
zbierkou organizuje ob¢ianske zdruzenie
Organizacia muskularnych dystrofikov v
SR od roku 2001. Viac info www.omdvsr.sk

Dakujeme za vasu podporu - v mene
Tudi, ktori to potrebuju.

Tla¢ova spravaOMD vSR
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Dozvuky

Milé OMD,

Srdecne Vis pozdravujeme Stanko
Paska a mamina Paskovd. Dodatocne
Vam posielame fotografiu z diia Belasého
motyla. Na fotografii je v pravo Stanko-
va sestra a babka. Na lavo Siesti Studenti
Cirkevného gymndzia zo Spisskej Novej
Vsi. Aj touto cestou sa chcem podakovat
ucastnikom zbierky. A tiez nezabiidam na
darcov za ich Stedrii pomoc pre dystrofikov.
Ved'vdaka zbierke Deri belasého motyla sa
dnes tesi s elektrického vozika aj Stanko.

S pozdravom Stanko a mamina Paskovd.
Este jedna fotka

Este zopar fotiek prislo z Trakovic, kde organizovala Den belasého motyla mama

Janka, chlapca so svalovou dystrofiou, Helenka Horna. Pomahali jej Ziaci zakladnej
$koly pod vedenim pani ucitelky Holickej.
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Vydali sme brozurku o vytahovani skratenych svalov
u pacientov so svalovou dystrofiou

Dvorny fyzioterapeut OMD Marko Maduna napisal a zostavil jednoduchy, stru¢-
ny a zrozumitelny navod, spolu s nazornymi fotografiami, ako mozu rodicia alebo
ini blizki cvic¢it s detskym alebo aj dospelym pacientom so svalovou dystrofiou v do-
macom prostredi pri natahovani svalov, a tym predchadzat vzniku skratenych svalov
a 8liach - kontraktiram. Tie vedd k deformitam dolnych aj hornych koncatin, ktoré je
mozné po ich rozvinuti korigovat uz len chirurgicky. Jedinou cestou ako predchadzat
kontraktiram je pravidelna rehabilitécia.

Prioritne je brozurka urcena rodicom deti so svalovou dystrofiou Duchenne. Jed-
notlivé cvicenia su vSak pouzitelné aj u dospelého pacienta s inym typom svalovej dys-
trofie.

O graficku tpravu a peknt obélku sa postarala Veronika Melicherova.

Brozarka bude bezplatne a cielene distribuovand ¢lenom, ktori trpia nejakym dru-
hom svalového ochorenia spolu s Ozvenou ¢. 4.

Upttavku na brozarku najdete vo farebnej prilohe v strede tejto Ozveny.

dur

Pracovné stretnutie na MZ SR aj za ucasti ministra
Richarda Rasiho

Dna 30.7.2008 sa uskutoc¢nilo pracovné stretnutie na pode
MZ SR za ucasti ministra Richarda Rasiho, pracovnikov
L ] MZ SR, zastupcov kategorizacnej komisie MZ SR a zastupcu

V$ZP. Dévodom zvolania stretnutia bol navrh opatrenia MZ
SR, ktorym sa vydava Zoznam zdravotnickych pomécok a lie-
kov plne uhradzanych alebo ¢iastocne uhrddzanych na zdklade
‘Q verejného zdravotného poistenia s ticinnostou od 1.10.2008.
Stretnutia sa zucastnili zastupcovia mimovladnych organizécii, konkrétne z Cen-
tra samostatného zivota, Slovenského zvizu sclerosis multiplex, Asociacie organizacii
zdravotne postihnutych a OMD v SR, ktort zastupovala Alena Hradianska.
OMD v SR predlozila MZ SR k navrhu opatrenia zdsadné pripomienky. Ziadali
sme roz$irit skupinu aktivnych odlahéenych vozikov, ktoré by boli plne hradené z ve-
rejného zdravotného poistenia (VZP). Taktiez, aby boli z VZP hradené aj vSetky indi-

vidudlne upravy konkrétneho vozika (napr. iné bo¢nice ¢i stupacka ako v zdkladnom
type vozika) cez polozku ,,Osobitné prislugenstvo v Zozname pomdcok. Ziadali sme,
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aby boli z VZP hradené 2 odsavacky hlienov - elektrickad a aj so zdloznym zdrojom
a okrem elektrického vanového zdvihdka aj hydraulicky. Opakovane sme Zziadali zme-
nu znenia Indika¢nych obmedzeni pri skupine L - voziky, konkrétne, aby ,,mechanic-
ky vozik, $pecidlne upraveny, aktivny“ mohol byt predpisany aj ludom s velmi tazkym
postihnutim nielen dolnych ale aj hornych koncatin.

Nase pripomienky neboli MZ SR akceptované. dur

Pripomienkovali sme v socialnej oblasti

o OMD v SR podporilo pripomienky NROZP (Narodnej rady ob¢anov so zdra-
votnym postihnutim) k navrhu zakona, ktorym sa meni a dopina zakon ¢. 461/2003
Z. 7. 0 socialnom poisteni v zneni neskorsich predpisov.

V pripomienkach sa navrhovalo zniZit pocet hodin podmienujuicich platenie poist-
ného $tatom na dochodkové poistenie za osobného asistenta zo 180 hodin osobnej asis-
tencie mesa¢ne na 150 hodin. Vychddzalo sa z predpokladu, Ze Ziadny asistent nemdze
a nebude vykondvat asistenciu nepretrzite denne (vratane sobot, nediel a sviatkov)
v priemere 6 hodin. I osobny asistent potrebuje ,,dovolenku® ¢i volno. Ak zamestnanec
odpracuje v priemere 170 hodin v mesiaci, pri dovolenke 5 tyzdiov v kalendarnom
roku odpracuje v kalendarnom roku mesacne v priemere 152 hodin. Z tejto uvahy
vysiel kompromisny navrh NROZP na znizenie po¢tu hodin osobnej asistencie, ktory
je podmienkou pre platenie poistného na dochodkové poistenie $tatom.

o Poclas letnych mesiacov a prvych jesennych tyzdnov ,oemdecko“ intenzivne
pracovalo na pripomienkovani navrhu nového zakona o kompenzaciach, ktory ma
nahradit zakon o socidlnej pomoci. OMD v SR odmietlo navrh zakona ako celok,
pretoze ho povazuje za zly a nekvalitny, ktory nebude kompenzaciu socidlnych do-
sledkov ob¢anov s tazkym zdravotnym postihnutia riesit lep$im sposobom ako do-
teraz. Zacastnovali sme sa pracovnych stretnuti s inymi zdruzeniami ob¢anov s taz-
kym telesnym postihnutim, hladali cesty a sposoby ako presadit nase poziadavky na
MPSVaR, ktoré reflektuju problémy z praxe a opravili by najvicsie nedostatky tohto
navrhu. Pravidelne sme komunikovali s médiami, snaZili sa oslovit poslancov NR SR.
O néavrhu zdkona budu poslanci Narodnej rady SR hlasovat v posledné oktobrové dni

- uvidime v akom kone¢nom zneni bude zdkon prijaty. Viac informdcii o pripomienko-
vani zakona zo strany OMD v SR, ako aj o samotnej novej pravnej iprave prinesieme
v Ozvene ¢. 4.
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Mladeznicky vymenny pobyt na Malte

maj 2008

Bol krasny slne¢ny mdj, ked ma vy-
slalo nase OMD-ec¢ko na vymenny mla-
deznicky pobyt, ktory sa konal na Malte.
Bola to vlastne moja prva zahrani¢na
cesta, kde som mal mozZnost reprezento-
vat nasu krajinu, zvyky a v neposlednom
rade OMD v SR. Bol som samozrejme
velmi nervézny ako dopadne cesta, ako
sa mi bude darit komunikovat s Tudmi,
ktori st na tom podobne ako ja a vlast-
ne my vetci v OMD, kedZe zvicsa sa ho
zGcastnili ludia zo svalovou dystrofiou
z roznych Eurépskych krajin. Dni pred
odletom plynuli zazra¢ne rychlo a ja som
si zadovazil reprezentaéné darceky, rozne
prospekty a jedlo symbolizujiice nase Slo-
vensko. Pobyt sa konal v dnoch 17. - 25.
maja 2008. Ja som vSak musel vycestovat
o den skor pretoze sa nepodarilo zohnat
let presne na 17. mdj. Letel som teda
z Viedne 16. méja v skorych rannych ho-
dinach v ustrety novym zazitkom a spo-
znavaniu novych priatelov.

Opisovat celd cestu Vam nebudem,
ale vSetky moje obavy sa po prichode na
Maltu velmi rychlo rozplynuli. Cesta pre-
behla tplne v poriadku, do lietadla ma
$tastne nalozili a vylozili, aj ked v hlave sa
mi vynarala myslienka, aké trampoty by
mi to prinieslo, keby som $iel na elektric-
kom voziku. Po prichode na letisko nds
uz ¢akal pracovny asistent, ktory nas od-
viezol $pecialne upravenou dodavkou aj
s plosinou do nasho hotela Suncrest, kto-
ry sa nachadzal v ¢asti Qawra velmi bliz-

ko hlavného mesta Malty, Valetty. Prvy
den sme stravili okruznou jazdou po po-
lostrove Qawra, pricom sme obdivovali
planetdrny systém nasej galaxie, ktory
bol rozmiestneny po celom polostrove.
Prejst sa takto na voziku ubralo sil nielen
asistentovi, ale aj mne. Vecer sme sa stre-
tli s organizatormi Ritou a Kevinom Vella,
ktori nas privitali na Malte a porozpravali
ndm ako sa tam Zije. Co sa tyka ubytova-
nia, bolo o nas dobre postarané, izby boli
priestranné a velké. Kupelna nas vsak vel-
mi neoslovila, do vane sa dalo dostat len
s tazkostami, ale s Jan¢im sme to nako-
niec v8etko zvladali do pohody. V sobotu
17. méja to uz zacalo zit, postupne sme
sa zoznamovali so skupinkami z Irska,
Ruska, Finska, Francuzska, Turecka, Slo-
vinska, ktori prichddzali postupne az do
velera, kedy sa konala spolo¢na vecera a
privitanie ucastnikov domdacimi organi-
zatormi.

Hned v nedelu po ranajkich sme sa
stretli v prijimacej hale a zacali sme sa
spoznavat blizsie. Ako prvych sme spo-
znali Edwarda, Brandona, Mary-Sue
(Irsko), Jeroma, Anne, Audrey (Fran-
ctzsko), Metina (Turecko), Ranju, Tinu,
Toniho (Finsko), neskor aj s Iztokom,
Tadey, Tejou (Slovinsko), Milou (Rusko)
a domadcimi asistentmi Lovelee a Petrom.
Musim povedat, Ze na Malte sa stretli vel-
mi mili a srde¢ni Tudia z celej Eurdpy, aj
ked som pdvodne ocakaval, Ze na tomto
vymennom mladeznickom pobyte sa



zide viac acastnikov. Mens$i pocet tcast-
nikov v§ak nebol na $kodu, aspor sme sa
lepsie spoznali a vymenili si rézne infor-
macie, najmé o tom ako sa Zije ludom so
svalovou dystrofiou v roznych krajinach
Eurdpy. Po vydatnom obede sme mali
stretnutie, kde nam bliz§ie predstavili
organizaciu EAMDA, ako organizaciu
zdruzujlcu eurdpske organizacie so sva-
lovou dystrofiou. Dozvedeli sme sa, aka je
organizacna $truktura a ¢o EAMDA robi
pre svoje ¢lenské organizacie. Nadrtla sa
aj myslienka, Ze by sa takéto stretnutia
konali kazdoro¢ne v roznych ¢lenskych
krajinach, aby sa nadviazali pevnejsie
puta a vazby. Bola vyzdvihnutd myslien-
ka spolupracovat na eurdpskej trovni
intenzivnejsie ako doteraz, hlavne praca
s mladezou, kedze mladi Iudia st nasou
budicnostou. Vecer sa konala prezen-
tacia jednotlivych vybranych krajin. My
ako zastupcovia Slovenska sme mali tu

Cest zacat prvi. Urobili sme prezentaciu
nadej krajiny, kde sa jednotlivi ucastnici
pobytu dozvedeli vycerpavajuce informa-
cie 0 nasom politickom zriadeni, kultdre
a v neposlednom rade o ¢innosti nasej or-
ganizacie OMD v SR. Po prezentdcii na-
sledovala ochutnavka typickych sloven-
skych pokrmov (syry, parenice, klobasky,
salimy) a nesmela samozrejme chybat
prava slovenska slivovica. Kazdému sme
podarovali aj mensie pozornosti vo forme
rapkacikov, Supolienok a malych valasiek,
typickych pre nasu krajinu. Dalej nasle-
dovali prezentécie Irska, Turecka a Ruska.
Kazda krajina priniesla nie¢o origindlne
a priblizili nam, ako sa v ich krajinach Zije.
Samozrejme, Ze to nebolo naposledy, ked
sme sa prezentovali. Podla jednotlivych
ohlasov mozem spokojne povedat, Ze
sme mali jednu z najlepsich prezentacii
vobec, ¢o ma nesmierne potesilo.

V pondelok nas ¢akal vylet do hlavné-
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ho mesta Valletty. Nasadli sme do doda-
vok $pecialne uréenych pre Iudi s tazkym
zdravotnym postihnutim. Cesta netrvala
prili§ dlho, priblizne 45 minut. Vysadili
nds priamo pred paldcom, kde sidli Malt-
sky premiér. Najprv nas ¢akala prechadz-
ka historickym centrom Valetty. Nasa
sprievodkyna, hovoriaca po anglicky,
nam dala vycerpavajuce informacie o his-
torii Malty a osamostatneni od cudzich
nadvlad. Nasledoval obed v restauricii
priamo v historickom centre Valetty. Po-
obede nas cakalo prekvapenie v podobe
audiencie u samotného premiéra Malty,
ktorému sme priblizili podstatu nasho
vymenného pobytu. Vietkych cudzincov
privital na Malte a poprial ndm prijemny
zvy$ok pobytu. Nasledovali dve hodinky
na navstevu obchodov. Po ceste a vece-

ri v hoteli nasledovali prezentacie krajin
Franctzska, Finska a Slovinska.

Utorok bol ten den, ked sme sa zacali
vzdelavat. Na§ lektor Hillary zacal hovo-
rit o informaciach ako takych. Zadelil nas
do skupin, kazdy hovoril o sebe o svo-
jich zlych a dobrych sktsenostiach. Cize
utorok bol zamerany na komunikaciu vo
vnutri skupin a komunikaciu medzi jed-
notlivymi skupinami navonok. Poobede
sme sa venovali ocakdvaniam, ktoré
mame z pobytu na Malte. Hillary zdro-
vei odstartoval sutaZ o tri najlepsie fotky
z Maltského pobytu. Podmienka bola, aby
na fotkach bol iny t¢astnik pobytu. Vecer
nasledovala tradi¢na Maltskd noc, kde
ndm predstavili tradiéné maltské jedla

vadsinou ukuchtené z morskych priserok.
Musim povedat, Ze mne vobec nechutili,
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ale proti chuti ziaden di$putat.

Po vycerpavajuicom utorku, kde nase
hlavky dostali riadne zabrat sme absol-
vovali stredajsi vylet na ostrov Gozo. I8li
sme trajektom, pocasie nam skoro vzdy
vyslo, nebolo to inak ani tentoraz. Na
tomto vylete nés sprevéddzala Danka Stra-
nekova zo Slovenska, ktord v tom case
pracovala na Malte ako dobrovolnicka.
Danku k ndm nasmerovala nasa Mery
z OMD, ktorej je Danka aj osobna asis-
tentka. Bolo prijemné pocut slovencinu,
velmi sme sa s Jané¢im potesili. Prva za-
stavka bola v chrame zasvitenom panne
Marii. Tento kostol pozehnal aj samotny
péapez Jan Pavol II. Kostol je znamy tym,
Ze sa tu stavaju zazraky. Kazdy, kto nav-
§tivil tento chrdm a zazra¢ne ozdravel,
tu poslal svoju palicu a iné zdravotné
pomocky, ktoré uz vlastne nepotreboval.
Spravili tu preto v chrime muzeum odlo-
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zenych veci. Premyslal som, ¢i tam nene-
cham aj svoj vozik :). Nestali sa tu v§ak len
zazraky, kde ludia ozdraveli. Pary, ktoré
nemdzu mat deti sa sem chodia pomodlit
za to, aby ich mohli mat. Kazdy par, kto-
rému sa po navsteve chramu narodi poto-
mok, poslu dakovny list a kosielku, ktoré
taktiez putuju do muzea. Poobede sme sa
zastavili pri prirodnom ukaze, skalnatom
brale, s ktorym sa priroda a more vyhrali
tak, Ze sa Vam zd4, Ze sa pozerate na pri-
rodné okno. Vraj sa tam natacal aj James
Bond. V blizkych stankoch sme si kuapili
obcerstvenie a nejaké daréeky, ¢i suveniry.
Po dlhom dni sme sa zastavili na nesko-
rom obede a potom sme sa vybrali spat
do hotela, kde sme este pohostili sloven-
skymi pareni¢kami Danku.

Vo $tvrtok sme sa zase stretli s Hilla-
rym. Hovorili sme o svojich silnych a sla-
bych strankach. Podla Hillaryho je naj-
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skor dolezité poznat sdm seba, aby sme
vedeli zapadnut do skupiny a pomoct
smerovat ju spravnym smerom Kk spo-
lo¢nym cielom. Zadelil nas do skupin
ako v utorok a postavil pred nas dolezitu
ulohu. Mali sme si predstavit priklad, ked
sme boli vybrani spomedzi obc¢anov, aby
sme rozhodovali o osudoch Iudi, ktorych
zasypalo v jaskyni. Dostali sme informa-
cie o jednotlivych Iudoch a vedeli sme, ze
zo siedmych Tudi mézeme zachranit pia-
tich, dvaja museli zomriet. Kazda skupina
sa bavila osobitne o osudoch Tudi, ktori
maju zomriet. Ked sme vybrali [udi, ktori
maji zomriet Hillary spravil tabulku, na
ktorej sa ukdzalo, Ze az na malé odchylky
sme rozhodli rovnako. Hillary nam tym-
to ukazal, Ze ludia, ktori zdielaju podobny
osud a trapenia, teda my vsetci ztcastne-
ni, rozhoduju rovnako. Poobede sme ab-
solvovali rézne dalsie hry, ktoré nam uka-
zali, Ze v skupinach dokazeme ovela viac
ako samostatne. Myslim, Ze kazdy z nas si
nieco z tychto prednasok a hier nie¢o od-
niesol. Vecery sme travili aj posedenim
vo vedlajsom bare pri hoteli, kde sme sa
dozvedeli viac o sebe.

Dalsi det ndm priniesol nové zézitky.
Vylet do chramu Mosta-Dome, $tvrtého
najvacsieho chrdmu na svete bol povzna-
Sajuci. Tiez nas sprevddzala Danka, od
ktorej sme sa dozvedeli kopec zaujima-
vosti. Do chrdmu Mosta-Dome pocas
druhej sv. vojny spadla omylom bomba,
ktora dodnes nevybuchla. Aké bolo pre
nds prekvapujuce zistenie, ze bomba bola
vyrobend v byvalom Cesko-Slovensku.
Smiali sme sa, Ze to isto nainci urobi-
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li schvalne, bombu neposkladali dobre
a aj takto sabotovali fasistické pocina-
nie. Po tejto navsteve sme pokradovali
do najvacsej skldarne na Malte, kde sklari
priamo ukazovali, ako vyrobky z pravého
maltského skla vyrabaju. Pohlad na Ze-
ravé sklo obrabané skoro holymi rukami
bol zaujimavy. Kupili sme si nejaké suve-
niry zo skla a potom sme sa §li obzriet po
znamych obchodoch so zlatom a strieb-
rom, tu sa pokochali hlavne Zenské o¢i.
Darmo na Malte sa tazi velmi vela zlata
na pomer obyvatelov. Tamojsi zlatnici
st znami po celom svete. Obedovali sme
v pizzerii, kde sme s Jan¢im vyskusali aj
domdci napoj podobny kofole avsak vy-
rabany bol z pomarancovej kory - kinnie.
Neskdr sme vyrazili do uli¢iek tichého
mesta - Imdina, mesta s osobitnym pun-
com vlady rytierskeho radu, chramy a bu-
dovy z kamena, tizke ulicky a strasne vela
obchodikov so suvenirmi. Po prichode
do hotela a veceri sme $li do mesta a pu-
bov, nestravili sme tam vsak prili§ vela
Casu, kedze v sobotu nas ¢akalo posledné
sedenie s Hillarym.

Sobota sa niesla uz aj v ponimani od-
chodov, nasu vypravu opustili ucastnici
zo Slovinska. Tentokrat sme pracovali vo
dvojiciach. Museli sme sa zddverovat na-
§im dvojickdm ovela viac, rozpravali sme
o svojich dobrych a zlych vlastnostiach,
pricom ten druhy z dvojice nam mal ska-
sit pomdct ukazat az v nasich zlych vlast-
nostiach nie¢o pozitivne a naopak. Hilla-
ry nam chcel ukazat, Ze nie v8etky veci su
také ako sa na prvy pohlad zdaji. Potom
sme mali vypracovat test, ktory ndm mal
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ukdzat aké sme typy Iudi. Nasledovalo
vyhodnotenie fotografickej sutaze, ktoru
nam Hillary vyhlésil na zaciatku, skon¢ili
sme s Jan¢im na peknom druhom mies-
te. Kazdy bol odmeneny pozornostou zo
skla a stiborom fotiek jaskyn na Malte.
Nasledovala mensia zapisovacka. Kazdy
z nas mal svoju kartu, na ktort mu ostatni
udastnici napisali nejaky odkaz. Vecer sa
niesol v ponimani Eurovizie 2008, ktort
sme vsetci sledovali v spolo¢enskej miest-
nosti na velkej plazmovej obrazovke.
Nedela bol den, ked sa na$ pobyt chy-
lil ku koncu a nastalo li¢enie. Vymenili
sme si kontakty a pozdravy dufajuc, Ze sa
eSte niekedy uvidime. Postupne sme sa
rozprchli na letisko a poodlietali domov.

Mladeznicky tabor

My sme leteli medzi poslednymi, tplne
v$ak nie, posledny odchadzal Metin z Tu-
recka, s ktorym sme travili najviac ¢asu
na spolo¢nych vecierkoch spolu s Milou
z Ruska a nasimi priatelmi z Franctzska
a Irska. Tento pobyt mi dal velmi vela, ¢o
sa tyka komunikacie a hlavne prednasky
Hillaryho spojené s jeho vtipnym pristu-
pom mi ukazali, ako sa da vela veci riesit
inak. Kazdy z nds ziskal skusenosti, ako
viest skupiny Iudi s podobnym osudom.
To vdetko spojené s krasnymi vyletmi
mi zanechalo vela uZasnych spomienok.
Musim sa velmi podakovat hlavne nasim
bojovnikom v OMD, vdaka ktorym som
sa mohol na tomto uzito¢nom pobyte zi-
Castnit. Musim vSak na zéver dodat, v§ade
dobre, doma najlepsie.

6.-13. jula 2008, hotel Chemes Zemplinska Sirava

Mirec Bielak

Cesta a ucast na medzinarodnom mladeznickom tabore EAMDA na Malte sa usku-
to¢nili vdaka dotacii MPSVaR.

Uz po treti krat sa mi naskytla mozZnost viest mladeznicky taibor OMD v SR. Tento
rok sa uskuto¢nil tabor na Zemplinskej Sirave v hoteli Chemes. Prostredie bolo
CiastoCne bezbariérové, ale ako sa hovori, spravny OMD-ak sa dostane vsade. Tak
bolo aj tento rok, myslim, Ze kazdy mal ubytovanie na urovni. Prostredie Zemplin-
skej Siravy je plné atrakcii, ¢i uz ide o trhy, diskotéky, kolotoce a vylety do okolitej
prirody. Aj preto bol tabor tento rok iny ako boli tabory v Belusskych Slatinach.
Ale prisposobili sme sa aj tomu. Na tomto tabore bol rekordny pocet ludi, zislo sa
nas dokopy vyse 50.

V nedelu po prichode, spolo¢nej vederi, sme sa zvitali a zacali sme sa zoznamovat, aj
ked sme sa uz viaceri poznali, vzdy sa vyskytne vela novych Iudi, ktorych chceme spo-
znat. Kazdy povedal nieco o sebe, odkial pochadza, ¢o mé rad. Aj ked sa nie kazdy zu-
¢astnil, ti, ¢o mali chut ostali a zahrali sme sa mestecko Palermo. Nie nadarmo sa hovo-
ri, Ze nielen pracou je ¢lovek zivy. Novy tyzden sme zacali ruénymi pracami, pracovali
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sme s hlinou, drevom, kordlkami a malovali sme, rozvijali sme si troska svoju fantaziu
a predstavivost. Tohto roku sme zaviedli novit mddu, hranie spolo¢enskych hier. Nové
hry, ktoré nam poskytla firma Albi, boli velmi zaujimavé a zabavili sme sa pri nich, ked
sme si uz osvojili pravidla, rozhodli sme sa, Ze ich zahrnieme aj do dystrolympiady,
ktora sa uskutoc¢nila vo $tvrtok. Do hier a ru¢nych prac sa najviac zapdjali: manzelia
Paholovci, Susienkovci, rodinka Gajdosova, Tomova, Jakubova, Tizova, Michlikova
Helena, Fridmanska Andrea, Peter Lovas, Viki Hagarovd, Rusnakové Katka, Sulinkova
Dominika, Indy Kondela, Lacka Repkov4, Jan¢i Kunik, Mirka Bielakova a Katka Mi-
hélikova. Ostatni vyuzili moznost, ist previezt na lodi po Zemplinskej Sirave. Niektori
hradi si osvojili po ve¢eroch hravat bang, ini si §li posediet, ¢i zasantit na kolotoc¢i.
KedZe sme tento rok boli na vychode nasej republiky, rozhodli sme sa spravit si

mensi vylet do druhého najvacsieho mesta SR - Kosic. Spociatku nam neprialo pocasie,
ale nagli sme utocisko v znamej cukrarni Aide, kde sme sa poniektori posusili. Neskor
sme sa vybrali k fontane, kde sa nam niektori vykupali, dokonca Indy Kondela sa ndm
skoro vazne zranil. Po dvoch dnoch liec¢enia sa v$ak dalo véetko do poriadku. Indy du-
fam, Ze z toho nebudes$ mat vazne nésledky. Diev¢ata ponavstevovali tunajsie obchody
a $iatre. Na koniec tyzdna sme zorganizovali dystroolympiadu. Tejto dystroolympiady
sa ztc¢astnilo asi najviac t¢astnikov, zaujem bol velky najma o kartové, spolocenské hry
a bocciu s ping-pongom. Nebolo délezité vyhrat, ale zacastnit sa, vSetci si zahrali s ra-
dostou. Sice sa nam to natiahlo na dva dni, ale aspon to prebichalo v pokojnej atmo-
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sfére a bez stresu. Vecer sa uskuto¢nila opekacka na terase hotela, kde si kazdy mal ¢o
povedat, vytvorili sa debatné skupinky, ktoré si porozpravali o svojich zazitkoch a po-
dobne. Tradi¢ne v sobotu sa este ludia venovali ruénym pracam a spolo¢enskym hram.
Vecer sme zorganizovali spoloc¢ensky rozluckovy vecierok, obdarovali sme pritomnych
dar¢ekmi od nasich sponzorov a s niektorymi sme sa uz aj rozlt¢ili. Nasledovala mala
diskotéka, myslim, Ze pre viacerych to bola dlhsia noc nez obvykle.

Tabor prebiehal v oddychovej atmosfére, myslim, Ze kazdy tG¢astnik mal Cas zrela-
xovat sa v hotelovom bazéne, popripade na prechadzkach po okoli. Zemplinska Sirava
je celkom pokojné miesto, vela sa tu zachovalo este z dob, ked sme boli pionieri. Pre
miia to malo nadych akejsi nostalgie za ddvnymi ¢asmi, ked sa na Zemplinskej Sirave
skuto¢ne Zilo. Z mojho pohladu to bol tabor, v ktorom sa nikomu nezvazovali ruky.
Bol program, ktorého sa zucastnili skuto¢ne len Iudia, ktori chceli, aj ked ma pristup
niektorych Iudi nepotesil. Nuz ale dufam, Ze sa v budicnosti zmeni, ¢i uz pod mojim
vedenim alebo vedenim niekoho iného. Dakujem vietkym Tudom, vdaka ktorym bol
nas$ tabor veselsi, plny usmevov a radosti pri hrach.

Na zaver by som chcel podakovat vedeniu hotela Chemes, ktoré sa nam snazilo vyjst
v Ustrety pocas celého tabora, velmi dobre sa mi s nimi spolupracovalo. Dalej chcem

podakovat mojim asistentom Mirke, Jan¢imu, Lacke a Katke, vdaka ktorym sa mohol
nas program a vylet uskutoc¢nit.
Nemozem zabudnut ani na nasich sponzorov, ktori prispeli roznymi darcekmi a tak
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odmenili snazivcov v nasom tabore.

Za sponzorské daréeky dakujeme:
stavebniny Grigel - Ndmestovo, Orange -
Dolny Kubin, keramika ORAVA - Maria
Veselovska — Tvrdosin, keramika KUBO
- Tvrdos$in, MSC Tvrdosin - Ing. Eugen
Siska, TESCO - Tvrdosin a dalgi.

Verim, Ze sa stretneme zase, ¢i uZ na
taboroch alebo inych akciach organizo-
vanych nasim OMD-eckom. Hlavne Vam
zelam, aby ste sa drzali v zdravi, pretoze

to je to najdolezitejsie.
Véa$ Mirec

Tabor pre mladsich chlapcov s muskularnou dystrofiou
3. —10. august 2008, penzion Slniecko, Duchonka

g, oy e -

Nase OeMDécko sa rozrasta a s tym sa samozrejme rozrastaju aj nase tabory. Uz
minuly rok bol prvy ro¢nik ,,nového* tabora pre chlapcov s muskuliarnou dystro-
fiou, tento rok sme si opit potvrdili, Ze robif tabory pre nasich chlapcov stoji za to.
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Hovori sa Ze zivot je zmena, tak aj
nam sa par skuto¢nosti zmenilo. Prvou
bolo, Ze sme zmenili prostredie. Uz sme
neboli v Belusskych Slatinach, uz s nami
neboli ani nasi drahi Vargoskovci. Ti sa

A

minuly rok prestahovali do Kosic, ale vo-
bec nepochybujem, Ze na nds pocas tabo-
rov mysleli. Boli sme teda na Duchonke
v penzidne Slniec¢ko. Pekny, relativne bez-
bariérovy penzién s nadhernym a dobre

vyuzitelnym okolim sa nam hned zapacil.
Moznosti bolo vela. Aredl chaty bol pri-
sposobeny nasim potrebam, lesné chod-
ni¢ky veduce k jazeru taktiez. Dokonca aj

pocasie nam prialo, neprsalo, neprazilo

na nas prudké slniecko, bolo tak akurat.
Ale vratim sa k dal$im zmenam. Nasa
pani ,veducka“ Andy Madunova nepri-
§la len s manzelom Markom, ale aj s ich

krasnou, pol ro¢nou Eliskou. Eliska bola

nas$im taborovym slnieckom, nedalo sa

okolo nej prejst a neprihovorit sa. Po-
slednd zmena sa tykala animatorského

obsadenia. Petku, ktord je momentélne

v Portugalsku a minuly rok tdbor viedla

po animatorskej stranke, nahradila Adka

Paulinyova. Okrem Andy a Adky bol v or-
ganiza¢nom time aj fyzioterapeut Marko,
ktory popri masirovani cvicil s chlapca-
mi, aby podla jeho prikladu mohli rodi-
¢ia doma precvicovat potrebné casti tela.
A takisto Gabika, ktora sa venovala rodi-
¢om po psychologickej stranke. Nedd mi

nespomenut aj nasho Jéziho, ktory robil

za nas také tie ,,neviditeIné“ veci, bez kto-
rych by tabor sotva fungoval.

Penzién bol velky, tak tento rok mohli
ist do tabora okrem chlapcov s jednym

- e



z rodi¢ov aj celé rodinky. Spolu nas bolo
52. Desat chlapcov, sedem surodencov,
Sestnast rodi¢ov, dvanast asistentov, psy-
chologicka Gabika a jej asistent Majo,
Andy, Marko a Eliska Madunovci, Carlos
a Adka. Este chvilku pri $tatistike zosta-
neme, ked vekové rozpitie chlapcov bolo
od 3 do 13 rokov veku..

Nedelu sme klasicky ,odpalili“ pe-
xesovou zoznamovackou, kde si chlapci
hladali svojho asistenta a potom sa par
minut vzajomne spoznavali. KedZe bolo
tretieho augusta, ¢ize def narodenin Jur-
ka Vasila, zablahozelali sme mu a pripra-
vili $pecidlny daréek, na ktory si musel
pockat do soboty :-).

Taborovy tyzden sme zacali pripra-
vou na hladanie pokladu. Nikto nesmel
ist hladat poklad bez indidnskej celen-
ky. A tak spod ruk chlapcov vychadzali
naozaj velmi napadité umelecké vytvory.
A mohol sa zacat pribeh strateného pokla-
du nacelnika Korazon de Leon...
po nasom, Levie srdce. Pocas pocuvania
prihody, ako, kde a komu sa stratil poklad,
sme si rozevicili ruky, jazyk, hlasy, kolies-
ka, dokonca sme upiekli pizzu na chrb-
toch. A to nebolo véetko. Uz v pondelok
medzi nas zavital nd$§ tdborovy maskot

alebo

Vtak Ohnivak. Spolo¢ne sme zlozili spra-
vu, tristo rokov stard ,,Korazon de Leon
potrebuje iba silnych a statoénych bo-
jovnikov, ktori dokdzu najst moj poklad.
Tak sa silni a stato¢ni chlapci vydali hla-
dat strateny poklad. Vsetkych pat timov,
ktoré sme si vytvorili dostalo mapu s pri-
pravenymi prekazkami, tlohami, moz-
nym nebezpecenstvom. Dobre skryty

poklad nakoniec nasiel Misko Suba, ale
naslo sa v iilom nieco pre kazdého. Aby tej
zabavy nebolo malo, veCer sme si spestrili
sutazou o najlepsie a najkrajsie omotanu
mumiu. Poméckou bola len jedna rol-
ka toaletného papiera, ale vznikali diela
ako Nécelnik Harmasan, Najdostojnejsi
kral, Blikajuci robot, Sle¢na s cigaretou
v tstach...




Dalsi deft sme sa vydali na Expediciu ,,C* ako &Inkovanie k jazeru. Z ¢Inkovania
sa stalo bicyklovanie na vodnych bicykloch. Okrem asistentov ndm pomahal aj Pan
Kapor, ktory ponakladal a povykladal chlapcov. Takmer vSetci skon¢ili s mokrymi no-
hami z rychlej jazdy, tak sme sa museli preztvat, prezliekat. Ale ani to ndm nezabranilo
uzit si slniecka, hier a grilovanych, vlastnoru¢ne pripravenych $pekaciek. Vecer sme si
posedeli pri ohniku, pozreli videozdznam z vyletu a ti skalnejsi vydrzali aj na Garfielda.

V stredu rano, 8:15 prifrcal ZIty, bezbariérovy autobus. Nakladanie a vykladanie
bolo otazkou niekolkych minut, tak sme sa s chutou pustili do spoznéavania kras Slo-
venska. Prva zastdvka bola v Narodnom Zreb¢ine Topol¢ianky a v parku okolo kastie-
la. Myslim, Ze vi¢sina bude so mnou suhlasit, Ze ani Zreb¢in, ani neudrziavany park
za vela nestali. Toto sklamanie ndm vynahradila navsteva u Feriho Fabriho. M4 totiz
uzasnu zbierku papagajov (lepsiu ako v ZOO), takze boli nad$eni nielen chlapci, ale
aj rodicia a asistenti. Niekolko kilometrov od Feriho bydliska st Lovce, kde je Zubria
zvernica. Tam sme si z blizka obzreli tieto obrovské zvieratd a dozvedeli sme sa viac
o ich spdsobe Zivota, sile a svojraznosti. Unaveni sme sa vracali, ale hned po veceri nas
prebrala dlho pripravovand akcia Vilka Pernisa star$ieho, vznasanie sa balénom. Bol to
jedineény zazitok, na ktory nikto z nas tak fahko nezabudne. V3etci, ktori chceli, mali
moznost vyskusat si cestu balénom. Ta nasa nebola okolo sveta, ale boli sme dosta-
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tocne vysoko aby sme aspon kusok sveta
videli. Poslednad jazda patrila Gabike a tak
sa jej splnil jeden z dlhoro¢nych snov,
viezt sa v baléne.

Nasledujuci den uz mal nadych Sportu.
Doobeda sme hrali bocciu a ti, ktori pra-
ve nebojovali o postup ¢i vitazstvo, malo-
vali tri¢ka. Lepsi vyraz ako malovanie je
sprejovanie tri¢iek. Podla $abldn, ale aj
bez nich, farebnymi sprejmi na textil sa
z bielych tric¢iek stavali umelecké artefak-
ty. Poobede sme v lese hladali asistentov
a véetci sa snazili ¢o najrychlejsie zohnat
podpisy vsetkych skrytych asistentov. Po
troche adrenalinu sme vyrabali vlajky na
zajtraj$iu Olympiddu. Vecer ndm mno-
hym otvoril usta svojimi kdzlami najlep-
8 kazelnik Slovenska, Melies. Skuto¢ne
sa bolo na ¢o pozerat a ako spomienku
kazdému chlapcovi ,vykuzlil“ nejaké
zvieratko z baléna. My, ostatni sme si na
kiazelnika este dlho spominali, lebo sme
stravili niekolko hodin hladanim jeho
magickej Kenvelo igelitky :) Ale tym n4s
vecer eSte nekondil. Asistenti sa nebada-
ne vytratili do no¢ného lesa, aby mohli
nasich odvazlivcov trocha postrasit. To sa
im aj podarilo, dosiroka - dodaleka bolo
pocut kadejaké vykriky.

Olympijsky piatok sa zacal slavnostne,
otvaracim ceremonidlom, tak ako na OH
v Pekingu. bolo totiz presne 8. 8. 2008.
Prisli zastupcovia vSetkych kontinentov.
Na cele s Vtakom Ohnivakom zapalili
olympijsky ohen. Namiesto vlajok niesli
listinu, ktord musel kazdy vlastnoprstne
podpisat. Sutazilo sa nielen v $portovych
disciplinach, ale aj v logickych a pami-




tovych oblastiach. Poobede sme si zavolali na pomoc aj niektorych rodi¢ov, pretoze
stanovist bolo viac. Ostatni rodicia boli na prezentacii zdvihakov a kompenzaénych
pomdcok. Veler po vyhodnoteni vysledkov Olympiady si vSetci chlapci spocitali dys-
trobody, ktoré dennodenne zbierali. Poc¢as drazby si mohli vydrazit, ¢o sa im pacilo
a ¢o im Mirec ti¢ikom na miso ,,odklepol*

V sobotu sme si vyrobili rimiky na spolo¢né fotky, naudili sme sa ako sa robia
svie¢ky z medovych platov a boli suboje v spolo¢enskych hrach. A samozrejme, sme
sa chystali na spominané prekvapenie k Jurkovym narodenindm. Okrem toho Ze nas
prisla nato¢it TA3 sme si spravili hudobny kviz slovenskej popularnej hudby. A kto by
si to bol pomyslel, Ze okrem pocutej melddie a zndmeho interpreta ndm pride sama
Zuzana Smatanova zaspievat ,,Nech sa deje ¢o sa ma“ Jurko, ale aj ostatni sme si spolu
s nou zanotili a po troch pesnickdch nam Zuzka podpisovala fotky, tricka, odfotila sa
so véetkymi ktori mali zdujem. Toto st pre mna velki umelci Slovenska...empaticki Iu-
dia s velkym srdcom. Hudobne nam bolo aj vecer. Este pred diskotékou, na ktorej sme
to poriadne roztocili sme sa zabavili na asistentoch, ktori pantomimicky stvarnili zna-
mu rozpravku Popoluska. V nemom tZzase nas nechali aj rodicia, ked sa prezliekli za
vSetko mozné aj nemozné a mali sme teda poriadny problém spoznat ich v novom $ate
na modnej prehliadke. Nakoniec sme vSetkym za vSetko podakovali, mamina Miska
Sedléka ndm upiekla vybornu tortu, tak s plnymi bruskami sme sa na tane¢nom parke-
te zvrtali o stoSest.



Nedela, balenie, odchod...
ale v nds zostali nezabudnutelné spo-
mienky a verim Ze v mnohych aj tuz-
ba vritit sa zase o rok a zazit niekol-
ko krasnych dni v tabore OMD 2009.
Ja sa uZ velmi te$im...
adpa (Adka Paulinyova)

Podakovanie patri uzasnym
asistentom: Charlie Zittiansky, Eri-
ka Liparova, Rudy Szekely, Janka Be-
nuchova, Majka Kubovicsovd, Jakub
Olejér, Mirec Suchter, Betka a Dorka

Sykoriakové, Mery Srobové, Brafo
Amerstein, Janka Kafiuchova. Dalej
za organizaciu a chod tabora Andy,
Markovi a Eliske Madunovcom, Ga-
bike a jej asistentovi Majovi, Adke
a jej pomocnikovi Carlosovi.
Oemdecko
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Tabor pre starsich chlapcov s muskularnou dystrofiou
10. —17. august 2008, penzion Siniecko, Duchonka

Je fakt, ze tabor OMD sa stava pre mnohych z nas dobrym zvykom. Je to uz pit ro-
kov, ¢o sa takmer ta ista partia chlapcov stretla prvy krat v tabore. A to, Ze chodia

kazdy rok, nas ubezpecuje v tom, Ze sa im v tabore paci, Ze im tabor nieco dava.
Este pred par rokmi to boli chlapci, teraz su z nich riadni chlapi. A chlapi potrebu-
ju aj chlapsky program, uz vyrastli z detskych hier a sttazi. Preto sme si na pomoc

prizvali nasich kamaratov, animatorov z Pluska, Kuka a Mata, ktori maju kopec

skusenosti s tabormi pre mladych. Toto rozhodnutie vdbec nelutujeme, prave na-
opak, bola to najlepsia mozna volba. Chod tabora a program pre rodic¢ov zabezpe-
¢ovala Adka Paulinyova.

Po $tyroch rokoch taborov v Belusskych Slatindch bol ¢as aj na zmenu prostredia.
Sice v8etkym bolo Iuto nielen za chatou Makyta, ale predovsetkym za chatarmi Vargos-
kovcami, nova zmena nam priniesla potrebné osviezenie. Penzién Slniecko ndm vcel-
ku vyhovoval, aZ na nizke postele a bariérové sprchy, ale chlapi, a zvlast ti nasi, vydrzia
vela. Zato okolie bolo na nezaplatenie. Areal penzidnu, ale aj lesné cesticky nam davali
potrebntl volnost. Tak sme sa s chutou, ale aj s o¢akavaniami pustili do tyzdna plného
novych zazitkov. O tie skuto¢ne nebola niidza. Technicky sme boli dobre vybaveni, tak
vznikali prvé videoreklamy, cely tyzden bol k dispozicii vo volnom case play-station,
dokonca bol aj hudobny kviz, kde svojimi vedomostami a rychlostou hviezdil Lubko
R&b a Mino Majerciak. Ale pekne po poriadku...

Kuko si pre nas pripravil naozaj bohaty a zaujimavy program. Chlapi sa naucili
tancovat podla symbolov, prekreslovacou stafetou zistili, akd je komunikacia dolezita,
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v lasteni tajnicky, alebo lepsie povedané pri hre ,,Drnda“ si odskusali rychlost svojho
umu, vozika a nielen to...

V tabore sme mali videokameru, tak rozdeleni do skupin sme natacali reklamy.
Prv4, spolo¢na pre véetky skupiny bola na zapalky. Druha, v ktorej $lo o kreativitu si
kazdy tim mohol spropagovat ¢o chcel. Tak vznikla reklama na pneumatiky, na znacku
vozika...a my, ostatni sme len Zasli nad napaditostou timov. Vecer sme reklamy hodno-
tili. Bolo si z ¢oho vyberat, rozhodovanie bolo tazké. Nakoniec sme ocenili najlepsiu
reklamu, najlepsi muzsky a Zensky vykon...

Na vylet sme sa vybrali do Piestan. Stop starym a nebezpe¢nym Karosdm, tento rok
si pre nas prisiel krasny, zlty bezbariérovy autobus. Kone¢ne sme sa nemuseli prekladat,
chlapi vysli plo$inou do autobusu, odparkovali svojho tato$a a bez traumy z taborové-
ho cestovania sme vyrazili na cestu. Kiezby po Slovensku premavali len takéto autobu-
sy... Pozreli sme si Kapelny ostrov, centrum mesta, niektori sa dokonca odviezli lodou
po Véhu a vhupli opit do autobusu ktory nas Stastne dopravil do nasho penziénu




Tvorivym aktivitdim sme dali zelent $tvrtok a piatok poobede. Chlapi si vyrabali
vlastné masky zo sadrového obvézu. Z ni¢oho nic, skoro véetci mali biele tvare a stato¢-
ne drzali pokial im asistenti mokry obvéz pripeviiovali na tvar. Ked sa sadra odlepila
z tvére, nechali sme ju poriadne vyschnut do druhého dnia, kedy sme masky malovali.
Majky si dal na tej svojej zalezat, vSetci sme s nim rozmyslali a tvorili masku ¢o najviac
podobn fotke jedného predstavitela z Hviezdnych vojen.

Nasi chlapi st hazardné typy, ¢o sme si overili v Kasine. V doobednajsich dostihoch
davali stavky, vyhravali peniaze, ktoré si pred hernou mohli zmenit na prdy, menu
uznavanu v kasine. Po sldavnostnej gala veceri sa jedalen zmenila na Kasino a chlapi
so svojimi ,,prdmi“ sa mohli rozhodnit, kde ich zdvojndsobia. Ked sa stalo, Ze niekto
prehral vietky svoje prdy mohol ist do oddelenia zmeniek, kde mu ich za urcita pro-
tisluzbu vydali. Tak sa stalo, Ze Adam sa upisal Ze predvedie tancek ako $aman, povie
aspon 10 slovnu vetu, posle SMS k narodeninam..., alebo Janko predvedie mintutova
krasojazdu na voziku..., Mifo posle pekny e-mail aj s prilohou..., David pdjde na ro-
mantickt prechadzku... Jednoducho, skoro véetci chlapi sa upisali, vratane niektorych
asistentov. Po zavere¢nej v Kasine bola drazba. Ti, ktorym sa darilo a zostali im prdy si
mohli vydrazit zmenky. Po prvé, po druhé, po tretie a zmenky mali svojich majitelov.
Dlznici museli splnit to, ¢im sa zaviazali a poviem vam Uprimne, pre niektorych to uz
nebola len zébava:)

Velmi prijemnym ukoncenim kazdého vecera bol ritudl so zapalkami. Vecer kazdy
dostal jednu zapalku a mohol ju darovat ¢loveku ktory ho ten deii povzbudil, pomohol
mu, nie¢im ho oslovil. Prvé dni bolo darovanie trochu nesmelé, ku koncu tabora sa da-
rovalo véetko vSetkym za vSetko, solidarity bolo medzi nami az az.
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Maminy a ocinovia neboli vtahovani do programu pre chlapov, relaxovali. Mali ¢as
na seba, oddychovali, do sytosti sa medzi sebou porozpravali. Dokonca sme sa hrali aj
hry. Slovné zvitazili nad pohybovymi, tak sme sedeli pri kavicke a zabavali sa na tom,
¢o nam vychddzalo z nagich tst. Zblizka sme si obzreli Topol¢iansky hrad, vystverali
sme sa az do jeho veze ,,Neboj sa“ odkial bolo vidiet cely Povazsky Inovec. Na nase pre-
kvapenie sa v jazere Duchonka neodporuca kupat, neriskovali sme a volili sme radsej
¢Inkovanie ¢i bicyklovanie. Verim, Ze vetci rodicia si aspon na par dni uzili zasluzeny
odpocinok.




Sobotny veder patril dakovaniu, li¢eniu a ked nas asistenti pobavili médnou pre-
hliadkou a reklamami na spravneho asistenta, mohla zacat ako inak, diskotéka. Ta
tohtoro¢na bola oZivena Zivou skupinou ,,Zlata zila“ To priatelia Evky Urbanikovej
nam prisli spestrit posledny taborovy vecer. Chlapi mali moznost zahrat si na niekto-
rych hudobnych nastrojoch a kedZe hrali zname, slovenské a ¢eské hitovky, vyspievali
sme sa do sytosti. Priestor dostali aj zahrani¢ni interpreti a z reprakov sa ozyvali oblu-
bené pesnicky nasich chlapov. Par hodin sme si pospali, rdno zbalili kufre, rozlu¢ili sa
a vydali na kratsiu, ¢i dlhsiu cestu domov. Uvidime ¢i sa o rok stretneme na Duchonke,
alebo v inom kute Slovenska, ale o tom Ze bude aj $iesty ro¢nik tdbora nemusi nikto
pochybovat.

adpa

Specialne podakovanie patri: Plusikom (plusko.net) Kukovi, Matovi a Kajke, Ze si
pre nas pripravili zabavny, pou¢ny a nezabudnutelny program. TaktieZ velkd vdaka aj
asistentom: Majka Imrigkova, Mimi Kofinkovd, Danka Stranekovd, Luk4s Zn4sik, Ma-
ro$ Mechacek, Majka Mattova, Jozko Sabo, Carlos Moreno a Rastik Terek.

Vdaka patri aj panovi Kréovi zo SAD Banovce nad Bebravou za prendjom bezbarié-
rového autobusu a dvom $oférom Stefanovi Masérovi, Vladimirovi Sebefiovi.

PS.: Onedlho po tabore sa Kajke a Kukovi narodil krasny chlapéek Samko! Blaho-
Zelame a drzime palce mladej rodinke:-)
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17.—23. august 2008, penzion Slniecko, Duchonka

Nas$ stvrty tohtorocny letny tabor sa niesol v tvorivom, trochu aj akénom duchu.
Tvorivé doobedia, o nich piSe podrobne ich $éfka, nasa Lucika, sme sa snazili dopl-
nat aktivitami mimo nasho penzionu Slniecko.

Prvé rano bolo najtazsie. Ludia si zvy-
kali na problematické absolvovanie ran-
nej olisty, nizke postele, asistenti sa ucili
asistovat, zvykali sme si. Jediné bezbarié-
rové wecko bolo na izbe ¢islo 101. Tam
sme umiestnili tolerantnych pohodakov
Feriho Fabryho a Marcela Dirnbacha.
Patri im vdaka, Ze cely pobyt sa o toto
prepotrebné zariadenie delili s kazdym,
kto ho na svojej izbe nemal dopriate.

Na tejto izbe svoj domov naslo aj nase
Radio Ozvena. Moderatormi radia boli
Lubo Antol a Jozi Blazek. Vysielali od
rdana do zotmenia, alebo pokial mali as-
pon dvoch posluchacov. V $tadiu sa vy-
striedali vSetci ucastnici tabora, ktorym
moderatori kladli vSéemozné otazky. Ne-
chybali ani hostia, imaginarni ako napr.
minister vystavby SR, slovenski $portovci
v Pekingu atd. Medzi hostami naozajstny-
mi bol napriklad starosta obce Prasice, do
ktorého katastra patri Duchonka, znamy
herecky majster Lubomir Pavlovic.

Radio Ozvena vysielalo pravidelné
spravy o ,dopravnej“ situacii na bezba-
riérovom wc, o diani v naom penzidne, o
prebiehajucich aktivitach. Nechybali ani
spravy o priebehu 3. ro¢nika Sachového
turnaja Memoriélu Jozka Krala.

Turnaja sa zucastnilo 6 hracov. Hralo
sa systémom kazdy s kazdym, biele - ¢ier-

ne, denne doobeda. Favoriti Feri a Mar-
celo prechadzali bez straty cez svojich
stperov. Vynimkou bola $koldcka chyba
Feriho v stboji s Jozim, ked pri svojej evi-
dentnej vyhode skoncil zépas remizou.
Pol boda nakoniec Ferimu ani nechybal,
lebo dva razy podlahol Marcelovi, ktory
mu tak nedovolil zaknihovat hatrik.

Pred pobytom sme si zmapovali oko-
lie, kam by sa dalo ist na vylet bez pouzitia
motorovych vozidiel. Pondelok poobede
patril mengej tire do doliny popri po-
toku Zeleznica. Priblizne 15 vozickarov
plus ich doprovod zbehlo klukatymi ces-
tickami do autokempingu a prebehli do
takmer nekonecnej doliny. Bola to krasna
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asfaltova cesticka lemovana z lavej strany lesom, rezkym potokom Zeleznica a z pravej

lesnymi la¢kami. Po troch kilometroch tiry sme sa otocili spat. Dovodom boli docha-
dzajuce batérie elektrickych vozikov, unavené nohy asistentov a bliZiaci sa ¢as vedere.
Ciel tejto cesty nespocival v posedeni v bufetiku, odfoteni sa pri svetoznamej atrakcii,
ale v oby¢ajnom spristupneni prirody pre ¢loveka pohybujuceho sa na voziku.

Utorok poobede sme sa po prezentacii firmy Erilens venovali ¢Inkovaniu na vodnej
nadrzi Duchonka. Cesta k nadrzi bola obcas aj dramatickd, niekto sa zabudol, niekto
zabludil. Ale OMD sa o svoje ,ovecky“ vzdy postara, tak sme sa dostali aj k prevadzko-
vatelovi poZi¢ovne ¢lnkov a vodnych bicyklov. Mohutny pan s prezyvkou ,,Kapor® si
zastal svoje slova ,,splni kazdé Zelanie“ a pomocou nasich udatnych muzov dostal na
vodu vsetkych, ktori nabrali odvahu plavit sa duchonskou $iravou.

Stredajsie poobedie patrilo vedo-
mostno — §portovym sttaziam. V §tyroch
druzstvach sutazil cely tabor. Hadanie
slov, prenasanie vaty slamkou, hadanie
predmetov hmatom a slalom vozi¢kara
so zaviazanymi o¢ami podla navigovania
jeho asistenta, boli skiskou nielen fyzic-
kych, ale aj psychickych sil stitaziacich.

Stvrtok, 15.15 vystartovalo prvé druz-
stvo na trasu orienta¢no - vedomostného
preteku po aredli duchonského kempu.
Trasu vybrala a stanovistia s tlohami vy-
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myslela moja Lusija. Trasa a rieSitelské
ulohy neboli lahké. Ale, aky by to bol tvo-
rivy tabor, keby také boli. Stanovist s tlo-
hami bolo sedem. Pri piatich, na zdklade
spravne vylastenych uloh, dostali sutazné
druZstva slova - indicie, na zdklade kto-
rych mali urcit spravny vysledok. V cieli
tak ucinilo iba jedno z piatich teamov.
Tym ostatnym sme pomohli rozdanim
Ozveny cislo 2/ 2008, ktoré im malo po-
moct k rozldsknutiu zdhadného orieska.

Piatok, den pred odchodom sme
nechali pokoj vozikom. Ridio Ozvena
vysielalo o sto $est. Zdravilo aj pana mi-
nistra vystavby SR a starostu Prasic, ktori
v aredli nasho penziénu mali opekacku
prasiatka na pocest slavnostného skolau-
dovania panelac¢iku v Prasiciach postave-
ného s fondov EU. Oslavu si nenechalilen
pre seba, ale s ¢apovanym pivom, kofolou
a hlavne s pe¢enym prasiatkom sa ochot-
ne podelili aj s nami. Miiam, na zdravie,
vdaka! E$te nam zahrala a zaspievala
slacikovo - akordednova skupina Slék.
Najprv priamo zo $tudia radia Ozvena
a potom priamo medzi pospolitym oem-
dackym fudom.

Vecer patril zavere¢nému ocenovaniu,
pitiu a tancovaniu s protagonistami vese-
lo-Tudskej kapelky Zlata zila. Chalani po
roztancovani druhého detského tdbora
prisli zabavit aj ,tvorivakov®. Opét prisli
hrat uplne zadarmo. Vdaka chalani.

Job.
Tvorivé aktivity

Tak a prisla t4 dlho ocakdvana nede-
la, der na ktory sme sa vietci tesili, Ze na
par dni opustime nase pribytky a vsetci



sa stretneme v krdsnom prostredi na
Duchonke. Penzién SLNIECKO, v kto-
rom sme boli ubytovani, mal asi dohodu
so slnkom, lebo po cely pobyt sa na nas
z hora usmievalo a hrialo. A tak sme
mobhli kazdy den travit vonku. Na kazdy
denl sme mali pripravenu nejaku aktivitu,
doobeda to boli kreativne veci a poobede
sme mali §portovo-zabavny program.

Kazdé rano po ranajkach nam nasi $i-
kovni chlapci preniesli stoly z jeddlne von
pred penzién, aby sme sa mohli zacat ve-
novat nasim aktivitim.

V pondelok sme zacali vytvarat vlast-
né magnetky pomocou modelovacej
hmoty, ktora tvrdla na vzduchu. Hotové
magnetky boli naozaj pestré, niektori
si vyrobili srdiecka, $tvorlistky, ini milé
ksichtiky, ¢i lienky. Na ozdobovanie mag-
netiek sme pouzivali r6zne materialy, boli
to trblietky, koralky, kvetinky. Najvic¢sou
a obdivovanou magnetkou bol aj sporne
oblec¢eny Beckham.
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V utorok sme sa naucili vyrabat krdsne obrazy zo sadry. Toto umenie nas naucila
Gygy, moja dobrd kamaratka. Sadrové odliatky obrazov sme si pripravili s Gygy uz par
tyzdnov pred taborom, pretoze musia byt poriadne vysusené. Sadrovy odliatok sme
premenili na krasny obraz pomocou servitkovej techniky. a hned potom akrylovou
farbou. Ram obrazu sme najprv niekolko krat nafarbili akrylovou farbou, potom sme
do stredu ramu prilepili na mieru vystrihnutd servitku, len prvad farebnd vrstvu, potom
sme tym istym lepidlom pretreli plochu aj z hora. Ked bol cely obraz suchy, nakoniec
sme ho este pretreli lakom, aby sa leskol a na$ originalny obraz bol na svete. A bolo sa
na ¢o pozerat, vystava nasich diel bola naozaj rozmanita.

V stredu sme si vyrabali gélové aj parafinové sviecky. Na pripravu svie¢ok sme po-
trebovali plynovi bombu, hrniec a velké zavaraninové pohare. Gél alebo vosk sa ndm
roztapal vo vodnom kdpeli, a kym sa vosk kupal, my sme si pripravovali ozdoby na
sviecky. Gél sa nalieval do sklenenych nadobiek, ktoré boli okraslené o $koricu, klin-
Ceky, kordlky, trblietky, kvetinky. Do kazdej takto vyzdobenej nadobky sme vkladali
knot, ked bol uz gél v tekutom stave, naliali sme ho do skla. Voskové sviecky sa robili
podobne, len sme ich nenalievali do sklenenej nadobky, ale do plastovej formy. KedZze
vosk nebol priesvitny, rozne dekoracie sa stracali a nebolo ich vidiet. Niektori si spojili
viac farieb vosku do jednej formy, efekt bol naozaj velmi pekny.

Vo §tvrtok sme si malovali na tricka, kedze sme chceli, aby sme mali na seba pamiat-
ku, tak sme si trickd navzajom vymenili a malovali.
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Mali sme moznost vybrat si z niekolkych druhov malovania. Mohli sme malovat
pomocou §tetcov s farbami na textil, pre niekoho bolo lepsie malovat fixkami a niek-
tori vyuzili moznost pouzit spray na textil a cez $ablény vytvorili rézne druhy zvierat,
predmetov. Tricka va¢sinou zdobili veselé a usmievavé slniecka.

V piatok nds Gygy zase naucila vyrabat stromceky $tastia. Na vytvorenie takéhoto
stroméeka ¢lovek potreboval vela citu a trpezlivosti. Stromceky sme vyrébali z jemnych
droétikov, ktoré na konci spdjal sadrovy odliatok z musle, aby stroméek mohol stat. My
sme sa potom podielali na vyrobe jeho pestrej koruny, ktort sme ozdobovali malinky-
mi kordlkami. Bola to mravencia robota, ale vysledok bol famézny. St6l zdobili kras-
ne stromy s roznymi farebnymi korunami, vSetky boli podobné, no ani jeden rovnaky,
kazdy bol originalny a krésny.

A tak nam utiekol tyzden tvorivého tdbora, Ze sme sa ani nenazdali a boli sme na
konci pobytu. Myslim, Ze sme sa vela toho nauc¢ili, ¢o méozeme neskor aj zurocit.

Verim, Ze sa Vam na nasom tabore pacilo a nabuduce pridete znova, aby sme sa
mohli naucit zase nie¢o nové. Luc (Lucia Mrkvicova)

Podakovanie:

Lucike Mrkvicovej za jej tvorivé kre-
ativity. Jej hlavnym ,pomahackam® Gy-
iongi Galovej, Olge Dudasikovej a Alke
Hradnanskej. Nasim asistentom Rudimu
Székelymu a Rastovi Kovacovi za pomoc.
T4 ale patri vSetkym ucastnikom nasho
$tvrtého tabora, ako aj za spolupatric-
nost a prijemnd, priam rodinnd atmo-
sféru. Vdaka este patri Lubovi a Lucike,
ktori bol mojou pravou rukou pri vedeni
tabora. Vdaka patri aj firme Velcon a pé-
novi Barnéthovi za bezplatné zapoZi¢anie
schodolezu, ¢im umoznili zucastnit sa
nasho taboru vdc¢siemu poctu nasich cle-
nov. (www.velcon.sk)

Sponzori nasich téborov:

Albi spol. sr. 0. (www.albi.sk),

Datart Megastore spol. sr. 0.,
Vydavatelstvo Reader 's Digest Vyber
(www. readersdigestvyber.sk),

Martinus spol. s r.o. (Www.martinus.sk),
Polemic (www.polemic.sk),

Plus - Vladimir Hos




46 z nasej ¢innosti

Boccia sustredenie klubu OMD Manin
25.8. - 30.8.2008, hotel Riviéra—Upohlav

Ako po minulé roky, aj tento rok nas klub OMD MANIN zorganizoval boccia sustre-
denie, avsak prvy krat samostatne, nie v spojeni s letnym taborom OMD. Stretli sme sa
v UPOHLAVE v hoteli RIVIERA pri Nimnickej priehrade v diioch 25-30.8.2008.

Celé sa to zacalo v pondelok dopoludnia, kedy sme sa vSetci pomali¢ky schadzali do
hotela, ktory sa stal na tyzden nasim do¢asnym domovom. Kazdy sa ubytoval a prvy raz
sme sa vSetci stretli pri dobrom obede, na ktorom nas véetkych privital nas predseda a za-
rovenl animator sustredenia Stanly Minarik. Po kratkom poobednajSom odpocinku na-
sledovalo oficialne zahdjenie nasho sustredenia, po ktorom sa kazdy predstavil a povedal
v kratkosti nieco o sebe, potom nas Stanly oboznamil s programom. Po zoznameni sme sa
presunuli na veceru po ktorej nasledoval kratky oddych. Vecer sme sa stretli v spolo¢en-
skej miestnosti, ktort sme vylepenim ihriska na bocciu zaroven premenili na nasu nova
telocvi¢nu a pokracovali prvym volnym tréningom, ktory ndm svojim hudobnym dopro-
vodom sprijemnil nas DJ Milos.

Druhy den dopoludnia medzi nas zavitala masérka, takze mnohi z nas vyuzili moznost,
aby uvolnili svoje unavené teld vybornou masaZou a nacerpali novi energiu. Ostatni sa
venovali nasej obltibenej boccii. Popoludni sme sa autobusom presunuli do nedalekych
Nimnickych kapelov, kde sme navstivili bazén, aby sme si skvele zaplavali a v tepluckej
vode zrelaxovali. Po névrate a vybornej veceri sme si kratko oddychli a vecer pokracoval
prvou diskotékou, ktorti ndm pripravil D] Milos. Ti, ktorym sa nechcelo tancovat, viedli
debaty o boccii, vymienali si skisenosti a zazitky z turnajov v tomto roku.

V stredu sa zacal na$ hotelovy turnaj v boccii s nazvom “koleckovy bo¢dk™ a svoj turnaj
s nazvom “asistentsky bo¢ak® rozohrali aj nasi asistenti, pri turnaji vladla skveld atmosféra
a sdlou sa niesla jedna “mexicka” vlna za druhou. Podvecer sa zacala super opekacka v al-
tanku nad hotelovym jazierkom, ktort nam pripravila mamina nasho ¢lena Pata Sykoru
so svojou kolegynou.

Nasledujuci den nas opét navstivila masérka, takze mnohi vyuzili jej sluzby, zaroven
sa dohral “koleckovy*“ a “asistentsky boc¢ak® findlovymi zdpasmi... Popoludni sme zase vy-
razili do Nimnickych kapelov, kde sme sa do sytosti “vyclapkali“. Vecer mal pokracovat
dalSou diskotékou, ale nasa unava bola silnejsia, takze sme pokracovali len po¢uvanim
prijemnej muziky a druznou debatou.

Piatok sa niesol v $portovom duchu ako sa na $portové sustredenie patri, kedze nim
Stanly pripravil mini olympiadu. Sutazilo sa v dvoch disciplinach: hod boccia loptickou
na presnost a hod tenisovou loptickou na kos, pri sutazeni sme zazili kopec srandy. Po ve-
Ceri sa konal sldavnostny galavecer s vyhodnotenim $portového dna a zavere¢na diskotéka
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s tombolou, super zdbava pokracovala az do neskorych no¢nych hodin.

Réno nastal ¢as poslednych spolo¢nych ranajok, licenie sa a Zelanie, Ze sa stretne-
me na sustredeni o rok a mozno aj skor.

Na zéver chcem vyslovit velkd vdaku Stanlymu Mindrikovi za zorganizovanie skve-
lého ststredenia, na ktorom sme mohli zaZit tolko skvelej zabavy a atmosféry. A tiez
dakujem dvom super asistentom Denke a Lubovi.

MiG (Michal Gab¢o)

Podakovanie: Oemdecko dakuje Stankovi Minarikovi za vetku vynalozenu pracu
a energiu pri zabezpeceni a zorganizovani uprav kapelne a toalety v hoteli Riviéra na
bezbariérové, bez ktorych by pobyt v hote-

li bol velmi naroény, priam az nemozny.

Klub chce v mene svojich ¢lenov po-
dakovat hlavne firmam, ktoré sa rozhod-
li tento projekt podporit a to firme:
PSLa.s.

Sauer-Danfoss a.s.

CONTINENTAL MATADOR RUBBER s.r.0.
Nimnickym kupelom za poskytnutie ba-
zéna

Knihkupectvu Olga, fir. DYNAX,
BlueBird s.r.o.

a DuSanovi Briestenskému za vecné ceny
Pani Martinkovej za skvelé masaze, ktoré

@ SAUER C -
g DANFOSS Quality For Heavy Duty




D 48 z nasej ¢innosti

Ako pokracuje VAU a ¢o nas esSte caka

na pomohli pocas sustredenia, dobre zrelaxovat.

Mili OMDéci, kedZe je uz po lete a teda aj po prazdninach, nase milé VAU sa zadalo
tiez pomaly prebudzat a nase $ikovné napady, ktorych je celkom dost budeme spolu
realizovat kazdy mesiac, tak ako pred prazdninami.

V mesiaci september, presnejsie 11., sme sa pustili (pre velky uspech z taborov) do
ozdobovania hlinenych ¢repnikov pomocou servitkovej techniky. Tato technika Vam
je uz dost zndma a viete s nou velmi pekne pracovat, ¢o bolo vidiet aj na hotovych ¢rep-
nikoch. Uz k tomu len doddm: OMDéci maju talent :0)

Co nas este Cakd?

Zhotovenie obrazu pomocou odtla¢ania pestrofarebnych listov na latku
Aranzovanie jesennej vyzdoby tekvickami, listami, orieskami, $iskami
Malovanie obrazkov na sklo s farbami na sklo

Vytvorenie vazy zo sklenenych flia§ pomocou bavlniek, korélok, stuziek
Ozdobovanie sklenenych pohdrov satinovacou technikou

Vyroba viano¢nych 0zd6b (hviezdi¢ky) z koralok

Vyroba $perkov

Ozdobovanie vielicoho pomocou mozaiky

Vyroba 3D akvaria pomocou ramika, krepového papiera a obrazkov
Aranzovanie su$enych a umelych kvetin

Vyroba kluceniek a vela dalsieho.

Ak mate eSte nejaké zaujimavé ndpady na nase VAU, tak sem s nimi, radi ich zrealizujeme.
Najbliz$i VAU termin je 27. november 2008
Mame sa na ¢o tesit. Lu.




Tento projekt pod nazvom O kolies-

ka viac: Maraton nasich aktivit sa usku-
to¢nuje vdaka programu Vykro¢me si
v ustrety Konta Orange, n.f.

Ziskané a neziskané granty

Projekt Zlaty Standard starostlivosti
o pacientov s DMD/BMD podporeny
Fondom GSK 2008

Fond GSK uz od roku 2003 podporu-
je rozvoj zdravotnictva, ochranu zdravia,
vzdelavacie aktivity, medicinsky vyskum
a zavadzanie novych medicinskych po-
stupov do praxe. Prostrednictvom trans-
parentne pridelenych finan¢nych grantov
sa v roku 2008 rozhodli prispiet predo-
vSetkym na prevenciu, vzdeldvanie, zdra-
votnu osvetu a ochranu prav znevyhod-
nenych skupin obyvatelstva.

Odbornici z oblasti zdravotnictva, ne-
ziskového sektora a spolo¢nosti GSK po-
sudzovali v Letnej vyzve 2008 az takmer
50 ziadosti a projektov. Ak by mala vybe-

konto

rova komisia vyhoviet kazdému, musela
by mat k dispozicii priblizne 11,5 miliéna
slovenskych korun.

Nasa vdaka patri vSetkym, ktori nie s
lahostajni a poziadali o pomoc pre tych,
ktori to naozaj potrebuju, aby tak zlepsili
Zivot okolo nas.

Nezavisla vyberova komisia hlasovala
osobitne o kazdej jednej ziadosti. V Let-
nej vyzve Fondu GSK 2008 sa rozdelilo
600 000 Sk, ktorymi podporili 17 projek-
tov.

Jednym z nich je aj projekt vydania
odbornej publikacie Zlaty $tandard
starostlivosti o pacientov s DMD/BMD,
ktoru planujeme vydat do konca roka
2008. Fond GSK podporil vydanie bro-



zurky grantom vo vyske 50.000,- Sk. Zo
17 projektov len dalSie 4 projekty ziskali
vy$$iu sumu finan¢nej podpory.

fond
gsk

08

Projekt Interdisciplinarna starostli-
vost: Cesta k integracii deti s nervo-
vosvalovymi ochoreniami neuspel

Ku koncu jula sme podali projekt
s tymto nazvom do prvého ro¢nika gran-

Sponzorska podpora
od ,Firemnych hier*
vo vyske 76.000 Sk

V sobotu 20. septembra 2008 som sa
zudastnila slavnostného ukondenia akcie
»Letné $portové hry firiem", ktora sa ko-
nala v dioch 19. - 21. septembra v hoteli
Patria na Strbskom Plese. Tento rok sa
tejto akcie zacastnilo 630 ludi zo 42 spo-
lo¢nosti. Na tejto akcii ma sprevadzal méj
syn Filip. Slavnostné ukoncenie hier zaca-
lo podvecer spolo¢nou vecerou, po ktorej
nasledovalo vyhlasenie vysledkov $por-
tovych hier. Jeho sui¢astou je odovzdanie
symbolického $eku vybranej organizacii
alebo nadacii.

Tento rok sa organizatori rozhodli
pre OMD v SR, takze firmy ktoré sa tejto
akcie zucastnili mali moznost darovat
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tového programu Raz roc¢ne spolocne
Nadacie pre deti Slovenska. Uchadzali
sme sa o grant vo vyske 89.157 Sk s cie-
lom vzdelavat rodic¢ov deti a zlepsit sta-
rostlivost o ne. Aktivitou projektu malo
byt zorganizovanie odborného seminara
o interdisciplindrnej starostlivosti pre
rodi¢ov deti so svalovymi ochoreniami
v Pie$tanoch. Je ndm Iato, no nas projekt
vybrany a podporeny nebol. Na buduci
rok sa pokusime poucit z tohtoro¢nych
nedostatkov a projekt poddme v druhom
ro¢niku tejto grantovej schémy, ktora by
mala byt vyhldsena pred letnymi mesiac-
mi 2009.

dur




OMD sumu 4000 Sk. Celkovo sa vyzbie-
ralo 76.000 Sk (na Seku je uvedend suma
72.000 Sk, pretoze jedna firma sa rozho-
dla prispiet dodato¢ne). Tento $ek nam
za asistencie televizie Markiza odovzdal
hlavny koordinator hier, predseda pred-
stavenstva CSOB Ing. Daniel Kollar.

Za vsetkych ¢lenov a vykonny vybor
OMD som sa ucastnikom podakova-
la, povedala som im pér slov o ¢innosti
OMD a ubezpecila som ich, Ze vyzbiera-
né peniaze budd pouzité len pre potreby
ludi so svalovou dystrofiou.

Marcelka Kondelova

Firmy, ktoré nas podporili:
CSOB Finan¢né skupina, a.s.,
Mercedes-Benz Slovakia, s.r.o.,

Den stromu
vyniesol OMD 10.000 Sk

Lesnicky skanzen vo Vydrovskej doline
privital 8. jula 2008 viac ako 4,5 tisica
ucastnikov, ktori zo vSetkych kutov Slo-
venska prisli vychutnat si obliben les-
nu slavnost. V poradi piaty ro¢nik Diia
stromu organizoval tradicne $.p. LESY
SR, pripraveny bol zaujimavy program.

V bohatom programe si prisli na svoje
aj milovnici prekonédvania roznych rekor-
dov. Zacalo sa pokusom o ¢iernobalocky
rekord v tancovani lesnickeho kankanu,
ktorého sa mohli zucdastnit ti, ktori mali
oblecené kratke lesnicke nohavice, tzv.
golfky. Rekord bol uspesny, nakolko po-
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PENTA INVESTMENTS LIMITED, o.z.,
X-Net spol. s.r.o.,

HB Reavis Group, a.s.

FUN MEDIA, s.r.0.,

Accenture Technology Solutions s.r.o.,
Atlas.Sk, a.s.

COMMERZBANK Aktiengesellschaft,
Continental Matador Truck Tires, s.r.0.
Elcop Bratislava, s. 1. 0.,

euroAWK, spol. s.r.o.,

Hewlett-Packard Slovakia, s.r.o.,

Konica Minolta Slovakia spol. s r.o.,
Porsche - INTER AUTO Slovakia, spol.
S.I.0.

Slovakia Trend,

Transfactor Slovakia, a.s.

Dakujeme.
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ziadavka, aby vSetci ucastnici spolocne
odtancovali minimalne 30 sekdnd kan-
kanu bola splnena.

V dobijani rekordov pokracoval nd§
kamarat, silak Juraj Barbari¢, ktory sa
odhodlal urobit rekord v zdvihani tzv.
lesnickej ¢inky, ¢o je ,jeden meter dreva®
Divaci neboli sklamani, pretoze Juraj do-
kadzal nadvihnut ,drevent ¢inku®, ktora
vazila 320 kg, a na svoje konto si pripisal
dalsi prekonany rekord!

Pre ¢itatelov Ozveny a ¢lenov OMD

je mimoriadne zaujimavé vediet aj to, Ze
Juraj Barbari¢ tento rekord venoval ako
inak nam, ,,oemdakom® a §. p. LESY SR
sa zaviazali za tento rekord venovat OMD
sumu 10.000 Sk.

DAKUJEME!

Symbolicky Sek si prisli prevziat nasi
¢lenovia Ivka a Mino Majerciakovi z Lip-
tovského Mikulasa.

zdroj: www.lesy.sk

DystrolLotéria - vyhrajte miliony

Zial, minulé &isla ¢lenskych preukazov
u Vés neuspeli. My v§ak nepovolime a stoj
¢o stoj chceme z Vas urobit milionarov.

Zopakujme si pravidla DystroLoté-
rie. Kazdy clen OMD ma ¢lensky preukaz
a kazdy ¢lensky preukaz ma svoje ¢islo.

NAPISALISTE NAM

Mili OMDéckari,

A prave z tychto ¢isel Zrebujeme $est a bu-
deme ¢akat. Cakat, kto sa ndm prihlési, ze
sme vyzrebovali jeho ¢islo a tomu posleme
stieracie zreby v hodnote 100 Sk.

Nové vylosované ¢isla:
54,127,274,399,434,513

je mi ctou predstavit sa ako novd clenka OMD, ktorou som sa oficidlne stala len ne-
davno.

Hoci nemdm svalovii dystrofiu (trpim DMO), ludia v OMD ma ovplyvnili natolko,
Ze som sa rozhodla obohatit jeho clenskii zdkladnu o svoju osobnost. OMDécko je nielen
organizdciou, ktord pomdha znevyhodnenym, ale najmd zdruZuje fajn ludi a poskytuje
im priestor stretdvat sa a viest aktivny Zivot.

Dd sa povedat, e patrim medzi tych ludi, ktorym je aktivny Zivot velmi blizky. Stu-
dujem na vysokej skole na Fakulte zdravotnictva a socidlnej prdce v Trnave a velmi rada
cestujem. Zucastnila som sa niekolkych medzindrodnych vymen, ktoré boli pre m#ia
obohacujiicou skiisenostou a ani anglictina ma nemohla odradit od tizby spoznat nieco
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nové. Predsudok, Ze ludia so zdravotnym postihnutim nemozu cestovat je ddvno preko-
nany a zdlezi len na vds, ako sa svojej Zivotnej sance chopite. Castou prekdzkou k tispechu
nie je vas ,handicap’; ale vy sami! Po tomto poznani som sa vydala do sveta s vierou, Ze
dokdzem vsetko, o chcem. Zatial sa mi to dari (fingers crossed!).

I ked som lenivd a ¢asto krdt sa mi nic¢ nechce, na druhej strane si neviem predstavit,
Ze by som sedela len tak doma. Popri $kole robim mnoho inych aktivit, ktoré ma napliia-
jii. No dolezité je i vediet oddychovat a udrZiavat kontakty s priatelmi, na to si ,,$ité na
mieru prave akcie organizované OMD, z ktorych si clovek odndsa bohaté zdZitky.

Zit' s akymkolvek zdravotnym postihnutim a vediet sa v Zivote presadit, nie je vobec
jednoduché. No napriek tazkym tskaliam, stoji za to bojovat a ukdzat ostatnym, o vo
vds je! Gratulujem vsetkym, ktori to nevzddvaji. Vase postihnutie moze byt kompen-
zované (popri Stdtnych prispevkoch :) aj inymi cennymi hodnotami, ktorymi sii dobri
priatelia, Zivotny partner, pracovné (i Sportové tispechy, prvorodené dieta i to dalSie, i
iné malickosti; to sii naozajstné ,,kompenzdcie’, ktoré nds robia Stastnymi. Avsak tie si
uvedomime a2 vtedy, ked ich stratime a Casto si ich cenu zabiidame vdZit. Preto touto ces-
tou dakujem vsetkym, ktori boli mojou oporou a boli tu i v tazkych chvilach a vyslovujem
uprimné ,sorry“ tym, ktorych som nejako zranila.

Rada by som svoj prispevok ukoncila lekciou zndmeho anglického recnika, ktori
sa oplati docitat do konca. Tieto slovd by som rada venovala ludom, ktori stratili vieru
v seba s nddejou, ze JU opdt ndjdu. Kazdy clovek je hodnotnou osobnostou, nech je jeho
minulost &i pritomnost akékolvek, pretoze vZdy md Sancu stat sa lepsim nielen pre seba,
ale najmd pre druhych.

Anglicky re¢nik zahdjil svoju predndsku tym, Ze do vzduchu zdvihol 1000-korunovii
bankovku.

A opytal sa ludi v miestnosti: ,Kto by chcel tiito bankovku?“ Ruky sa zacali dvihat.
Potom zacal bankovku mackat a kréit. Znova sa opytal: ,Kto ju este stdle chce? Ruky
boli znovu vo vzduchu. Hodil bankovku na zem a zacal ju sliapat Spinavou topdnkou.
Potom ju zodvihol, pomackanii a posliapanii. Opytal sa: , A teraz, kto ju este stdle chce?”
Ruky znovu vyleteli do vzduchu. Odpovedal: ,Teraz ste sa naucili velmi cennii lekciu. Bez
ohladu na to, ¢o som s tou bankovkou urobil, nadalej ju chcete, pretoZe to nezmensilo jej
hodnotu. Este stdle md hodnotu 1000 kortin. Mnohokrdt sme v Zivote hodeni na zem,
posliapani a zadupani do zeme rozhodnutiami, ktoré urobime a okolnostami, ktoré nds
stretnii. Citime sa, ako keby sme boli bezcenni. Ale bez ohladu na to, ¢o sa stalo alebo ¢o
sa stane, nikdy nestratite svoju hodnotu. Spinavi alebo Cisti, zranent alebo pokréent, stdle
ste neocenitelni pre tych, ktorym na vds zdleZi.

Cena nasich Zivotov nemd svoj povod v tom, o robime alebo koho pozndme... ale
KTO SME!*

Vela stastia v kazdodennom boji vam Zeld Bc. Lucia Cintulovd
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Pisanim rozpravok bojuju s krutym osudom

Ich svet bol dlhé roky obmedzeny murmi domu v malej dedinke Kurov v okrese
Bardejov nedaleko polsko-slovenskych hranic. Sestry Mariu a Eriku Kostové pri-
putala na invalidné voziky nevylie¢iteIna svalova choroba. Cestu, ako sa napriek
postihnutiu presadit, nasli v detskych rozpravkovych knihach.

Erika Kostova sa spolu so svojou sestrou Mariou tesia uz z druhej rozpravkovej knihy

- Zvieracie veli¢o na dobrt noc.

Maéria pribehy vymysla, Erika ich ilustruje. Knihy Rozpravkové vseli¢o na dobra noc
a Zvieracie vSelico na dobrt noc uz deti mdzu najst na pultoch knihkupectiev. Roz-
pravky st pre ne hladanim vlastnej reality. "Sme tu na konci sveta. Stale prevazne doma.
Rozpravkovy detsky svet voimame ako nd$ vlastny," hovori Méria. Pribehy sa jej v hlave
rodili od detstva. Pisala ich do zasuvky, rozpravala sestre. Az jedného dna ich objavil
presovsky profesor Mikuld$ Musinka, rodak z Kurova. Ked zistil, ze Erika kresli k sestri-
nym rozpravkam zaujimavé obrazky, rozhodol sa ich dielo otvorit vSetkym.

Rozpravky maju blizko k Iudovym, st o princoch a kraloch, ale aj o zvieratach. Hla-
daju v pribehoch podobenstva s ludskym Zivotom. "Chceme, aby sa deti zamyslali nad
ludskymi vlastnostami a najmad, aby vedeli rozpoznat dobro," hovori Maria.

Vicsinou tvoria tradi¢nym spdsobom. "Maria napi$e rozpravku, ja k nej nakreslim
obrazky. Aj ked sa uz stalo aj to, ze rozpravkovy pribeh vznikol na zdklade mojich ilu-
stracii," opisuje recept Erika. Ako priznava, je trochu leniva a tak teraz maji mensiu tvo-
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riva pauzu. "Ale nie¢o uz mame v zdsuvke a nieco este urcite pridime. Rozmyslame aj
nad vac¢sim pribehom," hovori ilustratorka. Jej sestra uz presne vie o ¢com bude najblizsia
kniha. Bude to Viano¢né vielico.

Tym, ze dokazali vydat dve vlastné knihy, si sestry splnili velky sen. Dal$im je cestova-
nie a volnost pohybu. "Chceli by sme sa pozriet do sveta a vela cestovat. Mame problém
dostat sa aj do mesta. Rodi¢ia nemaju vodi¢sky preukaz a brat ma svoju pracu. Aspon,
Ze sa nam podarilo dokonc¢it plo$inu a mne ziskat elektricky vozik," tesi sa Erika. Plosina
ju zvezie z balkoéna izby na dvor rodicovského domu. Pocity, ktoré preziva pri vyjazdoch
do dediny, st iZzasné. "Ludia nas kone¢ne spoznavaju. Vedeli o nas, ale hovorili len to, Ze
to st tie dve, ¢o su stéle zavreté doma," hovori Erika. Mdria na sestru prezradza, ze jej
vyjazdy na voziku st niekedy dobrodruzné. Dokonca sa uz stalo, ze sa dostala daleko za
dedinu a potom mala problém vratit sa domov.

Pisanie rozpravok sestram otvorilo aj dal$ie moZnosti. "Sme rady, Ze moZeme obcas
chodievat na besedy. Chceli by sme sa vSak viac stretavat s dal$imi spisovatelmi a tvor-
cami knth. Aby sme ich spoznali a aby oni spoznali nds," priblizuje Erika dal$ie zo Zelani.
Najvacsiu radost teraz majui z internetu. Pocita¢ova siet im nahradza obmedzenie v po-
hybe a spoznavaju na nej svet, ktory je pre ne inak nedostupny. Drobné radosti prezivaja
kazdy den. Ci uz vo chvilach, ked vymyslaju nové pribehy, pri hréch so svojim malym
synovcom alebo pri rddiu. Viaceré ich rozpravky prelozili do rusin¢iny a uvadzajd ich
v narodnostnom vysielani Slovenského rozhlasu.

Napisal: Svjatoslav Dohovi¢ Uverejnené: 22. maja 2008, dennik Pravda
PS: Sestry Kurové sii clenkami ndsho oemdecka a siicasne tispesné spisovatelky a maliar-
ky v jednom".

Zuzana Hrasna: Co sa moze stat

Krst knihy zacinajucej autorky

Dna 11. jtina 2003 sa vo vystavnej sieni MsKS v Novom Meste nad Vahom za pritom-
nosti vzacnych hosti, rodiny a priatelov uskuto¢nil slavnostny krst knihy a jej oficidlne
uvedenie na knizny trh. Romdn sa odohrava v prostredi motoristickej stitaze Formula
1 a umoznuje nam nahliadnut do zakulisia pretekov, odohravajtcich sa v réznych exo-
tickych krajinach. Mozeme si naplno vychutnat nielen boj pretekarskych monopostov
o najvyhodnejsie pozicie na trati, ale nahliadnut aj do sikromného Zivota hlavnych hr-
dinov. Styl romanu sa pohybuje na rozhrani vecnej a umeleckej literatury.

Hlavnym hrdinom pribehu je mlady nadany pretekar Richard Barnett, ktory nastu-
puje ako novacik do série automobilovych pretekov Formula 1 ako ¢len timu Irbis Mer-
cedes. Jeho talent ho hned od zaciatku stavia vysoko nad ostatnych pretekarov, a preto sa
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jeho tspechy ¢oskoro stanu stredobodom pozornosti médii i fantsikov. Pokojny zivot
mu v$ak komplikuje arogantna novinarka Jenny, ktora o nom rozsiruje fimy a nenecha
ho v pokoji vychutnévat radost z dosiahnutych tspechov. I napriek v§etkému si Richie
ide za svojim ciefom vlastnou cestou, v ustrety nebezpecenstvam, prehram, intrigam ale
aj krasnym osobnym a profesionalnym vitazstvam. To vSetko je dan, ktort je ochotny
splatitza to, Zze naplno preZije svoje sny a nenechd si vziat svoje tajomstvo, ktoré nakoniec
predsalen vyjde najavo priam v Sokujicom odhaleni.

Ako inak pomenovat toto cielavedomé usilie mladej autorky, vysokoskolacky, nez
ako velky osobny tspech, pod ktory sa podpisali aj jej najblizsi. Kniha, ktora vysla vo vy-
davatelstve Obzor je jej prvotina, ale tajomstvd seridznej$ieho pisania zacala objavovat,

ked'mala 16 rokov a potom sa jednoducho pustila do svojho prvého romanu.
Napisala: Eva Berkova

Uverejnené: ¢asopis Kopaniciar expres(¢lanok je krateny)

PS: Zuzana Hrasnd je aktivna clenka ndsho ,,oemdecka’; ktord pomdha pri organizdcii
Driia belasého motyla a robi zbierku v Starej Turej. Jej brat Peto mal svalovii dystrofiu typu
Duchenne a je tomu rok, ¢o nds ndhle opustil. K vydaniu jej autorskej prvotiny gratulujeme
a spolu s viou sa tesime z jej tispechu. Kto by o knihu mal zdujem, Zuzka ndm venovala nie-

kolko vytlackov, tomu ju zasleme.
Kolektiv OMD v SR

LieCebno - pedagogicka intervencia zamerana na
podporu klucovych kompetencii osobnych asisten-
tov

Myslim, Ze osobna asistencia nie je pre trocha desivo, mozno aZ nezrozumitel-

nikoho, kto ¢ita tieto riadky neznamym
pojmom. A to nielen z teoretického, ale
najmi praktického hladiska. Uz je to
takmer rok, co som odovzdala moju
diplomovu pracu pojednavajicu prave
o osobnej asistencii. S odstupom casu
sa chcem aj s vami podelit o niektoré
fakty vyplyvajuce z jej ¢asti. Hlavnym
cielom mojej prace bolo lie¢ebnopeda-
gogickou intervenciou podporit klu-
¢ové kompetencie osobnych asistentov,
ktori sa zucastnia tabora. Nazov znie

ne, ale prave preto vam chcem objasnit,
¢omu som sa venovala. Je to teraz pre
mnohych z nas ,,horticou® témou, lebo
uZ (teda ja urcite) poc¢itame dni, kedy sa
opit stretneme v nasom drahom tabore,
tentoraz na Duchonke.

Teoreticka cast sa zaobera pojmom
osobna asistencia, jej realnym fun-
govanim na Slovensku a v zahranici,
principmi a vyznamom pre ¢loveka
s postihnutim. Specidlne som sa zame-
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rala na osobu osobného asistenta, jeho
kompetencie (kompetencia - schopnost,
zrucnost, sposobilost robit kvalitne to,

¢o sa v prislu$nej oblasti robit vyZaduje),
rizika prace a moznosti podpory. Zna¢na
¢ast pojednava o Duchenovej muskular-
nej dystrofii (DMD), jej vzniku, priebehu,
prognoze, diagnostike a liecbe.

V empirickej ¢asti som sa venovala
fungovaniu vztahu asistenta s chlapcom
v tabore. Popisujem priebeh vikendového
stretnutia pre $iestich asistentov, ktori
sa zUCastnia alebo sa zt¢astnili letného
tabora deti. Cielom intervencie — stret-
nutia bolo osvojenie si zru¢nosti, potreb-
nych pre osobnych asistentov v tdbore. Su
nimi verbalna a neverbalna komunikadcia,
aktivne poc¢uvanie, kooperacia, asertivita,
zodpovednost, empatia a dovera. Taktiez
osvojenim si tychto zru¢nosti naucit
sa konstruktivnejsie riesit problémy.
Podstatnou ¢astou bolo prehibenie si
vedomosti 0 DMD. Vyskumna ¢ast je
doplnend dotaznikmi administrovanymi
pred a po intervencii.

Osobnd asistencia je jednou z foriem
pomoci ¢loveku s postihnutim - uZzivate-
lovi osobnej asistencie. Osobny asistent
poméha uzivatelovi pri napliani jeho
potrieb a pracuje podla jeho predstav.

Pre ¢loveka s postihnutim md pozitivny
prinos najma kvéli tomu, Ze sa meni
kvalita jeho Zivota, stdva sa samostat-
nejsim, aktivnej$im, moze sa hodnot-
nejsie zapdjat do rodinného, socialneho,
spolo¢enského Zivota. OMD v SR uz od
roku 2004 organizuje tyzdenny tabor
pre chlapcov s muskularnou dystrofiou.
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Chlapci sa tabora zucastiuji s jednym

z rodi¢ov a kazdy ma svojho asistenta. Deti
s asistentmi maju pripraveny celodenny
program. Rodicia sa v tom ¢ase mozu
zAcastnit stretnuti s psychologickou,
mozu oddychovat, chodit na prechadzky,
rozvijat vztahy s ostatnymi rodi¢mi. Avsak
to len za predpokladu, Ze su si isti, Ze o ich
diefa je najlepsie postarané. Prave preto sa
na asistenta v tabore kladu vyssie naroky,
ako ked je osobna asistencia vykonavana
dospelému ¢loveku v domacom prostredi.
A to aj kvoli faktu, Ze rodicia, ktori boli so
svojim synom 24 hodin denne ho zveria
do ruk asistentovi - ¢loveku, s ktorym sa
stretnti v tabore prvy krat. Castokrat je to
ich prva skusenost s osobnou asistenciou.
Chlapec musi vediet pomenovat svoje
potreby, rodi¢ s asistentom si musi vytvorit
vztah dovery a otvorenej komunikacie.
Asistentovi by nemala chybat vnimavost,
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komunikativnost, otvorenie sa pre nové priatelstvd.. Rodi¢ia mézu vidiet ako asisten-
cia funguje a ¢o je jej filozofiou. Od asistenta sa preto o¢akava, Ze zodpovedne prijme
svoju tlohu a v ¢ase nepritomnosti rodica sa stane jeho rovnocennou nadhradou. Pova-
zovala som za velmi d6leZité pripravit osobnych asistentov na tto naro¢nu a zodpo-
vednu ulohu, aby spravne chapali svoje poslanie v tabore. Taktiez, aby boli rodi¢ia a ich
synovia v tabore spokojni a bez zbyto¢nych starosti a stresov.

Stretnutie bolo rozdelené do siedmych blokov. Vzdy sa za¢inalo kratkym teoretic-
kym tvodom o tej ktorej oblasti. Asistenti mali k dispozicii pripraveny manual rozde-
leny na dve Casti. V prvej ¢asti boli informacie o DMD, v druhej stthrn teoretickej ¢asti
stretnutia. Po ivode nasledovala jedna alebo viac hier zameranych prave na osvojenie
si ur¢itej kompetencie - zru¢nosti potrebnej v tabore. Po skonceni aktivity sme spolo¢-
ne vyvodili zavery, preco je prave tato kompetencia dolezita pre asistenta v tabore. Pred
a po stretnuti asistenti vyplnili kratky dotaznik, ktory som aj s vysledkami stretnutia
vyhodnotila a interpretovala.

Linia stretnutia:

Prvé ¢ast: zozndmenie sa, ciele stretnutia, vyplnenie dotaznika, prehlbenie poznatkov
o DMD

Druha ¢ast: verbalna a neverbdlna komunikécia

Tretia Cast: kooperdcia, aktivne po¢tvanie

Stvrt4 &ast: asertivita, ocefiovanie, kritika a vyrovnanie sa s iou

Piata ¢ast: dévera, empatia, zodpovednost

Siesta ¢ast: konflikty a ich rie$enia

Siedma cast: evaludcia stretnutia, vyplnenie druhého dotaznika

Z vysledkov ziskanych z prvého dotaznika som zistila, Ze pre asistentov najvac¢sou
motivaciou zucastnit sa tdbora je pocit uzito¢nosti, ziskanie skiisenosti a zaujimava
praca. Za najdolezitejsiu vlastnost asistenta v tabore povazuju zodpovednost, dalej
priatelskost, komunikativnost a pozitivne naladenie. Ako mozné problémy uvadzaja
najma nezvlddnutie pomoci a prili$né zatazenie. Druhy dotaznik, administrovany po
stretnuti bol hodnotiaci. Asistenti intervenciu hodnotili pozitivne najma kvoli skuto¢-
nosti, ze tym, ktori sa tdbora uz zacastnili ,,otvorila o¢i. Mali moznost pripomenut si
situdcie, kedy ich reakcie neboli primerané, resp. dalo by sa zareagovat aj inak. Pre res-
pondentov, ktori sa tabora zti¢astnia prvy krat, bolo stretnutie vyznamné preto, zZe sa
dozvedeli trocha viac o chode tabora, prezili si konkrétne situdcie z prostredia tabora,
spoznali asistentov, s ktorymi budu spolupracovat. Asistenti negativne hodnotili ¢aso-
v nérocnost stretnutia a nemoznost venovat sa véetkym témam do hibky. Za dolezité
témy do buduicnosti pokladaja dat viac priestoru informacidm o zmysle organizacie
tabora a jeho fungovani, o ulohdch ktoré sa o¢akavaji od osobného asistenta a taktiez
pripravit sa na silné puto matka — syn. Respondenti odporucaji organizovat tento



druh pripravy na tabor pre vetkych asistentov, no najma pre tych, ktori idd do tdbora
prvy krat. Moje osobné hodnotenie je len pozitivne. O to viac, Ze v tabore asistenti
skuto¢ne vyuzivali nadobudnuté poznatky. Odportcam aj nadalej venovat sa skupine
osobnych asistentov pripravujicich sa na tabor. Ich tloha nie je jednoduchd, preto si
vyzaduju zvy$end starostlivost. To je podstatné najmai pre chlapcov, s ktorymi asistenti

budt cely den. Dalej pre ich rodi¢ov a samozrejme pre organizétorov tédbora. Idedlne
by bolo, aby sa stretnutia zucastnili vSetci asistenti a animator, aby sa spoznali uz pred
taborom, vedeli ¢o moze jeden od druhého ¢akat, prepravili sa na spolupracu a naudili
sa konstruktivne komunikovat.

Aj s pomocou mojej diplomovej prace som mohla hlbsie preniknit do filozofie osob-
nej asistencie. V tejto oblasti sa pohybujem uz niekolko rokov. Po¢as tvorby mojej prace
som sa ubezpelila, Ze systém osobnej asistencie je skuto¢ne premysleny a objektivne
pomadha ¢loveku s postihnutim plnohodnotne sa integrovat do spolo¢nosti. Overila
som si, Ze tloha lie¢ebného pedagoga je dolezitd v oblasti podpory osobnych asistentov,
ako aj v inych oblastiach suvisiacich so Zivotom ludi s postihnutim.

Andrea Paulinyovd, Zhrnutie diplomovej préce

Projekt Agentura osobnej asistencie sa

uskutociiuje vdaka podpore Nadacie VUB [ X =
a jej grantovej schémy pre Nadej 2007. nnn NADACIA VUB
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Podla zékona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregistrovat
sa u svojho spravcu dane (na dailovom trade miestne prislusnom). Osobny asistent je
povinny zaregistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osobnej asistencie.
Danovy trad prideli zaregistrovanému danovému subjektu (osobnému asistentovi)
identifika¢né ¢islo a o vykonanej registracii vydd osvedcenie. Registracia sa predklada
spravcovi dane na predpisanom tlacive. Registracia sa da vybavit aj pisomnou formou.
Staci zaslat postou vyplnené registracné tlacivo, kopiu zmluvy s uzivatelom osobnej
asistencie. Danovy trad obratom za$le danové identifika¢né ¢islo. (viac info v OMD)

Stanovisko MVSR L
k pouzivaniu osobitnych oznaceni vozidiel

Dnesny stav platny do 30. 9. 2008 podla § 41 zakona ¢.315/1996 Z.z. o premavke na
pozemnych komunikaciach:

Osobitné oznacenie vozidiel

(1) Osobitné oznacenie sa mdze pouzivat na

a) vozidle prepravujicom tazko zdravotne alebo tazko pohybovo postihnuti oso-
bu odkazani na individualnu prepravu, 10 a)

b) vozidle vedenom sluchovo postihnutou osobou,

c) vozidle lekéra pri poskytovani zdravotnej starostlivosti,

d) autobuse, ktorym sa prepravuju deti,

e) vozidle vedenom vodi¢om zacdiato¢nikom.

(2) Vodi¢ vozidla uvedeného v odseku 1 pism. a) a ¢) je povinny osobitné oznaéenie
odstranit z vozidla, ak toto sa nepouziva na ucely, na ktoré je osobitné oznacenie urce-
né.

(3) Vyobrazenie osobitnych oznaceni pre vozidla uvedené v odseku 1 a ich umiest-
nenie na vozidle ustanovi vSeobecne zavizny pravny predpis.

To je vyhlaska MV SR & 225/2004 priloha & 1 1. diel IV. Cast - Preukaz nezodpo-
vedd eurdpskemu vzoru.

(4) Osobitné oznacenie na vozidle uvedenom v odseku 1 pism. a) az ¢) moze pou-
zivat iba osoba, ktord ho na zaklade pisomnej Ziadosti obdrzala od obvodného tradu
v sidle kraja prislusného podla miesta jej trvalého pobytu alebo od iného opravne-
ného organu v zahranici. Prislusny obvodny tdrad v sidle kraja je povinny poskytnut
okresnému dopravnému inpektoratu alebo krajskému dopravnému inspektoratu na
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jeho zZiadost informacie o vydanych osobitnych oznaceniach.

(5) Opravnenie na pouzivanie osobitného oznacenia na vozidle uvedenom v odse-
ku 1 pism. a) aZ c) sa preukazuje preukazom osobitného oznacenia vozidla vydaného
obvodnym uradom v sidle kraja uvedenym v odseku 4.

(6) Vodi¢ vozidla uvedeného v odseku 1 pism. a) a ¢) a oznac¢eného osobitnym ozna-
¢enim je povinny pri vedeni vozidla mat pri sebe preukaz uvedeny v odseku 5 a na
vyzvu policajta sa nim preukazat.

(7) Vodic osobitne oznaceného vozidla uvedeného v odseku 1 pism. a) a ¢) nemusi
po nevyhnutne potrebny ¢as dodrziavat zakaz statia. Pritom nesmie ohrozit bezpeénost
cestnej premavky. Tymto opravnenim nie je dotknuta povinnost vodica uposlichnut
pokyn, vyzvu alebo poziadavku policajta suvisiace s vykonom jeho opravneni podla
tohto zakona.

Pravny stav, ktory by mal byt G¢inny od 1.10.2008:

§44

Osobitné oznacenie vozidla

(1) Osobitné oznacenie sa moze pouzivat na

a) vozidle prepravujiicom osobu s tazkym zdravotnym postihnutim odkazand
na individualnu prepravu,

b) vozidle vedenom osobou so sluchovym postihnutim,

c) vozidle lekdra pri poskytovani zdravotnej starostlivosti,

d) autobuse, ktorym sa prepravuju deti,

e) vozidle vedenom vodi¢om zaciato¢nikom.

(2) Na oznacenie vozidla stojaceho na mieste vyhradenom pre vozidla prepravu-
juice osoby s tazkym zdravotnym postihnutim moZno pouzit aj parkovaci preukaz.

(3) Vodic¢ vozidla podla odseku 1 pism. a) a ¢) je povinny osobitné oznacenie a par-
kovaci preukaz odstranit z vozidla, ak sa nepouziva na ucely, na ktoré je urcené.

(4) Osobitné oznacenie na vozidle podla odseku 1 pism. a) a c) a parkovaci preu-
kaz moze pouzivat iba osoba, ktorej ho na zaklade pisomnej Ziadosti vydal obvodny
urad v sidle kraja prislusny podla miesta jej trvalého pobytu alebo prechodného po-
bytu, alebo iny opravneny organ v zahranici. Prislusny obvodny urad v sidle kraja ve-
die evidenciu vydanych osobitnych oznaceni a parkovacich preukazov v rozsahu meno,
priezvisko, datum a miesto narodenia a trvaly alebo prechodny pobyt, pricom je po-
vinny poskytnut Policajnému zboru na jeho Ziadost informdcie o vydanych osobitnych
oznaceniach a parkovacich preukazoch.

(5) Opravnenie na pouzivanie osobitného oznacdenia na vozidle podla odseku 1
pism. a) a c) sa preukazuje preukazom osobitného oznacenia vozidla vydaného orga-
nom podla odseku 4.
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(6) Osobitné oznacdenie podla odseku 1 pism. a) a c) sa smie na vozidle pouzivat
len v stvislosti s prepravou osoby, ktora je drzitefom preukazu podla odseku 5. Vodi¢
vozidla oznac¢eného osobitnym oznacenim podla odseku 1 pism. a) a c) je povinny pri
vedeni vozidla mat pri sebe preukaz podla odseku 5 a na vyzvu policajta sa nim preu-
kazat; ak vodi¢om nie je osoba uvedend v odseku 1 pism. a) alebo ¢) staci, ak sa takym
preukazom preukaze prepravovana osoba. Osobitné oznacdenie podla odseku 1 pism. b)
sa smie na vozidle pouzivat, len ak je takou osobou vodi¢ vozidla.

(7) Vodi¢ osobitne oznaceného vozidla uvedeného v odseku 1 pism. a) a ¢) nemusi
po nevyhnutne potrebny ¢as dodrziavat zdkaz statia. Ak je to nevyhnutné, moéze vodi¢
takto oznaceného vozidla vchadzat aj tam, kde je dopravnou znackou vjazd povoleny
len vymedzenému okruhu vozidiel, a do pesej zony. Pritom nesmie ohrozit bezpe¢nost
cestnej premavky. Tymto opravnenim nie je dotknutd povinnost vodic¢a uposlachnut
pokyn, vyzvu alebo prikaz policajta stvisiaci s vykonom jeho opravneni podla tohto
zakona.

(8) Vyobrazenie osobitnych oznaéeni pre vozidld uvedené v odseku 1 a parkovacie-
ho preukazu a ich umiestnenie na vozidle ustanovi v§eobecne zavazny pravny predpis,
ktory vyda ministerstvo vnutra.

Momentalne v medzirezortnom pripomienkovom konani navrh vyhlasky. Bude
sa uz vydavat vzor Eurdpskej unie podla odporucanie, takze by mal byt bez problé-
mov akceptovatelny vo vSetkych ¢lenskych statov EU, i ked'to je len odporucanie.

Resumé

Novym zdkonom od 1. 10. 2008
sa zavadza parkovaci preukaz, kto-
ry bude opraviiovat nim oznacéené
vozidlo staf na mieste vyhradenom
pre osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim. Zavedenie takéhoto
preukazu vychadza z odportcania
Rady zo 4. jina 1998 o parkovacich
preukazoch pre tazko zdravotne po-
stihnutych Tudi.

Prislu$énym organom je nadalej
obvodny urad v sidle kraja prislus-
ny podla miesta trvalého pobytu
alebo prechodného pobytu, alebo
iny opravneny organ v zahranici.

Spracované na zéklade informadcii od

¢lena OMD v SR Martina Pagaca.
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Opatrovatelia si musia podat prihlasku
na dochodkové poistenie sami

Rodinni prislusnici, ktori podla zdkona o socidlnej pomoci poberaju prispevok za
opatrovanie svojich deti alebo iného pribuzného, sa musia prihlasit na dochodkové
poistenie na pobocke Socidlnej poistovne podla trvalého bydliska opatrovatela, ak
chcu aby za ne $tat dochodkové poistenie platil.

Prihlasuju sa prostrednictvom tla¢iva Registra¢ny list fyzickej osoby. Tento formu-
lar si moZu opatrovatelia stiahnut na www.socpoist.sk (¢ast Formulare).

Déchodkové poistenie vznika odo dna prihldsenia sa na toto poistenie, najskor odo
dna podania prihlasky. Ak sa poberatel prispevku za opatrovanie na dochodkové
poistenie neprihlasi, doba poberania prispevku sa mu na dochodkové ucely nezhod-
noti. (viac info v OMD)

HLAVU HORE

Novou rubrikou Hlavu hore, ktora sa bude v Ozvene objavovat nepravidelne, Vas

- na$ich ¢lenov a citatelov chceme povzbudit, aby ste sa nebali ,,zdvihnut a drzat
hlavu hore®. Aj obcania s postihnutim maji svoje zakladné prava a stoji za to za ne

bojovat. V pripade, Ze mate pocit, Ze ste diskriminovani alebo inak ukrateni, nebo-
la Vam poskytnuta kvalitna starostlivost alebo sluzba, nebojte sa ozvat a dozadovat

sa svojich prav a narokov. V buducich ¢islach sa budeme venovat Dohovoru OSN

o pravach o0sdb s postihnutim, pojmom integracia, inkluzia, diskriminacia a inym

v dnesnej dobe pouzivanym vyrazom.

Kazdy ma pravo sa odviezt

Ak nepatrite tym, ktori sa po svete pohybuji pomocou invalidného vozika, neviete,
aké to moze byt tazké. Aké tazké je dostat sa z bodu A do bodu B, ked chcete ist do

prace, do kina, alebo vybavit nie¢o na turade. Nie preto, Ze by vam vozik neumozno-
val pohyb. Je to preto, Ze na voziky a na Iudi, ktori ich pouzivaju skoro nik nemysli.
Alebo sa na nich zabuda. Vie o tom svoje aj Radovan Grman. No sam je dokazom

toho, Ze ak sa ¢lovek nevzda, dokaze aj zdanlivo nemozné. Napriklad zmenit pre-
pravny poriadok.
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Radovan Grman pracuje ako pocita-
¢ovy technik. Md dvadsatpit rokov a Zije
v Lozorne. Od narodenia je na vozi¢ku.
Presnejsie, od narodenia ma zdravotné
postihnutie, pre ktoré je nateny pouzivat
invalidny vozik. Ked sa niekam prestva,
pouzije verejnu dopravu ako kazdy iny.
Pravda, do autobusu mu musi niekto po-
moct nastapit, niekto mu musi pomoct
kupit cestovny listok.

Neodveziem vas

,»Siel som z prace, chcel som stihnut
posledny spoj z Patronky. Prisiel autobus
ajedného cestujiceho som poprosil, aby
mi kapil listok. Sofér povedal, Ze nemam
nérok odviezt sa bez sprievodcu,“ vravi
Radovan, ,vraj za miia nemoze prevziat
zodpovednost v pripade nehody. Zdalo
sa mi to divné, lebo takto som cestoval
uz $tyri roky. Nakoniec som si musel
zavolat taxik, ¢o do Lozorna nestdlo malo
penazi.”

Radovan zacal problém aj s rodi¢mi
riesit. Ak by sa totiz kazdy vodi¢ odvo-
laval na prepravny poriadok a odmietal
Radovana odviezt, znamenalo by to zna¢-
nt komplikaciu jeho Zivota. To, ¢o je pre
iného cloveka samozrejmé, teda odviezt
sa autobusom tam, kam potrebuje, sa
zrazu stalo pre Radovana neprekonatel-
nou prekazkou. ,,Najprv sme sa pokusali
o dohodu so Slovak Lines, no netspesne.
Stale sa ohanali prepravnym poriadkom.
Vymenili sme si par mailov, ale nepocho-
dili sme.“ Radovanov problém s odvo-
zom sa odvtedy este parkrat zopakoval.

»Raz sa mi dokonca stalo, Ze si §ofér
zobral odo mna peniaze ale nenalozil ma.

Kazdy ma pravo sa odviezt

Povedal, Ze nemdm narok na odvezenie.
Nakoniec mi peniaze vratil a vodi¢ dostal
pokarhanie.“ Pritom Radovan nie je
uplne imobilny, ako vravi, nie je bezvlad-
ny a za jazdy sa drzi. ,Riziko tam bolo asi
také, ako ked'sa vy drzite v autobuse. Pri
prudkom zabrzdeni tiez moZete spadnut.
Nizkopodlazné autobusy st uz aj u nas
vybavené bezpe¢nostnymi pasmi pre udi
pouzivajucich vozik, ale Radovan vravi:

»Jaich nepotrebujem, mam sily dost, som
viac-menej samostatny.“

RieSenie sa naslo, az ked sa Radovan
obratil na televiziu a na ob¢ianske zdru-
Zenie Obcan a demokracia. Na stretnuti
s generalnym riaditefom Slovak Lines
Petrom Sadovskym si veci vyjasnili a do-
siahli nevidané - zmenu prepravného
poriadku. ,,UZ tam nie je zakotvené, Ze
musim, ale ze m6Zem mat sprievodcu.
Ked som kamardtom v zahranici povedal,
¢o sa mi stalo, krtili hlavou.

Dediéstvo minulosti

Fakt, Ze prepravny poriadok déval
vodic¢ovi moznost odmietnut prepra-
vu osoby so zdravotnym postihnutim,
ktora nemala sprievodcu, potvrdzuje aj
generalny riaditel Peter Sadovsky, hoci
firma, ktoru riadi, sa napokon k problé-
mu postavila konstruktivne. ,Vnimame
to ako dedi¢stvo minulosti. Prepravny
poriadok este z ¢ias pred privatizaciou
podnikov SAD obsahoval nielen takéto
postupy, ale aj mnozstvo inych klauzul,
ktoré uz nezodpovedaju dnesku a mo-
dernému vnimaniu potrieb 0s6b so
zdravotnym postihnutim. Ked nas pan
Grman upozornil na nevhodny pristup



vodica, situaciu sme dokladne vysetrili
azistili sme, Ze je potrebné ju riesit, lebo
jeho staznost je opravnena. Zaviedli sme
nové znenie dopravného poriadku. Od
vodi¢ov vyzadujeme, aby sa s nim stotoz-
nili a riadili sa nim. Prepravujeme 17 mi-
liénov cestujuicich ro¢ne a sme radi, ze od
cestujucich so zdravotnym postihnutim
nemame ziadne iné staznosti.“ Odteraz
plati, Ze vodi¢ autobusu je povinny po-
skytnat pomoc cestujicemu, ktory pouzi-
va invalidny vozik alebo matke s ko¢ikom
amusi na to vyvinut maximaélne usilie,
predovsetkym tym, ze poziada ostatnych
cestujucich o spolupracu.

~Hendikep” nie je najvhodnejsi

Radovan Grman je ¢lovek, ktory ma,

ako sa u nas zvykne hovorit, zdravotny
hendikep. Pravnicka Janka Debrecéniova
zo zdruzenia Ob¢an a demokracia, na
ktortd sa Radovan obratil, vsak upozornu-
je, ze ,hendikep® nie je v tomto pripade
ten najlepsi vyraz, etymologicky dost
dobre nesedi. Vznikol na dostihoch.
Jazdci, ktori mali velmi dobré kone, drZa-
li v ruke ¢iapku, aby boli znevyhodneni.
Z toho vzniklo slovo ,hendikep", ¢ize
z anglického ,,cap in hand®. M4 to este
jednu vyznamovu Groven - ked drzite
v ruke ¢iapku, je to naznak toho, Ze Zob-
rete, vravi Debrecéniova. ,Odporucala by
som teda hovorit, ¢lovek so znevyhod-
nenim, alebo osoba s postihnutim. Jazyk
velmi silno konstruuje aj spolo¢ensku
realitu, vnimanie, buduje predsudky.”
Oznacenie vozi¢kar tieZ nie je najvhod-
nejsie. ,, Ako keby ste o niekom, kto nosi
okuliare, povedali, zZe je okuliarnik.”
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Janka Debrecéniova sa ako pravnic¢-
ka zaoberd ludskymi pravami. ,,Zacalo
sa to ako klasicky pripad, ked sa osoba,
ktora mala pocit, Ze je diskriminovana,
na nas obratila,“ priblizuje Radovanov
pribeh. , KedZe mu Sofér neumoznil
nastapit do autobusu, nemohol sa dostat
do a zo zamestnania. Musel dat napo-
kon vypoved. Opravnene citil, ze jeho
préava st porusované. Nielen pravo na
prepravu. Zaroven boli porusené aj jeho
iné prava, ktoré zavisia od prepravy, ako
pravo volného pohybu, pravo na pracu,
pravo na spravu verejnych veci. Lebo ked
sa nedostaneme do autobusu, potom sa
ani nepresunieme na miesta, kde chceme
vykonavat iné prava. Pravne islo o poru-
$enie zasady rovnakého zaobchadzania
aj podla antidiskrimina¢ného zékona, aj
podla zakona o cestnej doprave. Zacali
sme Radovana Grmana zastupovat a stre-
tli sme sa s predstavitelmi spolo¢nosti
Slovak Lines. Vysvetlovali sme si veci,
uznali sme, Ze technické rie§enie, ako
bezbariérové vstupy do autobusu by boli
nékladné. Chceli sme iba, aby urobili to,
¢o je vich silach, aby minimalne nekladli
bariéry ludom, ktori si dokazu sami po-
radit a vedia sa o seba postarat. Prepravca
by mal vytvorit osobitné podmienky na
prepravy Iudi so zdravotnym postihnu-
tim. My vSak nepovaZujeme za vytvo-
renie osobitnej podmienky, ked niekto
niekomu ulozi nejakt povinnost, v tomto
pripade povinnost mat sprievodcu.*

Poriadok uz nediskriminuje

Janka Debrecéniova ocenuje pristup
Slovak Lines a uvadza ho ako modelovy
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priklad optimalneho rieSenia podobnych
situdcii. ,, Prepravny poriadok nie je
diskriminaény. Vytvara presny a zrozu-
mitelny mechanizmus toho, ako sa majt
$oféri aj ini ludia spravat, ked nastupuje
do autobusu ¢lovek so zdravotnym po-
stihnutim tohto typu, ¢i s inym zdravot-
nym postihnutim. Soféri dostali zéroven
presné pokyny, ako zabezpecit, aby udia
s rdznymi typmi zdravotného postih-
nutia mohli cestovat v autobuse. Vodic¢,
ktory interné smernice porusil, musel
niest zodpovednost a panovi Grmanovi
preplatit cestu taxikom. Docielili sme
tiez zmenu v prospech Iudi, najma Zien,
cestujucich s detskymi koc¢ikmi a tiez deti,
ktoré v tychto koc¢ikoch cestuju. Dieta

je totiZ samostatny subjekt prav, a ked
niekto nechce zobrat do autobusu kocik,
je to aj porusenie prav dietata. Z preprav-
ného poriadku sa odstranilo ustanovenie,
Ze v autobuse moze byt naraz len jeden
ko¢ik.”

Prekonal sa koncept obete

V suvislosti s tymto pripadom Janka
Debrecéniova vyzdvihuje ete jeden
moment, ,Pozitivne je, Ze sa prekonal
tradi¢ny koncept obete. Cloveka, ktory
pouziva invalidny vozik, ludia vaésinou
skor Tutuju. Ale toto je jasny priklad
toho, Ze obet sa modzZe zmenif na niekoho,
kto k veciam okolo pristupuje aktivne,
kto sa za nieco zasadzuje. Za nieco, ¢o
pomoze nielen jemu, ale aj inym ludom.
Neboji sa vystartovat do médii, vyhladat
pravnu pomoc. Spociatku sa konfronto-
val a rie$il problém bez toho, Ze by mu
zadlezalo na osobnej satisfakcii, napriklad
na majetkovej kompenzacii. Naozaj sa za-
sadil o to, aby sa v principe nie¢o zmenilo
pre viacerych.“

»Kazdy md pravo sa odviezt, a ked to
niekto porusi, ide o diskriminaciu,“ vravi
Radovan Grman.

Uverejnené: dennik SME, priloha Vikend

Europska charta prav pacientov

Je délezité si uvedomit, Ze aj pacient ma svoje prava. O to viac, Ze je vo svojej pozicii
chorého a slabého viac zranitelnejsi a ohrozeny.
Prava pacientov sa odvijaji od VSeobecnej deklaracie fudskych prav, prijatej Val-

nym zhromazdenim Spojenych narodov v roku 1948. V r. 1984 vznikla Eurépska char-
ta prav pacientov, prijatd ako rezoltcia Eurdpskym parlamentom. V novembri roku
2002 bola v Bruseli prednesena Eurdpska charta prav pacientov ako vysledok prace
kolektivu pracovnikov ZdruZzenia pre aktivne presadzovanie ob¢ianskych prav.

Prava pacientov st na Slovensku garantované platnymi zdravotnickymi zakonmi,
ktoré boli prijaté v r. 2004. Predchadzalo tomu schvalenie Charty pacientov Vladou
SRvr. 2001.

Charta mé okrem Preambuly dalsie 4 ¢asti: 1. ¢ast Zakladné prava, 2.¢ast Strnést za-
kladnych prav pacienta, 3.¢ast Prava zdruzeni aktivne presadzujucich ob¢ianske prava
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a 4. ¢ast Smernica pre uplatiiovanie charty.

Prinasame vam prehladny zoznam 14 zakladnych prav pacienta, ktoré by mali byt
reSpektované v systéme poskytovania zdravotnej starostlivosti. Najdete ich vo farebnej
prilohe Ozveny v strede.

dur

DISKUSNE OKIENKO

Osobné aj sprostredkované skuasenosti s bezbariérovymi trasami v Tatrach neboli

len pozitivne, na viacerych trasach deklarovanych ako pristupné to nebolo s pristup-
nostou pre ¢loveka s tazkym postihnutim a na voziku az tak jednozna¢né, brozirka

o projekte Tatry bez bariér uvadza nepresné informacie. Chceme otvorit diskusiu:

podelte sa s nami o Vase pozitivne alebo negativne skuisenosti s bezbariérovymi Tat-
rami a upozornite na nedostatky alebo odporucajte trasu, s ktorou ste boli spokojni.
Vase postrehy uverejnime v dalSom cisle Ozveny a pripadne posunieme zodpoved-
nym osobam v Statnych lesoch TANAPu.

Tatry bez bariér

Sti¢astou siete znackovanych turistickych chodnikov v Tatranskom narodnom par-
ku je od polovice jina t.r. aj osem bezbariérovych turistickych znackovanych chodni-
kov pristupnych osobam s obmedzenou schopnostou pohybu. Projekt Tatry bez bariér
zagali v minulom roku budovat Stitne lesy TANAPu v spolupréci so spolo¢nostou
Hartmann-Rico. Prvoradym zdujmom oboch spolo¢nosti je spristupnit nase najvyssie
horstvo aj tym, ktori sa na vlastnych nohdch do hor uz nedostant.

K $tyrom trasdm z minulého roku oznacenym zndmym symbolom telesne postih-
nutych, pribudol v tomto roku vhodne upraveny a oznaceny chodnik na Popradské
pleso, v Bobroveckej a Tichej doline v Zapadnych Tatrach a na lesnej ceste na Zverovke
veducej Rohééskou dolinou k Tatliakovej chate. Spolo¢ne s chodnikmi na Hrebienok,
v Bielovodskej doline, v Tatranskej Javorine a v Prielome Dunajca, je tak na tzemi
nasho najvadsieho narodného parku uz viac ako 31 kilometrov spristupnenych pre
telesne postihnutych ob¢anov. Trasy st roznej naro¢nosti, si véak v horskom prostredi,
preto je odporucana alebo nevyhnutna pomoc sprievodcu. ,V tomto roku to nebu-
du len dalsie kilometre turistickych chodnikov, po ktorych sa budi moct hendikepo-
vani navstevnici narodného parku vydat. Stcastou projektu Tatry bez bariér je totiz
aj rekonstrukcia vstupnych priestorov do Expozicie tatranskej prirody v Tatranskej
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Lomnici. Novoupravené chodniky a premostenia umoznia aj invalidnym navstevni-
kom botanickej zahrady vidiet na vlastné o¢i kvetenu, ktort nemaji moznost vidiet
z turistického chodnika vo vysokohorskom prostredi,“ dopliia Peter Spitzkopf, veduci
Odboru prac celospolocenského vyznamu (PCV) Statnych lesov TANAPu.

Tohtoro¢nd ponuka bezbariérovych turistickych znackovanych chodnikov pristup-
nych osobam s obmedzenou schopnostou pohybu je obohatend o nova informaénu
brozuru, ktorej su¢astou st nielen mapy a informdcie o turistickych chodnikoch a in-
formacnych centrach, ale aj o niektorych moznostiach bezbariérového ubytovania,
stravovania ¢i pristupu do budov ponukajucich sluzby. Kazd4 trasa je oznadend, uve-
dend je jej dizka a kvalita povrchu. Sti¢astou informacnej siete st aj informaéné panely
pred vstupom na kazdy z turistickych chodnikov. Z nich sa turisti dozvedia nielen
potrebné informécie o chodniku, ale aj o faune a flore ¢i moZnosti nahliadnut do tajov
tatranskej prirody prostrednictvom nducnej geologickej plochy Podmuran v Tatran-
skej Javorine.

Moznost stiahnut brozuiru:
http://www.lesytanap.sk/08-archiv/clanky/tatry-bez-barier.pdf
Moznost poziadat o zaslanie brozdry:
na telefénnej linke 02/68 299 170 alebo e-mailom na kontakt@hartmann.sk
prip. Stitne lesy TANAPu
059 60 Tatranska Lomnica
tel: 052/478 03 11, fax: 052/478 03 59
e-mail: sekretariat@lesytanap.sk
Zdroj:http://www.lesytanap.sk/08-archiv/clanky/tatry-bez-barier.php

Tatry: turisticky chodnik pre ludi na vozikoch
Ak mas kridla tak let!™

Zaciatkom jula tohto roku sme sa vydali na dovolenku do Vysokych Tatier. Z mé-
dii sme sa dozvedeli o turistickych chodnikoch pre vozickarov, tak sme sa potesili, Ze
konec¢ne aj na§ Majky moze ist na nejaku turu, aby videl hory z blizka. KedZe sme sa
ubytovali v Novej Lesnej blizko Starého Smokovca, rozhodli sme sa podniknut taru
z Hrebienka na Reinerovu chatu. Na Hrebienok sme sa vyviezli lanovkou, ktord ma
dole pri nastupe samostatny nastupny priestor pre vozickara. Ked sme sa vyviezli hore,
tam boli provizérne najazdové rampy, takze aj vystupit sa dalo ako tak.. Najvacsie
prekvapenie nds ¢akalo po vystupe z lanovky - schody! A nie jedny, ale hned dvoje
schodistia. Opytali sme sa, ako sa teda mdme dostat na ten turisticky chodnik pre vo-
zi¢karov. Odpoved bola taka, ze to vraj nie je dorieSené. Mali sme maly elektricky vo-
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zik, takZe s pomocou zamestnancov sme  ind. Ak si niekto predstavuje, Ze toto je
Majkyho preniesli a potom sme sa dostali ~ pristup pre ¢loveka na voziku, tak Zije asi
na ten chodnik. Cesta k nemu tiez nie je  na inej planéte. PiSem o tom preto, aby
idedlna pre vozickara. Je kamenna a hr- ste vedeli, ¢o vés ¢aka, ak by ste sa nieke-
bolatd a prechddza sa tadial tazko. Takd  dy rozhodli tam ist.

je pravda o turistickom chodniku na Re- S pozdravom rodina Kécerova z Hlohovca.
inerovu chatu. Ak sa tam chcete dostat,
tak jedine s mechanickym vozikom, ale
ten kto by si trafol vytladit vozickara az "‘ i
do ciela, mal by byt velmi dobre fyzicky //
pripraveny, lebo je to dost naro¢na trasa. J/
S vadsim elektricdkom nemdte $ancu sa
tam dostat. Zarazajice na tom vsetkom /
je, ze pri ndstupe vds na to nikto neupo- Y,
zorni a druhd vec je to, Ze ako sa tie chod- — g: A
niky propaguju v médiach, ale realita je

CESTOVNA HORUCKA
Prazsky vylet

Konec¢ne sa slniecko z oblohy hrejivo usmieva a zohrieva nas svojimi li¢mi. Leto je tu
a kazdy z nds ma plany ako si sprijemnit hortce letné dni. Mnohi ich stravime v prirode
pri vode, (viaceri z nas sa vyberu do letnych tadborov OMD:), niektori pocestuju k moru,
kazdému podla chuti, ¢i petiazenky:)

Ja tiez patrim medzi tych, ¢o radi chodia na vylety a spoznévaji nové miesta. Mojou
takou malou tizbou bolo navstivit 100 vezati Prahu, hlavne kvoli historickej atmosfére
mesta. Tak sme sa koncom maja s mojim priatelom Cubkom vybrali na 4-diiovy vylet do
Prahy (prave ten tyzden som tspesne skoncila nadstavbové studium socialnej prace a ko-
nec¢ne som si vydychla, ze nemusim sediet nad knihami). Naplanovali sme si kratku do-
volenku. Uskuto¢nenie vyletu sa samozrejme nezaobi$lo bez rezervovania si ubytovania
(hladali sme ¢o najmenej bariérové, z dovodu, Ze som na voziku), ktoré sme nakoniec po
chaotickom hladani cez internet nasli vdaka priatelom z OMD, ktori sa skontaktovali s po-
dobnou organizaciou v Prahe. Boli sme velmi radi, Ze v na§om termine mali préave volna
bezbariérovi izbu v Domove mladeze “Tobolka®, ktoré patri pod Jedlickov dstav.
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Nasim planom bolo cestovat do Prahy vlakom. Par dni pred cestou sme sa informovali
u Zelezni¢nej spolo¢nosti, ¢ maja zdvihaciu plosinu do vlaku, ktorym chceme cestovat
z Bratislavy do Prahy. Na moje prekvapenie mi bolo oznamené, Ze vlak nema zdvihaciu
plosinu, ale budeme mat pri nastupovani pomoc. Vtedy som ani netusila, Ze pri nastupo-
vani do vlaku sa ndm stane nemila prihoda (len som ocakavala, ¢o sa bude diat). Skoro
rano pri nastupovani do vlaku mi prisli pomoct dvaja pracovnici zeleznice a ili ma aj
s vozikom zdvihnut do vlaku, pritom jeden pri mojom ,,nakladani“ (poviem to na rovinu)
savyvalil naschodoch. Stastie, Ze este Lubko vozik zaistil spredu, inak by som aj ja skonéila
vyvalena z vozika, ale rovno pod vlakom. Hlavna vec, nakoniec som uspesne zakotvila vo
vlaku, potom sme sa nad tym aj zasmiali, pritom sme kyvali hlavami a hovorili: ,To je han-
ba, hlavné mesto a nema zdvihaciu plosinu do medzinarodného vlaku ,,Rychla strela®

Vlakom sme v Prahe boli za 3 a pol hodinky a ,,¢uduj sa svete®, tam nas pekne ¢akala
plogina, ktorti pani obsluhovala ru¢ne s klu¢kou. Uplnd pohoda, a u nés?? Takze, mili oe-
mdaci vozickari, ked sa vyberiete cestovat nasimi vlakmi, zoberte si so sebou k batozine aj
2 statnych Herkulesov:)

Ako som uz spominala, v Prahe sme byvali v Domove mladeze “Tobolka“ na Vyse-
hrade (hned pri ubytovni sme mali krasny vyhlad na ¢ast mesta). S ubytovanim sme boli
spokojni, izba bezbariérovd, sprcha upravena so stolickou na kolieskach, ale samotné WC
bolo vyssie, bez madiel. Izby prenajimajt po¢as leta aj cudzincom (ti Cesi s, ale podnika-
vi, viak:) Co bolo velmi fajn, ubytovanie sme mali 10 mindt od metra, kde bol do stanice
vytah pre vozickdrov. V Prahe som prvy raz cestovala metrom a zo zaciatku mi to pripa-
dalo aj zvldstne. Do niektorych stanic metra sa dostane vozickar vytahom, niekde je po-
trebné zist do stanice eskalatormi, niekde st len obycajné schody. Poviem Vam, bola som
ztoho cestovania metrom aj ,domotana“ (prizndm sa moj orientaény zmysel pokrivkava),
este $tastie, ze Lubko v Prahe uz bol, tak ,,ovlidal® cestovanie metrom. Skoda, Ze v Bratisla-
ve metro nemame, cestovanie by bolo velmi urychlené a zjednodusené.

V Prahe sme sa poprechadzali v historickom centre, boli na Karlovom moste, tam nam
aj poprsalo na hlavy. Pod Orlojom sme sledovali ,,time®:) Sobotny slne¢ny den sme stravili
v zoologickej zahrade, ktord je zaujimavo upravend, s mnohymi atrakciami pre deti, aj do-
spelych. Je tam lanovka, ktora Vas vyvezie na kopec zoologickej zahrady, to aby ste nemu-
seli tolko $liapat :) Co sa tyka lacného stravovania v restauraciach Vam velmi neporadim,
my sme nakoniec obedovali komer¢ne v obchodnom dome Ikea medzi nabytkom:), ale
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celkom lacno a prijemne. Musim spomentt aj skuto¢nost, Ze ¢eski bratia sa k ndm chovali
velmi dstretovo, ¢o nas prijemne prekvapilo.

Nasa kratka dovolenka ubehla velmi rychlo, zostali v nas v§ak pekné spomienky a foto-
grafie uloZené v notebooku.

Na zaver chcem napisat, Ze aj napriek kolieskam nasich vozikov a bariéram, hor sa do
sveta.

S pozdravom Katka Albertovd, ktora véetkym praje krasne leto:)

PS: Najdolezitejsie na koniec. Kontakt na ubytovanie: j.kolarikova@jus.cz

Nebojte sa lietat ....

Nedévno sa v televiznych spravach niekolkokrat venovali novym predpisom EU
o asisten¢nych sluzbach na letiskach. My sme si letecktl dopravu vyskusali skor, ako
zalali platit a obavy, ktoré sme mali pred cestou, sa ukazali neopodstatnené.

Na navstevu do Anglicka sme sa zacali pripravovat uz pol roka vopred, kedy sme
si cez internet objednali letenky. Za par sekind som dostala do schranky potvrdenie
rezervacie. Ni¢ sme nenechali na ndhodu a zaplatili sme si miestenky, aby nas ndhodou
neposadili daleko od prednych dveri.

Na bratislavské letisko sme dorazili s poriadnou ¢asovou rezervou, na otvorenie
check in sme v$ak necakali dlho. Pri odovzdavani batoziny sa ma opytali, ¢i do lietadla
vyjdem po schodoch alebo potrebujem asistenciu. Zvolila som si schody. Na vozik som
dostala nalepku ako na batozinu a in$trukciu, Ze ho mdme potom nechat pri schodoch
a personal ho nalozi. Tak isto sa to robi aj s detskymi ko¢ikmi.

Nasledovalo ¢akanie na otvorenie brany, kam uz odprevadzajici nemozu a ani odlie-
tajucich odtial nepustia. Pri vstupe nam skontrolovali pasy a letenky, ktoré sme dostali
pri check in a tam nas ¢akala kontrola, aki pozname zo sprav: vSetko z vreciek von,
kabelku a priru¢nti batozinu na pas, mamka musela prejst cez detektor kovov. Mna nan
vzali okolo a na opa¢nej strane som si musela presadnut na stolicku a preskenovali mna
aj vozik detektorom a navy$e ma prehmatali ako pri nejakej policajnej razii. Z vody som
sa na dokaz, Ze je o. k., musela napit.

Nasledovalo dalsie ¢akanie, ktoré sme si skratili v bistre, kiosku a ,,duty free obcho-
de®, v ktorom su na tovare dve ceny: s clom a bez cla. S clom plati pri ceste v ramci EU,
bez cla mimo, pri plateni sa to dolozi letenkou. Cas pokro¢il, tak sme vybrali ku gate B4,
kam nas pustili po colnej kontrole. Medzitym v$ak hlasili 40 minttové meskanie nasho
letu. Orientdcia na letisku je jednoducha a samozrejmostou st aj toalety pre vozickarov
(jedna je na prizemi odletovej haly, druha za colnou kontrolou pri brane a dalsia v pri-
letovej hale).
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Napokon sme sa dockali: otvorili branu, znova ndm skontrolovali pasy a z leteniek
nam vratili len palubné vstupenky. Vetci sme sa presunuli do dal$ej chodby a zas ¢akali,
kym sa neotvorili dvere na opa¢nom konci. Vytahom sme sa zviezli dole, presli k lie-
tadlu. S tagkou ndm pomohol mily Angli¢an, s mamkinou pomocou ani schody neboli
problémom.

V krasnom pocasi bol let prijemny, obla¢iky sa vznasali ako chumacdiky vaty, ale z tej
vysky (11 700 m) sme rozoznali len ¢iletime nad pevninou alebo morom. Po 2,5 hodino-
vom lete sme pristali v Manchesteri. Letuska sa nas opytala, ¢i potrebujeme asisten¢nu
sluzbu, ¢o sme odmietli, Ze stadi priviezt vozik. Letiskovy persondl v§ak ochotny nebol
a trval na asistencii. Na ta by sa ¢akalo 30 minut, piloti museli letiet dalej a tak vozik
priviezli aZ na zasah jedného z nich.

Zostali sme v lietadle posledné a teda nefungovalo ,,kam idu ostatni, ideme aj my*.
Z lietadla sme vystupili tunelom so zriadencom, ktory prisiel s vozikom a usadil nas
v chodbe plnej cestujtcich, ze mame pockat. Po hodnej chvili prisiel po nas iny zriade-
nec, odomykal pred nami dvere, zviezol nas vytahom do dalsej dlhanskej chodby, kde
¢akala pani na voziku s doprovodom a ré6znymi zakutiami nds priviedol az k pasom ba-
toziny. Neboli dva ako v Bratislave, na monitore vy¢ital, odkial sme prileteli a na ktorom
bude ta nasa.

Aké je manchesterské letisko velké, sme videli pri spiato¢nom lete. Uz z dialnice treba
odbo¢it na spravny termindl, potom na poschodové parkovisko alebo odlietajticich len
vysadit a vratit sa spat na dialnicu. Z parkoviska je vytah do odletovej haly a ta je dlha
ako ulica. Cely cas treba sledovat monitory - na akom ¢isle je check in, ¢i otvorili bra-
nu... V odletovej hale zrusili kaviarne, presunuli ich za kontrolu, kde st aj obchody. Pri
kontrole sme si museli vyzliect bundy, vyzut sa (mna nevyzuli, ale star$iu pani na voziku
predo mnou 4no), cez detektor, zas ma pre$acovali a zabavili nam flasu s vodou, pretoze
bola privelkd. Potom sme mali dostatok ¢asu poobzerat sa, najest a odskocit si pred le-
tom (pri brane nie je vozi¢karske WC). Ked otvorili branu, ocitli sme sa presne tam, kde
sme vystupili po prilete. Po pristavenilietadla a napasovani tunela vystupujicim otvorili
z tunela bo¢né dvere a po schodoch presli do paralelnej chodby. Takze ,,kam idu ostatni,
ideme aj my“ by nefungovalo. Tesne pred nastupovanim do lietadla prisiel zriadenec,
vzal nds na zaciatok radu, prvé sme nastupili a odviezol vozik. Cez okienko som videla,
ako ho nakladaja do lietadla. Dlho sme ¢akali na povolenie na odlet a potom to bolo ako
na dialnici: lietadla sa posuvali k $tartovacej drdhe a ¢akali do radu. Jedno zmizlo z do-
hladu a uz $tartovalo dalsie. Let bol pokojny, aj ked bolo zamracené. Pred pristdvanim sa
nas letuska pytala, ¢i potrebujeme asistenciu. Tvrdili sme, Ze nie, ale napokon rozhodla
za nds a objednala ju, Ze ¢o sa budete trapit. Tak po mna prisli dvaja mocni chlapi, pre-
sadili ma na schodolez, zniesli dole, presadili na méj vozik a nalozili do autobusu. Boli
skuseni a vedeli ako na to. Pred halou nds ¢akala asistentka, zaviedla nds k pasom a kedZze



sme jej pomoc nepotrebovali, rozludila sa.

V Anglicku sme stravili 10 dni, prestvali sme sa autom a vlakom. Pozreli sme si
Liverpool, Chester, chesterskit ZOO, akvarium, v ktorom nad hlavami plavaja zralo-
ky, krasnu dedinku Port Sunlight s galériou Lady Lever, previezli sme sa vyhliadko-
vou lodou po River Mersey, V8ade, kde to len trochu $lo, st odstranené bariéry, rampy
a vytahy maju, kde treba, aj v oboch liverpoolskych katedrélach, o nakupnych centrach
ani nehovoriac. Vozic¢kari cestovali sami, vd¢$inou na elektri¢akoch - autobusy st bez-
bariérové s vyklopnou rampou, na vlakovych staniciach funguje asistencia (zriadenec
pocka s vozi¢kdrom na vlak s kolajnicami - lyzinami, schod je len jeden, asi 25 cm), pri
prechodoch st na chodnikoch néjazdy s inym povrchom pre nevidiacich (aj vytahy pre
nich hlasia poschodie), vozi¢karske toalety su typizované, len dvakrat boli zamknuté,
ale vzdy v perfektnom stave. V nakupnych centrach alebo v ZOO sa voziky alebo elek-
trické skutre daju prenajat. Na vstupnom som dostévala zlavu, mamka ako doprovod
$la zadarmo a nikde odo mna nepytali ziadny preukaz. Angli¢ania si mili a tolerantni,
mali sme dojem, Ze 7iji pokojnejsie a kfudnejsie sa jazdi aj po cestach (vSade su kamery).
Pocasie nesklamalo, slne¢ny den striedal dazdivy, a hoci bolo len okolo 16 °C, domaci
chodili v letnych trickach a zZabkdch a takto obliekali aj deti. V polovici juna mali velmi
dlhy den - este o pol desiatej vecer svietilo slnko a svitalo uz okolo $tvrtej. Vo West Ki-
rby sme sa boli prejst po pobrezi, odliv byva velmi silny, po morskom dne sa da ist na
ostrovy (len treba sledovat hodinky, aby sa stihlo vratit) a slizi aj ako ihrisko. Byvali sme
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u mojej sestry, ktord ma prenajaty zariadeny byt. Zivot v Anglicku ndm neprisiel drahsi
ako doma, maju mnozstvo akcii a vypredajov, len sa pri ich obchadzani ¢lovek nachodi.
Naozaj drahé je byvanie.

Tazko sa ndm pri odchode léilo, ale snad to nebola posledna néviteva a posledny
let... A sndd som niekoho z vas navnadila a niekam si zaleti. Len e$te vyskimat, ako by
tobolo s elektricdkom...

Adela Plevova

Dovolenka vo Vyhniach

Letné obdobie sa nesie v znameni dovoleniek. Kazdy z nas starostlivo premysla, kam
sa na tu svoju vyberie. Niektori daju prednost dovolenke pri mori, ini zasa na Slovensku.

Ja patrim medzi tych dovolenkarov, ktori daju prednost radsej dovolenke na Sloven-
sku nez v zahrani¢i. Preto sme sa s rodinou rozhodli, Ze ti tohtoro¢nt stravime v okoli
Banskej Stiavnice v dedinke Vyhne. Boli sme ubytovani v Hoteli Termal. Je to mensi
hotel, asi len pre 80 osdb. V zariadeni sa nachadza aj jedna bezbariérova izba. Aj vchod
a priestory st vhodné pre vozickarov. V hoteli je mozné si zakupit balik welness sluzieb.
Obsahuje rézne procedury, ktoré poskytuje kvalifikovany, mily personal. Ponukaji vy-
nikajuicu, skoro domdcu stravu. VSade sa ¢lovek stretne s milymi a prijemnymi fudmi,
ktori velmi ochotne pomdzu a nerobi im problém v nidzi aj improvizovat. Jedinou ne-
vyhodou je vstup do wellnes priestorov nachddzajucich sa v suteréne hotela, kde nie je
vytah. Ale aj tu st zamestnanci hotela ochotni pomdct.

Tak ako kazdému z nas, aj mne sa tazko odchddzalo z tohtoro¢nej dovolenky. Pri-
niesla som si so sebou vela krasnych spomienok, na ktoré len tak skoro nezabudnem
avrelo odporucam aj ostatnym.

Miriam Dobrotkova
Dovolenka na ,,Kanaroch" dostupna pre ludi na vozikoch

Ahojte kamarati, neviem ¢i som vam uz minuly rok poslala tito webovu adresu mor-
ského letoviska pre ludi na vozikoch a s postihnutim. Opét som zabrusila naich stranku,
aspon trochu snivat, tak sa pozrite na to. To zariadenie je prispdsobené pre ludi s tazkym
postihnutim (napr. plne bezbariérové izby aj so socidlnym zariadenim, zdvihacie za-
riadenie do bazéna, dokonca je na blizku dialyza a pod.), lebo majitel mal manzelku na
voziku so sclerosis multiplex, Zial uz zomrela a on tam nadalej berie vozi¢karov, uz ide
iba o korunky.

Pozdravujem Monika Hebertova.

Adresa: www.marysol.de



Poznali by ste dieta s progresivnou,
potencialne Zivot ohrozujticou
dedi¢nou poruchou?

Lyzozémové choroby su skupinou viac ako 40 dediénych ochoreni
zapric¢inenych deficitom sSpecifického enzymu. Posledné roky
priniesli vyznamné pokroky vo vyskume lyzozémovych choréb.
Pre niektoré lyzozémové choroby uz liecba existuje, ostatné

su stale predmetom vyskumu. Neustale vSak pokracuje vyskum
novych liekov a liecebnych postupov.

Spoloénost Genzyme sa uz 26 rokov venuje vyskumu a vyvoju
novych liekov na liecbu lyzozomovych choréb, pomaha pacientom
so zavaznymi ochoreniami a meni ich Zivoty k lepSiemu.

Spravna diagnéza nebola nikdy tak délezita

genzyme

Genzyme Europe B.V., 0.z.
Lazaretska 8
811 08 Bratislava XLSDSVK0060CT/2008
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Pravo na prevenciu
KaZdy jednotlivec ma pravo na poskytovanie primeranych
sluZieb na prevenciu choroby.

Prévo na pristup k zdravotnickym sluzbam

Kazdy jednotlivec ma pravo na pristup k takym zdravotnickym
sluzbam, aké si vyZzaduje jeho zdravie. Zdravotnicke sluzby
musia zaruCovat rovnaky pristup kazdému, bez diskriminacie
na zaklade finan¢nych moznosti, miesta bydliska, druhu choro-
by alebo doby pristupu k zdravotnickej starostlivosti.

Pravo na informacie

Kazdy jednotlivec ma pravo na pristup k vSetkym druhom infor-
macii tykajlcich sa jeho zdravotného stavu, zdravotnickych
sluZieb a ich vyuZivania a vSetkého, €o je dostupné na zaklade
vedeckého vyskumu a technickej inovacie.

Pravo vyjadrit siihlas

Kazdy jednotlivec ma prévo na pristup ku vetkym informa-
ciam, ktoré by mu umoznili aktivnu spolutG&ast pri rozhodo-
vani o svojom zdravi; tieto informéacie su zakladnou podmien-
kou pred akoukolvek procedurou a liecbou, vratane Gcasti na
vedeckom vyskume.

Pravo slobodného vyberu

Kazdy jednotlivec ma pravo slobodne si vybrat na zaklade
dostatocnych informacii spomedzi réznych liecebnych metod
a poskytovatelov.

Prévo na siikromie a zachovanie doverného pristupu
KaZzdy jednotlivec méa pravo na zachovanie doverného pristupu
k svojim osobnym informaciam, vratane informacii tykajdcich
sa jeho zdravotného stavu a moznych diagnostickych alebo
liecebnych metod, ako aj na ochranu svojho sukromia pri vyko-
ne diagnostickych vySetreni, prehliadke u odborného lekara
a lekarskom oSetreni alebo chirurgickom zakroku vo v§eo-
becnosti.
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Pravo na re$pektovanie pacientovho ¢asu
Kazdy jednotlivec ma pravo byt oSetreny v kratkom a vopred
uréenom Case. Toto pravo plati pre vSetky fazy liecby.

Pravo na dodrZiavanie iirovne kvality

Kazdy jednotlivec ma prévo na pristup k zdravotnickym sluzbam
vysokej kvality na zéklade Specifikacie a dodrziavania presne
stanovenych noriem.

Prévo pacienta na bezpeénost

Kazdy jednotlivec mé pravo neutrpiet Skodu sposobentd nedo-
statoénym fungovanim zdravotnickych sluZieb, zanedbanim
lekarskej starostlivosti a chyb, a pravo na pristup k zdravotnic-
kym sluzbam, oSetreniu a liecbe, ktoré spifiaji vysoko stanove-
né bezpecnostné normy.

Pravo na inovécie

Kazdy jednotlivec ma pravo na pristup k inovovanym metodam,
vratane diagnostickych metdd, v zmysle medzinarodnych no-
riem, a nezavisle na ekonomickych alebo finanénych okolnos-
tiach.

Pravo predchéadzat zbytoénému utrpeniu a bolesti
Kazdy jednotlivec ma pravo, pokial je to len mozné, predchadzat
utrpeniu a bolesti vo vSetkych etapach svojej choroby.

Prévo na liecbu zohladiiujiicu osobné potreby

KaZzdy jednotlivec ma pravo na diagnostickeé a lieebné programy
&o najviac prispdsobené jeho osobnym potrebam.

Pravo podavat staznosti
Kazdy jednotlivec ma pravo podavat staznost vzdy, ked utrpi
$kodu, a pravo dostat odpoved alebo int formu spatnej vazby.

Pravo na nahradu skody

Kazdy jednotlivec ma pravo na dostato¢nu nahradu Skody v pri-
merane kratkej dobe, vzdy ked utrpi telesni alebo moralnu
a psychicki ujmu sposobent oSetrovanim alebo liecbou pri
poskytovani zdravotnickej sluzby.
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Fyzioterapia doma:

Vytahovanie skratenych svalov
u deti so svalovou dystrofiou

Marko Maduna
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Skusenosti s integrovanym pracoviskom

. Pohlad vedticeho pracoviska

Uz dlhé roky som mala pocit, Ze by som rada urobila nieco, ¢im by som aspon ma-
licko ulah¢ila zivotnd situaciu zdravotne postihnutym ludom. Nebolo mi v8ak jasné, ¢o
by to mohlo byt.

S personalnym roz$irovanim Centra projektovej spoluprace na Prirodovedeckej
fakulte UK v Bratislave (CPS+) sa v$ak naskytla prileZitost. Spolu s dekanom fakulty
sme sa rozhodli poskytnut vytvorené pracovné pozicie prednostne telesne postihnutym
zaujemcom. A tu sa vyskytol prvy problém: kde ich najst? S pracovnou ponukou sme
sa obratili na niekolko organizécii (zvédzov) zastresujucich ob¢anov so zdravotnym po-
stihnutim, ale tiroda bola slaba. Moja predstava existujicej databazy zaujemcov o pra-
cu z radov telesne postihnutych sa ukdzala velmi skreslend. Nakoniec sme mali $tastie
a viac vdaka nahode ako systému sa ndm podarilo dostat do kontaktu s viacerymi zau-
jemcami o pracu.

Od konca roka 2006 doposial prejavili zdujem o pracu v CPS+ Siesti telesne postih-
nuti ludia. Styria z nich za&ali v CPS+ pracovat (a doteraz s nami pracujt), piaty upred-
nostnil pracu v Centralnom vypoctovom stredisku nasej fakulty. Dvaja z kolegov pracu-
jucich v CPS+ sa pohybujt na invalidnom voziku.

Nikto v kolektive CPS+ nemal predchadzajicu skusenost v oblasti spoluprace s te-
lesne postihnutymi ludmi (dokonca sa d4 povedat, Ze sme nemali akikolvek skusenost
s koexistenciou s telesne postihnutymi). Z toho pramenila nasa neistota a ostychavost.

Ako veduca pracoviska, ktoré bolo charakterizované vysokym tempom prace a po-
davanim nadpriemernych vykonov, som pocitovala ur¢ity strach, ktory bol désledkom
kombindcie mojej neskusenosti a varovani ,,Judi zvonka“ pred prili$nym rizikom.

Po stranke pracovnej som sa obavala, ¢i:

- budeme vediet vytvorit vhodné pracovné podmienky pre telesne postihnutych
kolegov

- budt schopni telesne postihnuti kolegovia podavat rovnaké pracovné vykony
ako zvy$ok kolektivu

- v pripade nepostacujucich pracovnych vysledkov bude mozné (z pravneho aj
etického hladiska) s telesne postihnutymi kolegami rozviazat pracovny pomer

- nebude nevyhnutna pomoc telesne postihnutym kolegom prili§ zatazovat
ostatnych (,,zdravych®) ¢lenov pracovného kolektivu

- neddjde k celkovému znizeniu kvality vystupov pracoviska a spomaleniu
nasho tempa prace

- budd mat pracovnici inych celofakultnych oddeleni pozitivny vztah k spolu-
praci s telesne postihnutymi kolegami z CPS+
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Po stranke etickej som sa obavala, ¢i:

- budeme vediet adekvatne komunikovat s telesne postihnutymi kolegami (¢i
budeme vediet najst hranicu medzi ohladuplnostou a vnucovanim)

- nebudeme zranovat telesne postihnutych kolegov nevhodnymi (aj ked neimy-
selnymi) zauzivanymi slovnymi formuldciami (napriklad ,,mohol by si zabehnt...?“)

- moja pripadnd prehnana starostlivost o telesne postihnutych kolegov nevyvola
u ostatnych pracovnikov CPS+ dojem, Ze ich uprednostiiujem
Napriek v§etkym obavam a neistotam sme sa do experimentu so zamestnanim telesne
postihnutych kolegov v CPS+ pustili.

Ako zivot neskdr ukazal, vac¢sina mojich obav bola zbytocnd. Integracia a neskorsia
spolupraca s telesne postihnutymi kolegami prebiehala hladko, bez akychkolvek prob-
1émov. Myslim si, ze kla¢om k eliminovaniu neskorsich problémov bol nas avodny roz-
hovor.

Skor, ako kazdy z telesne postihnutych kolegov nasttpil na nase pracovisko, mali
sme osobné stretnutie, na ktorom sme sa navzdjom oboznamili so $pecifikami pracovis-
ka a ako aj limitmi telesného handicapu daného pracovnika. V ramci naslednej diskusie
sme sa dohodli na pravidlach hry.

Zakladné pravidla prace a spoluprace telesne postihnutych kolegov v ramci CPS+:

1. Z pohladu narokov na kvalitu prace nemdze byt ziaden rozdiel medzi telesne po-
stihnutymi a ,,zdravymi“ kolegami. Teda pracovisku adekvatna profesionalna vykon-
nost je nevyhnutnou podmienkou prace v CPS+ pre kazdého pracovnika bez rozdielu

2. Pracovisko sa bude snazit ustretovo riesit Specialne potreby telesne postihnutych
kolegov. Oni sami v$ak musia svoje poZiadavky iniciativne indikovat (nemézu cakat
na to, Ze to ,niekoho napadne®)

3. Vzhladom na absenciu predchadzajuicej skiisenosti mozu mat ,,zdravi“ kolegovia
v sebe akysi ostych a neistotu v tom, ako sa spravat k telesne postihnutym kolegom.
Preto sa o¢akava od telesne postihnutych kolegov, Ze im vyjdu v Gstrety a pomé6zu im
prekonat bariéry, ktoré v sebe nosia

4. O vsetkym pocitoch, postrehoch, problémoch a napadoch je potrebné hovorit
otvorene v ramci celého kolektivu CPS+ (nikdy netreba nosit napétie vo svojom vnutri)

Dnes (s odstupom skoro 2 rokov) mozem povedat, ze zahrnutie telesne postihnutych
kolegov do nasho kolektivu bola jedna z najlepsich veci, ktort sme v CPS+ pre rozvoj
pracoviska ako aj osobny rozvoj urobili.

Nasi telesne postihnuti kolegovia obohatili CPS+ nielen o svoj profesionalny vklad,
ale aj o novy ludsky rozmer.

Potvrdilo sa, Ze pracovna vykonnost jednotlivych ¢lenov kolektivu nie je v ziadnom
pripade zavisla od toho, ¢i niekto ma telesny handicap alebo nie. Rovnako sa potvrdilo,
ze pri dobrej voli je mozné vyriesit vac¢sinu praktickych veci, ktoré s plnohodnotnym
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pobytom telesne postihnutych kolegov na pracovisku suvisia (napriklad priestorové
upravy, bezbariérové prechody...).

Telesne postihnuti kolegovia mi pomohli prekonat ostych a neistotu v tom, ako sa
k nim spravat. Naucili ma, Ze je potrebné sa spravat uplne normalne. V mnohych pri-
padoch si beriem priklad z ich stato¢nosti, s akou pristupuji k rieSeniu kazdodennych
situdcii. Pochopila som, Ze mnohé z mojich problémov st banélne v porovnani s prob-
lémami, ktorym st vystaveni oni. Vdaka podpore mojich telesne postihnutych kolegov
sa mi podarilo tplne zbavit vnatornych bariér, ktoré som v sebe podvedome nosila.

V sucasnosti si uz absolitne neuvedomujem, ¢i niekto sedi pri stole na stolicke alebo
na invalidnom voziku.

Spolupréaca v ramci integrovaného kolektivu znamena pre mna radost a vndtorné
obohatenie. Na tomto mieste by som chcela uprimne podakovat vsetkym kolegom
v CPS+ (telesne postihnutym aj ,,zdravym®), ktori aktivne prispeli kazdy svojim dielom
k vybudovaniu tohto, na Slovensku este stale netypického, pracoviska.

Lydia Suchova

. Pohlad pracovnika s telesnym postihnutim

Pre mna - ¢loveka s postihnutim odkazaného na invalidny vozik, predstavuje hlada-
nie zamestnania, vyber prace ako takej (teda posudzovanie vhodnosti pracovnej naplne
anarocnosti), ale zaroven aj prostredia, v ktorom budem musiet vediet fungovat.

Pracovisko Centra projektovej spoluprace na PriF UK malo uz od za¢iatku ambiciu
ponukat pracu vysokoskolsky vzdelanym hendikepovanym ludom. Vdaka tomu som sa
k tejto praci dostala aj ja, e$te ako Studentka FMFI UK. Bola to prilezitost robit plnohod-
notnu zodpovednu pracu na poli projektov a tiez prilezitost byt sucastou vznikajiceho
pracoviska, ktoré este nemalo jednoznaéné smerovanie. To mi dalo moznost vyskusat si
v ramci pracoviska niekolko ,,pozicii“. Ako sa ukazalo, praca sa nielen mne, ale aj ostat-
nym kolegom (s hendikepom) ,,$ila na telo®.

Velkym plusom je pracovna doba, ktorti mé kazdy stanovenu tak, aby mu vyhovova-
la, ¢i uz z pohladu volnosti prichodu a odchodu, pripadnych vypadkov, alebo z pohladu
rozsahu pracovného uvazku. Kazdy ma $ancu robit tolko, na kolko sa citi. To odburava
velka ¢ast stresu, ktory s tym moze byt spojeny.

Uz pred mojim prichodom bola fakulta vybavena bezbariérovymi prechodmi po
budove abezbariérovou toaletou, ¢o st 2 dolezité predpoklady pre prijatie akéhokolvek
zamestnania ¢lovekom s telesnym postihnutim (neskdr som sa dozvedela, Ze aj tieto
bezbariérové upravy boli realizované v ramci predchadzajicich projektov CPS). Ostat-
né nevyhnutné apravy na pracovisku sa riesili na zaklade vzdjomnej komunikacie s ve-
dacou pracoviska a ostatnymi kolegami.

Vystriedala som niekolko kancelarii, v ktorych sme postupne riesili nasledovné
problémy technického charakteru:
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- stiesnené priestory kancelarie — bolo potrebné vyriesit jej usporiadanie tak,
aby bol pristup nielen k stolu, ale, aby sa dalo v ramci moznosti volne pohybovat

- hladanie vhodného stola pre pristup s vozikom a vyskovo dostupnych priesto-
rov na odkladanie dokumentov - vyriesil to na mieru vyrobeny nabytok

- tazko dostupny pristup k dveram. V celej budove st tazké kovové dvere vacsi-
nourie$ené tak, ze st vsadené hlboko do steny bez typickych klu¢iek. Mala som problém
sama ich odomykat a zamykat, takze som bola odkdzand len na pomoc kolegov. Prob-
1ém sa vyriesil prestahovanim do inej miestnosti a neskdr vyrobenim a primontovanim
$pecidlneho madla, ktoré je fahsie uchopitelné. Zaroven sa namontovali madla na v§etky
kluc¢ové dvere pracoviska a toalety

- tazky alebo Ziaden pristup k umyvadlu v kancelarii (dan starej budovy, kde su
$pecificky rieSené umyvadla v skrini) - vyriesilo sa to odstranenim dveri na skriniach

- vela Iudi v kanceldrii. V takom pripade je tazsie udrziavat poriadok a volné
prechody pre vozik. V tejto stvislosti oceniujem vymenenie vSetkych klasickych stoli-
Ciek za stolicky na kolieskach

- Ziadny pristup k oknu - vetranie je problém vo vsetkych kanceldridch, ale
zvlast je to citelné v miestnostiach, ktoré si na slnecnej strane. Problém sa riesil v naj-
kritickej$ej kancelarii vymenou okna, kde si teraz moze aj vozickar sam otvorit aspon
vetracku, vdaka ,,pakovému* typu otvarania okna

Medzi dalSie problémy, ktoré sme museli v stvislosti s integraciou riesit, patrili:

- moznostistravovania - fakulta ma zabezpecené stravovanie zamestnancovlen
mimo budovy v pomerne vzdialenej jeddlni, ¢o je pre fudi s akymkolvek obmedzenim
naro¢né na cas aj energiu. Vyriesilo sa to poskytovanim gastro listkov a teda moznostou
stravovania v bufetoch na pdde $koly. Nevyriesila sa vSak tplne pomoc, ktoru potrebu-
jeme pri obsluhe. Aj napriek tomu, Ze listky sa poskytuju aj zdravym kolegom, ktori ndm
s obedom pomahaju. Nie je to ich povinnostou a pri individualnom charaktere prace,
ktord kazdy z nds m4, sa obcas stava, Ze pomoc musia odmietnut

- velmi velké priestory budovy - kym ja sa pohybujem po budove pomocou
elektrického vozika a nerobi mi to zZiaden va¢si problém, dalsi kolega na voziku vyuziva
pomoc ostatnych kolegov. Kolegyna s barlami si rozmysli, kam a kedy pojde, lebo pre fiu
je pohyb v takych rozlahlych priestoroch velmi namahavy

- vybavovanie na inych pracoviskach fakulty — osobné navstevy mozem zrea-
lizovat vzdy len v sprievode kolegov, pretoze sama neviem obsluhovat vytah ani otvarat
si dvere na kancelariach. V pripade, Ze bolo treba nieco priniest/odniest, ziadala som
o pomoc kolegov

- pomoc pri presunoch na toalete

V stvislosti s niektorymi spolo¢nymi problémami, s ktorymi sme sa stretavali, sme
uvazovali nad zamestnanim pracovného asistenta, ktory by poskytoval sluzby vo vset-
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kom, v ¢om si sami nesta¢ime (v CPS+ pracuju 4 telesne postihnuti pracovnici z celko-
vych 13). Zial, tento bod sme do konca nedotiahli v stvislosti s prerusenim poskytova-
nia prispevku na pracovného asistenta zo strany UPSVaR.

Napriek tomu, Ze sa vyskytol cely rad problémov, ktoré sme priebezne riesili, vdaka
obetavosti a ochote kolegov nebol ani jeden taky, ktory by prinutil niekoho z nas odist.
V tomto smere zaklimatizovanie a zabehnutie sa na pracovisku prebiehalo v skuto¢nosti
velmi hladko. Velmi pozitivna atmosféra na pracovisku, dobry kolektiv a ochota ¢okol-
vek riesit vplyvala na kazdého jedného z nas (telesne postihnutych) pozitivne.

Vzhladom na to, Ze praca s projektmi si vyzaduje byt neustéle ,,v obraze“ (¢o sa tyka
novych vyziev, pravidiel a pod.), je potrebné zucastiovat sa mnozstva seminarov a Sko-
leni. Pristup k informaciam touto cestou je vacsinou spojeny s netispechom. Vacsina
podujati je organizovana v priestoroch nedostupnych pre vozickara.

Centrum projektovej spoluprace PriF UK niekolko vzdeldvacich podujati s ucastou
odbornej verejnosti organizovalo vo vlastnych bezbariérovych priestoroch, ¢im chcelo
prispietk integracii ob¢anov s telesnym postihnutim. Ja osobne mézem povedat, ze som
mimo fakulty, teda mimo ,,domacej“ pody, bola na semindri len raz (aj to v blizkosti)
abolo to spojené s problémami.

Aj napriek vSetkym obmedzeniam, ktoré z dovodu svojho hendikepu mam, mozem
povedat, Ze som v CPS+ dostala prilezitost robit pracu, v ktorej mdézZem byt v plnej miere
uzito¢na a ktora ma navyse bavi. A to vSetko vdaka tomu, Ze sa nasiel ¢lovek (veduca
pracoviska), ktory bol ochotny zaoberat sa myslienkou zamestnévania zdravotne po-
stihnutych a potom rovnako aktivne prispel k tomu, aby boli na to vytvorené vhodné
podmienky. Silvia Petruchova
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Vyvoj nagmodernejéichdpomécok ovladanych okom
aj pre ludi so svalovou dystrofiou

Unikatny pristroj precita pohyby oka a Iudia s paralyzovanym telom nebudu po-
trebovat celodennu starostlivost. Sami si zapnu televizor, otvoria okno a vyberu sa
na prechadzku.

Potrebuju na to iba bezné okuliare, o ktoré sa prichyti mald kamera. Préve td bude
snimat pohyby zrenice v oku, ktorymi paralyzovany ¢lovek naznaci, ¢o chce vykonat.
Kamera nasnima oko, ktoré da presne stanovenym pohybom pokyn. Signdl vysle do
malého panela a ten ho dalej posle do dialkovo ovladanej elektrickej zasuvky. Ta dnes
uz bezne kupite v obchode. ,,Snazili sme sa vytvorit ¢o najjednoduchsie a najlacnejsie
rieSenie, dostupné pre kazdého. Myslim, Ze sa nam to aj podarilo. Cely systém ovlada-
nia domdaceho zariadenia funguje na rovnakom principe ako prepinanie programov
na televizore za pomoci dialkového pocita¢a. Namiesto hmatu sa pouzije pohyb oka,*
vysvetluje biokyberneticka Ing. Marcela Fejtova z vedeckého timu prazskej Vysokej
$koly technickej, ktory uz na tomto principe vytvara aj ovladanie elektrického vozika.
Bez akejkolvek pomoci rik. ,Panel, ktory ddva impulzy ¢i uz pocitacu, voziku, alebo
priamo jednotlivym zariadeniam, ¢o v byte fungujt na elektrinu, je vyvinuty hlavne pre
Tudi mozgovou obrnou, svalovou dystrofiou, motorickou neuropatiou, ¢i pre pacientov
s roztrusenou sklerézou. U vacsiny sa totiz nezachovali ani zvysky motoriky,“ zhodnoti-
la Marcela Fejtova dovody, pre ktoré novii pomocnu zdravotnicku pomécku vymyslela.

Jednoduché rieSenie

Marcela Fejtova dodava, ze tazko zdravotne postihnuti sice uz nikdy nebudu tuplne
samostatni, ale nebudu potrebovat ani dvadsat$tyrihodinovu starostlivost! ,,Prostred-
nictvom tohto panela si budu vediet sami zapnit televizor, sami sa presund na vozi-
ku, kam budt chciet, otvoria a zatvoria okna, zapnu lampy a otvoria dvere. V kazdom
pripade urcita zavislost od okolia im zostane. Napriklad, ¢o sa tyka varenia a prania.”
Cenu, ktort by mal pacient za tito $pecidlnu pomdcku zaplatit, odhaduje na maximalne
250 000.- Sk. ,,Snazime sa zabezpecit, aby celi sumu preplacala poistoviia. Ved to nie je
ziaden nad$tandard. Povedala by som, Ze kamera a panel st pre hendikepovaného rov-
nako dolezité ako vozik.”

Prvékusy uz vjini

V jtini by sa malo dostat k pacientom uz prvych dvadsat kusov. Kameru, ktord posky-
tuje samostatnost telesne postihnutym, uz testovalo niekolko Iudi. ,,Cas snimania zreni-
ce musi byt obmedzeny. Kamera je vzdialena priblizne tri centimetre od oka a je zavisla
od svetla, preto si ho zosilnuje infraosvetlenim. Nie je to $kodlivé, ale oko to mdze dost
unavit,“ dodéva Fejtovd, ktorej vynalez sliZiaci na pomoc postihnutym prave prechddza
certifikaciou v Elektrotechnickom skiSobnom ustave.

Uverejnené: ¢asopis Zdravie
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Noveé Ceské vynalezy uz v predaji

V Cechach sa zacal predévat pristroj, ktory umozni hendikepovanym ovlddat pri-
stroj o¢ami. Pomoze predovsetkym detom so svalovym ochorenim, po tirazoch a am-
putéciach rik aj ludom s detskou mozgovou obrnou. Cesky vynélez sa bude moct od
janudra 2009 predavat tiez v ostanych stitoch EU. Novinkou je tiez prototyp $pecialne-
ho auta, ktoré je mozné riadit z invalidného vozika, bez toho, aby z neho musel zlozito

presadat.

Vyvinuli ho spolo¢nosti ZLKL a Auto Projekt Centrum. Cena $pecialneho auta sa

zacina na 150.000 K¢.

Zdroj: ¢asopis Neziskovky, 10/2008

Invalidnym vozikom aj pocitacovou mysou

pohne jazyk

Pomoct ludom s ochrnutim koncatin
a vniest viac nezavislosti do ich Zivota by
mal novy invalidny vozik. Zdravotne po-
stihnuti by ho mohli ovladat nenapadny-
mi pohybmi jazyka. Rovnaka technoldgia
im ma umoznit ovladat aj pocita¢ a ko-
munikovat s okolim. ,Toto nové zaria-
denie by mohlo vniest ¢erstvy vzduch do
oblasti asistencnych technoldgii. Urcené
je najméd Ifudom s tazkym zdravotnym
postihnutim. Vdaka tejto technoldgii by
mohli viest bohatsi, aktivnejdi a neza-
vislejsi zivot,“ hovori profesor Myasam
Ghovanloo z univerzity Georgia Tech
v USA.

Systém sa nazyva Tounge Drive a bu-
dicim uzivatelom bude stacit na ovlada-
nie pohybovat jazykom. Jeho Spicku chce
Ghovanloo ozdobit piercingom, teda
akousi ndus$nicou z drobného magnetu.
Snimace pripevnené po stranach sleduju
pohyb jazyka a kruZenie prenesu na kur-

zor mysi na obrazovke alebo do ovlada-
cieho systému invalidného vozika poha-
fianého elektrinou.

~Vybrali sme si jazyk, pretoze na roz-
diel od nodh a ruk si nevyzaduje prenos
signdlu z mozgu cez miechu, ale ¢lovek
ho ovldda priamo mozgom. Vdaka tomu
jazykom mozu hybat aj Iudia, ktorych
koncatiny paralyzovalo poskodenie mie-
chy,“ uviedol Ghovanloo, ktory na systé-
me pracuje uz tri roky. ,Zarovern je pohyb
jazykom velmi rychly, presny a nevyza-
duje si privelké sustredenie, ¢i neustale
premyslanie,“ dodal.

O vysledku systému informoval na in-
ternetovej stranke Georia Tech.

Uverejnené: dennik Pravda

(sprava je kratend)
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Slovenska humanitna rada udelila ceny
Dar roka 2007

Predstavitelia Slovenskej humanitnej rady (SHR) dnes uZ po trinasty raz odovzdali
v Primacidlnom palaci v Bratislave ceny Dar roka 2007 ludom, ktori nezi§tne r6znym
spdsobom bez naroku na odmenu pomahaji chorym alebo telesne postihnutym detom
i dospelym, rodindm v nidzi a ludom v tazkej Zivotnej situdcii. Za zachranu Zivota ude-
lili tieZ moralne ocenenie Dar Zivota.

Hlavnou laureatkou ceny Dar roka 2007 v kategorii fyzickych osdb sa stala Maria Ga-
brielova z Namestova za obetavost a dlhodobt starostlivost o tri nevlastné deti, pricom
jedno z nich je nevylie¢itene choré a postihnuté, vyzadujtce 24-hodinovu opateru.

Studentka mediciny na Lekarskej fakulte Univerzity Komenského v Bratislave Jana
Valachova prevzala morélne ocenenie Dar Zivota za zdchranu Zivota babi¢ky v kostole
pocas omse, ktora nahle stratila vedomie a doslo u nej k zastave srdca. Po opakovanej
resuscitécii sa $tudentke podarilo babi¢ku prebratk Zivotu a ta dodnes Zije v kruhu svojej
rodiny.

Tradiciu udelovania oceneni Dar roka SHR zalozila v roku 1995.

Uverejnené: 17.6.2008@TASR2008 (sprava je kratend)

FrancUzsko: Osoby so zdravotnym postihnutim
demonstrovali za zvysenie prijmov

Pariz 30. marca (TASR) - Tisice zdravotne postihnutych sa v sobotu zisli v Parizi na
protestnom pochode, kde Ziadali od vlady zvy$enie prijmov. Pri sti¢asnych finan¢nych
davkach zija podla vlastnych slov ,,nedostojne® a v chudobe. Demonstranti z rdznych
kutov krajiny pocas zhruba dvojkilometrového pochodu zvolévali heslé ,,Ano ddstoj-
nosti, nie charite“ a ,Takto mozete skoncit aj vy“. Podla organizatorov sa na akcii zi$lo
priblizne 30.000 ludi, policia odhaduje pocet tc¢astnikov na 16.500.

Prezident Nicolas Sarkozy avizoval pétpercentné zvysenie davok pre zdravotne po-
stihnutych, ¢im dodrzal slub dany pred minuloro¢nymi volbami.

Podla organizatorov sobotnajsieho protestu vSak z toho vyplyvajice zvy$enie
0 30 Euro (okolo 1000 Sk) na mesiac nemozno ani zdaleka povazovat za nalezité. Od-
mietaju tiez akékolvek kroky smerujice k tomu, aby boli finan¢né davky prispdsobova-
né podla konkrétneho druhu postihnutia. Priblizne 810.000 zdravotne postihnutych,
praceneschopnych Francuzov dostdva mesa¢ne 628,1 eura (okolo 20.000 Sk). Orga-
nizatori protestnej kampane vsak konstatuju, ze je to hlboko pod prahom chudoby,
predstavovanym sumou 817 eur. Ziadajti zvy$enie prijmu aspon na tiroven $tandardne;j
minimélnej mzdy 1280 eur.

Uverejnené: 30. 3. 2008 , dennik SME



z vasej tvorby 83

Liecenie

»Pan doktor, prisiel som sa vaim podakovat, vezmite si tuto malu flasticku...“

,Co som pre vas urobil, nie som si ni¢oho vedomy...“

»Moja manzelka...neviete...? Eleonéra Sosovickova...zacastnila sa lie¢enia, vy ste
jejhovypisal...“

»Ach, dno, uz si spominam. Tak, ako sa pani So$ovi¢kova mala?“

»Myslim, Ze dobre. A ¢o je najdolezitejsie, ustupili mi migrény, ZI¢nik mam kludny
azaludo¢né vredy zmizli.

»Pokial viem, vasa pani nemala vredy ani migrény....“

,Ved nie jej, mne ustupili.”

»Pockajte, pockajte, vy ste boli spolu?®

,»Nie, bola sama. Krvny tlak mam zas v norme a ani extrasystoly uz nie su také
vyrazné.“

»Nehnevajte sa, ale ja vam vobec nerozumiem. Tak, lie¢ili ste sa s nou?“

»Spolu nie, ale pomohlo mi to. Som ako znovuzrodeny. Depresie som nemal celé tri
tyzdne.“

»Obdvam sa, Ze vam nerozumiem. Ona bola na lie¢eni a vy ste sa vylie¢il...“

,»Ja som sa vam prisiel iba podakovat a poprosit, ¢i by ste jej aj na buduci rok nieé¢o
také...”

»Ale, samozrejme, ak ndjdeme indikacie, preco nie?“

,»Ste poklad, ved'sa len pozrite na mna, sta¢ilo 21 dni a je zo mna iny ¢lovek...“

»Ak si Zelate, m6Zem vam to dat spolu...“

»Preboha, len to nie, ved'ja vam chcem prave povedat, Ze tym, Ze bola pre¢, to bola
moja najlep$ia terapia. ..

Vysluch

»Meno...“

»Frantidek Sosovicka, prosim.*

»Zamestnanie...“

»Nezamestnany.*

»Pan svedok, teraz vage meno...“

»Viliam Pastrnak, majitel ¢erpacej stanice, Majakovského 80, prosim.“

,TakZe, ¢o mate proti panovi Sogovickovi...?“

»No, takze, ehm...aby som zacal od zaciatku. .. Uz dva tyzdne pozorujem, Ze tento
pan sa ob$mieta okolo nasho objektu. Kazdy den si pride vypitkavua...“

»Nemodzem? Ved na pumpe v bufete sa zastavi vela vodi¢ov...

»Pockajte, pan Sosovicka, o chvilu dostanete slovo.”

»Teda, vodici tam chodia, ale tento pan nechodi tankovat, len tak sa tam mot4,
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pozera do zeme, potom sleduje autd a na to si roztvori noviny a ¢ita. Postojacky.”

»A ¢o, vy nechodite na prechadzku?“

,Chodim, ale ur¢ite nie ku benzinke, ale niekam do prirody.*

»10 je predsa jedno, kam, nie?“

»Mne sa to zda nanajvys podozrivé, este je len rano a on tam uz postava.

A dokoncassi v poslednej dobe vodi so sebou aj nejakého malého chlapca, to asi aby
nebol taky napadny... Neviem si to vysvetlit, ale normalne to urcite nie je, preto
som ho priviedol.*

»Ako zlocinca! To si vyprosim a Ziadam, aby ste mi dali dolu puta!“

,Pokial si pamitdm, uz ste bol raz k nim predvedeny...Co to bolo, pan
Sosovicka?“

»Bolo to pred mesiacom a tiez to bol omyl...“

»Ano, mdmto tu...A, pozrimeze! Chytili vas pri obchodzke okolo plota pri
rafinérke...Tak to sa mi uz nezda také normalne a nepovedzte mi, Ze aj tam ste
chodili na ¢erstvy vzduch...“

»Ano, presne tak...“

»Tak, dost! Viete, ze vas mdzem dat zavriet? Teda, podme od zaciatku... Pre aka
organizaciu pracujete? Ste $pion, alebo snad sabotér?*

»Ani jedno, ani druhé. Som poctivy ob¢an, nikomu som ni¢ neurobil a ziadam,
aby ste ma pustili.

»Tak, este raz, kto vam to prikdzal, s kym spolupracujete, ¢o tym sledujete, chcem
mend, mena...“

»Prikdzala mito moja Zena...“

»Zena?“

»Ano, povedala, Ze ak sa neodnau¢im faj¢it, rozvedie sa so mnou... a toto st
jediné miesta, kde sa neodvazim zapalit si...“

Napisala: Emilia Mol¢aniova

Motyl

Leti si farba okridlend, Sladucky mok tu tisko saje,

odtiefimi hyri réznymi, a pritom pel roznasa,

krehkost si skryva pod kridlami, sem tam ked vietor zaduje si,

krasny je let motyli. zas uz ho dalej unasa.

Omamnou vonou uneseny, Ahojte OMDdci,

pristane kdesi na kvete, posielam Vim jednu bdseri o motylovi - je to méj viast-
maliarsku paletu spolu tvoria, ny vytvor a napisala som ju pri prileZitosti nového loga

zmes vsetkych farieb na svete. OMD. S pozdravom Rendta Kacerovd.
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Aktuality boccia klubov OMD v SR

Je po oddychovom lete, tak sme polozili zopar otazok nasim klubistom, Ze ¢o maju
nového, kedy a kde maju tréningy a ¢i by privitali novych hracov? ,,Oemdecko®
$port boccia véemozne podporuje a snazi sa ziskavat zdroje na kapu Specialnych
lopticiek pre tato hru.

Trencianske Teplice

V kupelnom meste¢ku sa bocci venuje zopar hracov, ktori momentalne hraju na
turnajoch pod hlavickou OMD Boccianu. Na otdzky naim odpovedala spoluzaklada-
telka tréningov Maria Kostalova. ,Mame sa vyborne. Tréningy mavame vzdy v sobotu,
od 10:00 do 12:00hod., v Sportklube Maracana na sidliska SNP v Trencianskych Tep-
liciach. Novych hrac¢ov vitame s otvorenou narucou!*

Kontakty: kostalova@gmail.com, 0905 810 563

Klub OMD Farfalletta Zilina
Za zilinskd Farfallettu zodpovedala nase otézky je predsednicka Majka Smolkova.

»U nds ziadne velké zmeny. Pocas prazdnin sme mali pauzu, aZ s novym Skolskym
rokom sme obnovili tréningy. Tie byvaji v pévodnych priestoroch telocvi¢ne Spojenej
$koly Kralovnej pokoja Na Zavazi, v pé6vodnom ¢ase v piatok od 16.30 - 18..30hod..

Samozrejme novi zdujemcovia o bocciu su vitani - taktiez dobrovolnici, ktori by
nam pocas tréningov mohli vypomahat.”

LV ramci prazdninovej pauzy sme v$ak 14. jula 2008 zazili super klubovi akciu v O$-
¢adnici - tzv. Farfallettacky gulas pod dazdnikmi . Klubovy tspech z Manin Cupu,
kde v silnej konkurencii a vyrovnanych dueloch sme s prekvapenim obsadili v kategd-
rii BC3 vsetky vitazné pozicie, si zasluzil oslavu. Neprekazila ndm ju ani nepriazen po-
Casia - takmer cely den prdalo, prestalo akurat vtedy, ked sa gula$ dovaril a chceli sme
ho zdolat. A veru ndm chutilo vydatne! Na gula$ prisli vSetci nasi ¢lenovia, asistenti,
priaznivci, rodinni prislu$nici aj ti, ¢o rano skoro zavéhali. Uleteni ,farfaletaci® leto-
vali pri guldsi az do vecera, skonstatovali sme, Ze pod tymi dazdnikmi to bolo hotové
dobrodruzstvo. Za toto prijemné ,vzrauuaaso® patri vdaka osobitne tym, ktori akciu za-
bezpeili nakupom obéerstvenia — Lubke S. + Hanke S., $éfkucharke tete Vincke M., za
super svadobné kolaciky — Libugke D., za dovoz suchého dreva a zhotovenie pristres-
ku Petovi S., na$im asistentom za pomoc, za Ustretovost majitelovi hotela MARLEN
a véetkym zac¢astnenym za dobrd naladu!®

Kontakty: klubfarfalletta@azet.sk, 0907 478 002
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Klub OMD Manin Povazska Bystrica

Stano Minarik, predseda klubu, nam napisal svoj postreh: ,,V klube po rusnom lete,
pocas ktorého nas klub zorganizoval turnaj Boccia Manin cup a ststredenie pre nasich
OMD-ackych boccistov v Upohlave, zavladla pohodicka. Sustredenie pripravilo nasich
boccistov na Majstrovstva SR ako sa patri. Start na majstrovstvach Slovenska v Dubni-
ci bol pre nase OMD-¢ko najvaés$im tspechom v histérii. K tspechu sme sa spolo¢ne
s Michalom Gabcom pripojili aj my, OMD Maninci z Povazia druhym miestom v pa-
roch. Som rad, Ze boccia z roka na rok nachddza v nasich radoch novych a novych
nad$encov tohto krasneho $portu, ktorému sa mézeme venovat aj my - dystrofici.“

»U nas v klube pribudol do rodiny aktivnych boccistov Oliver Jana¢, ktorého pocas
majstrovstiev Slovenska pan doktor Pisar¢ik klasifikoval do kategdrie BC4. Oliverovi
vSetci drzime palce aby sa mu $tart boccia kariéry vydaril ¢o najlepsie. Pred nami st
tento rok uz iba dva turnaje a to Masters a Mikulassky, ktorym tradi¢ne za posledné
roky ukon¢ime boccia sezénu. Dufam, Ze vykony nasich boccistov budu len stipat
a na zaver sezdny to eSte poriadne rozto¢ime. Novi hraci, ¢i dobrovolnici na trénin-
goch st velmi vitani.“

Kontakty: klubmanin@omdvsr.sk, 0908 587 844.

Klub OMD Boccian Bratislava

Boccianisti presli letom bez ujmy na zdravi. Taktovku nad tréningami prebrala Silvi
Petruchova, tréningov sa chopil Peto Hulej. Na spadnutie je objednanie novych sad
lopti¢iek a dresov klubu SK Boccian. Silvi oslovila s ponukou na spolupracu Fakultu
telesnej vychovy a $portu UK, ktord sa stretla s velkou odozvou. Viac sa docitate v §tvr-
tom tohtoro¢nom ¢isle Ozveny.

Tréningy byvaju pravidelne kazdu sobotu v telocvi¢ni Specidlnej zakladnej skoly na
Nevidzovej ulici 3. Ani ¢as sa nemeni a zostava 13.00 - 16.00. Vitani st vSetci, ktori si
chct tento paralympijsky $port vyskasat a aktivne vyplnit svoj volny ¢as.

Kontakty: omd@omdvsr.sk, 0907 262 293, 0911 268 688 Job

Majstrovstva SR v boccii
4.—5.10. 2008, Mestska Sportova hala, Dubnica

Na majstrovstva SR, ktoré sa konali tesne po skonceni pekingskej paralympiady,
boli nominovani najlepsi hraci podla aktualneho slovenského rankingu. V ka-
tegoriach jednotlivcov BC1 a BC4 po 12 hracov, BC2 16 hracov a BC3 6 hracov.
Na druhy den boli na programe pary BC4 a druzstva.



Majstrovstva SR v boccii

Hraci klubov OMD zaznamenali pek-
né umiestnenia, potvrdili, Ze bocciové slo-
venské nebo s nimi musi stale viac a viac
ratat. Samozrejme, ze blahozelame k titu-
lom a medailovym umiestneniam ¢lenom
nasho zdruzenia, ktory héja dres Altiusu.
(Rébert Durkovi¢, Martin Svana, Peter
Hudecek, Robert Mezik, Michal Machara,
Martin Strehérsky )

Vo svojich zdkladnych skupinach
skonc¢ili Zuzana Pilaréikovd, Peter Osvald
a Martin Bencat.

Turnaj bol zorganizovany technicky
velmi dobre v rodinnej atmosfére. Poklo-
va patri aj rozhodcovskému tymu Anky
Javornickej. Dakujeme.

NajbliZsie turnaje v hre boccia organi-
zovanych SZTPS sd 22. novembra Mas-
ters v Bratislave a 6. decembra Mikulagsky
turnaj v Ziari nad Hronom.
KategoriaBC1:

1. Jakub Nagy, 2. Jakub Balazi, 3. Michal
Machara (vSetci Altius)

Vendo Krivacka (Boccian) obsadil
$tvrté miesto. Klasifikoval sa ako nahrad-
nik a postaral sa o najvicsie prekvapenie
turnaja zdolanim slovenskej dvojky Len-
ky Durdinovej vo $tvrtfindle.

Kategoria BC2:

1. Toma$ Danco (Altius), 2. Tomas Kral
(Victoria), 3. Robert Mezik (Altius)
Kategoria BC3:

1. Martin Svana (Altius), 2. Maria
Smolkova (Farfalletta), 3. Alena Hrad-
nanska (Boccian)

4. Rudolf Krajéir (Boccian)

Tato kategéria bola trochu v znameni
dlhého ¢akania na prvy zépas (hral sa az
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0 15tej) a zopar diskvalifikacii. Zasluhu na
tom ma netprosny limit vstupu do call-

roomu 15 mindt pred zdpasom a odide-
nie z turnaju Mirky Dobrotkove;j. Jej oba
zapasy sa museli skre¢ovat. Mato potvrdil
ulohu jednotky v rebricku, aj ked Farfal-
letta a Boccian hldsia frontalny utok na
jeho pozicie.
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Kategoria BC4:

1. Rébert Durkovi¢ (Altius), 2. Martin
Uncovsky (Boccian), 3. Martin Streharsky
(Altius) 4. Silvia Petruchovd (Boccian)

Vsetci hraci klubov OMD sa prebojo-
vali zo svojich zakladnych skupin do $tvrt-
findle az na Michala Gab¢a. Stanislav Mi-
narik, Martin Rybarc¢ak skondili svoju ptt
v nlom. V dramatickom boji o semifinéle
porazila Silvia Martina Buriana. O svoj
najvacsi uspech v doterajsej kariére sa
postaral Mato Uncovsky, ked v semifind-
le zdolal ndsho druhého paralympionika
Mata Streharskeho. Findle patrilo suve-
rénnemu Robovi Durkovi¢ovi.

Kategoria pary BC4:

1. Rébert Durkovi¢,. Martin Strehér-
sky (Altius), 2. Stanislav Minarik, Michal
Gab¢o (Manin)

Majstrovstva SR v boccii

3. Martin Burian (Altius), Martin Ry-
bar¢ak (Boccian)

Paralympionici potvrdili svoje posta-
venie na slovenskom parovom poli. Du-
fajme, Zze nova sezéna prinesie viac zapo-
leni pre pary a druzstva
Kategoria druzstva:

1. Peter Hudedek, Jakub Nagy, Rébert
Mezik (vSetciAtius)
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Jubilejné XXX. majstrovstva Slovenska v Sachu
telesne postihnutych Sportovcov
27. 6. - 5.7.2008, hotel Bucinar Dudince

Usporiadatel: Slovensky zvaz telesne postihnutych $portovcov

Kategorie: 1. telesne postihnuti, 2. vozi¢kari

Riaditel M-SR: Viliam Franko

Rozhodca: Igor Longauer

Ceny: Prvym trom v oboch kategériach turnaja sa udelili medaily, diplomy a finan¢-
né hotovost. Vitaz v kategorii telesne postihnuti a vozi¢kari ziskal pohar SZTPS. Vitaz
o najkratsiu partiu majstrovstiev ziskal putovny pohar I. Buresa.

Tolko tivodom. Bol piatok poludnie, Ked sme sa stretli pred nasim OMDeckom. An-
drejka s Markom ndm ukazali svoju krasnu ratolest, mald Elisku, chvilku sme sa s nimi
pozhovirali, zazelali ndm vela $tastia na turnaji, potom sme uz nabrali smer Dudince.
Nés$ Sofér Sani Slamka nds bezpe¢ne doviezol na miesto ¢inu :) kde nas uz vyckdval Ferko
Fabry. Potom nasu posadku predstavil pdnovi Frankovi, riaditelovi turnaja. Cakala nas
recepcia, vybalenie sa na izbdch a vecera. Na druhy den, teda v sobotu, prislo oficidlne
privitanie vietkych zacastnenych a zahdjenie turnaja. Hralo sa podla pravidiel FIDE,
$vajéiarsky systém s moznostou plnenia ELO. Tempo hry bolo 30 tahov za 90 minut + 60
minut do ukondenia partie. TakZe partia mohla trvat aj 5 hodin! Zabudol som ozrejmit,
ze na MS v $achu nominovalo OMD tychto hrac¢ov: Feri Fabry, Mat$ Hricoviny, Marcel
Dirnbach a doprovod nam robil Ondrej Bastak — nas asistent. Turnaj bol rozlosovany na
9 kol, hralo sa od 8 hod. a dalsie kolo poobede od 14 hod. Feri bol nasadeny ako 27. Ma-
tas ako 28. a Marcelo ako 24. V stredu musel Matus pre promdcie odcestovat, tak mu pan
rozhodca oficidlne pogratuloval k titulu inziniera a s Matd$om sme sa na turnaji rozlu¢ili.
Celkovo sa turnaja s medzinarodnou tc¢astou zacastnilo 30 hrécov, z toho 2 Cesia 1 Po-
liak. Okrasou turnaja boli dva hracky, Emilia a Nikolka. Pre zaujimavost ete uvediem,
Ze na nom $tartovali dvaja nadejni buduci, verime, Ze vynikajtci Sachisti Nikola Konko-
lové a Peter Kanos, ktori zadali so $achom uz v troch rokoch. Turnaj prebiehal so strie-
davymi vysledkami, aj vdaka superom, ktori boli rozohrati z miestnych lig. My sme vSak
dokaézali prekvapit a zobrali sme body aj hra¢om, ktori boli vysoko nasadeni. V hoteli
sme sa zdrZiavali na terase, ktord nam ponukala dobry vyhlad na $irsie okolie. VoIny ¢as,
ktory nam zostal nam dovolil spoznat okolité krasne okolie a tak sme navstivili aj miest-
ne zariadenia. Uvediem napr. vindren u Anny ponuka vynikajice ¢erstvé vinko, ktoré
sme mali td moZnost oko$tovat :). Alebo bezbariérové zariadenie U macky, ktoré je kras-
ne situované na kraj lesa a v blizkosti vodnych toboganov asi 1km od Bucinara. Teraz
spomenieme nieco o mieste ubytovania. Hotel sa tvari ako bezbariérovy, ale skuto¢nost
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je ina. Mali sme velky problém v kdpelni
a na WG, preto sme museli do spfch pri
bazéne, kde ani to nebolo bez komplikacii,
ale vdaka na$mu ozaj Sikovnému a silné-
mu asistentovi Ondrejovi sme to zvladli.
Pani riaditelka hotela nas informovala,
7e Bulinar bude kompletne rekonstruo-
vany a debarierizovany a premeni sa na
4 hviezdi¢kovy hotel, v ktorom sa budu
ststredovat aj nasi paralympionici.. Este
musim spomentt, Ze sme mali k dispozi-
cii bazén a rehabilita¢né procedury. Ferko
si dal vymasirovat krénud chrbticu a dob-
re mu urobil aj parafin, ¢o si pochvaloval,
pretoze ako na kazdého $portovca i nantho
prisla uprostred tyzdna tinava. Vedenie
hotela ndm pripravilo i spolo¢ensky ve-
cierok, kde sa grilovala ciganska a doméca
klobasa, pori ktorej nam hralo sld¢ikové
kvarteto ludové piesne. Piatok rdno nas
¢akalo posledné kolo, los padol na duel
Fabry - Dirnabach:). Pred Ferim som mal
hra¢sky respekt, vedel som o jeho kvalite
a preto som pontkol stperovi dohovore-
na remizu, vyhli by sme sa tak rannému
duelu, no super ponuku neakceptoval.
Partia netrvala nastastie dlho a mala len

T 1

Jubilejné XXX. MS v $achu telesne postihnutych Sportovcov

21 tahov a tak sme mobhli uz o 8.30 relaxo-
vat na terase. Vecer nas ¢akal rozluc¢kovy
vec¢ierok a vyhldsenie vysledkov. Cakali
nds prestreté stoly s misami obcerstvenia,
flasami vinka a na pripitok sa podéavalo
$ampanské. Na sprijemnenie veéera ndm
hrali na husle a cimbal traja Rémovia, ¢o
este viac prikraslilo dant super atmosféru.
Pan Viliam Franko predniesol dakovnu
a zaverecnu re¢ o ukonceni turnaja. Po-
dakoval p. Longauerovi, ktory viedol cely
turnaj na vysokej Grovni. Svojou navste-
vou nas poctil i pan Riapos, ktory zaroven
odovzdaval vyhercom medaily a diplomy.
Vitazom XXX. MS v $achu TPaV sa stal
Jit1 Klimsa z Ceskej republiky, ked ziskal
6,5 bodu. Majstrom Slovenska sa stal Juraj
Zavarsky, tiez so ziskom 6,5 bodu. Dru-
hy skoncil Alexander Viszlai a treti Peter
Durst, obaja so ziskom 6 bodov. V kate-
gorii vozickarov si vybojoval majstrovsky
titul Jan Magac¢ (celkovo 9. miesto a 5,5
bodu), na druhom mieste skoncil Peter
Bodo (11. miesto a 5,5, bodu) a na trefom
Marcel Dirnbach (14. miesto 5 bodov).
Dobra nalada a zabava trvala az do nesko-
rej noci. V soboru nas ¢akalo balenie, roz-
li¢ky a odchod z Dudiniec.

Nase podakovanie patri:

Vedeniu OMD, Ze nas nominovali na
MS v Sachu, Jozkovi Blazekovi, Ze ndm zo-
hnal $ikovného asistenta, zapozical elek-
tricky vozik a vybavil ndm i odvoz - cel-
kovo mu dakujeme za vietko, ¢o pre nds
urobil pre hladky priebeh majstrovstiev.
Satiovi Slamkovi za odvoz do Dudiniec.

Velka vdaka patri i Palovi Bobovi, kto-
ry bol ochotny z Levic prist do Dudiniec
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a odtial nas zaviezol do Bratislavy a ¢akala
ho cesta naspiat do Levic. Palino dakujeme
za Tvoju ochotu.

Dalej dakujeme Ondrejovi Bastakovi,
bez jeho pomoci by sme to nezvladli, On-
drej mal toho vela, dakujeme mu za jeho
trpezlivost i zato, Ze s nami analyzoval
odohraté partie:)

V neposlednom rade dakujeme panovi
Frankovi za pozvanie na tento prestizny
turnaj.

S pozdravom Feri Fabry, Matu$ Hricoviny

a Marcelo Dirnabach.

XIll. Paralympijské hry Peking 06. -17.09.2008

Ucast: 148 krajin

Slovensko: 69 ¢lenov vypravy, zastipenie v 10 $portoch (atletika, boccia, cyklisti-

ka, jazdectvo, lukostrelba, plavanie, stolny tenis, tenis, strelba, tlak na lavicke), 6 medaili,

39. miesto

Clenovia OMD v SR: Boccia: Martin Streharsky, Rébert Durkovi¢

Stolny tenis: Alena Kanova

Prehlad medaili:
Veronika Vadovicova ($portova strelba)

Tim stolnych tenistov — vozickari (Riapo$, Revicky)
Tim stolnych tenistov — stojaci (Csejtey, Jambor)

Alena Kanova (stolny tenis)
Rastislav Turecek (cyklistika)
Miroslav Jambor (stolny tenis)

zlato
zlato
striebro
striebro
striebro
bronz
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BOCCIA
Sutaz druzstiev - skupinova faza

Xlll. Paralympijské hry

Slovensko (Strehérsky, Durkovi¢) - Brazilia 0:6 - Slovaci nepostupili do semifinile

Sutaz druzstiev - skupinova faza

Slovensko (Streharsky, Durkovi¢) - Spanielsko 1:6, Slovensko ~ Madarsko 5:4

Jednotlivci, BC4

A-skupina: Streharsky — Ni Sui-li (Cina) 2:8, Durkovi¢ - Leung Juk Wing (Hongkong) 4:7.
Koneéné poradie skupiny: 1. Ni Sui-li, 2. Leung Juk Wing, 3. Durkovi¢, 4. Streharsky - Slo-

vaci nepostipili
Jednotlivci, BC4

A-skupina: Durkovi¢ - Strehdrsky 4:3, Strehdrsky - Juk Wing-leung (Hong.) 3:4, Durko-

vi¢ - Ni Suili (Cina) 1:5

STOLNY TENIS
Vozickarky TT3
finale: Li Qi-an (Cina) - Kdnov4 3:0

Semifinale: Kdnové — Brunelliové (Tal.) 3:1

B-skupina: Kanova - Mariageova (Fr.) 3:0, Kanova postupila do semifinale

B-skupina: Kanova - Plonerova (Tal.) 3:0

B-skupina: Kdnova - Bachtiaryova (Iran) 3:0

Rozhovor so striebornou Alenou Kanovou

Alena Kanova postiipila do finale proti Ci-
nanke Li Qian a ziskala strieborni medai-
lu. RuZomberé¢anka Kanova so striebrom
skompletizovala svoju medailovi zbierku
- ziskala medailu na kazdej paralympiade,

na ktorej $tartovala. V Sydney bola zlata,
v Aténach bronzova. ,,Pred tolkymi ludmi
som v kariére ete nehrala. Pred turnajom
som bola nervozna, chybala mi optimalna
forma, nastastie, prisla v¢as,” uviedla Ka-
nova.

Ozvena: Zhodnot Tvoje ucinkovanie
v Pekingu ...

Alka: Vybojovanim striebornej medaile
som si zavr$ila medailovu zbierku - po zlate
zo Sydney a bronze z Atén. Myslim, Ze som
spokojnd, pretoze zakladnu skupinu a semi-
finile som odohrala velmi dobre, mala som
stratu iba jedného setu. Zial, vo findle na Ci-
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flanku Qui Lin momentélne nemdm. Cina
sa ukazala ako stolnotenisova velmoc. Z 11
zenskych zlatych medaili si odniesli 8.

Ozvena: Co a kto Ta v Pekingu najviac
uputal?

Alka: Vedela som, Ze Cina sa na paralym-
piadu pripravi na jednotku. Aj tak bolo. Na-
ozaj, klobtik dole. Ochota Cifianov mi velmi
pripominala Australiu. Paralympiada bola
mozno lepsie zorganizovana ako olympiada.
Ked?e paralympidda bola ako vzdy 2 tyzdne
po olympiade a organizétori odstranili vset-
ky chybicky olympiady :-) . Boli spokojni, Ze
sa im olympiada podarila.

Rozhovor s Robom Durkoviéom

Nasgimi horucimi Zeliezkami v Pekingu
boli boccisti, clenovia OMD v SR, hraci
SK Altiusu, Robo Durkovi¢ (23r.) a Mar-
tin Streharsky (25r.). Na zopar otazok
citatefom Ozveny zodpovedal mladsi
z nasho dua boccistov.

Ozvena: Zhodnot Tvoje tcinkovanie
v Pekingu.

Robo: Z mojho t¢inkovania v Pekingu
som dost sklamany, pretoZe som mal vyssie
ciele. Zdkladnym ciefom bol postup zo sku-
piny, ¢o sa v§ak nenaplnilo, takze to sklama-
nie bolo a je o to vécsie.

Ozvena: Co a kto Ta v Pekingu najviac
uputal?

Robo: Peking je nddherny, ludia su skve-
li, mili, nemali sme Ziadnu zId skusenost.

Ozvena: Nejaky Tvoj postreh...

Robo: Cinania nemajt dane, vietko sa
da zjednat, tricko za 150 juano kludne zjed-
néte za 20 - 30 juanov. Sperky, oble¢enie...
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Ozvena: Nejaky Tvoj postreh ...

Alka: Urcite kazdému by som dopriala
aspon raz navétivit Cinu. Je to tzasne velka
krajina, kultara, priroda, pamatihodnosti.
Ale ¢o najskor, pokial nezmeni svoju povod-
nu. podobu.

Ozvena: Tvoj najblizsi program, Spor-
tovy a sikromny, ¢im teraz Zijete?

Alka: Vriétila som sa do kolobehu praca,
stolny tenis. Od jesene zac¢ina stolnotenisova
liga ,,zdravych® Este nejaké dozvuky z oslav,
ale najradsej by som si ur¢ite oddychla a isla
niekde na dovolenku.

atd, v8etko sa da zjednat.

Ozvena: Tvoj najbliz$i program, $por-
tovy a sukromny, ¢im teraz Zije$?

Robo: Pokracujem v sezéne Majstrov-
stvami Slovenska, Boccia Mastersom a na za-
ver sezony Mikulasskym turnajom. Okrem
tohto som nastupil na vysoku $kolu - Peda-
gogicku fakultu odbor $pecidlna pedagogi-
ka, $pecializacia na poradenstvo mentalne
postihnutych, tak Ze sa ,borim"s u¢enim.

Zdroj: www.spv.sk a job




94 socalna pomoc Stat0t pomoci OMD vSR

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
povolilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V stlade so zameranim organizacie je cielom verejnej zbierky pomoc Iudom s nervo-
vosvalovymi ochoreniami, ktori st v dosledku tychto ochoreni odkazani na pouzivanie
zlozitych pomocok alebo pristrojov.

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba clenom OMD, ktori maju
nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maji ochorenie, ktoré je do-
sledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu.

Vynimoc¢ne je mozné podporit ziadatela pri doplateni nakladov za upravu bytu s cie-
lom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakupenie lieku, ktory podstatne zlepsuje zdravotny
stav ziadatela.

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na Ziadany tcel
neposkytuje $tat, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mozu ziadat o socidlnu
pomoc na tieto ucely:

a) uhrada kompenzac¢nej pomocky alebo jej doplatku

- najmé kompenza¢né pomocky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkdzani na polo-
hovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky material
potrebny pri pouzivani tychto pomoécok alebo ktory potrebuju tracheotomizovani pa-
cienti a iné pomdcky nehradené v plnej vyske poistoviiou

- za kompenza¢né pomdcky sa povazuju aj tie pomdcky, ktoré zlepsuji zdravotny stav
a funkénost ¢loveka s postihnutim, prednost v§ak maji kompenzaéné pomdcky zlepsuju-
ce mobilitu a zachranujuice zivot

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

- vpripade, Ze pomocku priznant pomocku je potrebné dopravit k ziadatelovi, ndklady na
dopravu nie su su¢astou nakladov na pomécku

b) uprava bytu - pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len
OMD nema dostatok financii potrebnych na doplatenie tthrady - maximalne do vysky
7.000 Sk, ak je doplatok ob¢ana nizsi, potom suma, ktoru tvori doplatok

c) lieky - ktoré nehradi zdravotna poistovna - st predpisané odbornym lekarom a ich
uzivanie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu

- za lieky sa nepovazuju vitaminy

K pisomnej Ziadosti, kde Ziadatel opiSe v stru¢nosti svoju situdciu je potrebné prilozit:

o doklady o prijme Ziadatela - ak je poberatelom penazného prispevku na zvy$ené vy-
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davky z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny — Odbor socialnych veci, sta¢i kopia roz-
hodnutia

o zoznam naddcii a organizdcii, ktoré boli v tejto veci oslovené

o akuz niektoré nadacie prislubili pomoc, potom je potrebné uviest, kolko Ziadatel zis-
kal z inych zdrojov a dokladovat tieto skuto¢nosti (napr. rozhodnutia z UPSVR, dary od

inych nadacii a pod.)

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

o akzZiadatel md vlastny ucet, v ziadosti uvedie ¢islo tictu a prilozi kopiu karticky k uctu

Socidlnu odkazanost na peniazni pomoc bude Ziadatel dokladovat prijmom. Ak je
poberatelom. Hranica prijmu Ziadatela je 3-ndsobok Zivotného minima pre jedného ¢lena
rodiny.

V odévodnenych pripadoch, podla charakteru ziadosti mézu ¢lenovia VV rozhodnut
aj o poskytnuti socialnej pomoci ziadatelovi, ktory prekracuje prijmom 3-nasobok Zivot-
ného minima.

Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach na zaklade $tatitu a posudenia celkovej situ-
acie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci pre
&ena je Statdt pomoci.

O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor na zasadnuti alebo hlasovanim per rollam.

Zmena Statitu pomoci bola schvalena na zasadnuti VV OMD v SR, 2. 12. 2006

Zoznam nadacii a organizacii,
ktoré prispievaju na kompenzacné pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzaénych po-
mdcok, uvadzame adresy na naddcie, ktoré Vam mozu na zéklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

» organizaciu oslovujte vzdy pisomnou Ziadostou , v ktorej stru¢ne opi$ete svoj
problém

o kuziadosti prilozte doklady, ktorymi mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od
lekara o diagnéze, kdpie posudku z Uradu prace, socidlnych veci a rodiny, képie roz-
hodnuti, képie predfaktur /ak Ziadate o pomdcky/

o dokladujte svoju prijmovu situaciu

o akste oslovili aj iné nadacie, ktoré prislubili ¢iasto¢ntl pomoc, napiste to do ziados-
ti aj s prisfabenymi sumami

o akpotrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je lepsie "poskladat” pomoc z viacerych zdrojov
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9 Predeti:

Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zapadnd 2, 821 02 Bratislava,

Tel.: 02/4333 7825, 4342 1634
« Konto NADEJE, Slovenské televizia, Mlynska dolina, 845 45 Bratislava,

tel:: +421 2 6061 2492
o "Charitativny fond LION" spravuje SOCIA - Nadacia pre podporu socialnych
zmien

Fond odporuje aktivity zamerané na zlepsenie podmienok zivota deti so zdravotnym
postihnutim, 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

© Predetiajdospelych:

o Humanitna naddcia zdravotne postihnutych, Poliklinika Teheln4,

Tehelnd ul. 26, 831 03 BA 3, Tel/Fax/zaznam: 02/ 4445 1720,

e-mail: naddcia@inmail.sk, nadacia@slovanet.sk

o Nadacia PENTA, Krizkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191,
www.nadaciapenta.sk

o Nadicia Markiza, Bratislavska 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

o EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava

o Nadacia J&T, Lamacdska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416

Odb. pracovnicka Nadécie J&T, Alena Vasov¢akova,, nadaciajt@jtfg.sk, www.nadaciajt.sk

« Nadécia RIECKA, Jirdskova 12,984 01 Lucenec, tel./fax : 047/432 03 98,

e-mail: info@nadaciariecka.sk, www.nadaciariecka.sk

9 lba pre dospelych:

o Asociacia organizacii zdravotne postihnutych osdb (AOZPO) -

Slovensko bez bariér

(¢lenov OMD dopredu upozoriiujeme, Ze ich ziadosti automaticky posielaji do OMD)
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava (pri Slovenskom rozhlase)

Tel/fax: 00421 - 2 — 52444119, e-mail: aozpo@stonline.sk

INFOSERVIS

Novy Klub OMD
Svetlo sveta uzrel novy klub OMD v SR pod ndzvom Klub OMD Ondava Vranov
nad Toplou. Zakladajuci ¢lenovia klubu Matus Jakubo (predseda), Stano Vavrek (po-
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kladnik), Viera Maludyové (zapisovatelka), Maro$ Klimc¢o a Ingrid Vasekova hladajua

zaujemcov o hru boccia a $ach.

Hlasit sa mézZete na kontaktoch: matus.jakubo@zoznam.sk, 0907 282 912

Darujeme.....

Rodina po zosnulom otcovi daruje
niekolko litrov sondovej vyzivy NUTRI-
SON STANDARD 500 ml a NUTRISON
POWDER, NUTRISON MULTIFIBRE
PACK, taktiez zopar malych flia§ NUT-
RIDRINKOV.

Dalej daruje nepouzity fixaény golier

Vitame novych ¢lenov

Golia$ova Katarina, Bratislava, Psota
Tomas, Bratislava, PlieSovsky Igor,
Bratislava, Dudasikova Olga, Dolny
Kubin, Miskovi¢ Jan, Zubrohlava,
Buckuliakovd Viera, Vrutky, Lipovska
Ann4, Bratislava, Stefancova Monika,
Trstend, Pazmdnyiova Juliana za dvoch
synov Davida a Nikolasa z Horného

Opustili nas
Bartalovda Eva, Brodské, 62 r.
Smoleniova Jana, Pucov, 19 1.
Szalai Ladislav, Ziharec, 43 r.

Terziev Cavdar, Poprad, 24 r.

Krizovky

(velkost S) a $pecidlne odlahéeny pribor
do lavej ruky.

V pripade, Ze zujemca je z Bratislavy
a bude to potrebné, rodina tieto veci aj
dovezie na konkrétnu adresu.

V pripade zaujmu kontaktujte

»oemdecko“ na 02/43 41 16 86 alebo na

0911/268 688, omd@omdvsr.sk

Myta (okr. Dunajska Streda) Olléova
Jarmila, Bratislava, Kuré¢ikova Maria,
Banskd Bystrica, Ivani¢ovd Jana, Banska
Bystrica,

Informacie o prijimani novych ¢lenov
ziskate na nasej stranke www.omdvsr.sk,
kde je k dispozicii aj prihldska za ¢lena
OMD, pripadne telefonicky.

Odpocivajte v pokoji, navzdy osta-
nete v nasich srdciach.

Spomedzi spravnych lastitelov sme vyzrebovali piatich, ktorym posielame knihy:
Lapisakova Anna, Erika Kostova, Franekova Bea, Dobrotkova Miroslava,

Antalova Helena



. 86 ) na volny ¢as

Nie je dolezité, ktoré miesto zaujimame, ale... Tajni¢ka ma 15 pismen.
A R A N K A K E N Z U L E Z O K
O M S L K K P OME I O H A V A
K vV o b AR E N K E T A I R R M
R P O R E A ¢ C N AL G B M E E
AV A D K D I O K K R T A R T R
V B A K A AT E O E A DT R E A
A J] O R OM S E N L A NAAMR
D N K OT M I E S T OV A R E N
O O AV R A UO K T Y N Y O D E
M K M K T E P N A I Y K A H P M

Il S A A O E B R I A K ¢ A R H A
N D I L N T I I H S U E I | H L
Il L O P A U S A L P T AH AR P
K P O T A P K A A A T K V T R K
A M E C | N A P O K K A A 06 E A

AHAVA HRIATO KRIAKY PLAMEN

APOLO ISTICE KROVKA POTAPKA

ARANKA KALAP LIENO PRAHA

ARMADA KALIBER MADARKA PREDAJ

BARAK KAMERA MOKRAD PRIAT

CIARA KLIAT MORKA SEKAT

DEMETER KLOPA NAPIS TESTY

DOMINIKA KOKARDA NEPOSLAT TOKAN

ENERGIA KOMUNISTKA NOTARI TOVAREN

GLANC KONSKA IHLA OHAVA VARTA

HORAR KOPANICE OVODA VODAREN

HRACKA KOZELUZNE PAPUCA VODKA

HRANOL KRAVA PAUSAL ZIABRE



