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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.
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Na slovicko

Mili ¢itatelia,
mili ¢lenovia a priatelia,

dostéva sa Vam do ruk $pecialne vydanie Ozveny, sti¢asne je to posledné ¢islo
nasho ¢asopisu za rok 2008. V tomto vydani nenajdete pravidelné rubriky - celd Ozve-
na je venovana dvojitému vyznamnému vyroc¢iu Organizacie muskularnych dystrofi-
kov v SR a sumarizovaniu, akou cestou sme za roky nasej existencie presli.

V roku 2008 sme si pripomenuli 40 rokov od zaloZenia a 15 rokov od osamostatne-
nia oemdecka.

Sme organizécia s dlhou tradiciou, ¢o si mnohokrat my, ¢o v nej pracujeme, a ani
nasi ¢lenovia niekedy neuvedomujeme. Je to dolezity moment, ktory nas odliSuje od
mnozstva na rychlo a i¢elovo vzniknutych ob¢ianskych zdruzeni. Dava nam to punc
udrzatelnosti a sved¢i o tom, Ze nasa praca ma stéle hlbsi vyznam a nase poslanie svoju
opodstatnenost.



na slovi¢ko

Na vyrocia, ktoré si v roku 2008 pripominame, nds musela upozornit $éfredaktorka
¢asopisu Humanita, ktora sa pyta v rozhovore o oemdecku, ako vlastne tieto vyrocia
slavime. Nasa Andy Madunova odpovedd pravdivo: My sme skor na pracu, ako na
oslavy. Zaujimavy rozhovor v jeho iplnom zneni najdete vnutri Ozveny.

Pretoze sme pod neustalym ndporom povinnosti, ako Jozko Blazek vravi ,,stale
pred sebou tla¢ime balvan terminov, podujati, povinnosti ... a on sa stdle nezmensuje",
nemali sme prilezitost ani ¢as si tieto vyrocia slavnostne a osobitne pripomenut. Roz-
hodli sme sa to vynahradit, VAm - nasim ¢lenom aj verejnosti, prave vydanim tohto
$pecidlneho ¢isla Ozveny.

Dakujeme synovcovi Karola Trnika - Petrovi Trnikovi za poslanie krasnych foto-
grafii z jeho albumu, ktoré ilustruju celé toto ¢islo a sprostredkuju nam vylet do 60 -
tych rokov 20. storocia. Simke Duriacovej dakujeme za trpezlivi robotu s vypisovanim
udajov z nasich kronik. Podakovanie patri aj véetkym nasim ¢lenom, ktori v rozhovo-
roch spominaju na ¢innost oemdecka a Iudi, ktori sa réznym spésobom podielali na
jeho chode.

O informadcie ani spravy ste v roku 2008 ukrateni neboli. Tri ¢isla Ozveny v roku
2008 mali spolu tolko stran ako 4 Ozveny v rokoch predchadzajucich.

Prichadza rok 2009 a s nim globalna kriza realnej ekonomiky - ¢o vlastne znamena
této dnes ¢asto pouzivand formulka? Ze vietky odvetia, od priemyslu, vyroby, banko-
vého sektora cez sluzby budu krizou zasiahnuté. Nevieme si vobec predstavit, ako to
zasiahne nd$ treti a neziskovy sektor, ako to zasiahne nas - oby¢ajnych Iudi a ludi s taz-
kym zdravotnym postihnutim. Nikdy sme ni¢ také nezazili a nevieme, ako sa vlastne
kriza bude spravat a vyvijat.

Prajem si preto, aby nase oemdecko ustalo aj tuto skusku a podarilo sa ndm udrzat
vSetky doteraz rozbehnuté aktivity. To povazujem prave dnes, ked to piSem za najvac-
$iu vyzvu blizkej budicnosti.

Vydajte sa s nami na cestu do minulosti oemdecka. Niektori z vas sa vratite do
svojej mladosti. Oprasite spomienky. A mozno objavite uz zabudnuté zazitky. Mladsi
anovi ¢lenovia mozu spoznat viac z historie a dozvediet sa o osobnostiach oemdecka.

Krasne itanie.

Maria Duracinska
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4 Obzretie za rokom 2008 Revizna komisia
OBZRETIE ZA ROKOM 2008

Zamestnancom nasho — Vasho OeMDécka, c¢lenom Vykonného vyboru a Re-
viznej komisie sme poloZili zopar otdzok, aby v nich kratko bilancovali minuly rok
a vyzradili aj nie¢o navy$e z ich pohladu na fungovanie OMD.

Revizna komisia

Margita, Gitka” Granecova

1. Odkedy si clenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Bola som pri oddeleni od Slovenského
zvazu telesne postihnutych v roku 1993.
Pracovala som ako hospodarka a od
roku 1996 ako ,,revizarka®

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Dobry, Gspesny, vela letnych téborov,
celoslovenské stretnutie ... vyzdvihujem
vSetko vysoko. Mame nové aktivity, nové
posobisko taborov... kladne! Vau ...
Vysoko hodnotim ziskané sumy z dvoch
percent a pomoc nasim ¢lenom zo
zbierky!

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Klasika: mlieckov kysla polievku, filé,
zemiacky, makové slize.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké zZelanie?

Aby to tak dalej klapalo! A samozrejme
to zdravicko!
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hospodarka a ¢lenka VV OMD v SR,
neskdr som bola uz iba ¢lenkou VV. Ked
som ¢akala dcérku, ukoncila som aj
pracu vo VV. Ale to neznamena, Ze pre
nase OMD ni¢ nerobim, vediem kroniku
(aj ked teraz mam vidsie resty), kontro-
lujem Ozvenu, ¢o-to poprepisujem a tak
podla potreby.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho

pohladu ...
Vladimir ,Vlado” Hron Rok 2008 ur¢ite velmi uspesny, OMD
sa profesionalizuje a viac o tom urcite
1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne pohovoria ,,kompetentni®

ako dlho v nom pracujes?
Od 1990, v roku 1991 som bol predse- 3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?
dom OMD, predsedom RK OMD a teraz ~ Na Stedry vecer budeme mat kyslt hribo-
pracujem ako ¢len RK. vu polievku, kapustnicu, rybie filé a salat
s majonézou aj bez majonézy, oplatky
2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho s medom a tak...... UZ aby to bolo.
pohladu ...
Ako vsetky roky, vynikajuci. 4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?
3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?  Pokoj ludom dobrej vole
Hribova polievka, filé, zemiaky, aperitiv
- vodka.

4. Eéte nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Aby sa vsetci ¢lenovia OMD aj ostatni Iu-
dia na svete mali dobre a aby boli zdravi.

Simona,, Simka” Duria¢ova

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Clenom OMD som asi od roku 1996,
kedy som v nom zacala aj pracovat ako
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Obzretie za rokom 2008
Vykonny vybor

) T A

Andrea,Andy” Madunova

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Tipujem, Ze od roku 1993 som ¢lenkou
OMD, pracovat som v nej zacala v roku
1997.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Ubehol ako voda...Hodnotim ho jedno-
znacne pozitivne! Stala som sa mamic-
kou a moji kolegovia pracuju v OMD
ako v¢eli¢ky a toleruji mi pracu ,,na
doma“ a prispdsobuju ¢as, kedy moézem

prist a pracovat aj priamo v nasom sidle...

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
K né$mu stedrovecernému stolu patria
oblatky s medom, cesnakom a orechmi.
Potom si dame hubovt a hrachovu po-
lievku, rybu a zemiakovy Salat a pupacky.

Vykonny vybor

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké zelanie?

Vsetkym ¢lenom OMD a ich rodinam
zelam milostiplné a pozehnané viano¢né
sviatky, aby ich prezili v kruhu svojich
najmilsich a do Nového roku nech vy-
krocia predovsetkym zdravi a s radostou
v srdci.

Maria, Mery” Duracinska

1. Odkedy si clenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Nie som si ista tym ¢lenstvom - asi od
roku 2002, ked som pri$la na poraden-
stvo kvoli invalidnému dochodku, stala
sa ¢lenkou a ponukla sa, Ze im rada po-
mozem. Pracujem od roku 2003, vlastne
hned po skonceni $koly som zacala
pracovat pre OMD.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Splnili sa mi moje niekolkoro¢né sny
vzdelévat sa, ktoré som kvoli zdraviu



musela stale odkladat. Tento rok som sa
koneéne mohla absolvovat kurz medi-
acie, seminar o EU fondoch a potom

aj pocitacovy, tak hadam ma uz bude
ten Excel poslichat. Pre OMD tspes-
ny - keby som mala v$etky uspechy
vymenovat, tak to bude na celd stranu.
Vypichnem len jeden, ktory povazu-
jem za prelomovy - prvy krat sa nam
podarilo podchytit siet detskych lekarov
z viacerych odborov, ktori chct naim
detfom naozaj pomoct.

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Zeny pri stole dostant od najstarsieho
muza pri stole medovy krizik na ¢elo, aby
boli zdravé a krasne.

Potom idt1 oplatky s medom, kapustnica
so zemiakmi pecenymi v $upke, zemiako-
vy $alat a vyprazané rybie filé. Nakoniec
opekance - rozky v mlieku a s makom.
Vizdy st napecené nejaké kolace, nesmu
chybat syrové ty¢inky z listkového cesta,
posledné roky robim bezlepkové vanil-
kové rozteky. A k tomu patri hriatd... Na
stole misa hojnosti — ¢o najviac druhov
ovocia, vSade vyzdoba, pod obrusom
$upiny od kapra a zvyk, ked'si sadneme

k $tedrovecernému stolu, uz od neho
nemoze nikto vstat, kym spolo¢ne nedo-
jeme... Mam rada tieto sviatky...

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Vela zdravia véetkym mojim najbliz§im
v rodine a priatelom. Nasim ¢lenom vela
zdravia a silné svaly, aby nds posluchali
¢o najdlhsie.

Vykonny vybor

Obzretie za rokom 2008
Jozef,Jozko” Blazek

1. Odkedy si clenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Do OMD ma dotiahol v r. 1999 Milan
Vacok, ktory neddvno zomrel, s ktorym
sme ,kupelovali“ v Rajeckych Tepliciach.
V centrale OMD som od r. 2003.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Taky ,oemddacky“:-)

Uspesny s dobrou viziou do budticnosti.
Prijatie novych pracovnikov do OMD,
vyhybanie sa zdravotnym komplikdciam
u Mery, narodenie Anderkynej Elisky

a dalsie radosti bezného Zivota.

3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?
Klasika, v ktorej citit pé6vod mojich
rodiéov, oravsko - topol¢iansky. Fazulo-
va polievka, oblatky s medom a cesna-
kom, vyprézany kapor, zemiakovy $alat.
Kedysi otec robieval aj hribova omécku,
ktoru v laske moj zaludok nikdy nemal.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Do roku 2009 by som poprial vietkym
¢lenom OMD vela lasky a pohody.
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Obzretie za rokom 2008

Vykonny vybor

Andrej Vranovsky

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?
Ja ani presne neviem, cca od 2001?

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Ocenujem neustavajucu aktivitu ¢lenov
vyboru (okrem mna) na viacerych ,,fron-
toch’ len tak dalej.

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Manzelka je povodom z Liptova, ja z BA,
preto kombindcia: aj kapustnica, aj ryba
+ ostatné, ale ved ono to nie je o jedle...

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Prajem nadalej entuziazmus v dalsich
aktivitach, samozrejme zdravie a pohodu
doma a nech vedci v medicine nezahéla-
ju a vymyslia nie¢o nové.

Tibor ,Tibi“ Kobol

1. Odkedy si clenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?
Do ,,OMD v SR* som vstupil v roku 1985.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Z mojho pohladu bol tento rok v mno-
hom vyznamny. Stal som sa zamestnan-
com Organizacie muskuldrnych dystro-
fikov v Slovenskej republike, dokonca od
1. novembra 2008 uz pracujem vylu¢ne
iba v OMD v SR. Skon¢ilo teda na-

ro¢né obdobie kedy som naraz tahal

dve zamestnania. Toto je moje osobné
hladisko. Inak povazujem tento rok za
vyznamny aj preto lebo sme zacali praco-
vat na uplnej profesionalizacii socidlneho
poradenstva. Poradenstvo aj doposial
vykonavali fundované osoby, ale roz-
hodli sme sa zdokonalit u poradcov aj
kvalifika¢né predpoklady. Aj v sti¢asnom
obdobi studujt nasi poradcovia na VS,
respektive dalej sa vzdelavaju na akredi-
tovanych kurzoch.




3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?
Na stedry vecer sa nemusim starat

o varenie a pripravu jedla, lebo som vzdy
u svojej mamky. Preto mam vzdy istotu,
Ze to budu tradi¢né jedla.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Moje najvacsie zelanie v spojeni s OMD
v SR je ziskanie novych vyhovujtcich
priestorov pre sidlo nasej organizacie.
My, ¢o pracujeme v OMD v SR velmi

NI oot

dobre vieme, ako nas tazi tato situdcia.

Marcela,,Marcelka” Kondelova

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Clenom som od r. 1999, pracujem od
r. 2006.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Z mojho pohladu bol r. 2008 pre OMD
néro¢ny ale ispesny. Stéle viac sa
dostavame do povedomia verejnosti
ako silna organizacia zastiipena
kompetentnymi, seriéznymi fudmi.
Prebehla mesiac trvajica akcia s
Barbari¢om, podarilo sa opit uspesne
zorganizovat zbierku - po prvykrat aj

s darcovskymi sms, zdujem o Ucast na
stretnuti v Piestanoch bol rekordny - aj
semindar sa podaril, ucast vyslancov

Vykonny vybor

Obzretie za rokom 2008

OMD na zahrani¢nych akcidch a hlavne
- narodila sa nam Eliska!

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Na Stedry ve¢er mavame klasicky je-
dalni¢ek - oblatky s medom, kapustova
polievka so su$enymi hribmi, zemiako-
vy Saldt a rybu - kapra aj lososa alebo
pstruha (nevieme sa zhodntt na jednom
vybere), opekance s makom.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Do roku 2009 by som popriala v§etkym
¢lenom OMD to, ¢o ¢lovek najviac po-
trebuje — zdravie, to ¢o mu najviac chyba
- lasku a to ¢o marne hladd - $tastie.
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Miroslav,,Mirec” Bielak

Odkedy si <lenom OMD, pripadne ako
dlho v nom pracujes?

Som ¢lenom OMD uz priblizne od svo-
jich 11 rokov kedy ma vlastne zastupoval
moj otec. Nasiel som si prostrednictvom
nasej organizacie velmi vela priatelov,
hlavne pocas rekondi¢nych pobytov.

S niektorymi udrzujem staly kontakt
dodnes. Pamatam si hodne na prihody

s Palkom a Emou Drobcovymi, Mirkom
Holub¢ikom. To boli také tie detské
spomienky. Nikdy by mi nenapadlo, ze
niekedy budem sediet medzi takymi
vazenymi fudmi vo vykonnom vybore

a spolurozhodovat o smerovani nasej or-
ganizacie. Ako tak ¢as plynul, pomalicky
som si vy$tudoval strednu $kolu a potom
som to skusil na vyske. Musim povedat,
7e ma tam dokopali rodic¢ia, ¢o mi aj dost
pomohlo pri mojom dal§om Zivotnom
smerovani. Hned na to ako som skon¢il
bakaldra sa mi ozvala Andy, ¢i by som

to nechcel skusit ako ¢len vykonného
vyboru. Mal som velké obavy, prili§ som

si neveril, nevedel som, ¢i vobec mézem
byt nejakym prinosom pre OMD. Nuz
ale nakoniec som to skusil. Bol som pre-
kvapeny ustretovostou ostatnych ¢lenov
vyboru, ktori na mna netla¢ili a nechali
ma, aby som si nasiel svoje miesto. Zacal
som sa venovat nasej webovej stranke

a troska som radami pomdhal ohladom
pocitacovej techniky, v tomto som bol
vzdy doma. Neskor mi zverili do ruk
organizovanie mladeznickych taborov,
mam z tychto akcii strasne vela peknych
spomienok a robim to rad. Citim, Ze som
aj ked malym, ale predsa len Zeliezkom
v ohni.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Tento rok bol pre mna vynimoc¢nejsi
ako tie ostatné. Vela som precestoval

a aj vdaka OMD som sa dostal do sveta.
Zaciatok roka som prezival v zpale
lasky a tak $lo vSetko akosi jednoducho
a skvelo. Zorganizoval som zbierku

v nasich mestach Tvrdosin a Trstena.
Bol som celkom spokojny s vytazkom aj
ked viem, Ze este stale sa daju veci robit
lepsie a mam rezervy. V maji, mesiaci
lasky (ono skoro v$etko v tomto roku sa
u mna nieslo v znameni lasky) som $iel
ako zastupca OMD na medzinarodné
stretnutie mladych dystrofikov na Maltu.
Musim povedat, Ze mi to dalo velmi vela
a posunulo ma to dalej. Myslim, Ze sme
reprezentovali nasu krajinu spravnym
sposobom. Hned na to sa organizoval
mlédeznicky tdbor na Zemplinskej Sira-
ve, bolo to iné ako po minulé roky, pred-



sa len Sirava ponuka obrovské mnozstvo
atrakili, bol to skor tdbor oddychového
charakteru. Po tdbore som sa naplno za-
hryzol do pracovnych povinnosti az do
celoslovenského stretnutia ¢lenov OMD,
kde som sa snazil nabrat troska fyzickych
aj psychickych sil. Podarilo sa mi to len
¢lasto¢ne. Ani sme sa nenazdali a uz je
tu koniec roka. Musim povedat, Ze to bol
dobry rok a dufam, ze tie dal$ie budu
este lepsie.

3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?
U nés je to rozdelené na viac chodov. Pri
$tedrovecernom stole za¢iname modlit-
bou. Mamina podéva akési predjedlo vo
forme ovocia a oplatok. Na $tedry vecer
mame 4 chody, tri polievky (kapustnico-
va, hrachova a slivkova) a hlavné jedlo,
zemiakovy $alat a vyprazany kapor.
Clovek by si pomyslel, 7e sa to ned4 zjest,
ale ked sa postite od rdna, veru Vam taka
velera padne vhod. Nezabtidame ani

na staré zvyky a pod obrus stola dame
tanierik, na ktorom je chlieb, nejaké pe-
niazky, klasky obilia, aby sme mali hojny
rok. Na stole ostdva aj jeden tanier, ktory
symbolizuje spolupatri¢nost s tymi, ktori
nds uz opustili.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Chcel by som hlavne Vam ¢itatelom
zazelat, aby novy rok bol lepsi ako tento,
aby ste sa drzali v zdravi a nezabudajte
na lasku k svojim bliznym a priatelom.
Nech Vs sprevadza pocas celého roka
usmev na tvari a optimizmus na dusi :)
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Zamestnanci

Alena ,Alka” Hradnanska

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Clenkou OMD som uz asi 12 rokov, ale
ako zamestnankyna tu pracujem 2 roky.
Ale aj tak je to v praci zabava a nie je to
taky klasicky model pracovného prostre-
dia, ale citim sa skor ako medzi priatelmi
a popri tom nie¢o urobim :)

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Uspesny, rychly, bohaty na vedomosti
aprax:)

3. Aky jedalni¢ek mate na Stedry vecer?
Rybaciu polievku, bobélky (recept

z Vychodného Slovenska, opekané rozky
s makom a mliekom), zemiakovy $alat

a kapra a vela domacich kolacov.
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4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Aby ste boli este spokojnejsi a $tastnejsi
ako v roku 2008 a nech ste obklopeni ko-
pou ludi, ktori vam budu prinéasat radost.

Lubomir ,Lubo” Antol

1. Odkedy si ¢lenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?
V OMD pracujem od 1. oktobra 2007

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Bol to rok naro¢ny, ale vdaka vybornému
a odhodlanému kolektivu sme ho zvladli
uplne v pohode, preto ho hodnotim
velmi pozitivne.

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Stedry vecer za¢iname modlitbou, potom
oblatkami s medom. Potom nasleduju
opekance s bryndzou a hubova polievka.
Ako druhé jedlo mame vyprdzané filé a
zemiakovy $alat. T1 maskrtnejsi si potom
pochutia na vybornom maminom kola-
¢iku.

4. Este nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Zazelal by som vSetko dobré hlavne
na$mu kolektivu a samozrejme aj ludom
okolo nis.

Nech nas po naom boku nadalej spreva-
dza d6vod na usmeyv, radost, spokojnost.

Lucia, Lucika” Mrkvicova

1. Odkedy si clenom OMD, pripadne
ako dlho v nom pracujes?

Clenom OMD som niekolko rokov, asi
tak 4 roky. V nasom milom OMD pracu-
jem uz druhy rok.

2. Zhodnot rok 2008 s OMD z Tvojho
pohladu ...

Myslim, Ze rok 2008 bol pre OMD velmi
priaznivy, sice dost naroény, ale uspechy
za to stoja.

3. Aky jedalnicek mate na Stedry vecer?
Nas stedrovecerny stol obsahuje asi to ¢o
u vac¢siny Tudi. Najprv je to oplatka s me-
dom a potom kapustnica, ale bez kapusty
a k tomu domadce rezance, ktoré mamina
robi uz zavcasu rano, su fakt izasné. Ako
druhé jedlo je klasika kapor/filé a zemia-
kovy $alat.

4. Eéte nejaké posolstvo do roku 2009,
nejaké Zelanie?

Nagmu OMD a vsetkym ¢lenom Zelam
hlavne vela zdravie, lasku a vzdgjomné
porozumenie aj do dalsich rokov, ktoré
este spolu prezijeme.
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PREDSTAVUJEME

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR (OMD v SR) je $pecifickou organiza-
ciou pre ludi postihnutych nervovosva-
lovymi ochoreniami, ale aj tych, ktori im
pomahaju a odbornikov, ktori ich liecia.
Svojim ¢lenom sa snazi poskytovat ¢o
najlepsie odborné aj ludské zazemie

v snahe zmiernit désledky ich tazkého
postihnutia. Dila 17. oktébra 1994 sa
OMD v SR stala riadnym ¢lenom Sloven-
skej humanitnej rady a 22. novembra
1993 zaregistrovala svoje Stanovy na
Ministerstve vnutra SR.V roku 2008 si
pripomina dve vyznamné vyrocia: 40
rokov od ,legalizacie” Kolektivu musku-
larnych dystrofikov Zvazom ceskosloven-
skych invalidov v roku 1968 a 15. vyrocie
osamostatnenia sa od Slovenského
zvazu telesne postihnutych v roku 1993.
Na zaciatky, sucasnost, ale aj buducnost
OMD v SR sme sa spytali predsednicky
tejto organizacie, Andrey Madunovej.

Ako si vy spominate na zac¢iatky OMD
v SR? Doditali sme, Ze o zalozenie OMD
sa zasluzili Karol Trnik, Jozef Kral, Lydka
Lazorikova, Jirka Trojek, Janko Lestak,
Jirka Kuthejl, Jirka Ulman, Ludmila Len-
dvayova (neskor Gricova), Tibor Kobol
a dalsi. Ktori z nich pésobia vo vasej
organizacii aj v sicasnosti?

OMD vznikla z podnetu mladych
dystrofikov, ktori mali potrebu riesit
svoje $pecifické problémy, mali na to od-
vahu a tomu prislichajtice nadsenie. Zial,
mnohi z vymenovanych uz nie s medzi
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. Organizécia

muskularnych
dystrofikov
v SR

nami, boli to priekopnici dobrovolnickej
prace, pracovali svojpomocne, vzajomne
si pomahali uz vtedy, sami to tak poci-
tovali, Ze svojim osobnym prikladom
mozu pomdct aj svojim suputnikom,
ktor{ maju rovnaké ochorenie a boria sa
s rovnakymi tazkostami ako oni.

Jozko Kral bol dlhoro¢nym pred-
sedom nas$ej organizacie, v jeho praci
pokracovala Ludmila Gri¢ova, ktora
OMD priviedla k samostatnosti a nasu
¢innost sprofesionalizovala. Momentalne
ma svoju neziskovi organizaciu, stile sa
vsak venuje problematike Iudi s tazkym
telesnym postihnutim.

Tibor K6bél posobi vo Vykonnom
vybore do dne$ného dna, takisto Lydka
Lazorikova nam dlhoro¢ne prinasa
informacie z prostredia dystrofikov v Ta-
liansku, pretoze preklada z talianciny.
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Organizacia muskularnych dystrofikov

Ako si OMD pripomina uvedené dve
vyrocia?

Uprimne sa prizname, ze my v OMD
sme viac na ,,robotu®, ako na oslavovanie,
¢ize nejako Specidlne sa tymto dvom
vyro¢iam nevenujeme, vzdy je totiz vela
prace s roznymi akciami pocas celého
roka. V oktdbri sa vSak tradi¢ne uskutoc-
ni celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD
v Piestanoch, kde sa iste najde priestor
na ur¢ité bilancovanie, ¢o sa podarilo
OMD dosiahnut za tie roky, ale i to, ¢o sa
nam napriek snahdm este nepodarilo.

Kolko ¢lenov mala OMD v ¢ase vzniku
a kolko ich ma OMD dnes?

OMD mala na zaciatku svojho
vzniku par ¢lenov, boli to predovsetkym
priatelia, ktori sa pravidelne stretédva-

li na kupelne;j liecbe, a tito postupne
»nabalovali“ dalsich, pritiahli ich hlavne
svojou netinavnou energiou a ochotou
pomahat. Do dne$ného dna to je 525 ¢le-
nov, z toho postihnutych muskularnou

dystrofiou je 274 osob, vratane 55-tich
deti, ktoré maju najtaz$iu formu svalovej
dystrofie, typ Duchenne, ktord je mi-
moriadne progresivna. OMD md medzi
¢lenmi aj osoby s inymi postihnutiami,
st to vSak postihnutia, ktoré sa svojimi
désledkami priblizuja dystrofii, teda te-
lesné postihnutia spdsobujice imobilitu
a odkazanost na voziky a pomoc inej
osoby. (napr. sklerosis multiplex, kvad-
ruplégia, DMO a iné). OMD ma ambiciu
byt zdruzenim pre tych najtazsie postih-
nutych, im je venovand celd nasa ¢innost,
k nim st smerované vietky nase aktivity.
Chceme, aby OMD bola jedna velka
rodina a mnohi z nasich ¢lenov to aj tak
citia, comu sa velmi te§ime.

Je potrebné povedat, ze OMD ma vo
na véetkych postoch, vykonnych aj kon-
trolnych len osoby so svalovou dystro-
fiou, pripadne rodi¢ov deti so svalovou
dystrofiou. Taktiez dosledne dbame na
to, Ze ak sa vytvori v rdmci organizacie
pracovna pozicia, divame prileZitost
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osobam s dystrofiou alebo aj ¢lenom s
inym postihnutim, aby mali moznost
pracovne sa uplatnit a su¢asne svojou
pracou pomdct organizacii. Vynimku
tvori pracovny asistent.

V oktébri tohto roku bude 14 rokov
odkedy sa OMD stala ¢lenom SHR. Ako
vam pomohla SHR za toto obdobie?

SHR nam pomohla hlavne v zaciat-
koch, ked sme si budovali sidlo organiza-
cie, pretoze dovtedy moji predchodcovia

»uradovali“ vo svojich bytoch, ¢o bolo sa-
mozrejme dost problematické a ¢innost
organizacie to vyrazne obmedzovalo.

Co alebo kto vas osobne priviedol
k praci v Organizacii muskularnych
dystrofikov?

Ja som sa do OMD prihlasila ako
¢lenka preto, lebo som chcela viac vediet
o tom, ako zit s takymto postihnutim.
Cez ¢asopis Ozvena som sa dostavala
postupne k réznym informaciam o ¢in-
nosti organizacie, o jej clenoch, rada som
¢itala pribehy Iudi, vzdy na mna posobili
velmi motivujico.

Ked som kon¢ila Univerzitu Komen-
ského v Bratislave — Pravnicku fakultu,
intenzivne som premyslala nad svojim
dal$im uplatnenim, ¢i si dokdZzem najst
zamestnanie primerané mojmu zdra-
votnému stavu, ak sa vratim domov, do
Banoviec nad Bebravou. Napadlo mi, Ze
oslovim vtedajsiu predsedni¢ku OMD
pani Gricovt a spytam sa jej, ¢i nevie o
nejakom vhodnom pracovnom mieste,
kde by som mohla pracovat po ukonce-
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ni $koly. V tom ¢ase manzelia Gricovci
prave budovali prvé oficidlne sidlo OMD
a hladali Iudi do ,,teamu®, potrebovali
niekoho, na vykonavanie socidlneho
poradenstva, aj na u¢tovnictvo. Tak som
sa ja dostala do OMD, a spolu so mnou
aj moja sestra, tiez svalova dystroficka,
ktora v OMD niekolko rokov pdsobila
ako hospodarka, teraz ako ¢lenka Reviz-
nej komisie.

Odvtedy ma uz OMD nepustila a ani
ja ju nechcem opustit, je to praca, ktord
ma Uplne pohltila a neviem si predsta-
vit, Ze by som robila nie¢o iné. Mam
vybornych kolegov, ktori rovnako pre
OMD zZiju a je pre nds poteSenim spo-
lo¢ne pracovat v prospech nasich ¢lenov
a klientov.

Celkovy pocet 0sdb s nervovosva-
lovymi ochoreniami sa na Slovensku
odhaduje na 25 000. Stapa vyskyt
tychto ochoreni v SR a vo svete alebo
skor naopak?

Nervovosvalové ochorenia patria do
skupiny tzv. vzacnych ochoreni, ich vy-
skyt je v porovnani s inymi ochoreniami,
napr. onkologickymi ¢i kardiovaskular-
nymi chorobami v populdcii zriedkavy.
Odhad na Slovensku je velmi hruby, isty
¢as sa uvadzalo ¢islo 25.000, neskor to
sami lekari opravili na 5.000 osob vra-
tane ziskanych, zapalovych a endokrin-
nych svalovych ochoreni. Je to dosledok
faktu, Ze na Slovensku nie su pacienti so
svalovymi dystrofiami a inymi nervo-
vosvalovymi ochoreniami na ziadnom
odbornom pracovisku dispenzarizovani,
nevedie sa ani $tatistika ich vyskytu.
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Pri Duchenneovej svalovej dystrofii
v$ak napriklad mame presny odhad - na
Slovensku sa odhaduje, Ze Zije 250 chlap-
cov s tymto tazkym ochorenim.

Pocet druhov diagné6z nervovosvalo-
vych ochoreni je niekolko sto. S ktorymi
z tychto diagnéz sa v SR mozno stretnut
najcastejsie?

Najcastejsie vyskytujiicim sa sva-
lovym ochorenim na Slovensku aj vo
svete je Duchenneova svalova dystrofia
(DMD), ktora ma aj najtazsi priebeh.
Druhym najcastejsie vyskytujucim svalo-
vym ochorenim je spinalna svalova atro-
fia (SMA), ktora sa deli na dalSie rozne
typy. Dalej sa vyskytuja: dystrofia typu
Becker, lahsia forma Duchenneovej dys-
trofie s pomal$im priebehom, pletencové
dystrofie, facioskapulohumerdlne, mame
vela ¢lenov s ochorenim periférneho
nervstva, kam patria diagnézy Char-
cot-Marie-Tooth alebo Friedreichova
ataxia, alebo aj s inymi myopatiami ako
st vrodené myotdnie, ¢i myotubulérne
myopatie.

Uskutocnujete viacero projektov
a programov ako jedina organizacia na
Slovensku napriklad: zbierku na kom-
penzacné pomacky, tabory pre deti so
svalovou dystrofiou. Vediete Agenturu
osobnej asistencie, zamestnavate vy-
luéne osoby so svalovymi ochoreniami
a inymi tazkymi postihnutiami, poskytu-
jete velmi kvalitné socialne poradenstvo
a dalsie aktivity. Kto vam v tom najviac
pomaha?

Organizacia muskularnych dystrofikov

OMD ma Siroky zdber ¢innosti. Neslo
by to bez Iudj, ktori stoja za jednotlivymi
aktivitami.

Socialne poradenstvo poskytuje-
me obrovskému okruhu o0s6b. Nasimi
klientmi st nielen nasi ¢lenovia ale
ktokolvek, kto sa na nés so Ziadostou
o pomoc obrati, predovsetkym osoby
z Bratislavského samospravneho kraja.
Poradenstvo poskytuju dvaja poradcovia:
Mgr. Tibor Kébél a ja. V zakladnom
socialnom poradenstve je zainteresovana
Alena Hradnanska, ktord ma na starosti
aj na$u webstranku. Mgr. Méria Dura-
¢inskd, podpredsednicka organizacie je
projektovou managerkou.

Agentura osobnej asistencie je nasim

»dietafom?, jej existencia vyplynula
priamo z potrieb nasich klientov, ktori
mali problémy ziskat osobnych asisten-
tov, orientovat sa v ¢asto protichodnych
alebo ziadnych informdciach o osobnej
asistencii, o jej administrovani, zdano-
vani, a pod. Cinnost Agenttiry osob-
nej asistencie podporila na r. 2008 aj
Nadicia VUB svojim grantom. Agentiru
vedie Jozef Blazek, ktory je tiez hlavnym
organizatorom verejnej zbierky Der
belasého motyla a menezuje ju na celom
Slovensku.

Taktiez robime letné tdbory, detské,
mladeznicke a tvorivé, celoslovenské
stretnutia, odborné semindre, o je
vacsinou nasa spolo¢na praca. Pri nasej
¢innosti ndm pomdhaju aj dobrovolnici,
ale hlavne nasi blizki, rodinni prislus-
nici. Zamestnavame dvoch pracovnych
asistentov.
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Prvoradou tlohou OMD v SR je do-
cielit zvySenu starostlivost o myopatov
ako o deti, tak aj dospelych. Usilujete sa
o odstranenie ich diskriminacie v spolo-
¢enskom a pracovnom zivote, ako aj vo
vzdelavani. Ako sa vam v tomto smere
dari a kde este vidite rezervy?

Kvalitné socialne poradenstvo, do-
kdze v mnohom pomoct rodi¢om deti
s muskularnou dystrofiou alebo aj do-
spelym. Vhodné kompenza¢né pomocky,
debarierizovanie byvania, kompenza-
cie, ktoré pomdzu prekonat dosledky
postihnutia su ¢asto nastrojom k tomu,
aby nasi ¢lenovia nezostavali uzatvoreni
medzi Styrmi stenami, ale mohli byt
sucastou spolo¢nosti, ¢i uz ako studenti,
alebo zamestnanci, aby mohli cestovat,
mat kvalitné vztahy, aby sa nebali zakla-
dat si rodiny a pod.

Rezervy su vsak este velké, predo-
véetkym spolo¢nost ako taka je ludom
s postihnutim vela dlZzna a este je ¢o
napravat. Bariéry st na kazdom kroku,
v kazdej oblasti a Zial, aj v zdravotnictve.

Zivot so svalovou dystrofiou prinasa
mnoho problémov nielen postihnutému
touto chorobou, ale aj jeho rodine. Aj
preto OMD roky Ziadala zaloZenie aspon
jedného diagnostického centra, ako aj
viac poradni pre myopatov na Slovensku.
Do akej miery sa tieto vase poziadavky
naplnili?

Oblast zdravotnej starostlivosti o dys-
trofikov je tou najbolavej$ou, tou, kde sa
nam nepodarilo vela dosiahnut. Uz nie-
kolko rokov sa v zdravotnictve nic pre
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dystrofikov nespravilo, napriek nasim
neustalym podnetom a pripomienkam,
dokonca aj to, ¢o sme mali, stracame.
Smahom tradnickej ruky sme napri-
klad boli vyradeni pri kipelnej lie¢be

zo skupiny A do skupiny B, ¢im utrpeli
dystrofici, ktori si svoje neliecitelné
ochorenie mohli aspon ¢iasto¢ne udrzia-
vat v kipeloch. Tymto nepochopitelnym
pocinom si musime za kupelnt lie¢bu
priplacat, a absolvovat ju len raz za dva
roky. Okrem toho sa dlhodobo neriesi to,
7e nasi tazko imobilni ¢lenovia kupelnu
lie¢cbu nemozu absolvovat sami, ale iba
so sprievodcom, ¢o st zase naklady
navyse. A tak si mnohi kupele uz vobec
dovolit nemozu, pretoze ich jedinym
prijmom je invalidny doéchodok.

Ako je to s diagnostickymi centrami
a poradiiami pre ludi postihnutymi sva-
lovou dystrofiou v okolitych a vyspelych
krajinach?

Sme ¢lenmi medzinarodnej orga-
nizacie svalovych dystrofikov EAMDA

— European Alliance of Neuromuscular

Disorders Associations — preto mdzeme
porovnavat kvalitu starostlivosti o sva-
lovych dystrofikov z informacii, ktoré
odzneli na réznych férach a odbornych
semindroch. Aj my sme v roku 2006
boli organizatormi medzinarodného
odborného seminara pod nazvom Kroky
napred v starostlivosti o muskularnych
dystrofikov, ktorého sa zacastnili zastup-
covia z 13-tich krajin Eurdpy. Z prispev-
kov lekarov predov$etkym z Franctzska
sme sa dozvedeli, ako funguju centra pre
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dystrofikov v ich krajine s dérazom na
interdisciplinarnu starostlivost. Pacient
pride na jeden den do centra a prejde
vietkymi potrebnymi vySetreniami,

na konci pride zhodnotenie a predo-
vSetkym rozhovor s pacientom, kde sa
mu vysvetlia vSetky vysledky. Znelo ndm
to ako hudba buducnosti.

Nemozeme sa porovnavat s inymi
krajinami, nakolko Ziadna takato, ani
len porovnatelna starostlivost u nas
neexistuje. Na Slovensku mame dobrua
spolupracu s niekolkymi lekarmi, ktori
st zodpovedni a maji osobny a oso-
bitny zdujem na tom, aby sa ludom so
svalovou dystrofiou poskytovala kvalitnd
zdravotnicka starostlivost, nie je to ale
ni¢ komplexné a interdisciplinarne.

To by muselo prist ,,zhora“ z popudu
Ministerstva zdravotnictva SR, ktoré by
zabezpecilo aspon v ramci fakultnych
nemocnic komplexn starostlivost o dys-
trofikov. Verime, ze jedného dna sa ndm
aj tento ciel podari splnit.

Dozvedeli sme sa, ze v diioch 8. az 12.
oktobra tohto roku chystate stretnutie
¢lenov a priatelov OMD v SR pri pies-
tanskej Sihave. Mozete kratko priblizit
Citatelom toto podujatie?

Interdisciplindrna starostlivost o deti
s nervovosvalovymi ochoreniami, je aj
téma tohtoro¢ného odborného semina-
ra, ktory bude pocas celoslovenského
stretnutia nasich ¢lenov, 11. oktobra
2008. Ocakdvame, ze sa ho zucastnia
predovsetkym rodicia tychto deti, aby
sa dozvedeli, ako moézu svojim defom
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pomoct v pripade komplikacii, koho
a kde oslovit.

Seminar je sucastou tradi¢ného
stretnutia, uz niekolko rokov sa velkd
rodina ,,oemdakov® stretava v oktdbri,
aby sme sa vzajomne obohatili o svoju
pritomnost a ziskali energiu do dalsich
mesiacov.

OMD pripravuje pre svojich ¢lenov
bohaty program, v ktorom bude priestor
na zabavu, kultdru, relax, tiez aj na
socialne poradenstvo, pripravujeme
workshopy, vystavu kompenzaénych
pomdcok, ktora sa tesi velkej oblube, ale
predovsetkym sa te$ime, Ze sa stretneme.

Zhovarala sa: Margita Skrabalkova
Rozhovor vysiel v ¢asopise Humanita

¢.6/2008, ktory vydava Slovenska

humanitna ada
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DVOJITEVYZNAMNE VYROCIE OMDV SR

V roku 2008 si nasa - vasa
Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR pripomina
40 rokov od zalozenia a
legalizacie prvého Kolektivu
muskularnych dystrofikov
od Zvazu ¢eskoslovenskych
invalidov v roku 1968, ktory
je povazovany za predchod-
cu dnesného ,oemdecka”.
OMD v SR pod tymto nazvom
vznikla pred 15 rokmi, v roku
1993, osamostatnenim od
Slovenského zvizu telesne
postihnutych.

1968 - 2002

Ako najstarsi ¢len Vykonného vyboru OMD
v SR by som mal napisat o histdrii nasej organiza-
cie. Poznal som niektorych zakladajucich ¢lenov
nasho zdruZenia, ale i napriek tomu moja pamat
zékonite tak daleko nesiaha, ako to bolo v pripade
Jozefa Krala. Jozko patril medzi tie Gplne naj-
kompetentnej$ie osoby, ktoré mohli ¢o to napisat
o konkrétnych historickych medznikoch vyvinu
nasej organizdcie. Jozko uZ sice medzi nami nie je,
ale uverejnili sme jeho spomienky v Ozvene ¢islo
1/2003 a po kratkej tivahe sme sa rozhodli jeho
¢lanok opitovne uverejnit a neskorsie narodenym/
prihldsenym priblizit histériu ,,oemdecka®

Tibor Kobol

V tomto roku si v nasej organizacii myopatov pripominame dve oficidlne vyrocia, a to

tridsatpét rokov od legalizacie Kolektivu muskularnych dystrofikov Zvdazom cesko-
slovenskych invalidov v roku 1968 a osamostatnenie sa odli¢enim od Slovenského
zvazu telesne postihnutych v roku 1993. Obe vyrocia skryvaju v sebe chut zakaza-
ného ovocia, pretoze v prvom pripade vzatie do spolo¢nosti podobne postihnutych



v roku 1968 chcelo nielen odvahu, ale aj
zdravu ,drzost”. Zviaz ¢eskoslovenskych
invalidov nas totiz spociatku nechcel
akceptovat ako organizovanu skupi-
nu.V druhom pripade bolo potrebné
nabrat odvahu vziat osud do vlastnych
rak. Pri kazdom rozhodovani som bol

»podielnikom” inych, no vzdy myopatov.
Spomienky na tieto udalosti, zachytené
akoby skicami, skusim vydolovat z méj-
ho archivu a pamati (obr. 16).

Koncom roka 1966 sa nahodou
stretlo par spravnych Iudi na spravnom
mieste. Miestom boli kupele Janské Laz-
né a k spravnym ludom patril aj Karol
Trnik (obr. 17, obr.25, obr. 26) z Tren-
¢ianskych Teplic. Pri jednom spolocen-
skom stretnuti niekto navrhol, aby sme
si vo vtedajsom Ceskoslovensku zalozili
vlastny spolok myopatov. Realizaciou
mozno tak trocha aj z recesie bol hned
na mieste povereny Kiki (to bolo kapel-
ne meno nasho Karola). Ked sa Karol
vratil domov a pookrial po vycerpava-
jucich procedurach, oprasil svoj adresar
znamych myopatov, s ktorymi sa ako
pravidelny host Janskych Lazni stretéval,
a napisal im listy, Ze sa ide zakladat klub
myopatov, ¢i by mu pritom nepomohli.
Jeden takyto list smeroval i do Prievidze.
Spoluprace s Karolom som sa nenalakal;
len tak na okraj, nase spolo¢né funkcio-

narcenie trvalo az do Karolovho necaka-
ného odchodu do neba v roku 1990.
Skratka, Karol nasiel par odvazliv-
cov ako Lydka Lazorikova, Jirka Trojek,
Janko Lestak, Jirka Kuthejl, Jirka Ulman,
moja malickost atd. (obr.18), ktori sa
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podobrali pomahat mu v pociato¢nom
budovani vlastnej organizacie. Vtedy
sme véetci boli mladi, plni elanu, mali
sme vzory v myopatoch zo Zapadnych
krajin, ba az z dalekej Ameriky, kde
podobné organizacie zalozili davnej-
$ie... Vjednoliatom Vychodnom bloku,
okrem Juhoslavie, podobné organizacie
dovtedy nejestvovali. My sme si pred-
stavovali, Ze zaloZenie klubu nebude
tazké. Ani nebolo, este v roku 1967 sa
nés nazbieralo viac ako patdesiat. Horsie
to uz bolo s na$im oficidlnym uznanim,
ktoré sa nam podarilo az na druhykrat.
Prvy pokus nevysiel, pretoze ¢inovni-
ci Sekcie telesne postihnutych Zvazu
¢eskoslovenskych invalidov nemali pre
nas$e spolodenské zdmery pochopenie.
(obr. 21, obr. 19, obr. 20)

Az koncom aprila 1968 bola rozsire-
nym plénom Ustredného vyboru Zvizu
¢eskoslovenskych invalidov organiza-
cia myopatov oficidlne schvalena. Po
prekonzultovani s nami UV Sekcie
telesne postihnutych vydal smernice pre
nasu ¢innost. Mohli sme konat... Zacali
sme Akénym programom Kolektivu
muskuldrnych dystrofikov, ktory bol
i na dne$né pomery velmi optimisticky.
Chceli sme napr. vyhradené kupele iba
pre myopatov, kvalitné elektrické voziky,
hydraulické zdvihaky, odborné poradne
v krajskych mestach, pravo na nediskri-
minujtce socidlne zabezpecenie, podpo-
ru a rozvoj lekarskeho vyskumu MD a jej
liecenie, styk so zahrani¢nymi zvdzmi.
Kolektiv MD mal byt natlakovou, vysoko
aktivnou organizaciou. Problematiku
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MD sme cheeli riesit pomocou odborni-
kov - pravnikov, ekonémov, socioldgov,
psychologov a najma lekdrov. (obr. 22,
obr. 23)

Pravdaze, v panujucej spolo¢enskej
klime jednotného Narodného frontu
na ¢ele s Neomylnou (KSC) nds najma
po roku 1970 zaradili do jedného $iku,
v ktorom sme drzali krok a... Hoci sa
nam z Ak¢ného programu nepodari-
lo toho vela presadit, predsa len sme
si mohli vydavat vlastny bulletin pod
nazvom My MD. Vychadzal §tvrtrocne
a od zaciatku do konca ho na kolene
skladal nas dozivotny predseda Karol,
ktory bol nasim tahtiiom. Mycko, ako
sme bulletin familidrne volali, nebolo
pre jeho zanedbatelny ndklad ani velmi
cenzurované, mozno aj preto, Ze bolo
zamerané na veci spoloc¢enské a odborné.
V tom Case samozrejme fungovala i tzv.
autocenzira. Ani my sme sa jej nevyhli.
My MD v plnom rozsahu financoval UV
ZCSI a neskor FV ZCSI. Nas celostatny
¢asopis vychadzal dvadsatdva rokov.
(obr. 58)

V roku 1976 sa Zvaz ¢s. invalidov
sfederalizoval. Nasledne vznikli v ramci
Ceskoslovenska dve samostatné organi-
zécie invalidov, jedna v Cechéch, druh4
na Slovensku. Obe boli zastresené Fede-
ralnym vyborom ZCSI, ktory jediny bol
opravneny udrziavat zahrani¢né styky.
Aj nase organizacie MD sa rozdelili na
&eskt a slovenskt s tym, ze pri FV ZCSI
sa utvorila komisia, v ktorej boli zastu-
peni myopati z oboch organizacii MD.
Predsedom tejto koordinac¢nej komisie

1968 - 2002
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od jej vzniku po jej koniec v roku 1990 bol Karol Trnik. Od za¢iatku OMD sme

boli dostato¢ne informovani (viacej neoficidlne ako oficidlne) o Eurdpskej asocidcii
organizacii MD, dokonca e$te v odidenom reZime sme sa snazili stat sa jej riadnym
¢lenom. Nasa Ziadost nebola vybavena kladne. Napriek tomu sa Karol dvakrat mohol
zl¢astnit na jej vyroc¢nej konferencii a priniest cerstvé informdcie a poznatky o Zivote
myopatov v kapitalistickom svete i informovat o Zivote myopatov v socialistickom
Ceskoslovensku.

Politické zmeny zaciatkom 90-tych rokov prerastli aj do spolo¢enskych a my sme
sa zacali ucit nielen cudzie re¢i, ale aj opraseny staronovy spoloéensky poriadok.
Zaciatkom roka 1990 sme rozprudili internu diskusiu o tom ¢i sa osamostatnit alebo
zostat pod kridlami osamostatneného, pravnickou osobou sa stanuvsieho Sloven-
ského zvizu telesne postihnutych. Rozhodovanie nebolo jednoduché, vobec uz nie
jednomyselné, hoci novy zdkon o politickych stranich a ob¢ianskych zdruzeniach,
ktory prijal demokratizujici sa parlament, nas k tomuto samostatnému kroku priam
nabadal. Ked nas necakane opustil Karol, museli sme sa najskdr postarat o to, aby
sme nasu organizaciu udrzali pri Zivote. Viac ako rok sme si hladali nového predse-
du... Nasli sme ho v Ing. Vladimirovi Hronovi.

Nepresiel ani rok a Vladko Hron funkciu predsedu pre pracovné zaneprazdnenie
zlozil. Na scho6dzi vyboru SZTP-OMD 13. juna 1992 sa predsedom este nesamo-
statnej OMD predsa len stala moja mali¢kost so slubom doc¢asne. V tom istom roku
¢lenovia zahlasovali za osamostatnenie sa od Slovenského zvizu telesne postihnutych.
Za osamostatnenie bolo 163 ¢lenov, za zotrvanie v SZTP 13 ¢lenov. Mandat sme vy-
uzili az v roku 1993. Pod Ziadostou o zaregistrovanie ob¢ianskeho zdruzenia Organi-
zacie muskuldrnych dystrofikov v Slovenskej republike boli podpisani traja myopati:
Ludmila Lendvayové (neskor Gric¢ovd), Tibor K6bol a Jozef Kral. Nase stanovy Minis-
terstvo vnutra SR zaregistrovalo 22. novembra 1993. Uz predtym 18. septembra nas
na zasadnuti Valného zhromazdenia Eurdpskej asociacie organizacii muskuldrnych
dystrofikov v Déanskej federécii spolu s organizaciami z Ciech, Chorvatska a Ruska
prijali za riadneho ¢lena EAMDA. Nagim ,,tdtorom® sa stala nemeckd OMD. Na
zasadnuti nds zastupovali dlhoro¢né ¢lenka vyboru OMD PhDr. Silvia Cervenéikova
a nas Cestny predseda MUDr. Lubomir Lisy, DrSc. Takto sme rokom 1993 zacali pisat
novodob histériu OMD na Slovensku.

Zaciatkom roka 1994 do prvého Vykonného vyboru OMD boli na trojro¢né
obdobie zvoleni PhDr. Silvia Cerventikovd, Jaroslav Gri¢, Tibor Kobal, Jozef Kral,
Emilia Kutschyova, Ludmila Lendvayova a MUDr. Ernest Zachar. Do reviznej ko-
misie OMD si ¢lenovia vybrali Ing. Vladimira Hrona, Ing. Zsolta Kuna a Ing. Annu
Spuntovu. Predsedom sa stal Jozef Kral, tajomni¢kou Ludmila Lendvayova. Kontakty
so zahrani¢nymi organizdciami MD a s EAMDA mala na starosti Dr. Cervenéikova,
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kompenza¢né pomdcky Tibor K6bol a
hospodarenie Emilia Kutschyova. Odte-
raz sme nad sebou nemali ziadneho tdto-
ra, mohli sme sa spoliehat iba na vlastny
rozum a vlastné sily. Myslim, Ze so Slo-
venskym zvazom telesne postihnutych
sme sa rozili korektne bez naroku na
¢ast majetku, ktory ndm zrejme pravom
patril. Vo zviditeliovani OMD ako svoj-
pravneho obcianskeho zdruzenia sme
pokracovali prihlasenim sa za riadneho
¢lena Slovenskej humanitnej rady. Do
SHR nas prijali 17. oktébra 1994. OMD
bola kratko i ¢lenom Asocidcie organiza-
cii zdravotne postihnutych ob¢anov.
Ceski priatelia si este v minulom reZi-
me zacali vydavat vlastného Spravodajcu,
strata Mycka sa ich az tak nedotkla. My
sme v3ak nejakym spdsobom museli ob-
novit pravidelni komunikaciu s ¢lenmi.

Nasa organizacia je totiz velmi Specifickd.

Mnohi ¢lenovia st tazko telesne postih-

nuti a odkdzani na pomoc zdravych oséb.

Nasa doprava je velmi obmedzena. Nie
kazdy mad k dispozicii osobné auto a pre-
prava verejnymi dopravnymi prostried-
kami je vdé$inou nemozna. Zucastnit

sa na stretnuti alebo schodzi ¢lenov,

kde by sa volili funkcionari OMD, je i
pre dalsich ¢lenov velkym prepychom.
Jedinym prostriedkom na obojsmerné
dorozumievanie preto zostava ¢asopis.
Nasim ¢asopisom je Ozvena. Jej nulté
¢islo vyslo pred Vianocami roku 1991

v Prievidzi, este pod nazvom Spravodaj-
ca OMD. Odvtedy, ob¢as s problémami,
vychdadza pravidelne $tvrtrocne, od roku
1999 v Bratislave a od roku 2003 za¢ina

1968 - 2002
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svoju put v Lucenci.

Mozno smelo povedat, ze bez Ozveny
by nebolo ani nagho ob¢ianskeho
zdruZenia, preto mozeme byt vdacni
jej zostavovatelom. Este vzdy sa nasiel
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dobrovoInik z nasich radov (profesionala
by sme nedokézali uzivit), ktory po mne
prevzal Stafetu zostavovatela, najskor to
boli manzelia Gricovci a teraz manzelia
Kobolovci. Zazelajme im vela tspe-
chov pri zostavovani jednotlivych ¢isel,
mnoho dobrovoInych spolupracovnikov,
aby Ozvena bola pestrej$ia ako doteraz,
aby sme ju vZdy netrpezlivo o¢akavali.
Este za cias Karola bolo dobrym zvykom
monitorovat zahrani¢nu tla¢ organizacif
myopatov a vyberat z nej najma odborné
¢lanky ¢i informacie o roznych kom-
penza¢nych pomdckach. Ved ¢o moze
byt pre nas zaujimavejsie ako dozvediet
sa o najnovsich vedeckych poznatkoch,
ktorych aplikacie st schopné predlzit
nam Zivot a o pomdckach, ktoré nam ho
urobia [ah$im.

Pri hodnoteni nasej desatro¢nej ¢in-
nosti by sme nemali zabtdat na aktivity
smerom do zahranicia. Podakovanie
urcite patri nemeckej OMD, ktora za nas
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niekolko rokov platila ¢lenské prispevky
do EAMDA. Spociatku sa stykom so
zahrani¢nymi organizaciami a EAM-
DA aktivne venovala Dr. Cervencikova,
ktora OMD zastupovala aj na Vyro¢nom
valnom zhromazdeni EAMDA v septem-
bri 1994 v $kétskom Glasgowe. Neskor
sa tejto funkcie ujal Peto Svicek (obr. 39).
Prvykrat v histérii OMD sa napr. zcast-
nil na stretnuti mladych v slovinskom
Kramniku. Kvéli $tadiu na vysokej $kole
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sa aj on tejto funkcie vzdal a odvtedy je
spolupréca so zahrani¢im skor spora-
dicka. Zial, je potrebné povedat, Ze tito
spolupraca je velmi ndro¢nd na finan¢éné
prostriedky, preto sa nam v nej velmi
nedari. S tazkostami zoZenieme Ciast-
ku, potrebnu na zaplatenie ¢lenského
prispevku do EAMDA.

Sedemro¢né obdobie od roku 1995
do roku 2002 mozZno prirovnat k biblic-
kym siedmim tirodnym rokom. Sidlo
OMD sa prestahovalo do Bratislavy, no-
vou predsednickou sa stala pani Gricova
a ¢innost v tomto obdobi bola v plnej ré-
Zii manzelov Gri¢ovcov (obr. 27). (Mne
zostalo iba vydavanie Ozveny, ktoré som
zo zdravotnych dévodov ukondil ro¢ni-
kom 1998.) Po necelych dvoch rokoch sa
Gri¢ovcom podaril majstrovsky kusok:
pre OMD prenajali byvalt matersku
$kolku na Banselovej ulici (obr. 29), tak-
ze sme prvykrat v historii mali vlastné
kancelarie. Tu sa v ramci OMD zacala
¢innost prvého Centra samostatného
Zivota v Slovenskej republike. V naplni
malo poskytovanie poradenskej ¢innosti
v oblasti socidlnej, zdravotnej, vzdelava-
nia, zamestnania a travenia volného Casu.
Dalej sme usporaduvali socidlno-reha-
bilitaéné ¢i rekondi¢no-rehabilita¢né
pobyty pre deti s rodi¢mi i dospelych
¢lenov. V roku 1997 dostala OMD novu
krv v podobe sestier Adamovicovych,

z ktorych starsia Andrea sa pustila do
tej menej viditelnej mravéej prace aj v
Centre samostatného Zzivota.
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Za zmienku stoji realizdcia preprav-
nej sluzby pre ludi s rozsiahlym po-
stihnutim. Jej pilotny projekt sa mohol
uskutocnit vdaka spolupraci s A. Ra-
tzkom (obr. 30) zo $védskeho Institdatu
nezavislého Zivota prostrednictvom
projektu PHARE, ktory trval $tyri roky.
Bol to zatial najdlhsi projekt realizo-
vany Centrom samostatného Zivota
OMD v SR. Potesujuce je, ze $tyri taxiky
nadalej poskytuju svoje sluzby, bohuzial,
vic¢sinou iba na Gzemi Bratislavy. Pri
hodnoteni ¢innosti nesmieme zabudnut
na akciu Den ludi so svalovou dystrofiou,
ktory sa uz druhy rok konal 14. jina.

V tento den nasa organizacia upozornuje
$irokd verejnost na problémy myopatov.
V oktébri 2001 bola zasluznou akciou
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Konferencia o svalovej dystrofii, jej
zdravotnych a socidlnych désledkoch.
Podobne pomoc pri kupe nového EMG
pristroja pre Centrum nervovosvalovych
ochoreni ruzinovskej nemocnice v Bra-
tislave, z verejnej zbierky kapeny pristroj
kryostat pre patologicko-anatomické
oddelenie tej istej nemocnice, socialne

a pravne poradenstvo... Vo vypocte vaé-
$ich ¢i mensich akcii by som mohol dalej
pokracovat.

Cinnost Organizacie muskularnych
dystrofikov od jej prvopociatkov vidy
zavisela od aktivity niekolkych zanieten-
cov, no vzdy ju viedol myopat - osobnost.
Myopatka Milka Gri¢ova s manzelom Ja-
roslavom sa necakane rozhodli koncom
roka 2002 skoncit svoju ¢innost v OMD.
Pre mnohych z nas ich rozhodnutie bolo
velkym prekvapenim. Podla seba viem,
ze takéto rozhodnutie vyzaduje vela
vnutornych sil, nerodi sa lahko a doka-
Ze ho urobit iba vynimocny ¢lovek. Za
odvedent pracu v prospech myopatov
na Slovensku si obaja zasluhuju nase
uprimné podakovanie s prejavom hlbo-
kej tcty. Viem, Ze sa v Zivote nestratia,
preto im zazelajme vela Gspechov na
novom podsobisku. Pravdaze, zivot OMD
sa nekon¢i. Ked pi$em tieto riadky, prave
sa konaju pisomné volby do nového
vykonného vyboru, a tak pekne od srdca
zazelajme novym niekolkym zanieten-
com aspon tolko uspesnych rokov, kolko
ich v OMD a s OMD prezila Milka
Gricova.

Jozef Kral'
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PS: Pri prilezitosti jeho
60-tich narodenin, v roku
2005 sme ho spolu s Andy
Madunovou a Alenkou Mar-
kovou navstivili. Mal som
ta Cest zahrat si s nim jednu
$achovi partiu, v ktorej ma
samozrejme porazil. Popri
tom stihol s nami v pohode
debatovat. Bolo to posledné
osobné stretnutie, co sme
vtedy nevedeli ... Jozko Kral
zomrel 5. jula 2006

job

2002 - 2008

Sedem rokov na ¢ele OMD v SR

2002 - 2008

Do OMD som prisla pracovat rovno z vy-
sokej Skoly, nepoznacena ziadnou pra-
xou ani valnymi vedomostami o proble-
matike ludi s postihnutim. Okrem mojich
osobnych tazkosti. Vo Vykonnom vybore
som zacala posobit v roku 1997 a hned’
v tom roku som aj zacala pracovat pre
organizaciu.

Pani Ludmila Gri¢ova, vtedajsia pred-
sednic¢ka, bola mojou uéitelkou vo vset-
kom, ¢o sa tykalo prace pre OMD, ale
predovsetkym pri poradenskej ¢innosti.
Snazila som sa preto ulit z prikladu
tych, ktori sa v tejto sfére pohybovali uz
dlhsie. Ziskala som aj vybornych kolegov
vo Vykonnom vybore, ktori sa ku mne,
uplnému novacikovi chovali velmi
pekne a kamaratsky. Kazdy den som sa

dozvedala nové a nové informacie, a svet
ludi s postihnutim sa mi staval znamej-
$im predovsetkym zo strany obhajoby
ich prav.

Utila som sa byt poradkyriou, tou,
ktora sa neboji a presadzuje prava Iudi
s postihnutim. Musela som vela bojovat
sama so sebou, so svojou hanblivostou
a plachostou, pretoze sa odo mna ziada-
lo, aby som vystupovala na verejnosti,
obhajovala zdujmy Iudi s postihnutim
na roznych férach. Je to velka zodpoved-
nost, ked mate hovorit ,,za niekoho", nie
iba za seba. Citite, Ze ten mandat Vas tla-
¢i k zemi a premyglate, ¢i to, ¢o hovorite
a kondte je naozaj v zaujme tych, ktorych
zastupujete. Bola to pre mna, a dodnes je,
velka skola.
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Koncom roku 2002 sa manzelia Gri-
¢ovi rozhodli odist z OMD, ¢o ¢lenovia
Vykonného vyboru akceptovali. Moje

»predsedovanie“ nevzniklo mojim chce-
nim, ani mojou cielavedomou ¢innostou,
jednoducho sa situacia v OMD vyvinula
tak, Ze po ich odchode mi ni¢ iné neosta-
lo, iba ,,tahat oemdacku karu® dalej. Bez
podpory mojich vtedajsich kolegov by
som to vobec nebola zvladla, ani by som
si na nieco také netrufla. Preto si doteraz
spominam na podporné rozhovory
s Dankou Drobcovou (obr. 31), Tiborom
Kébolom, Gitkou Granecovou, Simonou,
mojou sestrou, teda tym torzom z V'V,
ktoré zostalo. Oni mi dodali odvahu, aby
som sa nebala a pokracovala v praci pre
OMD aj po odchode dovtedajsej pred-
sednicky pani Gricovej.

Neboli to pre miia lahké ¢asy. V kan-
celarii OMD som zostala sama ako prst.
Na pomoc som si zavolala Jozka Blazeka,
ktory dobrovolne chodil do OMD a po-
mahal mi pri véetkom, predovsetkym aj
pri priprave pred¢asnych volieb. Jozko
dlho pracoval pre OMD ako dobrovol-
nik, a napriek tomu, Ze on sdm nemd
svalové ochorenie, za OMD bojoval
a bojuje do dne$ného dna ,,ako lev®

Dal$ou osobou, ktord v tom ¢ase
prisla do OMD bola Maria Duracinska,

s ktorou som sa spoznala v rdmci pora-
denskej ¢innosti. Najskor prijala ponuku
pracovat vo Vykonnom vybore, potom
posobila ako dobrovolnicka aj v ramci
inych ¢innosti OMD, predovsetkym

v socialnom poradenstve. Vyprofilova-
la sa na odborni¢ku pre zdravotnicku
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starostlivost, venuje sa aj projektovému
manazmentu v OMD, je mojou ,,pravou
rukou® a chod OMD si bez nej neviem
predstavit.

Pridal sa k ndm aj Mirko Bielak
z Oravy, taktiez aj Ivka Jurikova (obr. 37)
na obrazku s Alenkou Vargoskovou,
chatarkou z Belusskych Slatin)z Novych
Zamkov. V takomto zlozeni sme praco-
vali niekolko rokov.

Z p6évodného vyboru zostali Tiborko
K&bol a Danka Drobcova. Dodnes mi
je tazko, ked si uvedomim, Ze Danka
uZ nie je medzi nami. Bola to vyborna
Zena, UZasna matka, manzelka, priatelka,
vedela sa pobit, ak citila nespravodlivost.
Pracovala s nad$enim pre OMD a ludi
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v iom. Velmi mi chyba a ¢asto na nu
myslim.

Ivka Jurikovd sa zo zdravotnych do-
vodov posobenia vo Vykonnom vybore
vzdala, nahradila ju Marcelka Kondelova
z Kosic, mamicka Filipka — Duchenni-
ka. Pridal sa k ndm tiez MUDr. Andrej
Vranovsky, tiez otec chlapca s DMD.

OMD bola dobre rozbehnuta or-
ganizacia, preto sme pokracovali v jej
rozvoji. Nasim cielom bolo minimalne
udrzat ten $tandard, ktory bol zavedeny,
neznizit latku kvalitného socidlneho
poradenstva, ktoré sa v OMD poskyto-
valo a dodnes poskytuje. Momentalne
mame troch socidlnych poradcov, ktori
poskytuju Specializované socialne pora-
denstvo (Madunova, Duracinska, Kobol),
jedna poradkyna sa venuje zakladnému
socidlnemu poradenstvu (Hradnanska).
Nadalej si zvySujeme kvalifikdciu rozny-
mi $koleniami a kurzami.

Z Jozka Blazeka sa ,vyklul® vyborny
organizator, jeho schopnosti sme ocenili
predovsetkym pri organizovani Dna
ludi so svalovou dystrofiou, ktory sa
po c¢ase premenoval na Den belasého
motyla. Jozko ma talent na ziskavanie
spolupracovnikov, jeho nad$enie pre vec
je nakazlivé a z roka na rok ,nabaloval®
dal$ich a dal$ich dobrovolnikov, ktori
organizovali zbierku v mieste svojich
bydlisk. Pribadali mestd a zvy$oval sa
aj vynos zbierky. V roku 2007 sme sa
dockali toho, Ze sme pocas jedného dna
vyzbierali viac ako 1.mil6n kortn!

Okrem toho si Jozko zaumienil, Ze na
podporu Dnia belasého motyla uspo-

2002 - 2008

riadame aj Koncert belasého motyla
(obr. 32), aby sme lepsie pritiahli k sebe
média. Najskor sme o tom len teoreti-
zovali, ale Jozko sa pustil do prace a pre
tato myslienku ziskal dals$ich nad$encov,
a naozaj, pred 5timi rokmi sa zacala
séria koncertov na ndm. SNP, ktoré su,
ako Jozko hovori: ,,medidlne avizo“ na
nasu zbierku.

Okolo organizovania Diia belasého
motyla a koncertu je vela prace, st to
hodiny a hodiny dobrovolnej a ni¢im
a nikym nezaplatenej roboty, nadc¢asov,
vikendov a vecerov, ktoré sme venovali
tejto myslienke. Nikdy sme to v$ak neo-
lutovali, pretoZe sa k nam pridavaju nasi
¢lenovia, dobrovolnici a rézni priaznivci
a vieme, Ze tato myslienka md zmysel.

Zbierka ma svoj spot v televizii, ktory
bez naroku na honorar vymyslel a vy-
robil rezisér Juraj Johanides, uc¢inkuje
v hom Anka Sigkova, nasa ¢estna pred-
sedni¢ka a netinavna propagatorka nasej
¢innosti. Soty sa objavuju aj v radiach
nacitané Anickinym hlasom (obr. 33).

Dal$ou medidlne znamou osobnos-
tou, ktora podpore OMD venuje svoje
aktivity je Kosicky sildk Juraj Barbaric.
Svojim rekordom déva zmysel aj tym, Ze
im podsuva myslienku pomoci ludom
so svalovou dystrofiou. Znie to genialne:
silné svaly pomahaju slabym svalom, ze?
(obr. 34)

Postupne sme sa snazili rozvijat aj
Agenturu osobnej asistencie z ktorej sa
vyprofilovala osobitna ,,zlozka“ v ramci
poradenskej ¢innosti, ktort OMD po-
skytuje. Snazili sme sa reagovat na vSetky
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potreby a poZiadavky klientov - uzi-
vatelov osobnej asistencie, dnes ich len
v ramci Bratislavského kraja evidujeme
150.

Ak by som mala spomentt dal$ie ak-
tivity, ktoré povazujem za Gspech, si to
predovsetkym tabory, venované detom,
chlapcom s muskularnou dystrofiou
typu Duchenne. Aj tomuto projektu
sme venovali a nadalej venujeme vela
¢asu a usilia, pri¢om si ho ,,pestujeme®
ako nase dieta, pretoze za roky organi-
zovania vidime jeho vysledky. Tabory
a osobitne tabor pre deti vyzaduje vela
nad$encov, ktori st presvedceni, Ze sa do
tychto nasich deti oplati investovat Cas,
peniaze a vela lasky. My tomu verime
od zaciatku a pridavaju sa k ndm aj dalsi,
z asistentov na tabore sa stavaji dob-
rovolnici aj pocas roka, niektori chodia
na tabor pravidelne asistovat v ramci
svojej letnej dovolenky, ¢o si nesmierne
cenime. (obr. 36)

Osobitny prinos detskym taborom
dava praca Gabiky Svi¢ekovej, psycho-
logicky, ktora sa na taboroch venuje
rodi¢om v ramci svojpomocnej skupiny
a pomaha im réznymi formami preko-
néavat dosledky toho, Ze ich dieta je tazko
zdravotne postihnuté. Z rodicov sa aj jej
zasluhou stavaju vzajomni poradcovia,
pomahaju sami sebe, uz len tym, Ze si
poskytuju podporu, utechu a porozu-
menie.

Paleta ¢innosti OMD je velmi Siroka,
je dobre, Ze ndm v poslednych rokoch
mozu pomahat pracovni asistenti, aby
sme to véetko fyzicky zvladli.
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Vsetci, ktori prisli pracovat do OMD boli na zaciatku dobrovolnikmi, teda ludmi,
ktori dobrovolne, bez naroku na mzdu venovali svoj ¢as myslienke pomoci ludom so
svalovymi ochoreniami. Mozno aj preto, sa z nich po ¢ase, stali zamestnanci OMD.
Nie oby¢ajni, ale taki, ktori nepozeraji na hodinky ,,kedy padne® Taki, pre ktorych je
praca pre OMD zalubou, ctou a poslanim.

Okolo OMD sa pohybuje vela dobrovolnikov, ktori rézne, kazdy podla svojich
moznosti pomahaju plnit myslienky a ciele OMD.

Na zaver zhodnotenia svojho pdsobenia na ¢ele OMD dodéavam: ,,Nie ja sama, ale
my spolu®

Niekolko faktov, ktoré maju osobitny vyznam a posunuli oemdecko dopredu:

o Jun 2001: prvy roénik Dnia belasého motyla. Doposial sme - ste pocas 8. ro¢ni-
kov vyzbierali sumu 3.594.984 a pomohli sme skoro v 160 pripadoch.

o Odr. 2003 Agentura osobnej asistencie zac¢ala robit okrem $pecializovaného
poradenstva o asistencii aj pravidelné nabory asistentov a pomahat pri sprostred-
kovani vhodného asistenta.

o December 2003: Zalozenie 1. klubu OMD pod nazvom Klub OMD Manin
Povazska Bystrica.

o Ma4j2004: Spustend prva oficidlna web stranka www.omdvsr.sk za dobrovol-
nickej pomoci Erika Kulasiaka z Martina, ktory sam prisiel s touto iniciativou.

« Jun 2004: Prvy ro¢nik turnaja Boccia Manin Cup organizovaného Klubom
OMD Manin

o ]l 2004: obnovena tradicia detskych taborov obohatena o pritomnost asistenta
v novom prostredi na chate Makyta v Belusskych Slatinéch.

o V. 2004 zacala spolupraca s Jurajom Barbari¢om, ktory nas sam kontaktoval s
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myslienkou ,,Ovladam svoje svaly na prospech Iudi so svalovou dystrofiou Svoje
rekordy nam venuje dodnes.

o Jun 2005: Na bratislavskom namesti SNP sa prvy krat rozozneli tony Koncertu
belasého motyla.

o Jul 2006: Pocas tvorivého tdbora sa uskuto¢nil 1. roénik Memorialu Jozka Kréla
v Sachu.

o Oktdber 2006: Medzindrodna odborna konferencia organizovand pod zastitou
EAMDA spojena so zasadanim Valného zhromazdenia EAMDA sa konala

v Bratislave na Slovensku.

« 2006: Maria Duracinska sa stala ¢lenkou Vykonného vyboru medzinarodne;j
organizacie EAMDA.

o Kazdoroc¢ne sa niektory ¢len VV zucastiiuje Vyro¢ného zasadnutia EAMDA a
stucasne aktivne vystupuje — prednasa prispevky o zivote ludi so svalovou dystro-
fiou a pravnych predpisoch na Slovensku.

o Ma4j 2007: vyrazna zmena $truktary webstranky, ktora sa stala interaktivnou
(on-line socidlne poradenstvo, diskusné férum a pod.)

o 2007: Zalozenie dvoch klubov, ktoré sa venuju hre boccia Klub OMD Farfalleta
Zilina a SK OMD Boccian Bratislava.

« December 2007: zahajenie novej pravidelnej aktivity — tvorivych popoludni pod
nazvom Vase aktivne utorky.

o 2008: zmena loga OMD v SR.

o Vr.2008 sme zmenili logo a vizual Ozveny, su¢asne sme ju zmenili po obsa-
hovej stranke, zaviedli pravidelné rubriky, ktoré maju svoje pevné miesto, aby sa
Ozvena ¢o najviac pribliZila profesionalnemu ¢asopisu

o 2008: Zalozenie Klubu OMD Ondava Vranov nad Toplou.

Andrea Madunova, predsednicka OMD v SR
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Odkial'a kam smerujeme?

Jozko Kral'vo svojom vyssie zverej-
nenom ¢lanku pri svojej skromnosti
samozrejme neuviedol, Ze pocas existen-
cie nasej organizacie a to od jej samého
zaciatku nebol len pozorovatelom. Jeho
zasluhou prekonala nasa organizacia
niekolko krizovych obdobi. Nesmie-
me tiez zabudnut, Ze ked'sa rozhodol
prestat aktivnejsie sa podielat na diani
v OMD, tak to urobil az potom, ¢o sa
postaral o pokracovatelov.

Zial, Jozko Kral uz medzi nami nie
je a nemdze hodnotit uplynulé patro¢né
obdobie. Mal by som teraz pokracovat
vo vymenovani diania v OMD v SR od
roku 2003, ale musim sa vratit k za¢iatku
existencie nasej organizacie. Zrod nasho
zdruzenia bol poznaceny spolo¢nym
usilim zanietencov a priatelov. Z rozpra-
vania vtedajsich ¢lenov a zakladatelov
OMD v SR viem, Ze Zivotodarna sila
nasej organizacie vzdy spocivala v praj-
nosti, vzdgjomnej podpore a z Uprimnej
radosti zo spolo¢nych stretnuti. Vedenie
a ¢lenovia nasej organizacie vzdy poci-
tovali k zdruZzeniu viac ako jednoduchu
spolupatri¢nost. ,Oemdecko” uréitym
sposobom vzdy bola ako rodina. Sam
netusim v ¢om spociva tato schopnost
nasich ¢lenov povzniest sa nad tazkos-
tami a hladiet do Zivota optimizmom,
ked na druhej strane nés postihuje
choroba, ktord z nas robi kvazi bezbran-
nych voci vrtochom osudu. Tiahne sa
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tento optimizmus celou historiou nasej
organizacie a ¢o ma najviac tesi, nikdy
viac som nepocitoval taka rodinnda at-
mosféru v ,oemdecku ako v sti¢asnom
obdobi. Sme organizacia s celosloven-
skou pdsobnostou a tak je logické, ze
nestretavame sa na dennom poriadku,
ba prave naopak, stane sa, ze mnohi z
nds stretavame sa len raz do roka, ale aj
menej ¢asto. O to uZasnejsie je sledovat
tato uprimnu radost nasich ¢lenov, ked
sa stretnt napriklad pocas celosloven-
skych stretnuti.

Nemalu zasluhu na dosiahnutie
takejto rodinnej atmosféry v OMD v SR
ma prave Andrea Madunova, Méria
Duracinskd, Jozef Blazek a pomdhaja
im v tom aj nové tvare OMD, Lucia
Mrkvicova a Lubomir Antol. Su to Tudia,
ktori pracu v prospech celej OMD v SR
nechapu len ako oby¢ajné zamestnanie.
Stanoveny pracovny ¢as je pre nich iba
imaginarnym limitom. Pudia, ktori ma
poznaju vedia, Ze pochvala z mojich
ust nikdy nie je ndhodna a pokial na
pochvalu dévod nevidim, zo zdvorilosti
ju nedostanu. Tieto osoby si ale zasld-
7ia moje plné uznanie za ich zasluzna
¢innost a pevne verim, Ze mnohi z Vas
citite podobne. Za tispechom OMD ne-
stoja iba tieto osoby, ale velku cast prace
vykonavaju aj nasi dobrovolnici, ktori
svojou pracou zveladuji nase ob¢ianske
zdruZenie a napomahaju k jeho rozvoju.
Vdaka nim sme z roka na rok spesne;jsi
v nasich aktivitach.
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Uplynulych pat rokov nebolo iba
o tspechoch. Postretli nas aj tazké chvile
a kazdy rok prinasal nové vyzvy. Museli
sme riesit profesionalizéciu fungova-
nia OMD v SR a to zdkonite kladlo
vacsie naroky na zhdnanie finanénych
prostriedkov. Socidlno-ekonomické
postavenie nasich rodin z roka na rok
zhorsuje — vyvolalo to potrebu angazo-
vat sa v obhajobe zdujmu nasich ¢lenov
aj v globalnejsom meradle. Trapi nas
zdravotna starostlivost, zabezpecenie
pomodckami, nedostatoéné kompenzacie
dosledkov tazkého zdravotného postih-
nutia, spoloc¢enské postavenie rodin
s postihnutym ¢lenom a zabezpedenie
ich dostojnej existencie a mohol by som
pokracovat. Vsetky tieto problémy kladu
na zamestnancov OMD v SR stale vicsie
a vic¢sie naroky pri pracovnom nasadeni.
Popri rieseni tychto problémov sme sa
zapojili do prace v ramci Narodnej rady
obc¢anov so zdravotnym postihnutim,
kde posobia zastupcovia OMD v SR tak
v predsednictve ako aj vo Vykonnom
vybore NR OZP. Mame zastupkynu v
expertnej pracovnej skupine na Mi-
nisterstve zdravotnictva SR, ktord s
dal$imi ¢lenmi tejto skupiny pracuje na
spristupneni kvalitnejsich kompenzac-
nych pomdcok pre Iudi so zdravotnym
postihnutim tak, aby sa vyla¢ila finan¢-
na spoluucast poistenca pri poskytnuti
pomdcok, napriklad invalidnych vozikov.
Dalsi zastupca ,,oemdecka“ zas posobi
v Rade vlady SR pre osoby so zdravot-
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nym postihnutim a vyvija aktivity na
zlep$enie postavenia ludi so zdravotnym
postihnutim v spolo¢nosti. U¢ast v tych-
to pracovnych skupindch, na postoch
zaroven chdpeme ako uznanie pre OMD
v SR zo strany tych, ktori nds nominovali.

Pri spominani problémov nesmieme
zabudnut na prave najaktualnejsi pre
dalsi rozvoj OMD v SR. Rozsirovanim
nasich aktivit ndAm uZ nestacia priestory
na Banselovej 4 a tak stojime pred vel-
kym otaznikom a uvazujeme ako dale;j.
Zaujem o sluzby OMD v SR rastie a je
neunosné pracovat v stiesnenych pod-
mienkach, ked nasi poradcovia ro¢ne
poskytnu vyse tisic poradenstiev a velké
mnozstvo z nich sa poskytuje osobne,

v priestoroch organizicie.

Sledujem smerovanie nasej organi-
zacie a nemam ziadne obavy. Dovtedy
urcite nie, kym VY, nasi ¢lenovia, budete
povazovat nasu organizaciu za potrebnu
a za svoju. Vyzaduje to ale urcitu zodpo-
vednost. Zodpovednost v tom, Ze nam
pomédzete Vasimi napadmi, postrehmi,
myslienkami a ddvate nam spatnu vazbu.
Pomozete nam tym drzat spravny smer.

Mili ¢lenovia, priaznivci a nam blizki,
zelam nam vsetkym, aby sme vzdy mali
vo vedeni OMD v SR tych spravnych
ludi a kvalita ,,oemde¢kom® poskytova-
nych sluzieb nech ma stupajtcu tenden-
ciu. Je to mozné naozaj iba za pomoci
Vas vsetkych.

Tibor Ko6bél, ¢len Vykonného vyboru OMD



MOZAIKA
SPOMIENOK

Pokial'ide o zdzitky s Karolom,
myslim, Ze je na mieste
povedat, Ze on bol vzdy dusa
rodiny a presne vedel, ¢o kto

Z nds prdve citi, po com tuZi

a o potrebuje. Je to uz ddvno,
¢o nds opustil, ale chybat

ndm bude vZdy. Ja na neho
myslim velmi, velmi casto.

Mgr. Art. Peter Trnik,

synovec



ROZHOVOR
S LYDKOU LAZORIKOVOU

Lydka Lazorikova je dlhoro¢nou
¢lenkou OMD v SR, stala pri jeho zrode,
dor. 1979 aj na poste tajomnicky, v su-
casnosti je nadalej aktivna a pracuje
pre oemdecko a ¢lenov - pravidelne
preklada ¢lanky z vyskumu ¢i zdravotnej
starostlivosti z talianskeho ¢asopisu
dystrofikov do Ozveny.

1. Ako si spominate na r. 1968: na
vtedaj$iu atmosféru uvolnenia. Ako
vznikla myslienka, aby sa zalozil
Kolektiv muskularnych dystrofikov
pri Zvize ¢eskoslovenskych invalidov
a ako sa to podarilo?

My, mladi dystrofici sme sa stretavali
predovsetkym v kupeloch, v Janskych
Laznach...vela sme sa rozpravali o nasich
Zivotoch a problémoch a z tychto rozho-
vorov vzisiel aj napad, aby sa dystrofici
zdruzili do samostatného kolektivu,
vtedy pod Zviz invalidov. Mali sme
pocit, Ze sme so svojimi tazkostami
taki $pecificki, Ze by sme si mohli takto
navzdjom pomoct.

2. Kto vsetko sa na tom podielal a
odkial ste sa poznali? Ty si bola prvou
tajomnickou, mala si na starosti priji-
manie novych ¢lenov...

Ako som povedala, poznali sme sa
z kapelov. Pri zadiatku terajSieho OMD
stali predovsetkym Karolko Trnik,
Jozko Kral, Jirka Ulman, Jirka Trojek,
Jirka Kotheil, Janko Lestak...uz si ani
neviem spomenut na vSetky mena...bol
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tam aj Pepik Cada, on bol velmi ikov-
ny a vzdelany, uz v tom ¢ase Studoval
v Anglicku a mal vela informacii o Zivote
dystrofikov v zahranidi, tak isto aj pan
Posker s manzelkou. Zo zaciatku sme
komunikovali viac pisomne, ak bola
prilezitost, aj sme sa stretavali, napri-
klad pocas spolo¢nych rekredcii sme si
spravili schodzu...Zacali sme vydavat
¢asopis, volal sa MY MD, pisali sme ho
na stroji a cyklostylovali...rozposielali...
tvorili sme ho na ,,kolene®, hladali sme
rozne clanky, ktoré by sme tam uverejnili
a ktoré by mohli ¢itatelov zaujat, aj od-
borné, aj zabavné, pisali sme tam aj svoje
pribehy zo Zivota...

3. Aké st Vase spomienky na osta-
nych ludi z vtedajsieho timu?

Velmi dobré a krasne. Mam ich
vSetkych v srdci do dnesného dna. Na-
priklad Karol Trnik bol vyborny kamarat,
bol mi celozivotnym priatelom, vedel
ma rozosmiat ale aj podporit. Vzdy mi
hovoril: , Lydka, ty ked nieco napises, to
sedi.“ Mali sme medzi sebou silné vztahy,
zalozené predovsetkym na priatelstve.

Jozko Kral a Karol Trnik boli taki

»leadri’, povedané dne$nym modernym
slovnikom, ale predovsetkym to boli mi-
moriadne dobri a kvalitni Tudia. Z d6-
vodu postihnutia sa nemohli presadit
v pracovnej oblasti a tak vSetky svoje
danosti a talenty obetovali a venovali na
pomoc Iudom so svalovou dystrofiou,
zili a robili vetko pre to, aby nasim ¢le-
nom ulah¢ili désledky ochorenia.

4. Ako fungoval a aku ¢innost
vyvijal Kolektiv aZ do r. 19932 Ako ste
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na nej participovali, pripadne v akej
pozicii ste boli?

Ja som bola tajomnickou tusim do
roku 1979, potom som sa uZ z rodinnych
ddévodov nemohla az tak venovat OMD.
Zacala som sa vSak ako samouk u¢it
po taliansky a potom som sa odvazila
prekladat z talianskeho ¢asopisu dys-
trofikov niektoré ¢lanky, ktoré sa potom
uverejiiovali v ,,Myc¢ku®, pripadne uz aj
v Ozvene.

5. Na aké zazitky spojené s Kolek-
tivom do r. 1993 ¢i uZ samostatnym
oemdeckom po r. 1993 najradsej
spominate?

Do dne$ného dna vo mne zostava
velky obdiv ku vsetkym, ktori pre OMD
pracovali, o ich schopnosti Zit a davat
inym...Karol Trnik bol velmi obetavy, zil
pre druhych, bol to vzacny ¢lovek.

ROZHOVOR
S LUDMILOU GRICOVOU

Niekolkoro¢na predsednicka
organizacie, stala za najvyznamnejsou
zmenou v sposobe ¢innosti a fungovania
oemdecka, ked'pre OMD ziskala prvé
vlastné priestory na Banselovej ulici v
Bratislave. Oemdecko odvtedy zacalo
svoju profesionalizaciu a zaviedlo denné
poradenstvo. Dovtedy OMD fungovala
len zdomacnosti jej predsedov.

1. Ako si spominate na r. 1968: na
vtedaj$iu atmosféru uvolnenia. Ako
vznikla myslienka, aby sa zalozil
Kolektiv muskularnych dystrofikov

pri Zvize ¢eskoslovenskych invalidov
a ako sa to podarilo?

Toto obdobie poznam len z rozpra-
vania Karola Trnika a Jozka Kréla, ked
spolu s ¢eskymi priatelmi zalozZili najskor
kolektiv a potom organizaciu musku-
larnych dystrofikov a zaali sa prvé
stretnutia a akcie.

2. Kto v$etko sa na tom podielal
a odkial ste sa poznali?

V Kronike OMD, ktord som pisala
a spracovala z poskytnutych a prestudo-
vanych materialov je presne uvedené kto
sa podielal na vzniku organizacie v roku
1968 a kto v tom obdobi i v nasledu-
jucom viedol organizaciu, ktora v§ak
patrila pod byvaly Zviz invalidov (ZI).
Prvy krat som o svalovej dystrofii pocula,
ked mi ju lekdri diagnostikovali. Ako
zdravotnu sestru ma velmi zaujimalo,
¢o to je za choroba a prestudovala som
vietky vtedy dostupné odborné a laické
dokumenty. Priamy kontakt s takto
postihnutymi sa u mna datuje od roku
1978, ked som absolvovala prva kapelna
lie¢cbu vo Velkych Losindch na Morave.
Tam som spoznala niekolko podobne
postihnutych Iudi, s ktorymi sa napr.
priatelim do teraz. Vtedy som od nich
pocula viac o organizdcii a prihlasila
som sa do nej ako ¢lenka.

3. Aké st Vase spomienky na osta-



nych ludi z vtedajsieho timu?

Najviac si spominam na Karola
Trnika a Jozka Kréla, ktori boli hlav-
nymi aktérmi organizacie dlhé roky.
Spominam si aj na Jozka Trestu, ¢i Evku
Millerovt, Janku Stofkovd, ¢i Anku
Mitasikovu, Lydku Lazorikovu, Irenku
Korenovy, Silviu Cervencikovd, Anku
Stachovt a dalsich, ktori pridali ruku
k dielu a s ktorymi sme sa stretavali na
akciach. Karol Trnik bol charizmaticky
¢lovek a netinavny bojovnik za nase pra-
va, ¢lovek, ktory bol uplne imobilny, ale
dokazal sr$at optimizmom a veselostou
a najma pracovitostou. Jozko Kral bol
dlhoro¢ny poctivy hospodar organizacie,
a nepreSmykol sa mu ani pétdesiathalier-
nik pomedzi prsty. Viedol G¢tovnictvo
organizicie ako minister financii a véet-
ko riadil z domu zo svojho elektrického
vozika.

4. Ako fungoval a aku ¢innost
vyvijal Kolektiv az do r. 19932 Ako ste
na nej participovali, pripadne v akej
pozicii ste boli?

V tom obdobi sa vak vietko filtro-
valo cez Zviz invalidov (ZI) a mnohé
pokrokové podnety, myslienky, ktoré uz
aj v tom ¢ase organizdcia presadzovala,
ostali v zasuvkach dradnikov ZI. Orga-
nizacia vSak patrila uz v tom obdobi k
najaktivnej$im v ramci Zvézu invalidov.
Podarilo sa jej uskuto¢nit mnohé stret-
nutia myopatov, konferencie na rdzne
témy, a velkym tspechom bolo, ked sa
nakoniec napr. prijal v roku 1985 zdkon
o debarierizdcii Zivotného prostredia
(bol lepsi ako ten dnes$ny), ale Zial jeho
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dodrziavanie zo strany dradov bolo
podobné ako dnes. Vydaval sa ¢asopis
My MD. Vydavanie ¢asopisu My MD
(familidrne nazyvané Mycko) bolo na to
obdobie na velmi vysokej trovni, patrilo
k jednym z mala periodik, ktoré boli pre
postihnutych dostupné a kde sa dozve-
deli nielen vela veci o svojej chorobe, ale
kde sa dozvedeli o novinkach v legislati-
ve, ¢i informdcie zo zahranicia. Tvorcom
My MD bol Karol Trnik, a ¢lenovia do
neho velmi radi a pravidelne prispievali
svojimi ndzormi a ¢lankami.

Medzitym sa ¢eska a slovenskd orga-
nizécia rozdelila a zacali sme fungovat
ako samostatna jednotka.

Ja som do OMD prisla v roku 1978.
Je teda tomu uz 30 rokov. Najskor som
bola radova ¢lenka, aviak moj rebel-
sky duch sa uz ani v mladosti nezaprel
a pre neustale podnety a ndvrhy som
¢oskoro skoncila ako tajomnicka OMD.
DIhé roky som tuto funkciu zastavala a
okrem agitovania a prijimania novych
¢lenov som mala na starosti aj pisomnu
komunikdciu, robila som pre nich uz
vtedy poradenstvo a prispievala som
do My MD. Vsetko sa robilo doma, na
vlastné naklady a ru¢ne, lebo v tom ob-
dobi neboli financie ani na telefén, ani
na kancelarske potreby a nemala som k
dispozicii dlho ani pisaci stroj.

5. Na aké zazitky spojené s Kolek-
tivom do r. 1993 ¢i uZ samostatnym
oemdeckom po r. 1993 najradsej
spominate?

Prijemne sa spomina na social-
norehabilitatné pobyty, kde sa stretavali
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¢lenovia a ich rodinni prislusnici, ¢i na
samotné schodze vyboru OMD, kde sa
stretaval vykonny vybor. Stretavali sa
stéle novi a novi [udia, nadvazovali sa
priatelstva, ktoré u niektorych pretrva-
vaju do dnes. Touto cestou pozdravujem
véetkych Pie$tancov najmé Stofkovcov,
Mitasikovcov, ¢i Evku Miilerovu, Mar-
tina Maradika, Stefana Vréablika, Katku
Takécsovd, Janka Siandora a dalsich.
Postupne nas mnohi navzdy opustili, ale
na mnohych ¢lenov si spominam do
dnes (Jozko Kral, bratia Uvirovci, bratia
Urbanikovci, Jozko Pritula, Danka Drob-
cova, Anka Bobovd a mnohi dalsi) .

6. Ako sa oemdecko rozvijalo po r.
1993 a ako ste sa na tom podielali?

Po smrti Karola Trnika akoby nastalo
vakuum a zdalo sa, Ze organizdcia ako
taka asi zanikne. Nikto nechcel prevziat
tak zodpovednt a tazku ulohu na svoje
plecia, ktora spocivala v dal$om fungo-
vani. S Jozkom Kralom som o tom dlho
viedla rozhovory, az sme sa my dvaja do-
hodli, Ze sktisime pokrac¢ovat v nacatom
diele. A nebyt nas dvoch, dnes uz OMD
neexistuje a to viem ¢o piSem. Jozko
sa stal predsedom a viedol organizaciu.
Skor nez sa stihol rozpadnut Zviz invali-
dov, od¢lenili sme sa od neho a stali sme
sa samostatnym pravnym subjektom.
Vela hlasov bolo proti, ale vela hlasov
bolo aj za od¢lenenie. S odstupom ¢asu
konstatujem, Ze to bol velmi odvazny, ale
spravny krok.

V3etko sa vSak robilo doma. Jozko
mal zo svojej izby urobenu kancelariu.
KedZe uz bol tiplne imobilny, necestoval

a schodze sa konali u neho doma a cely
vybor sa stretaval u neho. Fungovalo sa
len z ¢lenskych prispevkov, Ziadne gran-
ty, ziadne dotécie neexistovali. Ja som
takisto ako tajomni¢ka mala kancelariu
doma.

My¢ko prestalo vychddzat a na
cyklostyle som jeden ¢as doma rozmno-
zovala pre ¢lenov informacény obcasnik.
Toto v$ak nebolo dlhodobo tnosné,

a tak som predostrela navrh, ¢i by sme
znovu nezacali vydavat ¢asopis a vymys-
lela som nazov OZVENA, ktorého nazov
vybor aj schvalil. Tento ¢asopis vychadza
do dnes 4x do roka. Namety a material
do ¢asopisu som spracovala, prispievali
aj Citatelia, ¢lenovia VV a posielali sa
Jozkovi Kralovi, ktory potom ¢asopis
redigoval a dal tlacit. Prisli prvé poci-
tace, hlu¢né velké tlaciarne, nahravanie
na diskety, email este nebol. Svoju ruku
k dielu prilozil aj Tibor K6bdl, ktory sa
stal aj ¢clenom vykonného vyboru. OMD
patrila medzi priekopnikov poskyto-
vania poradenstva pre svojich ¢lenov,
ktorym pomdhala radami a Casto aj
intervenciami na dradoch. Nasledne sa
poradenstvo dostalo do zékonov a je uz
v mimovladnych organizaciach takmer
sprofesionalizované.

Az do roku 1996 som celt agendu
OMD robila doma. Medzitym som sa
stala predsedni¢kou OMD a az do roku
2002 som organizaciu viedla.

Rok 1996 bol prelomovy v tom, ze
organizacia ziskala vlastné priestory
na ¢innost a zacala sa pisat nova etapa
fungovania organizacie. S manzelom
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v Bratislave sami do poriadku, zariadili
nabytkom a technikou a prisli aj nové
moznosti na dal$iu pracu. Do vyboru
prisli nové tvare ako sestry Adamovico-
vé, Gitka Granecovd, Vlado Hron, ktory
chvilu bol aj predsedom OMD. Zacala
sa doba projektov a grantov, realizacie
socialno-rehabilita¢nych pobytov pre
deti aj dospelych, ktorych vedenia sa
yjali samotni ¢lenovia ako napr. Julka
Péterova, Danka Drobcovd a ini.

Dobra spolupréaca bola v tom obdobi
aj s odbornikmi napr. MUDr. Prof. Li-
sym, MUDr. Spalekom, MUDr. Ondrié-
$om, MUDr. Zacharom, Mgr. Stefikovou,
MUDr. Labudovou, ¢i s Mgr. Brichtovou,
PhDr. Kr¢kovou , p. Bosikom neunav-
nym tvorcom krizoviek a dal$imi, ktori
nds v naSom snazeni v tom ¢ase velmi
podporovali.

Casopis OZVENA sa vydaval nadalej
pravidelne 4x do roka a kedZe nebol
internet ani email, balil sa v OMD a
posielal postou. Bol jedinym zdrojom
délezitych informacii pre ¢lenov OMD.

Bola to OMD, ktora uz v roku 1996
zacala presadzovat napr. osobnu asisten-
ciu a snazila sa, aby sa kone¢ne zmenil
socialisticky zakon o socidlnom zabez-
peceni. Rokovala som takmer s kazdym
ministrom zdravotnictva o zlep$eni
zdravotnej starostlivosti o MD, rokovala
som takmer s kazdym ministrom prace,
soc. veci a rodiny o zlep$eni socialnych
zdkonov. Mnohé veci sa podarilo vyriesit
a mnohé nie. Mnoho problémov tla¢ime
pred sebou dodnes ako tazky balvan.

Rozhovory Mozaika spomienok 11

Ako predsednicka OMD som bola
iniciatorkou a organizatorkou pravi-
delnych ro¢nych stretnuti clenov OMD,
zalozila som tradiciu kazdoroc¢nej
kampane spojenej so zbierkou pod
nazvom My, ludia so svalovou dystrofiou
a vymyslela ako symbol kampane motyla.
Som rada, Ze sa tato tradicia ujala a je
coraz znamejsia a uspesnejsia.

Rovnako som OMD hned ako to bolo
zakonom umoznené prihlasila ako priji-
matelia 2% z dani, ktoré je mozné ziskat
doteraz kazdoro¢ne a myslim si, Ze tak
zbierka ako aj 2% velmi pomdhaji najma
samotnym ¢lenom OMD v SR, kedze
z takto ziskanych financii sa prispieva na
nékup zlozitych pomdcok.

7. Sledujete ¢innost slovenského
OMD v SR alebo ceskej Asociacie,
zapajate sa do ich aktivit? Ako ju
hodnotite, zmenili by ste nieco do
buducnosti?

Po takmer 30 rokoch vo funkci-
ach v OMD som sa v roku 2002 vzdala
funkcie predsednicky OMD a uvolnila
priestor mlad$im [udom. Zamerom moj-
ho ukonéenia ¢innosti v OMD bol jediny
doévod. Vytvorit dal$iu fungujicu organi-
zaciu a spolo¢ne s OMD bojovat a pre-
sadzovat v zdkonoch opravnené potreby
ludi nielen so svalovou dystrofiou, ale aj
inak tazko telesne postihnutych Iudi.

A tak som s manzelom zalozila ne-
ziskovu organizaciu Centrum samostat-
ného Zivota, kde sa snazime presadzovat
filozofiu nezavislého Zivota a osobnej
asistencie a zaoberdme sa najmé pora-
denskou ¢innostou pre ludi s tazkym
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telesnym postihnutim na Slovensku.

V naplni prace mame aj dal$ie aktivity,
ako je pripomienkovanie zakonov a pre-
sadzovanie prav tazko telesne postihnu-
tych v praxi a iné.

Niekolko rokov som v$ak bola tplne
vymazana z pamate OMD, ¢o ma dost
mrzelo a mrzi. Az spolo¢né problémy
v poslednom obdobi nas opit spojili
a uistili sme sa, Ze mame uplne rovnaké
nazory na veci, ktoré sa dnes deju okolo
nas. Preto sa dnes stretdvame a sedava-
me za spolo¢nym stolom ¢i uz s p. Ma-
dunovou, s p. Kébolom, p. Duracinskou
a predkladame pripomienky, navrhy,
podnety tak samostatne ako aj spolo¢ne
na roznych férach.

Clenkou OMD som ostala a tak mam

moznost sledovat dianie v OMD nadalej.

Takmer 30 rokov prace pre OMD , pre
jej ¢lenov bolo pre mna tazkych, ale
zaroven peknych a poucnych.

Viem, ¢o obnasa praca vykonného
vyboru, aby organizacia fungovala ako
hodinky. Dnes je to snad aj zlozitejsie
a naro¢nejsie, aj ked sme v dobe poci-
tacovej techniky, mame kopirky, emaily,
mobily, nadalej je vela prace so zorgani-
zovanim kazdého stretnutia, s vydanim
kazdého ¢isla Ozveny, s organizovanim
zbierky, pobytov. Za vietkym sa skryva
mravéia praca terajsich fudi v OMD,
jeho vykonného vyboru, jeho zamest-
nancov. Aj ked nemam cas zapdjat sa do
aktivit, tieto sledujem a fandim im.

Co by som zmenila do budticna?
Mozno by som si Zelala, aby OMD
zanikla. A prec¢o? Pretoze si Zeldm, aby
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sa ludia so svalovou dystrofiou ¢im skor
dockali lie¢enia a vyliecenia z tejto cho-
roby, aby novi dystrofici uz nepribudali.
Tak by potom OMD mobhla zaniknut a
nemusela by existovat. Namiesto utdpie
véak musim mysliet redlne.

Vsetkych citatelov tychto riadkov
uprimne pozdravujem, znamych i
nezndmych ¢lenov OMD. Zeldm vam
vSetkym dobré zdravie, spokojnost a
pohodu do dal$ich rokov a najmé dobré
zakony, ktoré nam budd pomahat lahsie
prekonavat vsetky bariéry v zivote.

ROZHOVOR
S EVOU MULLEROVOU

1. Ako si spominate na r. 1968: na
vtedajsiu atmosféru uvolnenia. Ako
vznikla myslienka, aby sa zalozil
Kolektiv muskularnych dystrofikov
pri Zvize ¢eskoslovenskych invalidov
a ako sa to podarilo?

Na rok 68 spominam s krasnou nos-
talgiou hlavne jar, kedy sme si mohli pre-
¢itat a vypocut to, ¢o dovtedy bolo tabu.
Z Karolkovho rozpravania viem, ze
myslienka zalozit kolektiv m.d. pri ZCSI
vznikla v Janskych Laziach, kde bol od
nés Karolko Trnik, Jozko Krél a zrejme
aj Lydka Lazorikovd. Z Prahy tam boli
manzelia Brejchovci, RnDr.Pepik Cada.
V tychto hlavach vznikol napad urobit
¢osi viac ako dovtedy robil ZCSL

2. Kto v$etko sa na tom podielal
a odkial ste sa poznali?

Okrem tychto spominanych sa na
tom podielal napr. Peter Gerhard. S ty-



mito uzasnymi fudmi som sa spoznala
na rekreacii ZI na Homolke, bola to
chata Zelezniciarov, ktord bola ¢iastocne
bezbariérova a personal uZasny. Boli sme
s nimi ako jedna rodina.

3. Aké st Vase spomienky na osta-
nych ludi z vtedajsieho timu?

Aké su spomienky na tychto ludi?
Chybaji mi doteraz. Hlavne Karol a
Jozko. Verim, Ze Karol by v tejto dobe uz
sedel niekde v parlamente a snazil sa pre
nds urobit maximum. Takého ¢loveka
som uz nestretla. Jeho deficit je citit na
kazdom kroku doteraz.

4. Ako fungoval a akua ¢innost
vyvijal Kolektiv az do r. 19932 Ako ste
na nej participovali, pripadne v akej
pozicii ste boli?

Do roku 90 ¢innost OMD ila ako
hodinky. Od roku 77, kedy ma do vybo-
ru navrhla Lydka Lazorikov4, som mala

spolu s Jozkom podpisové pravo v banke.

Robila som do MY MD ¢lanky, suta-
Ze, mala som na starosti deti. Rodicia
nadich deti sa na mna obracali so svojimi
starostami ale aj radostami, ktoré som
sa snazila riesit a niekedy konfrontovat
s Karolkovym

5. Na aké zazitky spojené s Kolek-
tivom do r. 1993 ¢i uZ samostatnym
oemdeckom por. 1993 najradsej
spominate?

Najradsej spominam na vyborové
schédze na Homolke, v Trencianskych
Tepliciach,v Piestanoch. Okrem spomi-
nanych vela urobili Jozko Tresta, Kamil
Buocik, Hanka Mitasikova. Potom na
rekredcie, nekone¢né no¢né rozhovory,
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ked sme vitali vychod slnka a spat ndm
stacilo 2 hodiny.

6. Ako sa oemdecko rozvijalo po
r. 1993 a ako ste sa na tom podielali?

Po Karolkovej smrti OMD par rokov
tapalo, Ludka Gri¢ova sa velmi snazila
a podarilo sa jej znova vzkriesit dobru
¢innost a pani Madunova s teraj$im
vyborom velmi dobre pokracuje. Den
belasého motyla je podla mna velmi
dobrd vec, nielenze sa Iudia dozvedia
0 nas, ale aj sa nazbiera trochu financii.
My sme chceli za totality robit finan¢nu
zbierku pre nas pomocou zrebov, ale
strana to zamietla, Ze by to vyzeralo ako
Zobranie. A predsa o invalidoch sa v tych
¢asoch nesmelo hovorit, Ze im nie¢o
chyba. Mali vSetko i ked boli zavreti me-
dzi $tyrmi stenami. VSade boli bariéry,
nedovézali sa voziky a ani iné pomocky.

»Ergonacky” vozik sa mi rozsypal pod
zadkom, ked som ila z kina a museli ma
ratovat vojaci.

7. Sledujete ¢innost slovenského
OMD v SR alebo ceskej Asociacie,
zapajate sa do ich aktivit? Ako ju
hodnotite, zmenili by ste nieco do
buducnosti?

Cinnost slovenského OMD samo-
zrejme sledujem, Cechov uz menej. Do
aktivit sa nezapdjam, pretoze poslednych
6 rokov sa mi velmi zhorsil zdravotny
stav a viac menej iba lezim. Chyba mi
to, Ze nemdzem pracovat a pomdhat
ostatnym. Vasu pracu hodnotim vysoko
a verim, ze urobite vSetko pre ulahlenie
zivota nds vsetkych.

43
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ANNA MITASIKOVA SPOMINA

Vzhladom na to, Ze v roku 1968 som
mala 11 rokov, asi nepatrim k zaklada-
telom organizacie. Zakladatelom bol
Karolko Trnik z Trenc¢ianskych Teplic,
skvely ¢lovek, priatel, ktory neskor oslo-
vil aj na$u rodinu, kedZe sme boli traja
stirodenci dystrofici. Velmi vela ndm vo
véetkom pomahal, poradil, a tym ulah-
¢oval zivot. Najskor sa priatelil so star-
$im bratom, potom nam bol blizkym aj
celej rodine. Asi v roku 1974 mi navrhol,
aby som po Lydke Lazorikovej robila ta-
jomnicku organizacie, ktora uz perfektne
fungovala. Bola som neskdsena, vypla-
$ena, robila som zapisnice, prijimala
novych ¢lenov, starala sa o jubilea ¢lenov,
ktorym som posielala knihy a robila, ¢o
bolo treba. Hnacim motorom boli vtedy
Karol Trnik a aj Jozko Kral, ktory sa pri-
kladne staral nielen o financie. Viem, ze
vtedy bol vo Vykonnom vybore OMD aj
Jozko Tresta, Kamil Bocik, Evka Miil-
lerov4, Silvia Cervenéikova. Aktivnou,
podnetnou a velmi vnimavou ¢lenkou
bola Ludmila Lendvayova - Gri¢ova, kto-
ra po Karolkovom odchode prevzala tito
zodpovednu ulohu. Rada spominam na
krasne, priatelské rekreacie, ktoré fungo-
vali na Homolke, v Stupave, v Bobrovci,
mozno preto, ze to bola moja mladost a
aj lepsi zdravotny stav.

Na zéver vam Zelam vela elanu, in-
vencie a aktivnych ¢lenov.

Anna Mitasikova



ROZHOVOR
S ANKOU SISKOVOU

Od roku 2001 cestna predsednicka
organizacie, kazdy rok nam spolu s Ju-
rajom Johanidesom pomaha pri tvorbe
spotu a propagacii Dita belasého motyla.

Ako si sa k nam dostala?

Pravdou je, Ze o vasej chorobe alebo o
muskularnych dystrofikoch som nemala
ani chyru. Velmi ma prekvapilo, ked ma
Andrejka oslovila, zdalo sa mi to velmi
milé a vtipné, Ze povedala do telefénu:

»-..vy ste hrali vo filme Musime si poma-
hat, tak by ste nam mali pomdct.“ To
bolo naozaj vtipné, potom sme sa stretli
v McDonalde (kde som predtym nikdy
nebola, moje dcéry mi tam zakazali
chodit :). Az potom som pochopila, Ze je
to kvoli bariéram.

Bolo mi to velmi sympatické, hlavne
ked som videla, Ze to potrebujete a ja
velmi rada pomdham. Aj ked mi nie
je vzdy prijemné, ze ma Iudia neustéle
oslovuju a pokrikuju, ale v tomto pripa-
de sa to otocilo naopak a ja som chcela
pomoct.

Takze si mysli$, Ze je nasa ¢innost
zmysluplna ?

Ja si myslim, Ze je to velmi potrebné,
ste velmi $ikovni, ¢o ste dokazali, robite
program pre svojich ¢lenov a nielen pre
nich. Kazdy ¢lovek niekam potrebuje
patrit (okrem rodiny), kto s nim citi aj
ked mu je dobre alebo zle, je tu nejaké
spoloc¢enstvo, ktoré mu je nablizku.
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Ty si nam dala vela a dali sme Ti
nieco aj my?

Pravdaze, ked som mala tazké obdo-
bie, psychicky som bola na tom zle, tak
pri stretnuti s vami, som si uvedomila
aki ste veseli, taka sila isla z vasho zivota,
porozpravali sme so vSeli¢om, potom
si uvedomim, Ze som zdravd, nemézem
klesat na duchu, ste ovela silnejsi ludia
a mate ovela taz$i Zivot ako ja a som rada,
Ze s vami spolupracujem.



Rekreacné
fotonavraty

Po osloveni Jozkom Blazekom
som zalovil vo svojom archive
fotografii a vybral som pre Vas
nejaké fotografie zo zacinaj-

Ucich rekreacii, ktoré boli
organizované OMD v 80 - tych

a 90 - tych rokoch minulého MedZzi prvé zariadenia, kde nds prichylili, bola chata na Ho-
storodia. mélke, o je vrch pri llave. Zariadenie vtedy patrilo Ceskoslo-
Feri Fabry venskym Zelezniciam, bolo situované uprostred prirody.

Medzi moje obltibené
spomienky patri aj rekre-
dcia spojend so sacho-
vym turnajom, ktord sa
uskutocnila na vychode
nasej republiky - v ma-
lom mestecku zvanom
Herlany, kde sa nachddza
jeden z najvacsich stude-
nych gejzirov v Strednej
Eurdpe.

Pekné rekredcie sa
uskutocnili aj na
Zdhoriv malebnom
meste Stupava. Pre
nds dost'vyhovujtce
prostredie, nakolko
objekt bol situovany
do parku, takZe sa
tam dalo chodit na
prechddzky a bolo
tam velmi prijemne.




Co sa tyka rekredcii
§7 are [ — ) >
nedd mi nespo- t
P T
menutajndsho =
zakladatela OMD
améjho priatela Ka-
rola Trnika. Aj ked'na
fotke vyzerdme, Ze
sana seba hnevdme,
nikdy medzi nami
nenastala Ziadna
zvada.

V mojej pamditi utkveli aj
spomienky na rekredciu

v Dolnom Kubine v mo-
dernom hoteli Park, pod
vedenim méjho kamardta
Tibora Kébdla.

Dufam, Ze sa mnohi z Vés, Kazda rekredcia, na

na niektorych fotografiach ktorej som sa zucastnil,
spoznali. Je mi [uto, Ze je mala nie¢o do seba.
dost takych, ktori uz bo- Cielom takychto stret-
huzial nie su medzi nami, nuti vzdy bolo, aby sme
avsak isto sa pozeraju na si prijemne oddychli,
nas z nebicka a usmievaju odreagovali sa a spo-
sa ako sa my borime s znali novych priatelov,
kazdodennymi starostami, ¢o sa z moéjho hladiska
ktoré ndm prinasa kazdo- vzdy naplnilo.

denny Zivot.
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Vyberame z kronik oemdecka

ROK 1967

Predseda- Karol Trnik

Podpredseda Prievidza - Jozef Kral
Podpredseda Lipany - Lydia Lazorikova
Podpredseda PRAHA - Jifi Kuthajl
Podpredseda Ostrava - Jifi Ulman

ROK 1968-1969

Predseda - Karol Trnik

Clenovia vyboru: Jiti Kuthajl, Jifi Ulman,
Lydia Lazorikova, Jozef Kral

ROK 1970-1971

Predseda - Karol Trnik
Podpredseda - Jiti Ulman
Pokladnik - Jozef Kral

Tajomnik - Jan Posker

Clenovia vyboru: Lydia Lazorikov4,
Jifi Kuthajl

ROK 1972-1973

Predseda - Karol Trnik

Podpredseda - RNDr. Jozef Cada
Pokladnik - Jozef Kral

Jednatel — Jan Posker

Clenovia vyboru: Lydia Lazorikov4, Petr
Brejcha, Jiti Kuthejl, Markéta Grenova,
Ing. Ale$ Chytka

ROK 1974-1975
Vykonny vybor nezmeneny

ROK 1976

Predseda - Karol Trnik
Tajomnik - Lydia Lazorikova
Pokladnik - Jozef Kral

Clenovia vyboru: Kamil Buocik,
Jozef Tresta

ROK 1979-1980

Predseda - Karol Trnik

Hospodar - Jozef Kral

Tajomnik - Anna Mitasikova

Clenovia vyboru: Eva Mokr4, Kamil
Buocik, Jozef Tresta, Silvia Cervenéikova

ROK 1981-1982

Predseda - Karol Trnik

Tajomnik - Anna Mitasikova
Hospodar - Jozef Kral

Clenovia vyboru: Kamil Buocik, Silvia
Cerventikova, Eva Mokrd, Jozef Tresta,
Jana Chudd

ROK 1983-1984

Predseda - Karol Trnik
Hospodar - Jozef Kral
Tajomnicka — Anna Mitasikova
Zberovy referent — Kamil Buocik
Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cervencikov, Jana Chuda, Eva
Miillerovd, Jozef Tresta, Ludmila
Lendvayova

ROK 1985-1986

Predseda — Karol Trnik

Hospodar - Jozef Kral

Tajomnicka - Anna Mitasikova
Zberovy referent — Kamil Buocik
Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cerventikova, Eva Miillerova, Jozef
Tresta, Ludmila Lendvayova



ROK 1985

Zahrani¢na 14 - diiova rekreacia pre
74 TTP V Rumunskej socialistickej
republike, na morskom pobrezi na
Mamai.

ROK 1986

Prvé stretnutie slovenskych myopatov,
v Prievidzi v Sportovej hale, za ucasti
90 ¢lenov.

ROK 1987-1991

Predseda - Karol Trnik

Tajomnik — Pavol Neznik
Hospodar- Jozef Kral

Zberovy referent - Jozef Tresta
Kronikarka - Ludmila Lendvayova
Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cerventikové, PhDr. Karol Pollék,
Eva Miillerova, Anna Mitasikova

16. 07. 1990 Zomrel Karol Trnik

ROK 1991

Predseda - Ing. Vladimir Hron
Podpredseda - Eva Miillerova
Tajomnicka — Ludmila Lendvayova
Hospodar- Jozef Kral

Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cervencikova, Elena Kotekova,
Tibor Kobol, Anna Stachova

0d 13. 06. 1992 sa predseda
Ing. Vladimir Hron vzdal funkcie,
za predsedu bol zvoleny Jozef Kral.

Podpredseda - MUDr. Ernest Zachar
Podpredseda — Eva Miillerova
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Tajomnicka - Ludmila Lendvayova
Hospodarka — Emilia Kutshyova
Zéstupca v UV SZTP -

Ing. Vladimir Hron

Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cerventikovd, Tibor Kobol

29.07. 1993 sa uskuto¢nil prvy Socialno-
rehabilita¢ny kurz pre rodic¢ov s detmi.

ROK 1994

Predseda - Jozef Kral
Podpredseda - Tibor Kobol
Tajomnik - Cudmila Lendvayova
Hospodar - Emilia Kutschyova
Clenovia vyboru: PhDr. Silvia
Cerventikovd, Jaroslav Gri¢,
MUDr. Ernest Zachar

7.12. 1994 uskuto¢nila OMD v SR prva
tlac¢ovu besedu s novindrmi o ¢innosti
OMD V SR.

ROK 1994
OMD V SR sa osamostatnilo, prestalo
byt sucastou SZTP.

ROK 1995

Jozef Kral sa vzdal funkcie predsedu,
zostal ¢lenom vyboru a zvolena za
predsedu bola Ludmila Gric¢ova.
Funkcie hospodarky sa vzdala Emilia
Kutschyova a zvolend bola Margita
Graneccovd, za tajomnicku bola zvolena
Dana Drobcova.

7.2.1995 Vlada SR uznesenim ¢. 66
schvalila zriadenia KV OZPO SR, jeho
Statut.
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25.10. 1995 sa uskutoc¢nilo v Holandsku
Zasadnutie EAMDA, zdcastnil sa
doc. MUDr. Lubomir Lisy.

ROK 1996

Prvy ro¢nik turnaja v bocci.

22.08. 1996 Utast na VZ EAMDA
vo Viedni, zacastnil sa Peter Svicek,
MUDr. Lubomir Lisy.

OMD v SR zriadila Centrum
samostatného Zivota, nadviazala na
americké hnutie Independent living.

ROK 1996

Cestny predseda —

doc. MUDr. Lubomir Lisy

Predseda - Ludmila Gri¢ova
Podpredseda - Tibor Kobol
Hospodarka — Margita Granecova
Tajomnicka — Dana Drobcova

Clenovia vyboru: Jaroslav Gri¢, Jozef
Kral, Peter Svi¢ek, MUDr. Ernest Zachar

ROK 1997

Predseda — Ludmila Gric¢ova
Podpredseda — Tibor Kobol
Hospodarka - Simona Adamovic¢ova
Tajomnicka - Dana Drobcova

Clenovia vyboru: Andrea Adamovicova,
Peter Svicek, Jaroslav Gri¢, Margita
Granecova, Marta BéreSova

Nahradni ¢lenovia vyboru: Simona
Adamovi¢ova, Mgr. Gabriela Svi¢ekova

ROK 1997
Zrealizovana prepravnd sluzba Taxiky
pre vsetkych, pod zastitou PHARE,

zrealizovalo CSZ. Projekt koordinoval
Adolf Ratzka zo Svédska, riaditel
Instititu nezavislého zivota. Projekt
testovala 40 ¢lenna pilotnd skupina
postihnutych zakaznikov formou
kupoénovej platby. Projekt trval styri roky.

ROK 1998

Ucast na medzindrodnom semindri
Ludské prava ZPO, integrovana preprava
a osobna asistencia v Bratislave.

Cestny predseda -

doc. MUDr. Lubomir Lisy

Predseda - Ludmila Gri¢ova
Podpredseda — Mgr. Gabriela Svicekovd
Tajomnicka — Dana Drobcova
Hospodarka — Simona Adamovi¢ova
Clenovia vyboru: Mgr. Andrea
Adamovicovda, Marta BéreSova,

Jaroslav Grié, Peter Svicek

Revizna komisia: predseda

Ing. Vladimir Hron.

Clenovia: Marta Majer¢ikov4,

Margita Grenecova

5. maj 1998 - Protestny den za
rovnopravnost a proti diskriminacii TTP,
na Primacidlnom namesti v Bratislave.
Pri prilezitosti 30. vyro¢ia vzniku OMD
v SR sa za podpory SHR uskuto¢nilo
stretnutie ¢lenov, spojené so seminarom
na tému ,,Zakon o socidlnej pomoci -
socialne sluzby a penazné prispevky

na kompenzaciu socialnych dosledkov
VA

Hostom bol prezident Slovenskej
humanitnej rady Ing. Ivan Sykora.



24. august 1998 Jurmala, Lotyssko -
ucast na konferencii ,,Svalova dystrofia
— dnes a buducnost®. (Peter a Gabriela
Svicekovi)

ROK 2000

Ludmila Gri¢ova sa zuc¢astnila na
stretnuti s prezidentom SR Rudolfom
Schusterom, pod zastitou Slovenskej
humanitnej rady, predstavila OMD v SR,
Centrum samostatného Zzivota, projekt
Taxiky pre vsetkych.

3.11.2000 zastupcovia zdravotne
postihnutych obc¢anov protestovali

v parlamente - Narodnej rade SR proti
novele zdkona o socialnej pomoci.

VOLBY 2001-2005

Predsednicka — Ludmila Gri¢ova
Podpredsednicka - Mgr. Andrea
Adamovi¢ova

Tajomnic¢ka — Dana Drobcova
Hospodarka - Simona Adamovic¢ova
Predsednic¢ka RK - Margita Granecova
Clenovia VV: Jaroslav Gri¢,

Bc. Tibor K6bdl

Revizna komisia: Margita Granecova —
predsednicka

Clenovia: Ing. Vladimir Hron

14.06.2001 Prvy Den ludi so svalovou
dystrofiou

27.10.2001 Konferencia ,,Svalova
dystrofia — zdravotné a socidlne
dosledky*, Hotel Slhava, Piestany
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VOLBY 2003 - 2005

Predsednicka - Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednicka - Mgr. Maria
Duracinska

Tajomnicka — Dana Drobcova
Clenovia VV: Jozef Blazek, Bc.
Miroslav Bielak, Ing. Ivana Jurikova,
Mgr. Tibor Kobol

Revizna komisia: Margita Granecova —
predsednicka

Clenovia: Ing. Vladimir Hron, Ing.
Zuzana Farbova

VOLBY 2005 - 2009

Predsednicka — Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednic¢ka — Mgr. Maria
Duracinska

Tajomnik - Jozef Blazek

Clenovia VV: Bc. Miroslav Bielak,

Ing. Ivana Jurikové (neskor Ing. Marcela
Kondelova), MUDr. Andrej Vranovsky,
Mgr. Tibor Kobol

Revizna komisia: Margita Granecova -
predsednicka

Clenovia: Ing. Vladimir Hron,

Simona Duriacové

Kroniku spracovala Simona Duriaéova
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FUJ , SPADLA HA MRIA o FU, ANB MEGA
JRRMA UNRVA ... CHEMICY
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