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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 slovi¢ko
Na slovicko:

prichddza k vam prvé vydanie Ozveny v novom roku, ktory sme zacali ,,zhurta®
Dokoncovali sme projekty rozbehnuté v r. 2008, Agentiru osobnej asistencie a projekt
cez Konto Orange. Pracovali na novej rozsiahlej publikdcii o osobnej asistencii. Pisali
zdvere¢né prace a vyuctovanie. Sii¢asne sme pisali nové projekty na aktivity oemdecka
v r. 2009 a predlozili ich na MPSVaR. Popri tom sme §tudovali nové zakony, zistovali,
¢o sa v praxi meni. Pisali listy uzivatelom v nasej databaze Agentiry osobnej asistencie
a informovali o zdkonnych zmendch v asistencii. Pisali sme aj list clenom OMD a po-
slali hlasovanie Per rollam a anketu o Ozvene. Rozbehli kampan 2 % pre oemdecko.
Predlozili projekt na Komunitnt nadéciu Bratislava s nazvom ,,Za stolom a bez stolic-
ky*, v ktorom ziadame finan¢ny grant na material na VAU a zakdpenie $achovnic, aby
sme mohli zahdjit Jarnt ligu OMD v Sachu. Dalej sme podali projekt na tvorivy tibor
na Medzinarodny klub Zien. E$te sme poriadne nestihli dokoncit nase pracovné resty
z minulého roka a uz tu bola porada o Dni belasého motyla. Dalo by sa pokracovat.....
Dolezité vak je, ze popritom vSetkom vznikla Ozvena a vés ¢akd, difame, zaujimavé
¢itanie.

Prvé vydanie Ozveny v r. 2009 sa vracia k aktivitim a podujatiam, ktoré sa konali
v druhom polroku 2008. Rubriku Vyskum a starostlivost venujeme Protandimu.
Popri vSeobecnych informaciach o nom tam najdete aj skusenosti rodi¢a chlapca
s DMD s tymto a inymi vyzivovymi doplnkami. Mdte prilezitost zhodnotit ¢innost
Centra pre neuromuskularne ochorenia a zoznamit sa s novou skupinou aktivnych
rodi¢ov pod vedenim Andyho Haviernika. V rubrike Z nasej ¢innosti si precitate re-
portaz z konferencie a zasadnutia EAMDA v Sofii v septembri 2008, z Celoslovenského
stretnutia ¢clenov OMD v SR, zhrnutie odborného seminara, ako prebiehal prvy krat
Den Iudi so zdravotnym postihnutim na pdde slovenského parlamentu, kratke spravy
o ukonéeni projektov a zhodnotenie tvorivych popoludni pod nazvom VAU.

V rubrikach Agentira osobnej asistencie a Socialne okienko sa venujeme zme-
nam, ktoré priniesli novelizacie a iplne nové zakony s u¢innostou od 1. janudra 2009.
A to sme sa uz z roku 2008 pomaly prehupli do roku 2009.

V Aktualitach informujeme o najnovsich a najaktualnej$ich faktoch, na ktoré
chceme upriamit vasu pozornost.

V Socidlnej pomoci najdete pozmeneny Statdt pomoci z verejnej zbierky Den be-
lasého motyla. Po novom mézu o pomoc ziadat aj ¢lenovia, ktorych prijem prekracuje

hranicu trojnasobku Zivotného minima. Odstranili sme teda podmienku vysky prijmu.

Zavadzame jednotny formuldar, ktory kazdy ¢len predklada spolu so Ziadostou.
S novym rokom vam v Ozvene prind$ame aj dve Gplne nové rubriky. V Infoservise
rubrika BlahoZelame jubilantom, ktorej nazov vystihuje to, ¢o v nej najdete. Blahoze-
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4 aktuality Volby doVV a RK OMDVSR 2009

ldme vam - nasim ¢lenom, ktori ste si v roku 2008 pripomenuli nejaké okruhle vyrocie.
Vo Volnom ¢ase namiesto osemsmerovky najdete DystroKviz. Humorne aj vdZne si
zasutazte a otestujte svoje vedomosti! Po novom mu spolo¢nost robi DystroLotéria,
ktora tiez presla malou zmenou. TakZe nezabudnite oprasit svoje zalozené ¢lenské pre-
ukazy a skontrolovat vylosované ¢isla. Tento krat sa mozno vyhra usmeje prave na Vas.

Vychutnajme si prichddzajicu jar. Zaroven zelame prijemné prezitie velkonoénych
sviatkov.

Maria Duracinska a kolektiv autorov Ozveny

Volbydo
Vykonného
vyborua
Reviznej
komisie
OMDVSR
2009

Mili ¢lenovia OMD,

nielen tie prezidentské, ale aj také ,nase oemdacke“ volby su sucastou roku 2009.
Nevieme ako Vam, ale nam, ktori sme pracovali vo Vykonnom vybore a Reviznej
komisii OMD v SR posledné 4 roky ubehli velmi rychlo.

Naplnili sme ich ¢inorodostou a plnenim cielov nasho ob¢ianskeho zdruzenia. Ako

sa nam to darilo, posudte, bilancuijte.

Ak by ste sa chceli aj Vy osobne podielat na ¢innosti OMD ako ¢len alebo ¢lenka
Vykonného vyboru alebo pracou v Reviznej komisii, prosime, aby ste ndm poslali
svoju kandidatku.

Opiste v nej, v ¢om si myslite, Ze by ste boli prinosom pre OMD. Akej oblasti by ste
sa v praci pre OMD chceli a mohli venovat.

Prosime, aby ste si dobre zvazili ¢as, ktory mate a posielali naozaj iba seriézne
ponuky.

Na Vase navrhy ¢akame do 20. aprila 2009, kedy sa uzatvori kandidatna listina a
rozposle sa véetkym ¢lenom OMD na hlasovanie Per rollam.

ClenoviaVV OMD v SR
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Darujte oemdecku 2%!

Preco my?

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR poskytuje viestrannt a adresnd, ciele-
nd pomoc svojim ¢lenom - detom, mladym a dospelym s roznymi nervovosvalovymi
ochoreniami aj klientom s tazkym zdravotnym postihnutim. Cielom je, aby mohli
viest v ¢o najvacsej miere plnohodnotny a nezavisly zivot, a aby sme pomohli zmier-
nit dosledky ich postihnutia. Chceme $irit pozitivny priklad zvladania postihnutia
medzi verejnostou. Zamestnavame len osoby so svalovou dystrofiou alebo inym
tazkym telesnym postihnutim, vytvdrame pre nich kvalifikované miesta. Vynimku
tvoria nasi 2 pracovni asistenti.

Co robime?

Kvalitné socialne poradenstvo, vedieme Agenturu osobnej asistencie, vyddvame
Ozvenu, organizujeme letné tabory a stretnutie ¢lenov, vyddvame publikacie, organi-
zujeme odborné semindre a pripomienkujeme socialne a zdravotné zékony, uspo-
raduvame tvorivé popoludnia pod nazvom Vase aktivne utorky, podporujeme Sport
boccia a Sach.

Cinnost Organizacie muskularnch dystrofikov v SR/ Agentiry osobnej asistencie
mozete podporit aj Vy - nasi ¢lenovia, klienti a priaznivci prostrednictvom 2% zo
zaplatenej dane.

Skuisme vsetci spolo¢ne oslovit nasich najblizsich, priatelov, znamych, susedov,
aby odviedli svoje 2% prave nam. Nezabudnime, odviest 2% moze tak fyzicka osoba
- zamestnanec, zivnostnik ako aj pravnicka firma - obchodnd spolo¢nost alebo firma.

A tak oslovujme a lobujme za nase oemdecko!

Ako postupovat?

Ak ste zamestnanec, posledni moznost venovat 2% mate do 30. aprila 2009. Ak
ste zivnostnik alebo si podévate daniové priznanie sami, mate tito moznost len do 31.
marca 2009.

Ak ste len zamestnani:

1. Poziadajte svojho zamestnavatela o vykonanie ro¢ného zuétovania preddavkov
na dai z prijmov a o vystavenie Potvrdenia o zaplateni dane.

2. Vyplnte Vyhlasenie o poukazani 2% z dane. Stiahnut si ho mdzete na titulnej
stranke www.omdvsr.sk

3. Najneskor do 30. aprila 2009 poslite/doructe formulare datiovému uradu v
mieste vagho bydliska.

Ak si poddvate dariové priznanie sami (napr. zivnostnici alebo ti ktori maju aj iny
prijem ako zo zavislej ¢innosti):

1. Ak vyplnate Datiové priznanie pre fyzické osoby (FO) - typ A, potom venujte
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Pripravujeme projekt skriningu Pompeho choroby...

pozornost VIIIL. oddielu s nazvom Vyhldsenie o poukazani podielu zaplatenej dane

z prijmov FO podla § 50 zakona.

Ak vyplhate Datiové priznanie pre FO - typ B, udaje o OMD v SR vpisujete do
XII. oddielu s ndzvom Vyhlasenie o poukdzani podielu zaplatenej dane z prijmov FO

podla § 50 zékona.

Do koloniek uvediete sumu 2% z vasej dane a idaje o oemdecku.

Potrebné uidaje:

Ndzov: Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Prdvna forma: ob¢ianske zdruZzenie
Sidlo: BanSelova 4, 821 04 Bratislava
ICO: 00624802

2. Vyplnené danové priznanie za rok 2008 doructe vasmu danovému tradu

a uhradte dan do 31. marca 2009.

Vsetky potrebné formuldre si mozZete stiahnut na www.omdvsr.sk alebo vam ich
na vyziadanie za$leme. V pripade potreby Vam poskytneme telefonické poradenstvo
alebo pomozeme danové priznanie vyplnit. Na nasej stranke najdete aj cielent pre-

zentaciu ¢innosti nasho zdruZenia na ziskanie 2%

Pripravujeme projekt skriningu Pompeho choroby

medzi ¢lenmi oemdecka

OMD v SR v spolupraci s farmaceu-
tickou firmou Genzyme pripravuje
skrining Pompeho choroby medzi
vami — nasimi ¢lenmi, ktori nemaju
presne urcéenu diagndzu svalového
ochorenia.

Pompeho choroba je zhorsujuce sa
ochorenie svalov sp6sobené metabo-
lickou poruchou.

U velkej vadsiny pacientov ochorenie
Pompe nie je diagnostikované, vedené je
pod nespravnou diagnézou, a teda ani
nie je spravne liecené. Pritom spravna

genzyme

diagnostika moze pre pacienta znamenat
velmi vela a vyrazne skvalitnit jeho Zivot.
Pompeho choroba, ktord mé priznaky
inych svalovych dystrofii, je totizto dnes
uz liecitelna.

Podobny projekt skriningu prebehol
medzi ¢lenmi slovinskej OMD. Az u 5
pacientov - ¢lenov sa poradilo diagnos-
tikovat Pompeho chorobu, dovtedy boli
vedeni pod inymi nespravne uréenymi



diagnézami.

Ako bude skrining prebiehat? Cle-
nom posleme na ich adresy postou
baliky. Kazdy balik bude obsahovat
sprievodny list, ¢lanok o Pompeho
chorobe od doc. MUDr. Petra Spaleka
a samotny skriningovy balicek. Ten je
vlozeny do peknej $katulky a sklada sa z
filtra¢ného papierika, ktory je vloZeny do
plastikového vrectiska a navodu. Papie-
rik, vrecusko aj skatulka budu oznacené
rovnakym identifikaénym ¢islom.

S balickom treba zajst k svojmu leka-
rovi, na odber staci kvapka krvi, ktora sa
necha zaschnut na filtraénom papieriku.
Cely bali¢ek potom odoglete spat.

Clenov budeme vyberat z nasej da-
tabazy, ktori nemaju presne alebo vobec
urceny druh svalového ochorenia. Zva-
zujeme aj plo$né rozposielanie balikov
skoro vSetkym ¢lenom s NSO, okrem
tych ktori maju exaktne urceny druh

NEMO sa diva do buducnosti

Klinické centrum NEMO, ktoré sa venuje nervovosvalovym ochoreniam, bolo

Nemo sa diva do budUcnosti

zo zahranicia 7

svalovej dystrofie z biopsie alebo iného
genetického vySetrenia, pretoze viaceri
¢lenovia mozu mat nespravne uréent
diagnoézu.

Rozposielanie balikov by malo pre-
behnut v aprili aZ maji tohto roka.

Prosime ¢lenov alebo rodicov deti,
ktori nemaju uréeny druh NSO alebo
sa nemozu ,,dopatrat” presnej diagnézy
alebo maju podozrenie, ze ich diagné-
za nie je spravna, aby sa nam ozvali na
duracinska@nextra.sk

Jednym z priznakov Pompeho
choroby je aj respira¢na nedostato¢nost,
teda moze sa to tykat aj nasich ¢lenov
napojenych na domdcu plicnu ventilaciu
(DUPYV). Osobitne prosime rodinnych
prislusnikov tych, ktori s na DUPV
a doteraz im nebola presne stanovena
diagndza, aby sa ozvali na vyssie uvedeny
mail.

Spracovala dur

slavnostne otvorené v Milane. Hovorime o iom s Albertom Fontanom, prezi-
dentom UIDM (talianska OMD) a Fondacie Serena, ktora bude spravovat toto

zariadenie.

~Dnesny den je plny emdcii pre nas vSetkych, lebo je diiom prejavu vdaky tym,
ktori s nadSenim a obetou premenili nas sen na skutocnost: je to inovacné cen-
trum, ktoré otvara nové obzory v boji s najtazsimi a invalidizujucimi ochorenia-

mi ako sU nervovosvalové."

Su to slova Roberta Formigoniho, prezidenta regionu Lombardia, jedného z
hlavnych partnerov NEMO /NEuroMuscular Omnicenter/, ktoré bolo otvorené
30. novembra 2007 pri komplexe nemocnic Azienda Ospedaliera Nignarda Ca

Granda v Milane.



zo zahranicia

Po troch rokoch priprav, usilovnej
prace a o¢akavaniach sa teda Klinické
centrum NEMO stalo skuto¢nostou
a zaciatkom roku 2008 zac¢iname fun-
govat. Ako to v§etko vnimas?

V roku 2004 UILDM mala ,, v zasuv-
ke® sen, ktory sa teraz stal skuto¢nostou.
Sme spokojni a mame radost z toho, ¢o
sme dosiahli. Uvedomujeme si v8ak, Ze
od janudra za¢ne dalSia faza prace, azda
este tazsia, so zabezpecenim plnej ¢in-
nosti Centra s vysokou tdroviiou kvality,
ktord sme mali v imysle.

Som presvedceny, Ze NEMO po-
chadza z daleka, z histdrie a z hodnét
nasej asocidcie, pretoze rozhodnutie ist
za ur¢itym pldnom nikdy nie je autore-
ferenc¢né, je to vklad z minulosti, ktory
nadobuda uc¢innost v buduicnosti, je
silné, ak vo svojej podstate je nositelom
uznavanej hodnoty. Pred troma rokmi
nam vela [udi dalo déveru a my sme za-
¢ali robit prvé kroky k spolo¢nému cielu.

Musim sa podakovat v§etkym,
anajma tym, ¢o sa vedeli divat daleko
dopredu a boli schopni podporit nase
myslienky. V istom case, ked sa zdalo, ze
vladne vSeobecna neddvera kvoli politic-
kému zoskupeniu, zazili sme prijemné
prekvapenie z prikladného riadenia
moci, ktoré bolo perspektivne a v zdujme
vsetkych. Politika je tiez vasen, cit pre
zodpovednost a vizie, prispieva k budo-
vaniu spravodlivejsej spolo¢nosti.

Kto je na cele spominaného zaria-
denia?

NEMO riadi Fondécia Serena,
neziskova organizacia, ktord vznikla

NEMO sa diva do buducnosti

zo spoluprice medzi UILDA, Telethon,
AISLA /Talianska asociacia amyotra-
tickej laterdlne sklerdzy/ a Azienda
Ospedaliera Nignarda. Ciele Fondacie st
vyjadrené v jej smerniciach a spocivaju
v pomoci ludom postihnutym nervo-
vosvalovymi patologiami, v podpore
lie¢ebnej ¢innosti a v podnecovani
klinického vyskumu. Vykonnt $truktdaru
v NEMO ma na starosti Spravna rada.
Klinicka ¢ast spada pod zdravotnicke
riaditelstvo, ktoré organizuje lie¢ebna
¢innost v tzkej spolupraci s Nemocnicou
Nignarda. Vedecké riaditelstvo, na cele

s Mariom Melazzinim a Vedecky vybor
budi mat za ulohu adresovat, programo-
vat a iniciovat svoj prispevok k rozvoju
vyskumu. Pravne subjekty, ktoré zalozili
Fondéciu svojom $pecifickou kompe-
tenciou, st jasnou zarukou pre stvisly
rozvoj Centra.

Skupinu odbornikov v NEMO
povedie Massimo Corbo, profesionalne
zrodeny z taliansko-americkej skiisenos-
ti s Duchenneovou svalovou dystrofiou
(DMD) a tiez s amystrofickou lateralnou
sklerézou (ALS). Do timu patri Nadia
Cellottova, fyziatricka, Paolo Banfi,
pneumoldg, Ksenija Gorniova, detska
neuropsychiatricka, Christian Lunetta
a psychologicka Gabriel Rossiova. To je
iba na zaciatok, pretoze pokracujem v
hladani dal$ich odbornikov.

V predchadzajicom rozhovore pre
¢asopis DM si definoval NEMO ako

»jednu z najvicsich moznosti“ pre nasu

komunitu, podielajicu sa na zlepseni
kvality nasho Zivota a naplneni oca-



NEMO sa diva do buducnosti

kavani pre nasu existenciu. Teraz, ked
Centrum §tartuje, ako sa ti javi tento
predpoklad?

Zial, velmi dobre poznam tazkosti
0s0b s NSO, ked sa musia obracat na
bezné zdravotnicke zariadenia. Vlastna
skusenost ukazuje, Ze ak pre nejakého
obcana je normalne prist do nemocnice
a podstupit rychle oSetrenie, pre nas uz
tyzicka pritomnost je problémom, ktory
treba riesit, nehovoriac uz o komplikaci-
ach suvisiacich s ochorenim, ktoré ¢asto
nie je adekvatne poznané.

NEMO je nateraz jediné zamerané
a $pecializované zariadenie, schopné
ucinne zasiahnut v klinickej a rehabili-
ta¢nej lie¢be na spravnom stupni pozna-
nia patoldgie. V buduicnosti $pecializacia
NEMO bude moct dat silny podnet k
prevencii a vyskumu, vdaka vysledkom
v liecbe $pecifickej patologie.

Viackrat bolo povedané a napisané,
7ze NEMO vznika pre ¢loveka a s ¢love-
kom. Co sa mysli pod tymto sloganom?

Zaujem o osobu v jej globalnosti je
charakteristickou ¢rtou nasho zariadenia.
V starostlivosti o jedinca povazujeme za
povinnost spolu s liecbou zohladnovat
rovnako dolezity mentélny, citovy, ko-
munikaény a vztahovy kontext chorych.

Prispieva k tomu konkrétne poznanie,
ze ¢lovek je povahou spolocensky, nie
individualny a Ze ,lie¢enie” musi nutne
prejst cez zvazenie mnohych prvkov,
ktoré ¢loveka sprevadzaji. Napokon
vyrazy ,lie¢it®, ,starat sa“, ,pomahat®
pripominaju skutky matky voci dietatu,
chvile materského objatia, jej priro-
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dzenost vnimat vietky potreby dietata.
Tento archetyp je nasim vzorom, aby
sme stali pri fudoch s NSO s patri¢nou
pozornostou a podobnym citom, aky
zazivaju vo vlastnej rodine.

Raz si tiez povedal, Ze NEMO
nechce vstupovat do kompetencii
existujucich zdravotnickych zariadeni,
ktoré sa staraju o NSO, ani nechce ich
nahradzovat, ale Ze ma v umysle stat
sa styénym bodom pre chorych a ich
rodiny. Aky druh vztahov, podla teba,
sa bude moct nadviazat s inymi zaria-
denia v nasej krajine?

Pocas inauguracie NEMO sa stalo
nieco dolezité a neo¢akavané: mnohi
ludia, ktori nemajti vo svojej rodine
chorych s tymto ochorenim, prigli a bla-
hozelali nam. Mali skuto¢ne radost a ako
ob¢ania citili hrdost na tuto iniciativu.
Centrum je sice venované nervovosva-
lovo chorym, ale my sme pochopili, ze
ked' sa nie¢o buduje pre tych najslabsich,
nezavisle od jednotlivych $pecifickych
patologii, buduje sa pre vietkych a pri-
spieva k celkovému zlep$eniu spolo¢-
nosti. Ak je toto velka hodnota, ktora
ide ponad jednotlivé realizacie, potom
spolupraca je prirodzena vec a nepotre-
buje mimoriadne pravidla.

Prioritny zamer NEMO je najmi
rehabilitacia a celkovo sa ujat pacienta
s NSO. Myslis, Ze v budicnosti bude
moct toto zariadenie prispiet k rozvoju
vyskumu v tejto oblasti?

Samozrejme a vyplyva to zo samej
podstaty NEMO. Bude to dlhd a tazka
praca, sice s malymi pokrokmi a mini-
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malnym kazdodennym ,,ziskomS, ¢i uz
na Urovni prevencie, lie¢eni komplika-
cif ochorenia alebo tizko zameranom
genetickom vyskume, ale s dolezitym
dopadom pre kvalitu zivota pacientov.
Jedine¢né a vysokokvalifikované zariade-
nie bude moct zdielat vysledky ¢innosti
Centra a priniest svoj vklad do réznych
beziacich $tudii, promptne a seriézne
informovat o nich pacientov a byt tak
sty¢nym bodom v prevencii a liecbe.

Vyzivovy doplnok Protandim

UILDM v sulade so svojimi cielmi
sa rozhodla byt ,,pri tom"“ so vSetkymi
schopnostami a podporou, overovat
spojitost s vlastnymi hodnotami a stalost
v zaviazku. Budeme tam, lebo sa to tyka
néasho Zivota a jeho neocenitelnej hodno-
ty, ktord mu priznavame.

Prevzaté: casopis Distrofia Muscolare
(DM), december 2007

Prelozila: Lydka Lazorikova

Vyzivovy doplnok Protandim

Od nasich ¢eskych kolegov z Parent Projectu sme dostali informacie o Protan-

dime, ktory uzivaju ich chlapci s DMD. Ide o vyzivovy doplnok, teda nie je regis-
trovany ako liek, ktory sa sklada z prirodnych vytazkov 5 bylin, ktoré maju prave
spoloénym pésobenim silny antioxida¢ny U¢inok. Vyraba sa v USA a vyvinul ho

profesor Mc Cord. Protandim zatial' nebol registrovany EU, neda sa tu kudpit. Je
moznost si ho objednat cez internet: http://www.protandim.com/ alebo kipit

v USA v GNC obchodoch. 30 - kapsulova skatul'ka stoji 44.95 americkych dolarov
(cca 990 Sk), ktora vydrzi pre dieta 2 mesiace a pre dospelého jeden mesiac.

Ako uzivat Protandim

Deti do 32 kg beru 1/2 tabletky raz
za denl a od 32 kg vy$sie sa berie 1 tablet-
ka denne. Profesor McCordovi odportca
takyto spdsob uzivania Protandimu:

Je lepsie uzivat Protandim pred jedlom
alebo po jedle?

Najlepsie je uzivat Protandim pri
jedle, ktoré obsahuje tuky, pretoze
vadsina aktivnych latok je skor rozpustna
v tukoch ako vo vode. A je Gplne jedno
¢ije to pred jedlom, pocas jedla alebo po

jedle. Ak sa berie niekolko hodin pred
jedlom alebo po jedle absorpcia je nizsia.

Je lepsie brat Protandim rdno, na obed
alebo vecer?

Nemyslim si, Ze by na tom velmi
zalezalo. Podavajte ho tak, ako Vam to
vyhovuje, najlepsie okolo najvacsieho
jedla.

Nie je lepsie dennti davku rozdelit na-
priklad do dvoch mensich, brat polovicu



Vyzivové doplnok Protandim

dennej davky rdano a polovicu veler?
Nemame Ziadne informacie, ¢i je

lepsia jedna vécsia davka alebo dve

mensie davky. Odporucal by som to

v tych pripadoch, ked chlapci mavaja po

vacsej davke zaludo¢né nevolnosti, ale to

je velmi zriedka.

Aké je optimdlne mnozstvo Protandimu
vzhladom k vihe chlapca a diagnoze
DMD? Nie je lepsie zvysit davku vzhla-
dom k masivnemu zdpalu svalov u DMD?

Myslim, Ze rodi¢ia mézu skasit
trocha experimentovat. Nech zmenia
trochu dévku a pozorujt, aky to bude
mat efekt na chlapca. Stihlasim, ze vaésia
davka moéze pomoct znizit symptomy
zapalu.

Mate uz vysledky z rozboru krvi z pokusu,
ktory prebiehal minuly rok? Je mozné
z tidajov, ktoré mdte, nieco vyvodit?
Zacali sme uz s analyzou vzoriek.
Problémy pri uskladneni a transporte
sposobuju, Ze niektoré vzorky maju zrej-
me vacsiu vypovednu hodnotu ako iné.
Vkladam nadej do merania osteoponti-
nu, ktory u chlapcov s DMD este nebol
merany. Hned ako budu rozbory vzoriek
hotové, ddm Vam vediet, ¢o zo ziskanych

udajov vyplyva.

Odporica sa Protandim len na
DMD alebo aj iné svalové ochorenia?
MUDr. Petr Vondracek, neurolog
z FN Brno na nasu otdzku e-mailom od-
povedal: ,,Protandim je vhodny potravi-
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novy doplnok, ktory mézeme odporucit
pre vsetky svalové choroby.“

Da sa domnievat, ze Protandim by
mohol mat vplyv na vsetky typy svalo-
vych dystrofii, kde je poskodeny dystro-
glykanovy komplex a nasledne zhor§ena
pevnost svalovej membrany a regulacie
Ca iontov v bunkach. VSeobecne potom
u vSetkych chorob, kde dochadza k zvy-
$enému oxidativnemu stresu.




)
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Osobna skusenost rodica: Ked'nie je liek, pomoze
aspon brzda alebo anti-oxidacny koktail

V tomto prispevku chcem vsetkym ¢lenom OMD, aj tym, ¢o nechodia na diskusiu
nasej stranky, priniest svoju skiisenost ohladom podpornej lie¢by nasho syna Daniela.

Trochu objasnim situaciu. Daniel ma 3,5 roka a jeho diagnéza je DMD typ bodova
mutdcia v 65 xenéne. Diagnézu ndm oznamili, ked mal 1,5 roka. Situaciu, akd sme
zazili, zazivaju hddam vsetci rodicia, ktori sa s tym stretli. Nie som v8ak z tych, ¢o
hédzu flintu do Zita alebo utekaji od problému. Po tom, ¢o som sa spojil s Pavlom
Trojanom z Parent Projectu (Ceské republika), som ziskal informécie o pani, ktord
v USA na svojom vnukovi aplikovala anti-oxida¢ny koktail, ktory im pomaha brzdit
progresiu. Cely ¢lanok som si podrobne prestudoval. Po dohovore s manzelkou som
poziadal pana MUDr. Petra Vondracka o jeho vyjadrenie, v ktorom odznelo: ,,Skuste
to, modze to byt na nie¢o dobré, hlavne spravne davkovat a pauzovat®. Tak sme sa do
toho pustili. Nakuapili sme véetko, ¢o bolo potrebné a s kalkula¢kou v ruke som kalib-
roval davky a zdroven ich rozkladal, aby boli vyvaZené na cely den. Tu je zoznam:

Lanovy olej 0,5 ml

Kli¢kovy olej 0,5 ml

B-komplex Pangamin forte 2x1 tabletu

Vitamin A 10 000 IU

Vitamin E 100 IU

Selén 50-60mg 1 x 1 tabletu

Vitamin C 500 mg 1 x 1 tabl.

Magnézium 150mg 1 x 1 tabl.

Koenzym Q10 15 mg 2 x 1 tabl.

3-Omega kyselina 1000 mg 1 x 1 tabl.

Pupalka dvojro¢na 500 mg 1 x 1 tabl.

Kreatin monohydrat 1,5 g

Jediné, ¢o sa nam nepodarilo zohnat a nemohlo byt nasadené je lecithin. Vyrédba
sa len 1200 mg a Daniel mdze brat max. 500 mg denne.

Pauzy st dané pomerom 3 mesiace berie a 1 mesiac ma pauzu. V obdobi pauzy
berie len udrziavaciu davku Koenzymu Q10.

Priblizne po prvom mesiaci som dostal od Pavla Trojana ponuku na odkupenie
2x30 tabliet nového anti-oxidantu PROTANDIM. Pretoze uz som vedel, Ze ide
o novy typ anti-oxidantu dostupného len v USA, ktory sa da, ale zlozito, odtial pri-
viezt. Nevéhal som a pridal som ho k ostatnému, ¢o uz Danko bral.

Co vlastne PROTANDIM je? Ide o antioxidant, ktory vyvinula firma LifeVantage
Corporation, formerly Lifeline Therapeutics, Inc.
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Jeho pévodné urcenie bolo zniZovanie superoxidovych radikalov. Asi pred 20
rokmi sa zistilo, zZe tie produkuju tzv. peroxidové lipidy, ktoré sa pri testoch nasli
u deti z DMD/BMD zvy$ené, a to dokonca o 35%. Na tie st $tandardné antioxi-
danty prikratke. Preto sa tato firma zamerala na vyvoj prirodného produktu, ktory by
ich aspon ¢iasto¢ne potlacil. Jeho zdkladnym zloZenim je Bacopa monnieri (bakopa
drobnolista), Silibum marianum (ostropestrec mariansky), Withania somnifera (as-
vagandha), Curcuma longa (kurkuma dlhd) a Camellia sinensis (¢ajovnik ¢insky). Aj
po ziskani certifikacie v USA, este stéle nie je povoleny v Eur6pe k priamemu predaju.
Zakupit je ho mozné len cez internet a dat si ho poslat do tych $tatov, ktoré maja s
firmou podpisany partnersky kontrakt. Slovensko zial nema. Je tu v§ak moznost dat
si ho poslat do Ciech k znamym alebo pribuznym a potom po precleni poslat na Slo-
vensko. Cena je cca 49 USD za 30 tabliet, ale podmienkou predaja, ktoru sa dozviete
az pri vypisovani formuldru, st minimélne 3 balenia. Davkovanie je nasledovné: deti
do 20kg % tablety, deti do 32 kg % tablety a dospely 1-2 tablety denne. Existuju aj
ekonomicky vyhodné balicky.

Vsetky informacie najdete na stranke http://www.protandim.com

Teraz naspit priamo k nam. Danko mal pred rokom CK 430 a pedenové testy
ALT, AST, GMT cca 7- 8,5. Mal problémy s traviacim traktom a pri dennych aktivi-
tach sa rychlo unavil, jeho komunikacia s okolim bola slabsia. Jednoducho, akoby bol
0 Y% az % roka pozadu.

Presne o rok v ten isty tyzden sme dali urobit novy kontrolny odber krvi a sam
som nemohol pochopit. CK bolo 194 a pecenové testy sa pohybovali v rozpiti cca
3,5-4, problém s traviacim traktom sa upravil, ale v obdobi pauzy sa ¢iastoéne obja-
vuje. Jeho denny rezim zacina o 6,30 hod. Od tej doby okrem jedla neobsedi, stale sa
pokusa nieco robit. Sdm sa pyta do postele az 0 20,30 hod. Upozornujem, po obede
nespi, takze vitality ma dost. Na prechddzkach prejde cca 4 -5 km naraz a rodi¢ia jeho
rovesnikov ho povazuji za superchodcu. (Ich ratolesti stale vyzaduju ko¢ik). Komu-
nikuje ako kazdy chlapec v jeho veku. Za sledovany rok mal Protandim nasadeny na
5 mesiacov.

Parent Project v CR viedol $tudie o Protandimu a jeho t¢inkoch. Vysledky $tudie
v nasej vekovej kategodrii st zhodné, v niektorych veciach sme s Dankom dokonca
popredu.

Aby som vetok tspech nepripisoval len na adresu tohto koktailu, je potrebné
podnikntt aj dalsie kroky :

Denné cvicenie (nie posiliiovanie, kalanetiku + fit loptu)

Denné prechadzky

3x do tyzdna hydro-masdze spojené s masazou celého kostrového svalstva
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A hlavne dobru néladu a pozitivny
pristup.

A ¢o planujeme dalej?

Samozrejme, Ze budeme pokracovat
v tom, ¢o robime. Vitaminovy koktail
bude mierne zmeneny. Budu z neho
vyselektované nasledovné antioxidanty:

Lanovy ojej 0,5 ml

Kli¢kovy olej 0,5 ml

Vitamin A 10 000 IU

Vitamin E 100 IU

Budu vs$ak plnohodnotne nahradené
a to pripravkom AMARANTOL SQ
(viac o nom najdete na strankach www.
amaranth.cz ), ktory ich obsahuje vo
svojom zloZeni. Je to novy revolu¢ny pri-

pravok a vyraba sa dokonca aj v Cechach.

Nikdy nebol testovany v stvislosti

s DMD /BMD. Pévodne je uréeny ako
potravinovy doplnok pre celiatikov, ale
informdcie o nom som ziskal od ¢loveka,
ktory ho sku$a pri svojej diagnéze myo-
patia. Tak sme sa rozhodli otestovat ho
aj my. O tom, ako to dopadlo vas budem
informovat o rok.

Projekt Duchenne Active Crowd

V pripade, Ze budete mat otazky,
kontaktujte ma. Co budem vediet, Vim
zodpoviem.

Andy Haviernik
zhandyph@gmail.com

Projekt Duchenne Active Crowd pri OMD

Skratene ,DAC"

Zdravim vietkych ¢lenov OMD a dovo-
lujem si Vam predstavit projekt DAC. Je
to skratka anglického nazvu DUCHEN-
NE ACTIVE CROWD, ¢o po slovensky
jednoducho znamena Aktivna skupina
Duchennikov.

Prvotna myslienka

Po letnych tdboroch OMD sme si
polozili zékladnu otazku. Je informova-
nost a komunikacia rodin deti s DMD/
BMD dostato¢na? Samozrejme, Ze
odpoved bola nie. Okrem komunikacie
a odovzdévania si informdcii na stretnu-



Projekt Duchenne Active Crowd

tiach v rdmci OMD o sebe rodiny skoro
voObec ni¢ nevedia a va¢sinou informacie
ziskavaju na vlastnu pést. Preto bolo
potrebné sa rozhodnut, kam smerovat
svoj postup. Myslienku na zaloZenie
vlastnej organizacie podla vzoru Parent
Projectu (PP) sme zavrhli. Preco rozbijat
velmi dobre fungujicu organizaciu a za-
lozit nie¢o, ¢o by malo v podmienkach,
aké st na Slovensku len malu $ancu na
uspech. Pripadne presvied¢at ludi o tom,
aby boli v dvoch organizaciach, ktoré by
sa nedoplitali, ale v niektorych veciach
kopirovali. Rozhodli sme sa preto pri-
pravit projekt, ktory sa bude prezentovat
v ramci systému OMD. Tento projekt

by bol schopny samostatne pracovat na
zlep$eni uz uvedenych skuto¢nosti a vy-
tvarat projekty, ktoré budu pre rodicov-
sk verejnost zaujimavé.

Vytvorenie skupiny DAC

Na tvorbe projektu DAC som sa
v prvej faze podielal ja (Andy) a Marcel
Dirnbach (Mar¢elino), ktory ma strazil,
aby som nedostal megalomansky Sok
a tiez nenarusil etickd stranku celej
veci. V tom ¢ase sme mali na mysli skor
vytvorenie $pecifického webu a to bolo
vSetko. Neskor sme sa rozhodli podie-
lat sa aj na projektoch OMD. Priprava
Struktary stranky prebiehala v septembri
2008, kedy sme projekt, sice len elektro-
nicky, odprezentovali nasej Mery Du-
racinskej, ktord md v OMD na starosti
prave takéto zéleZitosti a tieZ sa zaobera
pripravou vacsiny projektov. Stretli sme
sa s pozitivnou reakciou. Po drobnych
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upravach sme sa dohodli na kratkej
prezentacii pocas diskusie v Piestanoch,
kde som tym par rodi¢om, ktori mali
este tolko vydrze a ostali do konca v
kratkosti vysvetlil, ¢o sa pripravuje. Re-
akcia vdc¢$iny bola pozitivna. St ochotni
pridat sa k ndm a pomoct v ulohach,
ktoré bude v ich schopnostiach zvladnut.
Nikomu nebudeme ni¢ nariadovat alebo
do niecoho nutit.

Stranka bude plne verejna. Jej zaklad-

nd funkcia je ,, Informaény web“ . Plne
funk¢na bude len rodi¢om deti z DMD/
BMD, ako aj mladym muzom, ktori
maju stanovenu tuto diagnézu. Len oni
budd mat pristup do privétnej sekcie,
kde bude diskusia a par dalsich ,,piko-
Siek".

Podielame sa aj na spolo¢nom

projekte OMD a PP zefektivneni a me-
dializécii ,,Centralni databéze pacientt
s DMD/BMD?, o ktorej chceme v spolu-
praci s OMD informovat rodicov.

V nadvaznosti na seminér v Pies-

tanoch a snahe pomdct zavedeniu
multidisciplinarnej starostlivosti do
praxe zdola cez rodi¢ov som vypracoval
LI TINERAR INTERDISCIPLINARNE]
STAROSTLIVOSTI O DETI Z DMD/
BMD® OMD pripravuje jeho spracova-
nie a rozposielanie rodinam DMD/BMD.

Obsah WEB Stranky

Kto sme?

Uvodna strénka: Popis ¢o je DAC, pre¢o
tu je, 2-3 aktuality, striedajice sa foto-
grafie chlapcov z DMD



16 vyskum a starostlivost

« Coje DMD/BMD?

Charakteristika DMD/BMD a vysvetle-
nie o akt diagndzu ide a ¢o véetko sa za
tym skryva

o Starame sa o deti

Starostlivost o deti v systéme TREA-
T-NMD, fyzioterapia a potravinové
doplnky

e Vyskum

Aktudlne spravy o stave vyskumu a pro-
jektov spojenych z DMD

o Aktivne bez bariér

Bude mat dve pod sekcie:

Kultdra a Sport

Bude tu priebezne aktualizovany zoznam
o tom, kde sa nachadzaju vSetky mozné
kultdrne a $portové podujatia, ktoré st
bezbariérové. (akcie na ndmestiach, kind,
divadlo ale aj hody ¢i jarmoky, zo $portu
zase futbal, tenis, rodeo a pod.)
Ubytovanie a gastronémia

Kde budu kontakty na bezbariérové
zariadenia spolu so skuto¢nym po¢-

tom kapacity pre vozi¢karov (poudenie

z penziénu Slniecko). Vetko, ¢o tu bude,
zavisi od pomoci dobrovolnikov, ktori
ndm budu posielat informacie. Clenenie
bude po krajoch.

« Sporty

Sekcia, ktora sa bude venovat §portovym
podujatiam, na ktorych sa budu zucast-
novat aj fudia s DMD/BMD ako divaci
alebo hra¢i. Bude tam nazov akcie, kedy
sa kond a po ukonceni aj vysledky.
Malou pod sekciou budu odkazy na on-
line hry cez internet (je to dost zaujima-
vé pre ludi, ktori sedia doma a nudia sa).
e Virtualna poradna (Virtual help center)

Projekt Duchenne Active Crowd

Pokusime sa vytvorit zoznam lekdrov

a dal$ich odbornikov, ktorych potrebu-
jeme pre pomoc svojim detom. Budeme
sa snazit to vytvorit tak, aby sme pokryli
kazdy z krajov Slovenska. ZaleZi na tom,
¢i buda lekéri ochotni sa na tom podie-
lat.

e Svetinternetu a my

Odkazy na domace a svetové videa

a ¢lanky zaoberajuce sa diagnézou
DMD/BMD

o Priatelia zo sveta

Odkazy na organizicie a asocidcie, ktoré
st spojené so svalovou dystrofiou DMD/
BMD (po¢nuc Parent Project a konciac
napriklad DMD Pioneers)

« Fotogaléria

Fotogaléria z akcii, na ktorych sa zacast-
nime.

o Opytajte sa

Verejné forum k diagnéze DMD

s ochrannymi prvkami (na sposob PP).
o Privatna sekcia

Privatna sekcia bude len pre ¢lenov
OMD s diagnézou DMD a Vykonny
vybor OMD.

V prvej fazy to bude interna diskusia

a zoznam kontaktov tych, ktori sa k nam
pridaju tak, aby sme sa spoznali (priklad:
idem z Nového Mesta do Kovacovej do
kuapelov a po ceste byva nas ¢len Vilko
byva v Pravenci. Viem, Ze si potrebujem
pocas cesty oddychnut a tak ho ndjdem
v kontaktoch. Zavolam mu, ¢i bude
doma a ochotny sa s nami stretnut. Vy-
sledok naviazanie kontaktu a zaroven sa
pozname medzi sebou)

Nasledne by sme chceli vybudovat
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subdoménu formou ako je Duchenne-
community USA, ¢o je zatial najlepsie,
¢o som kde v blog diskusiach videl.

Strdnka bola uz medzitym aj vdaka
podpore a pomoci Marcelky Kondelovej
nastartovand.

Vysledok nasej prace si pozrite na
http://www.duchenne-ac.wbl.sk/

Zamer do buducnosti
Faza 1.
Do spustenia stranky ziskavat a aktivo-
vat rodi¢ov a informovat ich. Prinasat
novinky formou e-mailu. Nadalej sa
podielat na uz rozbehnutych projektoch
a zaroven najst také, ktoré by sme doka-
zali spracovat a zaviest do praxe aj sami,
pripadne za pomoci OMD.
Aj ked nie sme organizacia, nadviazat
kontakty s rodi¢ovskymi organizaciami
v zahranidi a prezentovat nas projekt
DAC. Pripravit a spustit WEB stranku.
Faza 2.
Spravovat WEB stranku a informovat
o véetkych novinkach tak, aby sa infor-
macie dostavali k rodi¢om este aktualne.
Oslovit lekarov, ktori priamo diagnosti-
kuju deti (neurolégovia vyssich praco-
visk, genetici), aby v pripade stanovenej
diagndzy, rodi¢ov informovali nielen
0 OMD, ale aj o nas.
V ramci postupu starostlivosti o pacien-
tov DMD/BMD podla skupiny TREAT-
NMD pripravit naraznikova zénu podla
regionu, kde by sa mohli rodic¢ia novo
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diagnostikovanych deti dostat nielen
k spravnym a realnym informaciam, ale
aj priamo do rodin.

Féza 3.
Spravovat WEB stranku a pripravit ju
na prerod, v ¢o najkvalitnej$i web takto
$pecifickych stranok v Eurdpe. Zostat
aktivni tak dlho, aby nasu pracu raz pre-
brala generdcia prave narodenych deti.

Zaver
Chcem sa podakovat, Ze ste sa cez
ta splet informdcii dokédzali docitat az
sem. Je vidiet, Ze informadcie st pre vas
zaujimavé.
Ponutkame spolupracu vietkym rodi-
¢om deti s DMD/BMD (ale aj mladym
muzom). Je jasné, Zze ¢im viac nds bude,
tym kvalitnejsie sa dokdZeme o seba
postarat.
Ak by ste mali odvahu pridat sa k ndm
a spolupodielat sa na tvorbe niecoho
nového, alebo nas len z ¢asu na ¢as
informovat, ¢o sa deje vo vasom regione,
ozvite sa na email:
zhandyph@gmail.com

Zdenék Haviernik

autor myslienky a koordinator DAC

PS: Mili rodicia, prosime vsetkych vds,
ktorych cldnok zaujal, mali by zdujem o pravi-
delny kontakt v ramci tejto tzv. svojpomocnej
skupiny rodicov a v budiicnosti zdujem zapo-
jit sa do aktivit ,DAC, aby sa priamo ozvali

Zdenkovi Haviernikovi na jeho e-mail.

OMD v SR
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Sprava o Cinnosti Centra pre neuromuskularne
ochorenia za rok 2008

Centrum pre NMO funguje pri Neurologickej klinike FNsP BA pracovisko Ruzinov.

V druhom polroku 2008 Centrum pre NMO a Sekcia pre NMO pripravili projekt vyhla-
davania pacientov s Pompeho chorobou v Slovenskej republike, ktory je od decembra
2008 uz v realizacnej faze.

Centrum pre neuromuskularne ochorenia sa v r. 2008 zapojilo do projektu Euro-
myasthenia, ktory iniciovala Eurépska tinia. Jednym z cielov projektu je vybudovat
eurépsku databazu pacientov s myasténiou gravis.

Centrum a Sekcia pre NMO spolupracuju s pacientskym zdruzenim Organizacia mus-
kularnych dystrofikov v SR (OMD v SR) a poradenskou NO Centrum samostatného
Zivota.

Cinnost Centra pre neuromuskularne ochorenia v roku 2008
Pacientov s podozrenim na neuromuskuldrne ochorenia odosielaju do Centra
pre NMO neuroldgovia z 16zkovych a ambulantnych zariadeni, detski neurologovia,
prakticki lekari, klinicki imunolégovia, oftalmoldgovia, endokrinolégovia, reumato-
légovia, pediatri a genetici.
A. Ambulantna ¢ast
V 1. 2008 sa realizovalo:
2275 vySetreni pacientov s neuromuskuldrnymi ochoreniami:
1323 vysetreni pacientov s myasténiou gravis
» v r. 2008 bola myasténia gravis novodiagnostikovand u 83 pac.
o dlhoro¢ne je dispenzarizovanych 774 pac. s myasténiou gravis
952 vySetreni pacientov s dal$imi neuromuskularnymi ochoreniami
Hlavna pozornost Centra pre NMO je zamerana na diagnostiku, liecbu a dispen-
zarizaciu pacientov s autoimunitnymi neuromuskularnymi ochoreniami. V¢asné
urcenie spravnej diagnoézy a spravna volba optimalneho lie¢ebného postupu st
rozhodujucimi faktormi pre prognézu pacientov s nasledovnymi autoimunitnymi
neuromuskularnymi ochoreniami:
o ochorenia nervosvalového prenosu - myasténia gravis, Lambert-Eatonov
myastenicky syndrém, neuromyotonia;
o imunogénne myozitidy - polymyozitida, dermatomyozitida, myozitida s in-
kluzivnymi telieskami, fokdlne myozitidy;
« imunogénne neuropatie — akuitna polyradikuloneuritida Guillain-Barré,
Miller-Fisherov syndrém, multifokalna motoricka neuropatia, CIDP, polyneu-
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ropatia pri monoklondlnej gammapatii;
Dalsie neuromuskularne ochorenia, ktoré sledujeme v Centre pre neuromuskuldrne
ochorenia:
o primdrne a sekunddrne myogénne ochorenia - progresivne svalové dystrofie;
mitochondridlne myopatie; kongenitalne myopatie; idiopaticka a sekundarna
rhabdomyolyza; endokrinné myopatie;
o ochorenia periférneho motoneurénu - amyotroficka lateralna skleréza; bul-
bospindlna atrofia; spinalna amyotrofia; hereditarna senzomotoricka neuropa-
tia; diabeticka polyneuropatia; polyneuropatia pri monoklondlnej gammapatii;
postpoliomyeliticky syndrém; kranidlne a konc¢atinové mononeuropatie;
o iné - myalgie a svalové ki¢e; polymyalgia rheumatica, CLAM - choleste-
rol lowering agent myopathy; benigna hyperCKémia, Shulmanov syndrém
- eozinofilna fasciitida; oftalmopatie/orbitopatie roznej etiologie; kongenitalne
myasténie;

B. Lozkova cast:

V . 2008 bolo v Centre pre NMO, Neurologickd klinika SZU, hospitalizovanych 226 pa-
cientov s neuromuskuldrnymi ochoreniami. Naj¢astej$imi dovodmi prijatia pacientov
boli diagnostickd hospitalizacia a terapeuticka intervencia u autoimunitnych neuro-
muskularnych ochoreni

Diagnodza Pocet pac. Muzi Zeny
Myasténia gravis G70 76 19 57
Imunogénne (autoimunitné) neuropatie G61 58 37 21
Imunogénne myozitidy M60 23 8 15
Primdrne myopatie G71 16 9 7
Sekundarne myopatie G72 3 1 2
LEMS, neuromyoténia G73 2 1 1
ALS, spinalne amyotrofie G12, G13 21 14 7
Bulbospinalna atrofia (G 12) 1 1 0
Iné polyneuropatie G62, G63 21 9 12
Hereditarne neuropatie 2 1 1
Mononeuropatie G 52, G56, G57 3 2 1
Spolu 226 101 125

C. Na ¢innosti Centra pre neuromuskularne ochorenia sa podielali:

Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD, MUDr. Ivan Martinka, MUDr. Katarina Sitdrova

a v oblasti EMG diagnostiky MUDr. Frantisek Cibul¢ik, PhD, MUDr. Denis Richter,
MUDr. Viera Hané¢inova, MUDr. Andrea Hergottova.
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D. Spolupraca s inymi pracoviskami

Svalové biopsie - 23 pacientov v r. 2008.

Doc. MUDr. E Ondria$, CSc - Patologicko-anatomické oddelenie, FNsP Bratisla-
va-Ruzinov; prim. MUDr. M. Orsag - Klinika rekonstrukénej chirurgie a popalenin,
FNsP Bratislava-Ruzinov. Hlavné indikacie k svalovej biopsii boli zdpalové myopatie
a dalsie myogénne ochorenia (svalové dystrofie, mitochondridlne myopatie, kongeni-
talne myopatie, atd).

Starostlivost o pacientov s respiracnym a bulbdrnym zlyhdvanim - myastenické
krizy, akitna polyradikuloneuritida GBS a Miller-Fisherov syndrom, hyperakiitna po-
lymyozitida, rhabdomyolyza - prim. MUDr. A. Yagi, Klinika anestezioldgie a intenziv-
nej mediciny, FNsP Bratislava - RuZzinov.

Starostlivost pocas tehotenstva, pérodu a postpartdlneho obdobia o pacientky
s myasténiou gravis a inymi neuromuskuldrnymi ochoreniami - MUDr. M. Oros, prof.
MUDr. K. Holoman, CSc, Gynekologicko-poérodnicka klinika FNsP Bratislava-RuzZinov.

Korekéné operacné zdkroky pri zdvaznych neuromuskuldrnych oftalmopatidch, kto-
ré funkcne obmedzujii videnie - MUDr. D. Palenédr, PhD, Klinika plastickej chirurgie,
FNsP Bratislava-Ruzinov.

Molekuldrne genetické vySetrenia - doc. MUDr. J. Chandoga, CSc, doc. MUDr. D.
Durov¢ikova, CSc., Centrum lekérskej genetiky, FNsP Bratislava - Staré Mesto.

Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD, 7. 2. 2009, sprava je kratena

peter.spalek@seznam.cz.

Prehlad podujati organizovanych v r. 2009

Ndzov: VAU - vase tvorivé dielnicky

Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci, §tvrtok, od 16.00 do 20.00 hod

Miesto: telocviéna SZS, Vihorlatskd ulica ¢. 10, Bratislava

Rozne tvorivé aktivity pre ludi s roznymi druhmi postihnutia a bez obmedzenia veku.
Najblizs$ie VAU bude 23. aprila 2009.

Nidzov: Jarna liga v Sachu OMD 2009

Termin: 26.3.-21.5.2009

Miesto: Telocvi¢tia SZS, Vihorlatska ¢. 10,

Sachovy turnaj odohrany pocas 6 — tich kol ( kazdy druhy $tvrtok). Turnaj je otvore-
ny pre ¢lenov OMD v SR.
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Ndzov: Boccian open tour ‘jar 2009 kategoria BC 3

Termin: 18.4. 2009

Miesto: Telocviciia SZS Nevidzova ¢&. 3.

Oba turnaje v hre boccia st pre ¢lenov OMD v SR, alebo na zédklade pozvania organi-
zatora.

Ndzov: Koncert belasého motyla, 5. ro¢nik

Termin: 9. jun 2009, 16.00 - 21.00

Miesto: Nam. SNP, Bratislava

Benefi¢ny koncert rockovych kapiel na podporu Dna belasého motyla a prezentaciu
&¢innosti OMD v SR. Utast zatial potvrdili Vidiek, Polemic, Horkyze slyze. Moderovat
bude Roman Bombos, redaktor Slovenského rozhlasu.

Ndzov: Den belasého motyla, 9.roénik

Termin: 5. jun 2009

Miesto: Mesta na Slovensku

9. ro¢nik celoslovenskej osvetovej kampane o svalovej dystrofii spojenej s verejnou
zbierkou.

Ndzov: Boccia Manin Cup , 6.ro¢nik

Termin: 20. jun 2009

Miesto: Povazska Bystrica

Kontrolné preteky Majstrovstiev Slovenska v boccii za Gcasti registrovanych hracov

v SZTPS. Sutazit sa bude v kategériach: pary, teamy. Turnaj organizuje Klub OMD
Manin Povazska Bystrica pod vedenim Stana Mindrika. Turnaja sa budi moct ztcast-
nit iba registrovani portovci v SZTPS.

Nidzov: 1. Letny tabor pre deti, rodicov a osobnych asistentov (cielova skupina men-
Sie deti s DMD, ktoré uz na tdbore boli)

Termin: 25.jal - 1. august 2009

Miesto: Duchonka, penzion Slnie¢ko

Spdsob prihldsenia: v Ozvene ¢. 2 sa uverejni navratka (m4j 2009)

Prazdninovy tabor pre deti so svalovou dystrofiou. Dieta sprevddza jeden rodic, pri akti-
vitach a traveni volného ¢asu pomahaju detom osobni asistenti, ktorych zabezpe¢i OMD.
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Majitelia penziénu Slniecko nam vysli v Gstrety a plne debarierizovali dve izby plus
v dalsich $tyroch izbach rozsirili dvere do socialneho zariadenia na 90 cm.

Ndzov: 2. Tvorivy letny tabor

Termin: 1. - 8. august 2009

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Sposob prihldsenia: v Ozvene ¢. 2 sa uverejni navratka (m4j 2009)

Tabor bez vekovej hranice, program bude rozdeleny do viacerych tematickych okru-
hov, hlaste sa milovnici réznych tvorivych technik. (keramika, malovanie na hodvib,
batikovanie a pod.) a turistickych prechadzok. Sti¢astou tabora bude uz 4. ro¢nik
Memorialu Jozka Kréla v $achu.

Ndzov: 3. Letny tabor pre deti, rodi¢ov a asistentov (cielova skupina st mensie deti,
ktoré este neboli v tdbore organizovanom OMD)

Temin: 9. - 16. augusta 2009

Miesto: Duchonka, penzién Slnie¢ko

Spésob prihldsenia: v Ozvene €. 2 sa uverejni navratka (maj 2009)

Prazdninovy tdbor pre deti so svalovou dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodi¢, pri
aktivitach a traveni volného ¢asu pomahaji detom osobni asistenti, ktorych zabezpe-
¢i OMD.

Ndzov: 4. Letny tabor pre mladych ¢lenov s muskuldrnou dystrofiou (cielova
skupina mladi Tudia s DMD a BMD - ¢ast z nich na tdboroch uz bola, druha cast este
nebola nikdy)

Termin: 16. - 23. augusta 2009

Miesto: Duchonka, penzion Slnie¢ko

Spdsob prihldsenia: v Ozvene ¢. 2 sa uverejni navratka (m4j 2009)

Prazdninovy tdbor pre mlddeznikov, so zaujimavym programom a nedockavymi
osobnymi asistentmi.

Ndzov: Ststredenie hracov boccie pod vedenim Klubu OMD Manin P. Bystrica
Termin: jilovy alebo augustovy tyzden 2009

Spésob prihldsenia: v Ozvene €. 2 sa uverejni navratka (maj 2009)

Letné ststredenie hrac¢ov venujtice sa paralympijskému $portu boccia.
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Ndzov: Celoslovenské integracné stretnutie clenov OMD

V najblizsej Ozvene blizsie upresnime podmienky, zatial v stadiu riesenia.
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD, venované posilneniu spolupratri¢nosti, nad-
vazovaniu priatelstiev, ziskavaniu potrebnych informdcii na témy, ktoré su pre fudi
s postihnutim zaujimavé a prinosné, troska kultury, za hrst zabavy.

5. jun 2009 — Den belasého motyla

Mili priatelia, 5. jina sa rozbieha uz 9. ro¢nik nasho - Vasho dia. Dna osvety
o ochoreni spojeného s verejnou zbierkou. Asi ste si v§imli, ze sme sa rozhodli orga-
nizovat nasu zbierku o jeden tyzden skor, ako obvykle, t. j. prvy jinovy piatok.

Je to kvoli tomu, Ze tento rok na 12. juna 2009, ¢o bol pévodny den nasej zbierky,
organizuje zbierku aj ZdruZenie na pomoc ludom s mentalnym postihnutim v SR
pod nazvom Den krivych zrkadiel. Nechceli sme sa vystavit tomu, Ze v jeden den
budt naraz dve rozne zbierky, tak sme ten na$ den presunuli o tyzden skor.

O dolezitosti a vyzname nasho Dria belasého motyla niet pochyb. Nervosvalové
ochorenie je stale na periférii zdravotnej starostlivosti.

V doteajsej historii Dnia belasého motyla sa z vyzbieranych vyse 3,5 miliéna kortin
pomohlo vo vyse 150 - tich pripadoch. Stale to v$ak nie je kone¢ny pocet, pretoze
Vage ziadosti eSte prijimame, ale uz je najvyssi ¢as pre prichod 5. juna. Eurd na acte sa
rychlo minaju a doplatky na voziky sa nezmensuju.

Vykonny vybor OMD v SR schvalil novy formuldr pre Ziadatelov o socialnu po-
moc z verejnej zbierky. V spolupraci s Jurajom Johanidesom pripravujeme novy spot
na DBM, nechajte sa prekvapit.

V spolupraci s Férom donorov bude mozné opit posielanie darcovskych SMSiek.
Tentokrat to vypukne 11. méja v pondelok a posielat mozeme veselo az do 31. jula
2009.

Stale hladame dobrovolnikov z radov nasich ¢lenov, ktori by chceli pomoct pri
zbierke uz si¢asnym organizatorom. Hladdme aj novych organizatorov, ktori by sa
rozhodli zorganizovat Den belasého motyla v meste, kde este nebol. Nebojte sa, nene-
chame Vas v tom samych!

Minuloro¢na suma 1. 082.921 Sk, je nasim ciefom. Prekondme ho?



D 24 z nasej ¢innosti

Pozvanka na tabory

Uz par rokov sa niektoré deti, chlapci aj chlapi a ich rodicia stretdvame v tdboroch
OMD. Dobr4 sprava...tabory budu aj tento rok, opét v penzione Slnie¢ko na Duchon-
ke. A nielen to. Tento rok roz$irujeme spektrum tédborov a bude jeden novy, pre deti
ktoré v tdbore doposial neboli. Preto si nezabudnite do letnych dovoleniek naplano-
vat aj tyzden volna, ktory stravime spolo¢ne v krasnom prostredi Povazského Inovca.
Deti s pomocou osobnych asistentov preziju tento ¢as naplneny zaujimavymi aktivita-
mi, hrami, ale aj prekvapenim. Rodi¢ia budd mat priestor na socidlne a psychologické
poradenstvo, vylety, relax... Jednoducho, mate sa na o tesit. My v OeMDécku sa uz
nevieme dockat.

Zuycastnili sme na 38. Vyrocnom valnom
zhromazdeni a medzinarodnej konferencii EAMDA

& SRy

Hlavné mesto Bulharska, Sofia privitala
v dnoch 11.-14.9.2008 ucastnikov
38.VVZ a medzinarodnej konferencie
EAMDA. OMD v SR v tomto roku
zastupoval Tibor K6bdl - v doprovode
timoc¢nika a osobného asistenta

Milana Ivana.

Tibor Kobél zastupoval na tomto podujati EAMDA Mériu
Duracinskd, ¢lenku Vykonného vyboru EAMDA, ktora sa zo
zdravotnych dévodov nemohla ztcastnit stretnutia v Bulhar-
sku. Bolo v$ak dolezité, aby na konferencii aj valnom zhromaz-
deni bol zastupca slovenskej OMD.

Samotny program konferencie sa uskuto¢nil 12.9.a 13. 9.
2008. Prvy a posledny den bol plne vyhradeny na prichod a od-
chod tcastnikov, pri¢om ale 11. 9. 2008 sa konalo privitanie
ucastnikov sldvnostnou vecerou.

V prvy programovy den sme zacali rozoberanie tlohy pa-
cientskych organizacii pri liecbe a starostlivosti o Iudi s neuro-
muskularnymi ochoreniami. Spominali sme sti¢asné problémy,
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najmi ktoré vyplyvaju z velkého mnozstva diagnéz a néro¢nej diagnostiky. Ucastnici
poukazali aj na tazké ziskavanie informacii a rozoberala sa aj moznost zabezpecenia
pristupu k najnovs$im poznatkom.
Druha polovica dna bola venovand vystipeniam troch ludi, ktory mali prezen-
tovat Zivot 0sob so zdravotnym postihnutim v ich krajinach. Vystapili Hann van
Schendell z Holandska, Ivo Jakovljevic zo Slovinska a Tibor K6bol zo Slovenska.
Po vystupeniach mnohi ucastnici vyjadrili svoj ndzor na rozdielnu vychodiskovu
situdciu Iudi so zdravotnym postihnutim podla toho, ¢i sa narodili a Ziju vo vyspelych
demokraciach, respektive nakolko je brzdou v rozvoji osobnosti akceptacia udi so ZP
vécsinovou spolo¢nostou.
Druhy programovy den bol naro¢nejsi a za¢ali sme vystipeniami prezidenta EAM-
DA, péna Borisa Sustarsi¢a, predsednicky bulharskej ,,OMD* pani Violetty Antonovej
ahned po nich dostala slovo prvd ddma Bulharska, pani Zorka Parvanova, PhD.
Po takomto slavnostnom otvoreni konferencie, na ktorom sa uz ztcastnila $irsia
verejnost, ako aj odbornici z roznych oblasti, zacali sa vystupenia expertov. Z kon-
ferencie sa pripravuje zbornik prednasok a uréite Vas oboznamime so vSetkymi
zaujimavymi informaciami. Vzhladom na obmedzeny priestor Ozveny spomeniem
aspon heslovite niektoré témy, ktoré boli domacimi prednasajtcimi, ale aj odbornik-
mi z Anglicka, Francizska, Talianska a z dal$ich krajin, bliz$ie rozoberané:
 narodné aktivity organizacii pri tvorbe klinickych smernic
o ciele medzinarodnej spoluprace - zlepsenie dostupnosti informécii a hodno-
tenie pracovnych postupov
o ako sa stat ¢lenom projektu Treat NMD
o aké su vysledky paliativnej lie¢by u chlapcov s Duchenneovou svalovou
dystrofiou: u¢inok steroidov pri lie¢be
« rehabilitdcia, fyzioterapia pri NSO - zapdjanie pacienta a blizkej rodiny, pri-
¢om ide o vplyvanie v oblasti fyzickej, intelektualnej, emoénej a socialnej
« ciele projektu North Star - zaloZenie klinickej siete, vytvorenie $tandardizo-
vaného hodnotiaceho protokolu a ndrodnej klinickej databazy
+ EuroBioBank - prva siet biologickych bank v Eurdpe, ktora uchovéva
ludské DNA (bunky a tkanivo). Zalozena v roku 2001 Eurépskou organizaciou
zriedkavych chordb (European Organisation of Rare Diseases) a franctizskou
Asociaciou proti myopatiam (Association against Myopathies)
o rozne typy liecby, pricom hovorilo sa o tom, ¢i liecit pri¢inu alebo nasledky,
respektive aké moznosti st pri génovej liecbe, bunkovej liecbe (prenos buniek),
lie¢be liekmi
« dalsi prednasajuci hovoril o $tandardoch diagnostiky a liecby

Uvedené body ani zdaleka neobsiahnu véetko, ¢o na konferencii odznelo. Hovorilo sa
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tak o medicinskej stranke problému, ako
aj o socidlnych dopadoch, moznostiach
kompenzicie zdravotného postihnutia
apod.

Okrem samotnej konferencie konalo
sa aj zasadnutie Valného zhromazdenia
EAMDA, ktoré sa venovalo otazkam
samotného fungovania tejto stresnej or-
ganizacie. Medzi najzavaznejsie rozhod-
nutia pritom patrilo presunutie sekre-
tariatu EAMDA z Malty do Slovinska,
odkial pochddza a kde posobi prezident
EAMDA, pén Bosis Sustarsi¢. I3lo o roz-
hodnutie prijaté v zdujme zefektivnenia
prace vedenia. Neoddelitelnou sucastou Nasledujuce stretnutie bude v Beleh-
zasadnutia boli aj rézne diskusie o sme- rade v diioch 18. - 19.9.2009 a miestom
rovani aliancie, o uspechov a netispechov  stretnutia o dalsi rok, teda v roku 2010
jednotlivych ¢lenskych organizacii ako bude Milano.
aj urcenie miesta dalsieho zasadnutia,
respektive konferencie. Tibor Kobol

Celoslovenske stretnutie clenov OMD v SR
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Po piatich letnych taboroch sme rok
2008 zakoncili tradiénym celosloven-
skym stretnutim nasho - Vasho OeMDé¢-
ka v piestanskom hoteli Siiava. Zuéast-
nil sa na iom rekordny pocet ¢lenov

a ich doprovodu, plus - minus 180 ludi.

Program stretnutia sme zacali privi-
tacim veCerom, na ktorom sme infor-
movali o pripravovanej novele zdkona
o socidlnej pomoci a fotodokumentéciou
doplnenou hovorenym slovom sme
prebehli nage aktivity roku 2008. Dalsia
vrava uz patrila oemdackemu néarodu,
ktory sa rozliezol na viacero diskusnych
krtzkov. Slhavského stretka sa zti¢astni-
lo cca 50 vozickarov.

Hned v prvy vecer pozabudli ,,§éfovia“

jedalne, Ze zamknutim svojich bran,
odrezu oemdackym vozickarom cestu

k dvom vytahom... Vetci sa nahrnuli

k druhému kridlu, kde jeden z tamojsich
dvoch vytahov na potvoru nefungo-

val. Vytvorila sa zapcha porovnatelna

s bratislavskou zapchou po odstaveni
Pristavného mosta.

Po nasej inauguracii recepcie, museli
na recep¢né otvorit tajny trezor s klu¢mi,
lebo $éf kuchyne uz davno kukal doma
seridlovu ,,ordinaciu®.

Pri dalsich veceroch sa uz podobné
faux - pas neopakovalo, dokonca aj §tvr-
ty vytah sa spojazdnil a tak ni¢ nebrénilo
v priebehu nasich Piestan.
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STVRTOK

uz patril hre OMD - bocci. Pre velky
pocet tcastnikov sme boli nuteni uspo-
riadat turnaj len pre tych ¢lenov, ktori su
na voziku, pripadne tazko chodia. Hra-
¢ov sa zucastnilo 34. Prvé kolo sa hralo
iba na jednu zmenu. Mohlo sa mozno
na dve, lebo hradi boli rychli. Budeme
vediet nabudtce! Triumf si odniesol
Mato Undovsky. Bol to jeho double, lebo
predtym vyhral turnaj v rdmci sustrede-
nia boccistov Klub Manin.

Paralelne s boccia turnajom sa hral
turnaj v stolnom tenise. Pod palcom ho
mala nasa nova ¢lenka Katka Dobro-
vodskad, ktora hladala nové talenty pre
ping-pongovu lopticku.

V jedélni poobede nastupili na ,,scé-
nu“ nasi socidlni poradcovia Andrejka,
Tibor a Alka, ktorych ste vyskusali z ich
orientacie v zakone o socidlnej pomoci.

Poobede sa rozbehli aj §achové
suboje, ktoré prebiehali az do soboty.
Vitazstvo patrilo Ferimu Fabrymu pred
Marcelom Dirnbachom.

O veclernt zabavu sa postarali nasi
kamarati zo skupiny Zlata zila. Opat
prisli bez naroku na honorar, cestovné.
Prisli len tak, Ze nas chcu pobavit a roz-
tancovat. To sa im aj dokonale podarilo.
Zahrali aj hity pre tych skor narodenych,
ale aj zndme $lagre, ktoré chytili za srdce
véetky vekové kategorie, rozhybali vietky
kolieska a barle. Zaroven hrali na Zelanie
publika a niektorych odvézlivcov si ne-
chali svoje oblubené hity zaspievat.




PIATOK

Sme zacali prezentaciou firiem, ktoré
distribuuji na Slovensko rozne kom-
penza¢né pomdcky. Nasi ludia si mohli
vyskusat rozne typy vozikov a inych
pomécok. Vystavovatelia si pochvalovali
nage stretnutie, Ze takuto ucast vozic-
karov nemali ani zdaleka na nedavnej
vystave v Bratislave. Ktoré firmy Vam
predviedli svoj tovar a sluzby? Erilens
Slovensko, Kury Slovensko, Medicco,
Neoprot, REHA Slovakia, Invo servis,
Velcon, Statos, Thuasne Medical, Revo -
mat, Zepter.

Pocas tejto vystavy v salone Stefanik
mala svoju psychologicku poradiiu naa
odbornicka Gabi Svicekova.

Vecerny program bol zial improvi-
zéaciou, nakolko davnejsie prisfibené
predstavenie ,,in da house® z repertoaru
divadla Gunagu sa zial nekonalo. Dali
sme narychlo dokopy zopdr odvaznych
hlav, ktoré sa nebdli vykrocit pred verej-
nost v sutazi ,, OMD hlada talent!“. Naj-
vac$i potlesk zozala ,,babicka“ v podani
Majky Smolkovej a Monika Albertova so
svojim asisten¢nym psikom Buddym.

SOBOTA

patrila po minuloro¢nej pauze
odbornému seminaru. O nom vsetko
podstatné napise jeho hlavna protago-
nistka, naga Mery Duradinska.

Vecer patril vyhlasovaniu vysledkov
$achu, stolného tenisu, lustitelom krizo-
viek, sudoku a hra¢om boccie. Po trosku
zdlhavej, ale zato bohatej tombole, sa k
slovu ¢i vlastne k zvuku dostal DJ Mirec.




Skoda, Ze sa ndm nepodarilo zabezpecit mu vykonnejsie repraky, jeho hity, ktoré
pustal by si to zasluzili.

Nedelné rano znamenalo odchod do rodnych hrud Slovenska. Takze, dovidenia
o rok, mili oemdiéci!

Dakujeme sponzorom nasej tomboly:

Fi. Glamour Slovakia, a. s. , Datart Megastore, s.r.0., Henkel Slovensko, spol. s r.o.,
Slovart, a.s., Ikar, a.s., Vinne pivnice Svity Jur - Chowaniec & Krajéovi¢

DOBRE, PADNI!

TAAAK, TO
SAMI PACI.

TAK, A TERAZ
SACH MATE vY!

TAKVY STE
MI DALI SACH?
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Interdisciplinarna starostlivost o deti s NSO
odborny seminar, 11.10. 2008, hotel Slhava Piestany

Priprava samotného semindra sa zacala
este zaciatkom roka, ked sme zvazovali
ako ho postavit, aké témy by mali od-
zniet a koho pozvat. Postupne sme teda
dali semindru zameranie a rozhodli sa
oslovit $pecialistov z viacerych odborov.

Nasou myslienkou bolo, kedZe si
uvedomujeme, Ze v dne$nej situdcii v
zdravotnictve ndm nikto zhora $pecia-
lizované NSO centrum nepostavi ani
nebude financovat, pokusit sa vytvorit
siet lekdrov zdola. Teda, aby tito lekari
mali zdujem venovat sa defom s NSO

a v praxi im vedeli pomoct. Na druhej
strane, aby rodicia vedeli kedy, kam a na
ktorého sa obritit.

Nakoniec sa ndm podarilo ziskat vynika-
jucich $pecialistov vo svojich odboroch.
MUDr. Karin Viestova, neurologicka

z DFNsP v Bratislave kvoli neodkladnym
pracovnym povinnostiam kratko pred
samotnym semindrom odvolala tcast.
Hrozilo, ze nam bude chybat najdolezi-
tejsi lekar — neuroldg. Vdaka intervencii

Sobota bola pocas Celoslovenského
stretnutia ¢lenov OMD v SR uz dopredu
rezervovana na konanie odborného
semindra. Jeho priprava a organizovanie
trvalo 6 mesiacov. Vystupilo na hom 12
prednasajucich, odznelo 11 prednasok

a jedna videoprezentacia, zucastnili sa 2
hostia a 29 rodin, ktorych dieta ma DMD.

Doc. MUDr. Ladislava Laha nahradila
Dr. Viestovii MUDr. Katarina Okélova,
neurologicka z DFNsP v Banskej Bystrici.
Velké pochopenie, ustretovost a snahu
pomoct detom so svalovou dystrofiou
prejavila MUDr. Jaroslava Orosova,
primérka detskej plicnej kliniky z FNsP
v Bratislave.

Ako host sa semindra zucastnila primar-
ka MUDr. Anna Hlavata z 2. Detskej
kliniky DFNsP v Bratislave a Ondrej
Krizalkovi¢ z Genzyme.
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Po tvodnom slove predsednicky Mgr.
Andrey Madunovej nasledovali pred-

nasky, ktoré sa striedali s otdzkami rodi-
¢ov na lekdrov. Celé podujatie modero-
val MUDr. Andrej Vranovsky, ktory na
konci seminara podakoval pritomnym a
zhrnul zévery o zdravotnej starostlivosti
o deti s DMD

a inym svalovym ochorenim, ktoré
vyplynuli z prednasok a diskusie:

1.Nemozeme sa spoliehat na systém,
systém sa o nase deti nepostara. Je to
teda na nds rodi¢och!

2. Mame pred sebou velka nadej:
Stojime na prahu novej éry, zaciatkom
r. 2009 budu zverejnené vysledky
prvej systémovej $tidie na pacientoch
s DMD v Holandsku.

Po skonceni semindara predstavil rodi¢
Zdenék Haviernik svojpomocnu skupinu
rodi¢ov deti s DMD/BMD a myslienku
zalozit laicktl webstranku Specializovanu
na toto ochorenie.

Rodicia takisto dostali prilezitost zhod-

Interdisciplinarna starostlivost o deti s NSO

notit semindr. Na zdklade ich spatnej
vazby by na najbliz§om semindri mali
prednasat kardiolog, genetik, odbornik
na vyzivu, architekt, ktory sa venuje bez-
bariérovym tpravam v domacnostiach,
ako hostia by sa mali zd¢astnit zastup-
covia MZ SR, MPSVaR a zdravotnych
poistovni.

Dalsi odborny seminar sa vzhladom na
organiza¢nu naro¢nost uskuto¢ni prav-
depodobne v r. 2010.

Osobitnym prinosom semindra je, Ze
kazdého z prednasajicich lekarov
mdzu rodi¢ia kontaktovat a ich detom
bude poskytnuta konzultacia alebo sta-
rostlivost. To znamena, Ze spolupraca so
$pecialistami pokracuje aj po skonéeni
seminara. Za dolezité povazujeme aj fakt,
Ze pocas oslovovania predndsajucich a
pozyvania hosti sme nadviazali spolu-
pracu s viacerymi odbornikmi a praco-
viskami. Prind$ame aj tieto kontakty.
Chceme, aby rodicia tychto $pecialistov
oslovovali a obracali sa na nich. Ako
vystizne zhrnul MUDr. Vranovsky,
zdravotnicky systém u nds deti s NSO
nepodchyti ani sa 0 ne nepostara. Inicia-
tiva je na pleciach rodicov. Preto rodicia,
vyZadujte a koordinujte interdisciplinér-
nu starostlivost o svoje deti s NSO.

Podakovanie patri vSetkym prednasa-
jucim, ze prijali pozvanie na seminar

a maju ozajstnd volu podchytit starostli-
vost o deti s NSO na Slovensku. Su¢asne
dakujeme v$etkym, ktori sa podielali na
uspe$nom priebehu seminara. Osobitna
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vdaka patri Veronike Melicherovej za
posobivy graficky vizudl, ktory dala
odbornému semindru.

dur

Hlavné podakovanie viak patri Mery
Duracinskej, ktord cely semindr
zorganizovala.

job

Program prednasok:

o MUDr. Katarina Okalova: detsky neurolég v ambulancii
DFNsP v Banskej Bystrici
Aktualne informacie o muskularnych dystrofiach

¢ MUDr. Jaroslava Orosova: primérka Kliniky detske;
pneumoldgie FNsP Bratislava — Ruzinov, pracovisko
Podunajské Biskupice

Dieta s Duchenneovou muskularnou dystrofiou (DMD)
a detsky pneumolég

o doc. MUDr. Ladislav Laho, CSc.: prednosta II. Kliniky
pediatrickej anestézioldgie a intenzivnej mediciny (KPAIM)
DFNSsP Banska Bystrica.

Moznosti ventilacnej podpory a vyzivy v pokrocilych
$tadiach muskularnej dystrofie

o Zuzana Chamulova: Stani¢n4 sestra anezstézie
na II. KPAIM
Starostlivost o dieta na domacej ventilcii z pohladu sestry

e Doc. MUDr. Milan Kokavec, PhD.: prednosta Detskej
ortopedickej kliniky, DFNsP Bratislava

Uloha ortopéda v interdisciplinarnej liecbe
nervovosvalovych ochoreni
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« Ing. Miroslav Stuchlik: Parent Project
Protandim a DMD

« MUDr. Katarina Salomonova: vedica lekarka Fyziatricko

- rehabilita¢ného oddelenia (FRO) a sti¢asne pracuje na
vysunutom pracovisku Detského centra (DC) DFN Kosice
Moznosti ambulantnej rehabilitacie u deti so svalovym
ochorenim

o MUDr. Blazena Brozmanova, CSc.: pracuje v
Specializovanej nemocnici pre ortopedicku protetiku, n.o.
Bratislava, Neoprot s.r.o. Bratislava

Moznosti ortézoterapie pri nervovosvalovych ochoreniach

o Videoprezentacia kompenzacnej pomdcky

o Mgr. Andrea Madunova, Mgr. Mdria Duracinska: socidlne
poradkyne OMD v SR

Vyznam kompenza¢nych pomdcok a pristupného prostredia
pre Zivot dietata so svalovym ochorenim a jeho rodiny

o PhDr. Viera Andreanska, CSc.: Katedra psycholégie

a patopsycholdgie, Pedagogicka fakulta Univerzity
Komenského v Bratislave

Specifika problémov v spravani a ich zvladanie u deti s DMD

o Mgr. Gabriela Svi¢ekovd, PhD.: externy psycholég OMDvVSR

Zivot rodiny s dietatom postihnutym nervovosvalovym
ochorenim

Vsetky prednasky je mozné prezriet si a stiahnut na titulnej
stranke

www.omdvsr.sk
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Kontakty:

NEUROLOGIA

Zapadné Slovensko

MUDr. Roman Mego

Sinalgis - sikromné neurologické
centrum

Mileti¢ova 32

821 08 Bratislava

e-mail: roman@sinalgis.sk

Stredné Slovensko

MUDr. Katarina Okalova
Neurologicka ambulancia

Detska fakul. nem. s polikl. (DFNsP)
Nam. L. Svobodu ¢. 4

974 09 Banska Bystrica

e-mail: kokalova@dfnbb.sk

GENETIKA

MUDr. Halasova Edita

Centrum lekdrskej genetiky - ambul.
FNsP Bratislava — Staré mesto
Mickiewiczova 13

81107 Bratislava

e-mail: genetika@1.faneba.sk

PNEUMOLOGIA

Kedy k pneumolégovi? Hned po urceni diagndzy, aj ked ma este len 3 alebo 5 r.

MUDr. Karin Viestova

Klinika detskej neurolégie —
Neuromuskuldr. poradna, DFNs
Limbova 1

833 40 Bratislava

e-mail: viestova@dfnsp.sk

Vychodné Slovensko

MUDr. Eva Lazarova
Ambulancia detskej neurolégie
Detska fakultna nemocnica (DFN)
Trieda SNP 1, Kosice

Tel.: 00421 55 640 2535 amb.,

tel: 055/6402535

e-mail: lazarova@dnkosice.sk

medgene, s.r.0. - geneticka firma
Dr. RNDr. Andrej Geng¢ik, CS
Gagarinova 17

82103 Bratislava

e-mail: info@medgene.eu

Dalsie pravidelné kontroly kazdé 3 az 6 mesiacov

MUDr. Jaroslava Orosova, prim.
MUDr. Frantisek Strmiska

FNsP Klinika detskej pneumolégie
Pracovisko Podunajské Biskupice
Tel. do ambulancie: 0905 695 457
e-mail: orosova@ruzinov.fnspba.sk

MUDr. Juraj Jakubicka
detska plticna ambulancia
Spitalska 9, Nitra

Tel: 037 / 651 30 54
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MUDr. Branko Taka¢ MUDr. Ivona Bacmanakova
detska plticna ambulancia, ¢. dv. 21 detska plticna ambulancia
DFNsP, Banskd Bystrica Klinika deti a dorastu, Martinska
fakultna nemocnica fakultna nemocnica

Tel: 048/476 65 70 Kollarova 2, Martin

Tel: 043/4 203 187

MUDr. Maria Tamasova MUDr. Anna Feketeova

detska plticna ambulancia detska pliicna ambulancia

Detské odd., Nemocnica Poprad a.s. Detska fakultnd nemocnica Kogice
Banicka 803/28, Poprad Tel.: 055 640 4151

Tel: 052 / 7125 367 sidlo: budova Detskej polikliniky

INTENZIVNA STAROSTLIVOST A DUPV
h.doc. Ladislav Laho CSc., prednosta
Klinika pediatrickej anestéziologie a intenzivnej mediciny
Detska fakultna nemocnica s poliklinikou Banska Bystrica
Néam. L. Slobodu 4, Banské Bystrica
Tel: 048/ 472 65 56, e-mail: llaho@dfnbb.sk

ORTOPEDIA

Postup:

o Dieta by malo prvy krét navstivit ortopéda hned po zachyte dystrofie, Cize este
predtym ako sa vytvoria kontraktdry a skolidza.

+ Potom je dieta dispenzarizované (pravidelne sledované) u ,,rajonneho” ortopéda;
kazdy ortopéd dokaze kontrolovat detského pacienta, neexistuje samostatna
$pecializacia detska ortopédia.

+ Konzultacie poskytuje DOK detskym pacientom z celého Slovenska, lebo Detska
ortopedicka klinika je na Slovensku len jedna; potrebné odporucanie od ,,rajénneho*
lekara.

« Ortopedické operacie deti s NSO na Detskej ortopedickej klinike v Bratislave, kde
st schopni zabezpecit aj naslednu starostlivost.

Doc. MUDr. Milan Kokavec, PhD., prednosta

Detska ortopedicka klinika (DOK), DFNsP (Kramare)

Limbova 1, Bratislava

Tel: 02 59371 451 (docent Kokavec - konzilidrna ambulancia kazdy utorok)
e-mail: kokavecm@hotmail.com
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ORTOPEDICKA PROTETIKA
MUDr. Blazena Brozmanova, CSc.
Specializovand nemocnica pre ortopedicku protetiku
Bratislava, n.o.
Zahradnicka 42, Bratislava
e -mail: blazenab@zoznam.sk

REHABILITACIA
Vychodné Slovensko Stredné Slovensko
MUDr. Katarina Salamonova MUDr. Zora Germanova, primarka
Detské centrum FRO (Fyziatricko - RHB oddelenie)
Obrancov mieru 18, Kosice DENsP
Tel: 055/63 33 430, 640 24 79 Néam. L. Slobodu 4, Banska Bystrica
e- mail: ksalamonova@iol.sk e — mail: zgermanova@dfnbb.sk

Zapadné Slovensko

MUDr. Katarina Colldkova, prim.

FRO (Fyziatricko - RHB oddelenie) DENsP
Limbova 1, Bratislava

e-mail: collakova@dfnsp.sk

PROBLEMY PSYCHOLOGICKEHO CHARAKTERU

Detské centrum pri Vyskumnom ustave detskej psychologie a patopsycholdgie
Cyprichova 42, Bratislava

Tel. 02/ 44881649

veduca dr. Spotakova, psychologicka (odvolavat sa od Dr. Andreanskej)
Zameranie DC:

. dobrd psychologicka a rehabilita¢na starostlivost

. spolupracuju aj s neurolégom, logopédom, psychiatrom, $pecidlnym
pedagdégom predpoklada sa, ze deti s NSO st v neurologickej starostlivosti

. dominantne rie$ia problémy psychologického charakteru, ¢i uz vychovného
charakteru alebo nejakych osobnostnych problémov

Mgr. Gabriela Svi¢ekova, PhD.
externa psychologicka OMD v SR
e — mail: gsvicekova@chello.sk



D 38 z nasej ¢innosti Pracovny kalendar

Pracovny kalendar

17.11. - 21. 11. 2008

Utast na prvej ¢asti akreditovaného $ko-
lenia Zaklady socidlnej prace (160H),
ktoré organizuje Asocidcia supervizorov
a socidlnych poradcov (ASSP). Kvalifikd-
ciu si zvySuju:

Mgr. Andrea Madunova, Mgr. Maria
Duracinska, Alena Hradnanska.

18.11. 2008

Z iniciativy ministra zdravotnictva
Richarda Rasiho sa konalo prvé stret-
nutie expertnej skupiny ako poradného
organu pracovnej skupiny pre skupinu
L zo Zoznamu zdravotnych pomdcok.
Za OMD v SR sa zdcastnila Mgr. Maria
Duracinska.

20. 11. 2008

Pracovné stretnutie so zastupcami
Nadaécie Intenda. Do procesu ich po-
sudzovania ziadost{ o socialnu pomoc
bola nadéaciou oslovena a prizvana Mgr.
Andrea Madunova.

24.11. 2008

Zasadnutie Vykonného vyboru a Pred-
sednictva NROZP. Zucastnili sa Mgr.
Andrea Madunova a Mgr. Tibor Kobol.

24.11. 2008

Pracovné stretnutie so zdstupcami
Fondu GSK, kvoli priprave tlacovej
konferencie. OMD v SR spolu s organi-
zaciou ECHO predstavi na konferencii
svoj projekt, nagu ¢innost a organizaciu.

Fond GSK podporil v ramci Letnej vyzvy
na$ projekt vydania Zlatého standardu
starostlivosti o pacientov s DMD/BMD.
Za OMD boli pritomni Mgr. Méria Du-
racinska a Jozko Blazek.

25.11.2008

Der 0s6b so zdravotnym postihnutim

sa konal na pdde narodného parlamentu
(NR SR). Podujatie, pod zastitou predse-
du parlamentu Pavla Paska, bolo spojené
so semindrom o Dohovore OSN o pra-
vach 0s6b so zdravotnym postihnutim:
ratifikacia a implementacia. Jednym so
zahrani¢nych hosti bol aj Boris Sustar¢is,
prezident EAMDA. Na seminari pred-
nasal ako predseda slovinskej Narodnej
rady ob¢anov s postihnutim a ¢len
predsednictva EDF (European Disability
Forum). OeMDecko zastupovali: Mgr.
Tibor K6bol, Jozko Blazek, Mgr. Méria
Duracinskd, Alena Hradnanska, a asis-
tenti Lucia Miklasova, Peter Dvorozndk.
28. 11. 2008 Prvé zasadnutie novokonsti-
tuovanej Rady vlady SR osob so zdravot-
nym postihnutim, Sekcia zastupcov osob
s telesnym postihnutych na MPSVaR.

Za OMD v SR sa zucastnil Mgr. Tibor
Kobol, ktory bol zvoleny za predse-

du sekcie. Podpredsednickou sa stala
Katarina Pise¢nda zo SZSM (Slov. zviz
sclerosis multiplex).

2.12.2008

Tla¢ova konferencia, ktort zorganizovala
farmaceuticka spolo¢nost GSK v bezba-
riérovej reStauracii Hlava XXII. v Bra-
tislave za i¢elom predstavit verejnosti



Deri 0s6b so zdravotnym postihnutim

Fond GSK. Prostrednictvom tohto fondu
chce spolo¢nost GSK naplnat svoju ideu
spoloéensky zodpovedného podnikania.
Fond podporuje rozmanité charitativ-

ne a verejnoprospesné projekty. Pocas
tla¢ovej konferencii predstavili svoje
projekty podporené Fondom GSK 2 ne-
ziskové organizacie. Jednou z nich bolo
OMD v SR. Predstavili sme organizaciu,
jej poslanie a ¢innost a na zaver projekt
»Zlaty Standard starostlivosti o pacientov
s DMD/BMD*. Za nase oemdecko sa
zGcastnili: Mgr. Maria Duracinskd, Ar-
pad Rubint so synom Robkom a Zdenék
Haviernik.

5.-9.1.2009

Druha ¢ast $kolenia Zaklady soc. prace.
2.-6.2.2009

Tretia a zdvere¢na cast §kolenia.

z nasej ¢innosti

7.2.2009
Ukoncenie kurzu, zdvere¢na skuska
a ziskanie certifikatov.

4. 3.2009

Prednaska o zmenach v zdkone

o kompenzaciach, nezavislom Zivote a
Agenture osobnej asistencie, ktora sa
uskutoénila na pode DSS Mokrohéjska
v novovytvorenej miestnosti tréningové-
ho pracoviska. Odprezentovala ju Alena
Hradnanska. Prednaska bola urcena uzi-
vatefom osobnej asistencie, zdujemcom
o tuto formu pomoci a vobec vietkym,
ktorych sa zdkon o kompenzaciach
dotyka. Za OMD v SR sa dalej zucastnili
Jozef Blazek, Adka Pauliniova a Lubomir
Antol.

Den 0sob so zdravotnym postihnutim

Pod zastitou Pavla Pasku, predsedu Narodnej rady Slovenskej republiky uskuto¢nil
sa dna 25. novembra 2008 seminar a vobec prva prezentacia ¢lenskych organizacii
NR OZP (Narodna rada ob¢anov so zdravotnym postihnutim) v priestoroch budovy
parlamentu v Bratislave pod nazvom Deii 0s6b so zdravotnym postihnutim.

Program semindra:

» Dohovor OSN o pravach 0sob so zdravotnym postihnutim
o Vyznam a stav pripravy jeho ratifikdcie a implementacie

« Utast organizacii 0s6b so zdravotnym postihnutim na tomto procese

Program dna bol zahajeny vystipenim predsedu NR SR Pavla Pasgku, ktory privital
ucastnikov seminara a vyjadril presvedéenie, Ze nejde o jednorazovu zalezZitost, ale

o zaloZenie tradicie.

Po prihovore predsedu NR SR nasledovalo vystipenie pani ministerky Viery

@



40 z nasej ¢innosti Defi 0s6b so zdravotnym postihnutim

Tomanovej. Pani ministerka hovorila o tspechoch kabinetu predsedu vlady Roberta
Fica v rezorte MPSVR. Prezentovala nedavno prijaté zakony ako velmi pozitivne

s uspokojivym vysledkom, pri¢om vyzdvihovala spolupracu ob¢ianskych zdruzeni pri
ich tvorbe.

Utastnikov semindra privital aj predseda Nérodnej rady ob¢anov so zdravotnym
postihnutim (NR OZP) pan Branislav Mamojka. Okrem tvodnych zdvorilostnych
slov vyjadril svoju nespokojnost s kvalitou prave schvalenych zakonov zo socialnej
oblasti a poukazal aj na konkrétne nedostatky tychto pravnych predpisov, ako aj nato,
ze navrhy pripomienkujuicich organizacii boli MPSVR mélo osvojené.

Po tejto uvodnej Casti nasledovali vystupenia zahrani¢nych hosti. Phillippe Miet,
expert pre eurdpske zalezitosti Francuzskej rady osob so zdravotnym postihnutim
sa zameriaval vo svojej prezentdcii na spoluprécu franctzskych organizacii 0sob so
zdravotnym postihnutim na priprave ratifikacie a implementacie Dohovoru OSN
o0 pravach osob so zdravotnym postihnutim. Pravnemu postaveniu a financovaniu or-
ganizicii 0sdb so zdravotnym postihnutim v Slovinsku a ich ucasti na procese ratifi-
kacie a implementacie Dohovoru OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim sa
venoval Boris Sustarci¢ - prezident Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije
(NSIOS), ¢len predsednictva EDE. Bola to najzaujimavejsia prednaska. Host z Ceskej
republiky Jan Huta¥, ktory je riaditelom legislativneho odboru Néarodnej rady osob
so zdravotnym postihnutim Ceskej republiky, sa vo svojej prednaske zameriaval na
hlavné ciele ¢eského predsednictva EU v oblasti problematiky 0s6b so zdravotnym
postihnutim.

Po tomto bloku nasledovali vystipenia predsedov vyborov a poslancov NR SR.
Vystupili Jozef Halecky, predseda, Vybor NR SR pre socidlne veci a byvanie, Viliam
Novotny, predseda, Vybor NR SR pre zdravotnictvo a Laszlé Nagy, predseda, Vybor
NR SR pre ludské prava, ndrodnosti a postavenie Zien.

Vystapenie predsedu Nagya sa stretlo s najva¢sim ohlasom, kedZe na zaklade
vypocutych prednasok hned navrhol niekolko rie$eni na zlepsenie komunikacie
zastupcov organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim s poslancami.

V zavere programu boli vystipenia predstavitelov ¢lenskych organizacii NROZP
v SR o situdcii 0s6b so zdravotnym postihnutim:

. s dusevnymi poruchami,
. s chronickymi chorobami,
. s mentdlnym postihnutim,

. so sluchovym postihnutim,
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. s telesnym postihnutim,
. so zrakovym postihnutim.

Poslednym bodom programu bolo prijatie zaverov a tlacova konferencia. Pocas nej
bolo vyhlasené oficidlne stanovisko predsednictva NR OZP.
tib

Oficialne stanovisko NR OZP k novoprijatym zakonom

Utastnici semindra sa stotoziiujt so stanoviskom predsednictva NROZP zo diia
24.11.2008 k zakonu o socidlnych sluzbach a zakonu o penaznych prispevkoch na
kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia a prijali nasledovné stanovisko:

Prijatie zdkona o socidlnych sluzbach vitame. Proces prijimania zdkona bol v st-
lade so $tandardnymi postupmi, Zial v druhom ¢itani boli schvalené pozmenujuce
navrhy, ktoré obmedzuju prava slobodnej volby Ziadatela pre vyber poskytovatela
socialnej sluzby. Proces rozhodovania o poskytnuti socidlnej sluzby, mieste a ¢asu
zacatia jej vykonu povazujeme za zdlhavy, neefektivny a diskriminaény vo vztahu
k ziadatelovi. Zakon znevyhodnuje neverejnych poskytovatelov oproti poskytovate-
lom verejnym.

Napriek viacerym pozitivnym zmenam, je pre nas sklamanim prijatie zdkona o pe-
naznych prispevkov na kompenzaciu zdravotného postihnutia, z dé6vodu ponechania
trojnasobku sumy Zivotného minima ako limitu pre vyplacanie plnej vysky penazného
prispevku na osobnu asistenciu. Tato skuto¢nost posobi demotiva¢ne na osoby so
zdravotnym postihnutim vykonévat zdrobkovu ¢innost a tla¢i ich do pasivity. Osobna
asistencia je kli¢om pre osobu so zdravotnym postihnutim k udrzaniu si zamestnania.

Ziadame Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny v SR a Vladu SR o neod-
kladnt novelizaciu uvedenych zakonov, ktora odstrani vyssie popisané nedostatky.

Utastnici seminara Ziadaji V1adu SR a NRSR o ratifikdciu Eurépskej socidlnej
charty vratane ¢lanku 15.3., vzhladom na to, Ze opatrenia obsiahnuté v tomto ¢ldnku
su uz priebezne na Slovensku realizované.

Vzhladom na priaznivé vysledky analyzy existujicej legislativy Ziadaju uc¢astnici
seminara urychlit proces ratifikacie Dohovoru OSN o pravach Iudi so zdravotnym
postihnutim. Zaroven ziadajui o vytvorenie podmienok na efektivnu uéast organizacii
OZP na monitoringu a implementacii Dohovoru.

V Bratislave, 25.11.2008
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Prezentacia oemdecka v parlamente

V ramci celoslovenského dna os6b so zdravotnym postihnutim sa uskuto¢nil
v parlamente odborny semindr (o jeho zamerani a prednaskach vyssie v ¢lanku).

Pocas seminaru sa mohli organizacie zdruzené v Narodnej rade obc¢anov so
zdravotnym postihnutim prezentovat svojimi propaga¢nymi materialmi, tla-
¢ovinami, ktoré by vystihli ¢innost toho ktorého zdruzenia. Celé sa to udialo pod
patronatom predsedu NR SR pana Pagku. Tato prezentacia mala byt urcend hlavne
pre poslancov NR SR. Mimochodom, samotny Paska cez ,,vystavisko® prefr¢al len raz
... asi mal napondhlo do rokovacej miestnosti. Tam totiz prebiehalo riadne zasadnutie
parlamentu, rokovali o rozpocte ...

Ale vratme sa k samotnej prezentacii. Vy¢lenené miesto pre zdruZzenia bolo velmi
malé. Ved my sme sa mali delit o stolik s rozmermi 110 cm x 70 cm s dal$imi dvomi
zdruzeniami. Este, Ze nasa prezentacia mala podobu, nevyzadujicu velky priestor.
Ponali sme ju v duchu ,,hudobnej partitary® Na pat notovych stojanov sme umiestnili
umiestnili rdzne hesla, slogany, podkuté vystihujucimi fotografiami, ktoré charakteri-
zovali OMD vystizne a zaroven strucne. Spolo¢né dielo ,,banselakov® dala na papier
nasa dlhoro¢na asistentka Petka Zemanova.

Ktory z poslancov, ¢i poslankyn ndm dali moznost, po naSom osloveni previest ich
nasou prezentaciou?

Dusan C‘aplovié, Laszlé Nagy, Jan Slota, Iveta Radi¢ovd, Tomas$ Galbavy, Klara
Sarkozyova.

Vsetci vyjadrili podporu svojim spésobom, Caplovi¢ zdujmom pomaéct, Slota
slibenymi 2% a ostatni podporou v presadzovani nasich potrieb do zakonov.

Média o nas moc nezakopli. Mali plné mikrofény a kamery prace s obliehanim
poslancov, ktori sa tam mihali. Len ¢o zndmejsia tvar, tak uz ju obkolesil huf novi-
nérov. Ti tam drzali strdZ od rana az do odchodu posledného poslanca, ¢i vladneho
Cinitela.
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pozvanie rad prijal. Stretli sme sa v hoteli
v Starom meste, kde bol Boris ubytova-
ny. Pridala sa k ndm Andrea Madunova
a Peter Svicek.

V neformalnom rozhovore a v pri-
jemnej atmosfére sme presli zopar tém.
Napriklad, dystrofici v Slovinsku sa po-
hybuja vylu¢ne na elektrickych vozikoch
plne preplacanych §tatom. Rec skizla aj
k financovaniu ob¢ianskych zdruzeni a

tiez prislo zo slovinskej strany opétovné
pozvanie na navstevu sidla ich organiza-

Vzacnym hostom seminara bol cie a rehabilita¢ného centra Dva Topola.
prezident EAMDA Boris Sustarci¢, ktory  Préve toto stredisko pri mori by sa
je zaroven predseda Narodnej rady ob- mohlo stat v blizkej budtcnosti cielom

¢anov so zdravotnym postihnutim v Slo-  nasho letného pobytu pri mori pre deti
vinsku. Nenechali sme si tuto prilezitost  so svalovou dystrofiou. Ale to uz asi

na stretnutie s nim ujst a nasa Mery mu predbieham ... Rozlu¢ili sme sa pozdra-
oficidlne tlmocila nase srde¢né pozvanie ~ vom ,,dovidenia v mdji v Slovinsku!“
na veceru. Boris so svojim sprievodom job

Privitali sme brozurku o fyzioterapii doma.....

V minulom ¢isle sme Vés informovali o vydani odbornej brozurky pre rodi¢ov. OMD
by chcelo po viacerych rokoch obnovit vydavanie odbornych brozarok. Preto sme
tuto vyznamnu udalost oslavili kratkym posedenim v kancelarii nasho OeMDécka.
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Kapustnica

OeMDacke podakovanie dobrovolnikom

Uz po piaty krat sme pozvali na Ka-
pustnicu kamarétov, spolupracovnikov,
asistentov z detskych taborov, uzivatelov
osobnej asistencie, ktorym hladame asis-
tentov, sponzorov a dobrovolnikov, ktori
nam pomahaja pri nasich aktivitach
(pocas VAU - tvorivé dielnicky, trénin-
gov v hre boccia, Diia belasého motyla,
Koncertu belasého motyla atd). Vsetko
to boli Iudia, ktori ndm pomahaju, aby
sme my mohli pomdhat tym, ktori to
potrebuju.

V telocvi¢ni Stikromnej zdkladnej
$koly Waldorfska sa zislo cca 80 Tudi,
ktorych motto bolo spolo¢né — musi-
me si pomahat. Kazdému sme darovali

oemdécky nastenny kalendar na r. 2009,
ktory je doplneny fotografiami z nasich
aktivit v priebehu r. 2008 a ktory sme
vydali prvy krat.

Podévala sa domaca kapustnica, dob-
ra klobaska a kvalitné vinko. Kapustnicu
uz tradi¢ne svojou pritomnostou poctila
Anicka Siskov4, ¢estna predsednicka
OMD v SR.

Vdaka patri aj panovi Mudremu
a jeho firme TOI TOI za bezplatné zapo-
zi¢anie bezbariérového we.

Takze e$te raz: ,Dakujeme!®

Projekt cez Konto Orange sme v polovici januara ukoncili

Vdaka podpore Konta Orange a jeho grantovej schémy Vykro¢me si v ustrety
2008 sme mohli v septembri az novembri minulého roka viest projekt volno - ¢aso-
vych aktivit pre ludi s tazkym zdravotnym postihnutim a na vozikoch pod ndzvom

O kolieska viac: Maraton nasich aktivit.
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Konkrétnymi vystupmi projektu boli
3 tvorivé popoludnia, ktoré sa konaju raz
mesaéne pod ndzvom Vase aktivne utor-
ky alebo jednoducho VAU. Pocas tychto
popoludni sa pracovalo so 6 roznymi
kreativnymi technikami. Material na
tieto popoludnia sme mohli kapit prave
z grantu Konta Orange.

Pocas projektu sa konalo aj 10 trénin-

Zhodnotenie
prvého ro¢nika VAU

Tak anase VAU ma uz za sebou prvy
uspes$ny ro¢nik. Ani sme sanenazdalia
nase VAU sa pre nas stalo sti¢astou kazdé-
ho nového mesiaca. Som velmi rada, Ze ste
sitieto stretnutia oblubili tak, ako ja. Vzdy
sa te$im, ked'vas tam v§etkych vidim, ako
ste pripraveni naucit sa nové veci.

Zvladli ste ich teda spolu uz dost.
Naucili sme sa ozdobovat servitkovou
technikou kvetindce, taktieZ sme touto
metddou ozdobovali latkové tasky.
Naucili sme sa vyrabat pohladnice, pa-
pierové krabicky, vyrobili sme si vlastné
magnetky, spolu sme si kreslili, urobili
sme si pekné poobedie v prirode spojene
s opekackou a spolocenskymi hrami,
ozdobovali sme si velkono¢né vajicka,
taktiez sme si vyrobili pomocou listia
zaujimavé jesenné obrazy, spolu sme si
vyréabali jesennt dekordciu a naucili sme
sa ako si vytvorit krasne ozdoby z kora-
lok na stroméek.

Myslim, ze nas spolo¢ny rok, bol
bohaty na nase aktivity. A ten nasledujui-

konto orange

gov boccie pre cca 10 hra¢ov SK OMD
Boccian, ktori sa ztcastnili 2 celoslo-
venskych boccia sutazi. Tréningy sa
dali organizovat len vdaka nakupu 6 sad
boccia lopticiek.

dur




ci nebude o ni¢ ukrateny, to som si ista.
Tes$im sa na vas v roku 2009.

A aby ste trocha viac vedeli, ako to
chodi v priprave VAU, tu je par viet so
zékulisia.

Kazdy mesiac sme sa mohli stretdvat
aj vdaka usiliu mojich kolegov, ktorym
by som chcela podakovat. Moje daku-
jem patri nasej Mery, ktord ma vzdy vie
uzasne povzbudit. Vdaka jej pomoci sme
ziskali grant na projekt O koliesko viac:
Maraton nasich aktivit, vdaka tomuto
grantu, ktory nam poskytlo Konto Oran-
ge, mdzeme nakupovat material na VAU.

Taktiez dakujem mojmu veselému
kolegovi Lubinovi, ktory som nou absol-

D 46 z nasej ¢innosti Nasa fotka vyhrala sUtaz bariéry

vuje dlhé a mozno obcas otravné nékupy,
ale drzi sa.

V neposlednom rade dakujem Jozko-
vi, ktori svojou nekonec¢nou silou, opti-
mizmom a kombinovanim vzdy zozenie
0soObky, ktoré ndm pomahaju pripravit
VAU (nosit stoly, vylozit material, umyt
vSetko od farieb, upratat veci naspit).

Za pomoc dakujem tiez Julianke,
Vierke, Lusiji, Betke, Adke, Rudimu,
Rastikovi, Stevimu, Danovi, Petovi
a vSetkym, ktori sa podielali na chode
VAU.

Tiez chcem podakovat za finan¢ént
pomoc Kontu Orange.

Luc

Nasa fotka vyhrala sutaz Bariéry

Organizacia muskuldrnych dystrofi-
kov v SR sa zapojila do fotografickej su-
taze s nazvom Bariéry, ktort v novembri
2008 organizovala NR OZP (Néarodna
rada obc¢anov so zdravotnym postihnu-
tim). Cielom sttaze bolo poukazat na
bariéry okolo nis ...

Poslali sme 5 fotografii, ktoré vznikli
na réznych ,oemddackych® podujatiach
a akcidch. Najviac hlasov, viac ako 250
ziskala naga fotografia Mina Majerciaka
a asistenta Charlieho z letného tabora
v Belusskych Slatinach s ndzvom Najvic-
$ia bariéra je ta Iudska...

Fotku sprevadzal komentar: Fyzické
bariéry predstavuju len jednu cast prob-
lematiky pristupnosti a prijatia fudi so
zdravotnym postihnutim spolo¢nostou -

niekedy su prave tie v samotnych ludoch
taz§ie odstranitelné. ..
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V priebehu roku 2008 ste mali viackrat moznost vidiet na réznych televiznych
staniciach spravu o aktivitaich oemdecka alebo reportaz o Zivote niektorych nasich
¢lenov. Pre tych, ktori nemali tuto prilezitost alebo o vysielani nevedeli, prind$ame

,,ToCi nas telka"

chronologicky usporiadany vyber niektorych z tychto televiznych prispevkoch. Po-
zriet si ich mozete v archivoch dostupnych na internetovskych strankach televizii.

10. 06. 08, Markiza, reldcia Reflex: Daniel Trojan; 3. prispevok:
http://video.markiza.sk/tv-archiv/reflex/12313

13. 06. 08, TA3, Host v $tudiu: Méria Duracinska:
http://www.ta3.com/sk/reportaze/87269_host-v-studiu-maria-duracinska-den-
belaseho-motyla

09. 08. 08, TA3, Tabor deti so svalovou dystrofiou:
http://www.ta3.com/sk/reportaze/93920_tabor-deti-so-svalovou-dystrofiou

18. 10. 08, STV 2, relacia Cesty nadeje venované poslaniu a ¢innosti OMD v SR;
potrebné naladit 42 tyzden:
http://www.stv.sk/videoarchiv/relacia/cesty-nadeje/

23.10. 08, STV 2, relédcia Familia: rodina Bielakovcov ; potrebné nastavit
43. tyzden:
http://www.stv.sk/videoarchiv/relacia/familia/

02. 12. 08, Markiza , Daréek pre hendicapovanych; 10. prispevok
http://video.markiza.sk/tv-archiv/dnes/21508

6. 12. 08, Markiza, Televizne noviny: Muskularni dystrofici vydaja knihu ;
12. prispevok

5.1. 09, JOJ, Noviny TV JOJ: Andrea Madunova o osobnej asistencii:
http://televizia.joj.sk/tv-archiv.html

10. 1. 09, 14 hod., TA 3, Host v §tddiu: Andrea Madunova
http://www.ta3.com/sk/reportaze/108882_host-v-studiu-zmeny-pre-ztp-nie-su-
optimalne



Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR nominovala v janudri za rok
2008 Juraja Barbarica za vynimoc¢né
charitativne podujatie, ktoré nesie v sebe
myslienku Gprimnej pomoci a extrém-
neho fyzického nasadenia, s ndzvom
500 km Juraja Barbaric¢a muskularnym
dystrofikom venované nasej organizacii
a nas$im ¢lenom - detom a dospelym
Iudom so svalovou dystrofiou a v duchu
motta: ,,Svoje svaly ovladam v prospech
Tudi so svalovou dystrofiou®

Pri prilezitosti svojho okrthleho
Zivotného jubilea 50 rokov, ktoré oslavil
v roku 2008 sa rozhodol Juraj Barbaric,
prezyvany aj Kosicky Herkules, v obdobi
od 27. maja do 27. jiina 2008 prejst 500
km, ¢o je vzdialenost z Kosic do Bratisla-
vy, kde sidli Organizacia muskuldrnych
dystrofikov v SR a pri tom tahal osobny
automobil.

D 48 z nasej ¢innosti Juraja Barbari¢a sme nominovali...

Juraja Barbarica
sme nominovali
na cenu Darroka

Slovenska humanitna rada udeluje
kazdorocne ocenenie Dar roka tym, ktori
prispeli na pomoc ludom v nuidzi, na
rozvoj dobrovolnickeho sektora alebo sa
zaslazili o naplnenie principov huma-
nity v konkrétnom zivote, a to nielen
finanénym alebo vecnym darom, ale aj
iniciativou, sluzbou ¢i myslienkou.

V juili 2008 nas Juraj Barbari¢ podpo-
ril druhykrat - zdvihnutim tzv. lesnickej
¢inky, o je jeden meter dreva a vazi
320 kg. Urobil tak pocas 5. roénika Dna
stromu v Ciernom Balogu.

Lesy SR, ako organizitor podujatia
za prekonanie rekordu podporili OMD
v SR ¢iastkou 10.000,- Sk/331,94 €.

Juraj Barbaric si cenu Dar roka za-
slazi uz za fyzicky mimoriadne néaro¢né
vykony v r. 2008. Pozornost a podako-
vanie mu v8ak patri predovsetkym za
to, Ze Juraj sam je sucasne inicidtorom
aj autorom myslienky takejto formy
pomoci a motta. A Ze ide o podporu
a spolupracu dlhodobu. Oslovil nés
v 1. 2004 na zaklade reportaze v médiach
o nasom ¢lenovi - chlapcovi s muskuldr-
nou dystrofiou, ktory musel byt napoje-
ny na dychaci pristroj a kvéli prietahom
so zdravotnou poistoviiou stravil rok
V nemocnici.
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Zoznam zdravotnych pomoécok plne alebo ¢iastoéne hradenych z verejného
zdravotného poistenia platny od 1. 1. 2009 sme pripomienkovali 21.11. 2008. Zia-
dame znizit doplatky zo strany poistenca aj pri exteriérovych elektrickych vozikoch

a odstranit diskriminaciu v Indika¢nych obmedzeniach ku skupine L, podla ktorych
nemdze byt aktivny vozik, ultralahky predpisany osobe, ktord ma postihnuté aj horné

koncatiny.

11.2. 2009 sme pripomienkovali Zoznam zdravotnych pomdcok plne alebo ¢ias-
to¢ne hradenych z verejného zdravotného poistenia platny od 1. 4. 2009. V pripo-
mienkach sme vyjadrili podporu Centru samostatného zivota a pripojili sme sa k ich

predlozenym pripomienkam.

DystroRozhovor : Maria Duracinska

Predstavujeme Vam nasu Ssarmantnu
podpredsednicku s nekone¢nou ener-
giou a velkymi o¢ami, nasu Mery.

Mery, odkedy si clenkou OMD? Ako
si ziskala informaciu o nasom zdru-
Zeni, pribliz ¢itatelom Ozveny Tvoj
»kariérny postup® u nas ...

Clenkou som asi od roku 2002. Ad-
resu na oemdecko som ziskala dalekou
»obklukou“ - nevedela som sa dopétrat
adresy na Slovensku. V telefénnom zo-
zname som ju nenasla, ani na informaci-
ach telekomunikacii nevedeli o oemdec¢-
ku, tak som napisala e-mail do americkej
MDA USA a oni my poslali kontakt
vtedy este na Sportovti ulicu. LenZe nie
telefén. Tak som to nechala tak a potom
sa mi objavilo OMD samé, nahodou
som kontakt na neho nasla v Zlatych
strankach. Prave v tom obdobi som si
zacala vybavovat invalidny dochodok,

nevyznala som sa v tom, tak som prisla
na moje prvé poradenstvo do oemdecka.
Vtedy este plne samostatnd a chodiaca.
Bolo pre mna prekvapujtice a velmi
motivujtce, ked som videla Andy aj pani
Gric¢ovu na vozikoch a pracovat. Kladla
som si také tie otazky, ktoré chodia v hla-
vach zdravej verejnosti: ako sa dostanti
do prace, ako to, Ze m6zu na vozikoch
pracovat a vydrzia to, je to vdbec mozné?
Ani neviem preco som sa vtedy ponukla,
ze im rada pomoézem, ak budu potrebo-
vat. A Andy sa onedlho ozvala, ¢i budem
kandidovat. Aby po odchode pani
Gri¢ovej udrzala oemdecko, hladala fudi
do nového timu. Po volbach do Vykon-
ného vyboru sme s Andyke a Jozkom
vytvorili novy minikolektiv. Pracovat
som zacala hned po skonceni vysokej
$koly v juni 2003, najprv dobrovolnicky,
neskor uz profesionalne.

V ¢om spociva Tvoja praca v OMD?
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Vyuzijes$ pri praci aj svoje pravnické
vzdelanie?

Povazujem ho za vyhodu, lebo
mi umoznuje sa rychlejsie zoriento-
vat v problematike a ddva mi do ruk
argumenty. Dnes skoro v$etko savisi
s pravnymi predpismi. Z poradenstva
robim skor ,,zapeklité, s to vlastne uz
také pravne pripady. Venujem sa nasej
¢innosti v zdravotnej oblasti: komuni-
kacia s lekarmi, organizacia odbornych
seminarov, komunikicia s MZ SR. Mam
na starosti kontakt s EAMDA a nase
zahrani¢né aktivity, preklady. Samozrej-
me projekty, ich pisanie, ,,nasitie“ na
grantové vyzvy a koordinovanie. A zo-
stavujem Ozvenu, aby ¢isla mali nejaka
nadvaznost a zameranie. To je také gro.

Mohli by sme ti dat privlastok ,,seda
eminencia OMD* pretoze Ta nevidat
tak ¢asto na akciach OMD, mnohi
clenovia si nevedia k Tvojmu menu
priradit tvoju tvar ... si viditelna predo-
vSetkym svojou pracou, preco je to tak?

Je pravda, Ze mam najmensi bez-
prostredny kontakt s nasimi ¢lenmi,
klientmi, kolegami s inych organiza-
cif ...A chyba mi to... Preco je to tak?
Moj zdravotny stav je jednoducho po
vSetkych tych mojich prekonanych vaz-
nych a tazkych komplikdciach taky, Ze si
musim davat velky pozor, aby som neo-
chorela alebo sa nepresilila. Lenze som
velky pracant, praca a pocit uzito¢nosti
ma vlastne stale Zzenu dopredu. A tak
som musela najst kompromis - méct da-
lej pracovat, ale neohrozovat sa. Riesenie
som nasla prave v tom, Ze som sa stiahla.

Pracujem, ale v tstrani.

Je to uz niekolko rokov, ¢o sa venu-
jes praci pre OMD, zacala si ako mnohi
z nas najskor s dobrovolnickou pracou,
neskor uz ako zamestnankyna, ked'sa
obzries za seba, je nieco, na ¢o si hrda,
¢o s Ti podarilo dosiahnut?

Ni¢ nie je len mojim vysledkom.
Vizdy je to praca kolektivna a za tspe-
chom stoji celé oemdecko.

Predsa len, hrdd som na zmenu, kto-
rou presla Ozvenka, podporeny projekt
Agentury osobnej asistencie, na zorgani-
zovanie odborného semindara v oktobri
2008 v Piestanoch a na medzinarodnu
konferenciu a zasadnutie EAMDA
v Bratislave v 2006, na uspes$ny projekt
Terénnej socialnej prace, z ktorého sme
mohli kiapit nase sluzobné Kangoo.

Co ti dalo OMD?

Zmenilo uplne mdj zivot. A obohatilo
ho. Stale obohacuje. Stretnutia s clenmi
a klientmi. Vela nau¢ilo. Ani neviem ako



to konkretizovat, zmenilo moje vnima-
nie mnohych veci, pohlad na zivot a Iudi
okolo mna. Povazujem za nesmierne
$tastnd a vzacnu ndhodu, ako sme sa
stretli s Andyke a Jozkom... Ziskala som
novych najlepsich priatelov ... Naozaj
plati, ze oemdecko je jedna velka rodina.

Aké aktivity OMD sa Ti zdaju
najdolezitejSie a najzaujimavejsie?

Su niektoré, ktoré st Ti mimoriadne
blizke?

Nedd mi vypichnit len jednu aktivitu,
ostatné by sa mohli urazit. V§eobecne
véak povaZujem za najzaujimavejsi a
najdolezitejsi fakt, ze vytvarame kva-
lifikované miesta pre Iudi so svalovou
dystrofiou a inym tazkym postihnutim.
Ze pomdhame sami sebe, sme vlastne
samozamestnavatelia. Pretoze na volnom
pracovnom trhu by nikto z nas nemal
moznost uplatnit svoje schopnosti a po-
znatky naplno, pripadne by ho stale vela
namahy, aby dokaézal, Ze napriek tazké-
mu postihnutiu a voziku pod zadkom na
to ma. Sirime pozitivny priklad ...

Ako by si chcela, aby OMD fungo-
valo v buducnosti?

Neviem, nepredstavujem si to. Aj tak
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zivot prinasa vzdy iné veci, akoby ¢lovek
chcel alebo ako si planuje. Uvedomujem
silen, Ze s rozvojom aktivit a rozrasta-
nim oemdecka pribida aj problémov.

Je tazsie ziskat financie pravidelne, aby
sme vo vSetkych akcidch mohli kon-
tinualne pokracovat. Takze na jednej
strane vyvoj nezastavis, teda ani rozvoj,
na druhej strane sa zvac¢$uju starosti aj
zodpovednost za udrzanie oemdecka.

Prejdime teraz k lah$im témam.
Praca pre OMD ti zabera vela Casu, iste
ti ukroji aj z toho volného, ktory by si
chcela vyuzit pre seba. Napriek tomu,
co je pre Teba najlepsi relax?

Najviac sa dobijam na stretnutiach
s mojimi kamaratmi, oemdackymi
a ostatnymi, ked iba tak , kldbosime®
smejeme sa a ni¢ nemusime. Ked sa mi
podari uplne vypustit pracu z hlavy, ale
dari sa mi to tazko a mélokedy. A ked
sa hrdm s Ninkou, neterou, playstation
alebo spoloc¢enskid hru Ubongo.

Byvate blizko pri Bratislave,

v Ivanke pri Dunaji, neciti$ sa obcas
»,Mimo“? :)

Mozno viac ako ob¢as ... Ale na
druhej strane tu vlddne taka zvlastna
harménia a som velmi rada, ze tu byva-
me a Zijeme. A celd Ivanka pri Dunaji
je jedna velka rovina, takze pre vozic¢ek
a tych, ¢o ma tlacia, idedl.

Akud mas rada hudbu, film, knihy
a aky mas vztah k tancu?

Za¢nem od konca, tanec milujem.
Vzdy mi rozprudi krv. Ved nasa ro-
dina Ze vraj mad aj nejakych davnych
talianskych predkov :) Rada tancujem
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a rada sa pozerdm na tane¢né vystape-
nia. Mam rada kultdru ako taki. Rada
¢itam, vlastne vSetko, noviny, odborné
materialy, knihy. Zatazend som na Ga-
briela Garciu Marqéza a jeho magicky
realizmus, ale teraz sa chystam na sci
- fi Zaner ...Mdam rada divadlo, vystavy,
dobry film ako taky, osobitne ma oslo-
vuju historické. Naposledy sa mi pacila
klasickd opera v modernom nastudova-
ni, chystame sa na dalsie. A prave dnes
by sme chceli stihnit 2 vystavy, Mateja
Kréna a Mestské zasahy.

AKkY je podla Teba idealny asistent?

Neexistuje. A niekedy vravim, Ze
moja asistentka Ruzenka. Za to vietko,

Na navsteve

Bolo to v noci, ked' som uspdévala
dcérku...na mobile mi blikla spréva v
zneni: ,,Tak neviem, som napojend na
dychaci pristroj... Alenka“ Velmi ma to
zasiahlo...moje dieta sa odo ma odpiitalo
a prislo na svet, aby sa stalo samostatnej-
$im od mdjho tela a Alenka je pripiitand
k pristroju. Potom sme si sporadicky pisali
SMSky o tom, ako sa mdme. Ked som sa
dozvedela, ze sa Alenka vrdtila domov,
prisla som ju navstivit. Nebyva daleko, je
to na dlhsiu prechddzku z ndsho domu...
Cakala som, Ze bude ,,zahraband“ v poste-
li, Ze ju budem ,,hladat“ pod paplénom...
ona je také drobné Zieria...Milo ma
prekvapila, vyfintend, vylesand a usmiata
sedela na voziku, pristroj vedla nej som si
takmer nevsimla...

ako mi pomaha a umoziuje mi napriek
zdravotnym obmedzeniam fungovat
vlastne normalne.

Chodis rada do prirody?

Mam rada nase Tatry. Viaze ma k nim
spomienka kazdoro¢nych rodinnych
lyZovaciek, ked som este vladala lyzovat.
Vlastne kazdy rok si urobime nejaky vy-
let do hor. A ak za prirodu povazujeme
aj zdhradu, tak vlastne celt jar, leto a je-
sen sa realizujem ako zdhradnicka. To
je moj relax, tam uplatniujem kreativnu
¢ast mojho ja. Bavi ma tvorit kvetinové
zahony, starat sa o kvety, tesi ma pohlad
na kazdy moj kvet alebo krik.

Alj, nie si dystroficka a predsa prob-
1ém s dychanim. Co sa stalo?

Som po opera¢nom vykone (dg.
Recidiva brani¢nej hernie), ktory bol vel-
kym zasahom do hrudnika a preto som
odkazana na dychaci pristroj. Problém
s branicou som mala uz pred niekolkymi
rokmi, teraz som mala mensi traz, ktory
moje tazkosti s dychanim urychlil.



Moj stav bol velmi vazny a za svoj
zivot dakujem predovsetkym prof.
Svetozarovi Harustiakovi a jeho odbor-
nému timu, MUDr. Chomovej Katarine,
MUDr. Zdenkovi Vi¢ekovi, MUDr.
Radoslavovi Racickému, a jeho timu
na oddeleni intenzivnej starostlivosti
v Podunajskych Biskupiciach a MUDr.
Katarine Tarabove;j.

Po 6tich mesiacoch stravenych v
nemochnici si sa vratila domov. Na co si
sa tesila najviac?

V nemocnici bolo okolo mra vela
ludi a potrebovala som stikromie, ¢as pre
seba. Chybala mi rodina, sestrine a kama-
ratkine deti, tesila som sa na svoju izbu,
na svoje krélovstvo. Casto sa mi snivalo
o tom ako sedim doma v zahrade na
lavicke, zohrieva ma slniecko. Kazdé rano
sa zobudzam na spev vtakov, sice uz je
chladnejsie a vta¢ikov je menej ale o rok
zase priletia a moj sen sa uskutoc¢ni.

Teraz za teba dycha pristroj. Bolo
pre Teba tazké prijat tento fakt? Ve-
rila si, Ze bude$ moct ist s pristrojom
domov? Ako sa k tomu stavali lekari?
Suhlasili?

Som rada, Ze to dopadlo tak, ako to
je. Mala som mald $ancu na zachranu.
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Bolo to bud alebo. Bolo to pre mna v
prvom momente Sokujuce ale postupne,
s Bozou pomocou som to prijala. Tuzila
som ist domov, verila som tomu, Ze s
pristrojom to dokdzem aj doma. Lekari
nesuhlasili, ale ja som si trvala na svo-
jom. Opakovane som trvala na tom, Ze
chcem ist domov. A som doma.

Kto Ti bol najvicSou oporou pocas
dlhych mesiacov v nemocnici? Mohli
Ta navstevovat Tvoji blizki?

Oporou mi bola moja najblizsia
rodina, mama, otec, priatelia, znami
a cely nemocni¢ny persondl. Kazdy den
ma navstevovali a prichddzali za mnou
priatelia aj z daleka.

Pocas Tvojho pobytu v nemocnici
sme si pisali SMSky, vidy si sa teSila
na Ozvenu. Nemas$ pre nasich Citate-
Tov ,,ozvenakov“ nejaky odkaz alebo
posolstvo?

Nevzdavajte sa $anci, stéle verte, Ze
tu nikdy nie ste sami. Stédle je tu ten, kto
ta podrzi, podpori a da silu a nadej aj
vtedy, ked ty sdm upadas. Potrebujeme
sa navzajom. Dr7te sa a dvihajte.

Za rozhovor dakuje Alenke Markovej

z Bratislavy Andrea Madunova

Napriek neprajnému osudu a tazkej chorobe

zostavaju optimisti

Trencianske noviny uverejnili na titulnej strane velky ¢lanok prave pod tymto
nadpisom, v ktorom stru¢ne opisuju Zivotné pribehy dvoch nasich ¢leniek - pani
Ivety Minarikovej z Tren¢ina, ktorej v pdtnastich rokoch diagnostikovali svalovi
dystrofiu. Hovori o sebe, Ze je dieta slnka, preto zimu velmi ,nemusi® Je vydata
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a verného spolo¢nika im v rodine robi sucka kralovského pudla Aisha. Iveta ma vela
zaujmov, riesi sudoku, ¢ita Casopisy a tesi z malickosti, ktoré zZivot prinasa.

Druhy pribeh je Jarmily GabriSovej z Trenc¢ianskych Stankoviec. Narodila sa
s detskou mozgovou obrnou, ma vsak velké srdce, ktoré chyba mnohym zdravym Iu-
dom. Jarkin brat Pavol nds nahle opustil v decembri 2008. Pavol mal svalovt dystrofiu
typu Duchenne, bol tplne imobilny a odkdzany na umeld plucnu ventilaciu. Jarka
a ich mamina sa o Pavla starali nielen po zdravotnej stranke, ale davali mu vela lasky,
vytvarali rodinnd atmosféru, aj ked mnohokrat mozno na pokraji fyzickych a psy-
chickych sil. Jarkinym krédom je, Ze Zivot je prili§ kratky na to, aby si ludia navzajom
robili zle a zneprijemriovali si ho, materidlne veci by nemali byt nasim cielom.

Obidve st odkazané na pouzivanie invalidného vozika a napriek tomu maja ne-
ustéle na tvari usmev, nepla¢u nad svojimi osudmi, ale snazia sa naplno vyuzit kazda
chvilku v Zivote.

Trencianske noviny, 23. 12. 2008

Nemoc dava poznat hodnotu zdravia ....

» ....2lo hodnotu dobra, hlad nasytenia, inava hodnotu pokoja (Hérakleitos).

Citdt z nadpisu je presnym vyjadrenim toho, bez coho nedokdZeme Zit, pracovat a te-
$it sa z kazdodenného Zivota. Dnia 11. februdra 2009 si cely svet pripominal Svetovy deri
chorych, ktory bol vyhldseny pdpezom Janom Pavlom IL v roku 1992 na sviatok Panny
Marie Lurdskej.

Mnohi mdme rézne neduhy, niektori mensie, ini vicsie, niektoré sit navonok viditel-
né, iné menej.“

Takto zacinal ¢lanok v regionalnom c¢asopise Pokrok o nasej dal$ej ¢lenke Jalii
Péterovej z Opatovskej Novej Vsi, ktory vysiel este v prvej polovici roka 2008. Julia
Péterova je ¢lenka OMD v SR, nemd vsak svalové ochorenie, prekonala detski moz-
govu obrnu. V rozhovore priblizili jej Zivot, na jednej strane hendikepovanej Zeny, ale
na druhej natolko dusevne bohatej a zaneprazdnenej, Ze nema ¢as mysliet na svoju
chorobu, postihnutie. Vdaka internetu komunikuje s bliz§im i vzdialenejsim svetom.
Svojimi pozitivnymi ndzormi by mohla konkurovat aj zdravym ludom.

V rozhovore spomina ako sa vdaka OMD v SR a Centra samostatného Zivota
z Bratislavy, od ktorych prisla pomoc, ,,dopracovala®k notebooku. Bez neho by bola
stratena, lebo na nom stale pracuje.

Na zaver ¢lanku Julia Péterova prostrednictvom Pokroku odkazuje fudom, ktorym
chyba to najcennejsie, zdravie: ,Nech nikdy nestracaju nadej. Pokial nemusia, nech
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nevysedavaju doma, ale idd medzi Iudi. Urcite sa uplatnia a ndjdu zmysel svojho
Zivota, ak sa nebudu stéle vracat a pozerat do minulosti. Mnoho veci sa zmeni, ak
budu ochotni hladiet dopredu, ochotni prijat svoje obmedzenia a nastupit na cestu
zmeny. Lebo ¢asto citovand a nam vSetkym znama veta: Kazdy dent moze priniest
nie¢o nové, je pravdiva. S ¢itatelmi Pokroku sa lu¢im s frantiskanskym pozdravom:
Pokoj a dobro!“

Pokrok, 11.2.2008

Rada vlady Slovenskej republiky pre osoby
so zdravotnym postihnutim

Urcite ste uz niekde poculi alebo ¢itali o tomto organe, ktory ma tak trochu krko-
lomny nazov. Vieme vobec, ¢o je napliou prace tejto rady, aké ma kompetencie a
ako moéze pred predstavitelmi vlady a ministerstiev hajit zaujmy nas - ludi s tazkym
telesnym postihnutim? V rubrike Téma sa pokusime vsetky tieto suvislosti troska
odhalit a vysvetlit.

V priebehu druhého polroka 2008 presla transformaciou. Povodny nazov RV SR pre
problematiku obcanov so zdravotnym postihnutim sa premenovala na RV SR pre
osoby so zdravotnym postihnutim, zmenila Statut a prebehli nové volby. Precitate si
aj o tychto zmenach.

Aké je postavenie a aka je posobnost Rady vlady Slovenskej
republiky pre osoby so zdravotnym postihnutim?

Postavenie rady:

Rada je poradnym, koordina¢nym a iniciativnym organom vlady Slovenskej
republiky pre rieSenie otazok Zivotnych podmienok, rovnosti prilezitosti a rovnakého
zaobchadzania s osobami so zdravotnym postihnutim a ich za¢leniovania do spolo¢-
nosti.

Pésobnost rady:

(1) Rada plni tlohy podla vlastného planu ¢innosti, ktory nadvézuje na plan prace
vlady Slovenskej republiky a plan legislativnych uloh vlady Slovenskej republiky.

(2) Rada najma:

a) monitoruje, pripomienkuje a iniciuje vypracovanie koncep¢nych materialov
a posudzuje plnenie opatreni vyplyvajticich zo schvalenych koncepcii tvorby a rozvo-
ja zivotnych podmienok zabezpecujucich integréciu 0sob so zdravotnym postihnutim
do spolo¢nosti vypracovanych ministerstvami a ostatnymi organmi statnej spravy na
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vietkych stupnioch riadenia, obcami a samospravnymi krajmi,

b) pripomienkuje navrhy v§eobecne zaviaznych pravnych predpisov, spravy a
informacie, predkladd ministerstvam a ostatnym ustrednym organom §tatnej spravy
podnety pre tvorbu a zmenu pravnych predpisov tykajticich sa 0sob so zdravotnym
postihnutim,

¢) spracovava, vyhodnocuje a aktualizuje Narodny program rozvoja zivotnych
podmienok ob¢anov so zdravotnym postihnutim vo v$etkych oblastiach Zivota a ko-
ordinuje jeho realizaciu,

d) podava iniciativne navrhy obciam a samospravnym krajom, mimovladnym or-
ganizaciam, nabozenskym organizacidm a zdujmovym zdruZeniam v zaujme zlepse-
nia koordinacie ¢innosti pri tvorbe a rozvoji Zivotnych podmienok osdb so zdravot-
nym postihnutim vo vSetkych oblastiach Zivota a ich integracie do spolo¢nosti,

e) zhromazduje koncepcie rozvoja socidlnych sluzieb, socidlnej prevencie a social-
neho poradenstva samospravnych krajov,

f) spolupracuje s ustrednymi orgdnmi $tatnej spravy pri tvorbe a realizacii progra-
mov spoluprace §tatu a pravnickych osob zastupujtcich zaujmy 0s6b so zdravotnym
postihnutim na vs$etkych drovniach spravy veci verejnych, na definovani postupov
a kritérii pre pristup tychto organizacii k verejnym zdrojom, na systéme poskytovania
dotécii tymto organizaciam a monitoruje primeranost zastipenia organizacii 0s6b so
zdravotnym postihnutim v rozhodovacich, monitorovacich a hodnotiacich organoch,

g) iniciuje tvorbu a doplhanie informaé¢ného systému pre osoby so zdravotnym
postihnutim a o osobdch so zdravotnym postihnutim a sprostredkovava informécie
o materidloch a dokumentoch,

h) poskytuje zakladné poradenstvo subjektom zaoberajicim sa zdujmami 0sdb so
zdravotnym postihnutim,

i) informuje podIa potreby, ale najmenej raz za kalendarny rok, prostrednictvom
svojho predsedu, vladu Slovenskej republiky o svojej ¢innosti a to predlozenim pi-
somnej spravy o ¢innosti za predchadzajuici kalendarny rok, najneskoér do 31. marca
nasledujticeho kalendarneho roka, ktort uverejni na internetovej stranke Minister-
stva préce, socialnych veci a rodiny Slovenskej republiky,

j) navrhuje a monitoruje uskuto¢novanie vyskumnych projektov tykajtcich sa
véetkych oblasti Zivota 0s6b so zdravotnym postihnutim; vystupy z vyskumnych
projektov vyuziva vo svojej praci,

k) spolupracuje pri monitorovani uplatiiovania vSeobecne zavaznych pravnych
predpisov, aktov Eur6pskej unie a medzinarodnych zmluv, ktorymi je Slovenska
republika viazand pri ich ratifikacii a implementdcii, iniciuje a monitoruje realizaciu
uloh z nich vyplyvajucich ako aj odportcani a opatreni tykajucich sa 0s6b so zdravot-
nym postihnutim, opatreni na zabezpecenie rovnakého zaobchadzania, na podporu a
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ochranu déstojnosti a ludskych prav; pri monitorovani navrhovanych politik tykajua-
cich sa 0s6b so zdravotnym postihnutim v inych krajinach a pri monitorovani prepo-
jenosti informacénych systémov pre osoby so zdravotnym postihnutim a o osobach so
zdravotnym postihnutim,

1) podla potreby moze zriadovat pracovné skupiny pre rie$enie vybranych problé-
mov vo vybranych oblastiach.

Zlozenie rady:

Rada sa sklada zo stalych a nestalych ¢lenov. Predsedom rady je podpredseda
vlady Slovenskej republiky pre vedomostnu spolo¢nost, eurdpske zalezitosti, ludské
préva a menginy - Dusan Caplovi¢. Podpredsedom rady je minister prace, socialnych
veci a rodiny Slovenskej republiky - Viera Tomanova.

Podla $tatdtu predchddzajucej Rady vlady (teda pred transformaciou) bol jej
predsedom minister PSVaR a podpredsedom prezident Slovenskej humanitnej rady
Ivan Sykora.

Stalymi ¢lenmi su predseda rady, podpredseda rady a riaditel sekretariatu rady, za
ustredné organy $tdtnej spravy $tatni tajomnici 7 ministerstiev (napr. MPSVaR, MZ
SR, MK SR, MK SR, MDPaT).

Dalej predseda a podpredseda:

. Zhromazdenia zastupcov organizacii pre pomoc ob¢anom s mentdlnym
postihnutim,

. Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov s chronickymi ochoreniami,

. Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov s dusevnymi poruchami a po-
ruchami spravania,

. Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov so sluchovym postihnutim,

. Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim,

. Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov so zrakovym postihnutim.

Stalymi ¢lenmi rady su aj zastupcovia Narodnej rady ob¢anov so zdravotnym po-
stihnutim v Slovenskej republike, COOP PRODUKT Slovensko, Slovenského narod-
ného strediska pre fudské prava, SK 8 - Zdruzenia samospravnych krajov, ZdruZzenia
miest a obci Slovenska.

CinnostRV SR OZP

Predovsetkym je potrebné deklarovat, ze Rada vlady Slovenskej republiky pre
problematiku ob¢anov so zdravotnym postihnutim (dalej: RV SR pre problematiku
OZP) je do takej miery aktivna, do akej miery o jej aktivity MPSVR stoji. Predsedom
RV SR pre problematiku OZP je vzdy aktudlne pdsobiaci minister MPSVR. Pani mi-
nisterka Tomanova dlhé mesiace neprejavila ani ten najmensi zaujem o tuto radu a tak
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nezvolavala pravidelne ani jej zasadnutia. I ked zasadnutia mala zvolavat tvrtrocne,
stalo sa, Ze ¢lenovia RV SR pre problematiku OZP nestretli sa viac ako pol roka.

Stcasnd situdcia tiez nie je ruzova (v polovici novembra). Dlhsie sa totiZ riesili
kompetencie ohladom RV SR pre problematiku OZP a celd rada sa mala presunut
pod gesciu podpredsedu vlady SR pre vedomostnu spolo¢nost, eurdpske zalezitosti,
ludské prava a mensiny.

Kone¢né riesenie je iplne prekvapivé, ked predsedom pretransformovane;j rady sa
stal podpredseda vlady SR a podpredsedom Rady vlady SR pre osoby so zdravotnym
postihnutim ministerka PSVR. Dodéavam len, Ze pred transforméciou bol podpred-
sedom zastupca organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim. V ramci transfor-
micie RV SR pre problematiku OZP zmenil sa aj nazov rady na Radu vlady SR pre
osoby so zdravotnym postihnutim.

Dalou vyznamnou zmenou je vytvorenie Sekretariatu RV SR pre osoby so
zdravotnym postihnutim, pricom sekretariét je spolo¢ny s Radou vlady pre seniorov.
V sti¢asnom obdobi je uz zname aj meno riaditelky sekretariatu. Riaditelkou sekreta-
riatu sa stala MUDr. Jolana Javorkova. (Kontakt je uvedeny na konci ¢lanku.)

Samotné aktivity v ramci Rady vlady SR pre osoby so zdravotnym postihnutim
spodivali v uplynulom obdobi najma v pripomienkovani ré6znych materidlov, z kto-
rych pre nasu komunitu st najdélezitejsie najmé nastupnicke zakony zékona o so-
cidlnej pomoci - zakon o socidlnych sluzbach a zakon o peniaznych prispevkoch na
kompenzéciu tazkého zdravotného postihnutia - a Zoznam pomocok ¢iastoéne alebo
plne uhradzanych zo zdravotného poistenia. Okrem tychto zakonov sme sa venovali
aj dal$im predpisom, ako napriklad:

. Dohovor o pravach osob so zdravotnym postihnutim,

. Europska socidlna charta,

. Zakon o pomoci v hmotnej nudzi,

. Naévrh nariadenia vlady Slovenskej republiky o verejnej minimalnej sieti
poskytovatelov zdravotnej starostlivosti,

. Zakon ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhrddzanej na

zdklade verejného zdravotného poistenia a o thradach za sluzby suvisiace s poskyto-
vanim zdravotnej starostlivosti v zneni neskorsich predpisov,

. Zakon o socidlnopravnej ochrane deti a o socidlnej kuratele,
. Zéakon o socidlnom poistent,

. Zéakon o Zivotnom minime,

. a dalsie.

Za pripomienky k tymto zdkonom patri velkd vdaka predstavitelom ob¢ianskych
zdruzeni.
Vzhladom na transforméciu RV SR pre problematiku OZP na RV SR OZP pani
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ministerka Tomanova odvolala ¢lenov RV SR pre problematiku OZP ku dnu 31. jilu
2008. Mali byt teda vypisané dalsie volby. Organizacie 0sob so zdravotnym postihnu-
tim mali moZznost v priebehu jesene sa prihlasit k spolupraci s RV SR OZP a do konca
novembra 2008 malo by byt zvolané zasadnutie Zhromazdenia zastupcov organizécii
obc¢anov so zdravotnym postihnutim.

Prave toto zhromazdenie mé v kompetencii zvolit predsedov a podpredsedov
sekcil pre jednotlivé druhy zdravotného postihnutia a az po riadnom vymenovani
tychto osob za¢ne naplno fungovat RV SR OZP. Vynara sa tu ale jedna otazka. Ako
je mozné, ze po tolkych pripravach RV SR OZP prave v tom obdobi neexistovala a
neexistuje, ked boli prerokovavané pre nas snad tie najdolezitejsie zakony v NR SR?
Aka zhoda nahod!?

Napriek tejto zalostnej situdcie zu¢astnili sme sa kazdého rokovania, pripo-
mienkového konania, rozporového konania k zékonu o penaznych prispevkoch na
kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia. Zacastnili sme sa, a aj vystapili na
rokovani vyboru NR SR pre socialne veci a byvanie. Robili sme to aj napriek tomu,
Ze tieto rokovania neboli o rovnovahe. Dnes uz mézeme konstatovat, Ze zakon bol
prijaty Narodnou radou SR v podobe, v akej nam ho MPSVR predstavilo na zaciatku
rokovani. V porovnani s po¢tom pripomienok, ktoré sme prelozili k navrhu zdkona
o kompenzaciach, sa v nom udiali len minimélne zmeny. Nemozeme preto hovorit
o ispechu pri presadzovani zdujmov ob¢anov so zdravotnym postihnutim. Nehovo-
rim tym samozrejme, Ze zakon neobsahuje Ziadne pozitivne prvky. Ide skor o to, Ze
popri tychto pozitivnych zmendch sa nedali dosiahnut Ziadne zmeny v odstraneni
diskriminaénych prvkov zakona a presli do zakona aj také ustanovenia, ktoré posiliu-
ju postavenie uradnika v posudzovani potrieb 0sdb so zdravotnym postihnutim.

Caka nas teda dolezité obdobie. Od 1. janudra 2009 budeme mat novy zakon
s mnohymi novymi pravidlami a znova budeme musiet prekonat obdobie zavedenia
zdkona do praxe. Podla nového zdkona o kompenzaciach nie je potrebné prepracovat
posudky a nasa situdcia snad bude lepsia ako pri zavedeni zdkona o socidlnej pomoci.

Cakaju nas volby v rdmci Rady vlddy SR pre osoby so zdravotnym postihnutim
a ostdva nam iba dufat, Ze ostali e$te medzi nami taki, ktori budd mat zujem o tato
dobrovolnicku pracu.

Mgr. Tibor K6bol

Kontakt:
Sekretariat Rady vlady SR pre seniorov a Rady vlady SR pre osoby so zdrav. postihnutim
MUDr. Jolana Javorkova, riaditelka
Bc. Livia Jurova
tel.: +421-2-2046 3110, fax.: +421 - 2- 5292 6136, livia.jurova@employment.gov.sk
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Zasadnutie Zhromazdenia zastupcov
organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim

Na pozvanie spolo¢ného sekretaridtu Rady vlady Slovenskej republiky pre senio-
rov a Rady vlady Slovenskej republiky pre osoby so zdravotnym postihnutim, z po-
verenia predsedni¢ky OMD v SR, zucastnil som sa dnia 28. novembra 2008 stretnutia
Zhromazdenia zastupcov organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim.

Ucelom stretnutia bola volba predsedu a podpredsedu Zhromazdenia zastupcov
organizacii obcanov s telesnym postihnutim.

Zasadnutiu predchadzala registracia organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim
na Sekretaridte RV SR OZP, ¢im tieto organizacie prejavili zaujem o spolupracu s RV
SR OZP a zaroven ziskali pravo nominovat predsedu a podpredsedu Zhromazde-
nia, ako aj hlasovat. Podmienkou na ¢lenstvo v Zhromazdeni zastupcov organizacii
obc¢anov bola tato registracia a splnenie stanovenych podmienok (organizicia musela
byt registrovana na MV SR, bolo potrebné predlozit stanovy organizacie a preukazat
skutoc¢nost, Ze v riadiacich organoch organizacie maji nadpolovi¢nu vacsinu obca-
nia so zdravotnym postihnutim alebo ich zdkonni zastupcovia alebo sidom urceni
zastupcovia alebo splnomocneni zastupcovia).

Na Slovensku existuje nespocetné mnozstvo organizacii ob¢anov, ktoré svoju ¢in-
nost zameriavajd na rie$enie problémov ob¢anov s telesnym postihnutim. Napriek
tejto skuto¢nosti vietkych nas prekvapil nezdujem predstavitelov tychto organizacii
zGcastnit sa prace v Zhromazdeni zastupcov organizacii ob¢anov s telesnym postih-
nutim. Na Sekretaridte RV SR OZP zaregistrovalo sa iba 8 organizacii:

. Aktivny zivot

. Kosicka organizicia vozickarov — Nezavisly zivot

. Slovensky zviz sclerosis multiplex

. Slovensky zviz telesne postihnutych

. Slovensky zviz zdravotne postihnutych
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«  Obdianske zdruzenie ,VENUSE"
. Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
. Republikové centrum - Zviz telesne postihnutej mladeze

Na zasadnuti nds privitala pani Jolana Javorkova, riaditelka Sekretariatu RV SR pre
seniorov a RV SR OZP. Predstavila nam pani Mariu Moravkovu, tajomnicku RV SR
OZP. Nasledovalo kratke predstavenie organizacii pritomnymi zastupcami a nasledne
sa pristipilo k nomin4cii predsedu a podpredsedu Zhromazdenia zastupcov organi-
zacii obcanov s telesnym postihnutim. Priebeh volieb kontrolovali overovatelia, pani
Vlasta Krchniakova a pan Martin Dait.

Na post predsedu pritomni nominovali pani Moniku Vrablovi (SZTP) a pana
Tibora Kébola (OMD v SR) a nasledne sa pristapilo k hlasovaniu.

Vysledok hlasovania oznamili overovatelia hlasovacich listkov:

Tibor Koboél ziskal 5 hlasov

Monika Vrablova ziskala 3 hlasy
Novym predsedom Zhromazdenia zastupcov organizacii obcanov s telesnym
postihnutim sa stal Tibor K6bdl, ¢len Vykonného vyboru OMD v SR.

Po tomto bode pristapilo sa k nomindcii na post podpredsedu Zhromazdenia
zastupcov organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim a nésledne aj k hlasovaniu,
pri¢om nominované boli pani Katarina Pise¢na a pani Monika Vrablova.

Vysledok hlasovania oznamili overovatelia hlasovacich listkov:

Katarina Pise¢na ziskala 6 hlasov

Monika Vrablova ziskala 2 hlasy

Na zaver stretnutia zvolenym zablahoZelala riaditelka a tajomnicka sekretaridtu
RV OZP. Informovali o dalSom postupe. Musia byt este uskutoénené volby aj v dal-
$ich zhromazdeniach a az potom sa vyty¢i datum prvého zasadnutia RV OZP, na
ktorom im podpredseda vlady odovzd4d menovacie dekréty.

tib, dur

Plan ¢innosti Zhromazdenia zastupcov organizacii obcanov
s telesnym postihnutim

Napriek tomu, ze k 13. marcu 2009 e$te neboli odovzdané menovacie dekréty
zvolenym zastupcom organizacii 0sob so zdravotnym postihnutim v Rade vlady SR
pre osoby so zdravotnym postihnutim, zacalo sa pracovat na plane ¢innosti Rady. Na
vyzvu Sekretariatu Rady snazila sa kazda sekcia nacrtnut vlastné smerovanie, respek-
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tive zostavila zoznam najzavaznejsich problémov na riesenie.

Predseda a podpredseda ZZ organizacii ob¢anov s telesnym postihnutim, Tibor
Ko6bol a Katarina Pise¢nd, tiez zaslali material obsahujici zoznam najzavaznejsich
nedostatkov. Materidl ma 6 strdn a obsahuje aj od6vodnenia k jednotlivym problémo-
vym okruhom. Pontikame Vam tento materidl v zjednodusenej forme a uvadzame tu
niektoré jeho body. Navrhujeme venovat sa nasledujucim otazkam:

Je potrebné urychlene pristapit k novelizacii nasledujucich zékonov:

. zakon ¢. 447/2008 Z.z. o penaznych prispevkoch na kompenziciu tazkého
zdravotného postihnutia

. zakon ¢. 448/2008 Z.z. o socialnych sluzbach

. zékon ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej starostlivosti uhrddzanej na
zdklade verejného zdravotného poistenia a o thradach za sluzby suvisiace s poskyto-
vanim zdravotnej starostlivosti

Je potrebné nanovo prepracovat Narodny program rozvoja Zivotnych podmienok
obc¢anov so ZP - vyhotovit rekonstruované znenie

Navrhujeme cielene sa venovat:

. architektonickym bariéram a pristupnosti vobec — prisnejsie dodrziavanie
a nulova tolerancia pri stavbach s architektonickymi bariérami a prijat nové opatre-
nia, ktoré zabezpecia osobam s tazkym telesnym postihnutim, na rovnakom zaklade
s ostatnymi, pristup k fyzickému prostrediu, k doprave, k informaciam, komunikacii
a pod.

. zdravotnictvu - osoby s tazkym telesnym postihnutim maja pravo na
dosiahnutie najlepsieho mozného zdravia bez diskriminacie na zédklade zdravotného
postihnutia. Treba nevyhnutne prijat vSetky prislu$né opatrenia, ktorymi zabezpecia
aj osobam s tazkym telesnym postihnutim pristup k zdravotnej starostlivosti, vratane
lie¢ebnej rehabilitacii, nardZame tu aj na nevhodné architektonické rieSenia nasich
nemocnic a zdravotnickych zariadeni ako aj na kvalitu a rozsah poskytovanych slu-
Zieb pre osoby s tazkym telesnym postihnutim

. bytovej politike - je nevyhnutné zabezpecit osobam so zdravotnym postih-
nutim pristup k programom verejnej bytovej vystavby

. zamestnavaniu - je treba zjednodusit postup ziskania finanénych prostried-
kov na zamestnavanie osob so zdravotnym postihnutim a tym viac motivovat zamest-
névatelov k ich zamestnaniu, tu je potrebna najmé spolupraca s tvorcami metodiky
¢erpania finan¢nych prostriedkov

. vzdelavaniu - cielena priprava na povolanie uz v ramci volby profesie u 0s6b
s vrodenym ochorenim, nutnost koncepcie celozivotného vzdelavania OZP, vytvore-
nie podmienok na bezproblémovu integraciu deti a mladeze do bezného vyucovacie-
ho procesu
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Ide samozrejme iba o problémové okruhy, ved len samotna problematika zakona
o penaznych prispevkoch je velmi rozsiahla. Napriek tomu verim, Ze pocas nasle-
dujuceho volebného obdobia podari sa ndm dostato¢nym sposobom upozornit ne
dlhotrvajice problémy osob s tazkym telesnym postihnutim.

K decembru 2008 sme ukoncili projekt Agentura

osobnej asistencie

Vdaka podpore Nadacie VUB a jej gran-
tovej schémy pre Nadej 2007 sme mohli
v priebehu roku 2008 pracovat na rozvoji
sluzieb Agentury osobnej asistencie.

Agentura poskytuje pre bratislavsky
region a deti a dospelych s r6znym zdra-
votnym postihnutim komplexny servis
o0 osobnej asistencii, vratane $pecializo-
vaného poradenstva, sprostredkovania
asistentov a vzdelavacich aktivit. Servis
poskytuje aj rodinnym prislusnikom a
samotnym asistentom.

Pocas projektu poskytli 557 pora-
denskych a informacnych kontaktov
(poradenstvo v$etkymi formami, danové
poradenstvo a poradenstvo cez web),

2 vzdelavacie seminare pre 28 Studentov
s postihnutim aj asistentov, usporiadali

7 naborov na réznych miestach, kde sa
zdruzuja Studenti, zadali 41 inzeratov

na 21 internetovych portaloch, vydali 1
letak a 1 publikaciu a vytvorili 2 kvali-
fikované miesta pre ob¢anov s tazkym te-
lesnym postihnutim. Toto st najhlavnej-
$ie, no stale nie vSetky vystupy projektu.

Za rok 2008 evidujeme 145 dlho-
dobych klientov agentury - uzivatelov

osobnej asistencie. Pocet nasich klientov
z roka na rok narasta.

V roku 2008 sme evidovali 66 zau-
jemcov o pracu asistenta, ¢o je v porov-
nani s predchadzajicimi rokmi pokles.
Bolo to sposobené niekolko rokov
nezmenenou vy$kou odmeny asistentovi,
ktord bola vzhladom na néro¢nost prace
prili$ nizka a viedla k nezdujmu o tento
druh préce.

Najvac¢sim prinosom projektu z po-
hladu organizacie bolo zavedenie istého
systému a rozdeleniu prace medzi ¢lenov
timu, ¢im sa zefektivnili aj skvalitnili
sluzby.

Nadviazali sme blizsiu spolupracu
s Podpornym centrom zrakovo po-
stihnutych na Univerzite Komenského
v Bratislave pod vedenim Dr. Eleny
Mendelovej a zaviedli pravidelné vzdela-
vacie seminare na pdde univerzity.

Vyrazny vyznam mal projekt aj v pro-
pagacii ¢innosti agentury a propagacii
osobnej asistencie ako takej.

—|
-

1l NADACIA VUB
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Vydali sme rozsiahlu publikaciu o osobnej asistencii

- V ramci projektu Agentdry osobnej
asistencie sme zac¢iatkom roka 2009
vydali publikdciu o osobnej asistencii
Ol pod ndzvom Osobna asistencia — ted-

agentira
osobnej

wsistence ria a prax. Autorkami si Mgr. Andrea
Madunova a Mgr. Méria Duracinska.
Venujeme sa v nej filozofii nezavislého
zivota, z ktorej ¢erpa aj filozofia osobne;j
asistencie. Popri teoretickom spracovani

¢ savenujeme aj osobnej asistencii v jej
celistvosti v praxi. Vztahom medzi uzi-
vatelom, rodinou a asistentom, komu-

OSOBNA ASISTENCIA
tedria a prax

nikacii medzi nimi, rieSenim konfliktov,
organizovaniu prace a sposobu vyba-
venia asistencie, zmluvnym, dafiovym

a odvodovym povinnostiam asistenta.

Broziirku posielame spolu s touto
Ozvenou.

Osobna asistencia a platenie zdravotného poistenia
Statom

Podla pravnej Gpravy platnej k 1.1. 2009 je $tat je platitelom zdravotného po-
istného (ZP) podla ustanovenia § 11 ods. 8 pism. m) zédkona ¢.580/2004 Z. z o
zdravotnom poisteni aj za fyzickd osobu, ktora vykonava osobnu asistenciu ob¢anovi
s tazkym zdravotnym postihnutim.

Stét je platitelom poistného za osobného asistenta:

1. ked ma fyzicka osoba prijem len z osobnej asistencie; nesleduje sa vyska
prijmu z osobnej asistencie
(nie je zamestnancom ani SZCO - vtedy si plati sam; nie je Student do 26 rokov /=
nezaopatrené dieta/ ani dochodca - $tdt je za nich potom platitelom z tohto titulu)

2. ide asistenta, ktory je Studentom nad 26 rokov, ktory studuje druhu vysoku
$kolu = uz ziskal akademicky titul alebo prekro¢il §tandardnii dizku $tidia alebo
$tuduje externu formu
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(u Studenta nad 26 rokov sa sleduje ¢i ide o prvii vysokii Skolu, forma $tidia - dennd/
externd alebo $tandardnd dizka studijného programu; teda povedané naopak: stdt plati
za Studenta nad 26 r z titulu, Ze je student LEN, ak je to jeho prvd VS dennou formou
a v Standardnej dizke stidia)

Pokial v$ak je niekto zamestnany (v pracovnom pomere na pracovna zmluvu)
a pritom vykondva osobného asistenta, tak v tomto pripade z titulu osobnej asistencie
§tat za neho poistné neplati, teda nie je poistencom §tatu. To isté plati aj v pripade
SZCO, ktoré vykonava osobnt asistenciu.

Plati zakladna zdsada: pri ZP nemdze vzniknat DVOJITY POISTNY VZTAH!
Fyzicka osoba nemdze byt platitelom sama za seba a sicasne za nu platitelom $tat.

Student alebo dochodca, ktory ma prijmy z dohdd a zdroven vykondva osobnt
asistenciu je nadalej poistencom §$tatu, pretoze v zmysle § 13 odsek 20 prijmy z dohdd
u 0s6b uvedenych v § 11 odsek 8 pismena a/ az m/, o/ azr/ a prijmy z vykonu ¢in-
nosti osobného asistenta patria medzi vynaté prijmy.

Rocné zUctovanie verejného zdravotného poistenia

Prijmy z vykonu osobného asistenta sa na ucely zdravotného poistenia povazuju
za vyhaté prijmy, ¢o znamena, Ze sa z nich neplatia tak preddavky na poistné, ani sa
nezahrnuju do ro¢ného zic¢tovania poistného na verejné zdravotné poistenie (dalej
len RZ) a to bez ohladu na to, v akej kategorii platitelov poistného sa dana osoba
nachadzala.

Inak - prijmy z osobnej asistencie u véetkych poistencov (a ich kombinécif) patria
medzi vynaté prijmy, ¢o znamend, Ze z prijmov dosiahnutych z osobnej asistencie
neplati poistné na verejné zdravotné poistenie ziadny poistenec.

Je teda jedno, ¢i osobnu asistenciu vykonéava osoba, ktora je pritom v zamest-
naneckom pomere, samostatne zarobkovo ¢innou osobou, poistencom $tatu alebo
samoplatitelom.

Jednoducho povedané, prijmy z osobnej asistencie nie st pre zdravotné poiste-
nie zaujimavé.

Tu je povedané v podstate vietko.

Informacie ohladne ro¢ného zuctovania zdravotného poistenia za rok 2008 by
mali byt dostupné koncom marca — aprila 2009 aj na stranke www.vszp.sk, pripadne
na stranke Ministerstva zdravotnictva SR. To plati aj pre dalsie budtice roky.
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Kombinacie zamestnania alebo postavenia
pri zdravotnom poisteni v praxi

A. Zamestnanec - osobny asistent (teda ma pracovny pomer podla Zakonnika
prace a mimo neho vykonava este aj osobnu asistenciu):

Preddavky za tohto zamestnanca plati jeho zamestnéavatel a prijmy z osobnej
asistencie (ako je vyssie uvedené) su pre zdravotné poistenie irelevantné. RZ (roc-
né ztictovanie) bude tento zamestnanec robit iba vtedy, ak mal kolisavé prijmy zo
zamestnania.

B. Brigadujuci $tudent - os. asistent (Studuje, privyrdba si na brigadach na zdklade
Dohody o brigadnickej ¢innosti a popri tom este robi ako asistent):

Tak prijmy z brigadnickej ¢innosti, ako aj prijmy z osobnej asistencie patria medzi
vynaté prijmy, a preto sa nebudu zahrilovat do RZ. Tento $tudent nebude za predcha-
dzajtci rok RZ vykonavat a podavat.

C. Student - osobny asistent (je studentom VS a popri studiu robi ako asistent):

Prijmy z osobnej asistencie st aj v tomto pripade (ako je uz vyssie uvedené) pre
zdravotné poistenie irelevantné.

D. Interny/ externy doktorand - osobny asistent :

Takisto - prijmy z osobnej asistencie boli zahrnuté aj u doktorandov medzi vynaté
prijmy.

E. Dochodca - osobny asistent (je poberatelom starobného, invalidného alebo
iného déchodku a vykondva asistenciu):

Rovnako ako u $tudentov aj u dochodcov st prijmy z osobnej asistencie zahrnuté
medzi vynaté prijmy.

F. Dobrovolne nezamestnany, ktory pracuje nepravidelne na Dohody mimopra-
covného pomeru - osobny asistent (pracuje na Dohodu o vykonani prdce &i o pracov-
nej ¢innosti a popri tom pomdha ako asistent):

Dobrovolne nezamestnand osoba (samoplatitel), ak mal za predchddzajtci rok
prijmy z dohod, ich vysku si musi ,,ustrazit“. Osoby dobrovolne nezamestnané, teda
samoplatitelia sa budd riadit podla vy$ky uhrnu minimalnych zakladov samoplatitela
pracujiceho na dohodu, teda mohli za rok 2008 spolu na dohodach zarobit do 64
332,- (pokial bol samoplatitelom cely rok 2008). Tato suma je vyratana: 64 332,- Sk
=5361,- Sk x 12 mesiacov, kde 5361,- Sk = vymeriavaci zaklad samoplatitela = sti¢in
koeficientu (0,6618) a minimalneho zékladu (8 100,- Sk).

Prijmy z osobnej asistencie st v§ak aj u samoplatitelov zahrnuté medzi vynaté prij-
my, takZe o tieto sa nemusi ani samoplatitel starat.
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Kedy plati dochodkové poistné za osobného

asistenta stat?

Novela, ktorou sa meni a dopliia
zékon ¢. 461/2003 Z. z. o socidlnom po-
isteni priniesla s G¢innostou od 1.1. 2009
jednu podstatni zmenu.

Osobnym asistentom moZe za urcitych
podmienok platit dochodkové poistenie
stat:

Zmenav § 15o0ds. 1 pism.e)a§ 22
umoznuje, aby sa ti osobni asistenti, kto-
ri mesacne odpracuji minimalne 140
hodin, stali poistencami §tatu na tcely
déchodkového poistenia.

Povinné dochodkové poistenie
tyzickej osoby vykonavajtcej osobnu
asistenciu vznikne, ak
a) podala prihlasku na déchodkové
poistenie z dovodu vykonu osobnej
asistencie,

b) nie je povinne déchodkovo poistend
z inych dévodov,

¢) nebol jej priznany starobny, predcas-
ny starobny déchodok alebo invalidny
ddchodok a

d) v ¢ase vykonu osobnej asistencie

ma trvaly pobyt na izemi Slovenskej
republiky.

V praxi, aby $tat za asistenta poistné
platil, treba na miestne prislu$nt pobo¢-
ku Socialnej poistovne predlozit:

1. prihlasku na dochodkové poistenie
2. zmluvu o vykone osobnej asistencie,
kde je uvedeny potrebny rozsah hodin
(bud u jedného uzivatela 140 hodin
alebo u viacerych uzivatelov ,,poskladat®
140 hodin)

3. Cestné vyhlasenie, Ze asistent nie je
poberatelom starobného ani invalidné-
ho dochodku ani nema prijem z iného
riadneho zamestnania.

Stat bude za asistentov odvadzat
odvody na starobné a invalidné (spolu
dochodkové) poistenie, maximalne
vsak pocas 12 - tich rokov.

Stat viak neplati za asistenta poist-
né pre pripad praceneschopnosti ani
poistné do garan¢ného fondu v pripade
nezamestnanosti.

Osobny asistent moze byt poistencom
$tatu a sucasne pracovat aj na dohody
(dohoda o vykonani prace, o pracovnej
¢innosti alebo brigadnickej ¢innosti).
Prijem z tychto dohod nie je ohranice-
ny. Aby bol asistent poistencom $tatu,
nemoze byt zamestnany - nemdze mat
pracovny pomer.

NN
R

O
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Registracna povinnost osobnych asistentov

Podla zékona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregistrovat
sa u svojho spravcu dane (na danovom urade miestne prislusnom). Osobny asistent je
povinny zaregistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osobnej asisten-
cie. Registracia nie je podmienena vyskou prijmov, ktoru asistenti za svoju ¢innost
dosiahnu. Fyzicka osoba, ktora vykondva ¢innost osobného asistenta, je povinna sa
registrovat bez ohladu na to, ¢i uvedent ¢innost vykonava popri zamestnani.

Registracia sa predklada na predpisanom tlacive Danového riaditelstva SR (da sa
stiahnut na www.drsr.sk v ¢asti Daniové tlacivé — Prihlaska k registracii fyzickej oso-
by) spolu s kdpiou zmluvy o vykone osobnej asistencie. Registraciu je mozné absolvo-
vat aj pisomnou formou - tlac¢ivo a kdpiu zmluvy poslete postou.

Danovy urad prideli zaregistrovanému asistentovi danové identifikacné ¢islo a
o vykonanej registracii vyda osved¢enie. Toto ¢islo je asistent povinny uvadzat pri
kontakte s dafiovym dradom.

Co robit, ak som si povinnost nesplnil? Je tu hrozba sankcie, lebo danovy drad
moze vyrubit pokutu za nesplnenie zdkonnej povinnosti, v praxi sme sa stretli s po-
kutou vo vyske 2.000 Sk.

V pripade, Ze danovy trad nesplnenie pokuty zistil a pokutu uz vyrubil, odporu-
¢ame prejst do pisomnej komunikacie s danovym tradom a za kazdych okolnosti,
aj ked vam tradnici dstne povedia, Ze to nie je moZné, podat Ziadost o odpustenie
pokuty. Ako dovody uviest, Ze nejde o klasicktl zarobkovu ¢innost ani podnikatelsku
¢innost, Ze opomenutiu tejto registracie doslo napr. z dévodu choroby a inych staros-
ti, nebolo cielom nepriznat prijmy. Apelovat hlavne na to, Ze vykon osobnej asistencie
je vlastne verejno — prospesna sluzba.

V pripade akychkolvek otazok alebo problémov kontaktujte omd@omdvsr.sk

Spracovala dur

Znizenie percentualneho ohodnotenia postihnutia
u dystrofikov

Zaciatkom februara sme pri rieSeni poradenstva v praxi zistili jednu velmi neprijem-
nt skuto¢nost, ktora deti aj dospelych vyrazne znevyhodnuje, a to napriek neodskriepi-
telnému faktu, Ze nase ochorenie spdsobuje tazké a zavazné postihnutie.

Do osobitnej pozornosti ddvame vetkym ¢lenom aj rodi¢om deti so svalovou dystro-
fiou, Ze novy zakon o penaznych prispevkoch na kompenzaciu zdravotného postihnutia
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v prilohe ¢. 3 Miera funk¢nej poruchy a stupei zdravotného postihnutia jednotlivych
systémov, ¢ast XII. Pohybovy a podporny aparat, oddiel A. Chrbtica, choroby kibov, z4-
palové reumatické ochorenie, iné choroby kosti, chrupaviek, liach, svalov pri svalovych
ochoreniach pod pismenom a) uvddza len lahkd formu s obmedzenim hybavosti a mieru
funkénej poruchy uréuje len na 40%.

V praxi to znamena, Ze chodiaci dystrofici alebo deti s DMD v rannom veku
nebudi posudeni ako obc¢ania s tazkym zdravotnym postihnutim a nebudi si moct
poziadat o kompenzicie a pefiazné prispevky.

Zakon o socidlnej pomoci ako prvé stadium svalovych ochoreni pod pismenom a)
uvadzal [ahsie formy s obmedzenim hybavostia posudzoval ju 30 - 50 % funkénej po-
ruchy. Bol tu teda priestor na individualny pristup a zhodnotenie kazdého klienta podla
jeho stavu a dosledkov.

VSetci nasi ¢lenovia alebo klienti, ak sa stretnete na uradoch s tym, Ze vam bud chciet
znizit mieru funkénej poruchy, nevahajte, ne¢akajte a hned'sa obratte na nas. Kazdému
Zvas poméZeme vypracovat odvolanie a oprietho o relevantné argumenty.

Novy zakon o kompenzaciach

Niekolko rokov rezonuje v nasej spolo¢nosti potreba riesit nakumulované problé-
my obéanov so zdravotnym postihnutim. Zvlast vyostrena je situacia pri rieSeni prob-
lémov os6b s telesnym a tazkym telesnym postihnutim. Ide o skupinu obéanov, ktora
vyzaduje Sirokospektralnu pomoc a pri tejto skupine obcanov sa vyzaduje kompenzo-
vat dosledky zdravotného postihnutia s velmi rozmanitou skalou pomécok a pomoci.

Myslim si, ze kazdy z nas chdpe argumenty vlady SR a Ministerstva prace, socialnych
veci a rodiny, ktorymi tvrdia, Ze robia, ¢o nam $tatny rozpocet dovoluje. Mozno existuju
medzi nami osoby, ktoré po tychto argumentoch mavnu rukou a ida dalej Zivotom. Ur¢ite
sa ndjdu aj taki, ktori do tejto skupiny ob¢anov nepatria a nie st spokojni so sti¢asnym
stavom, ako nie som spokojni ani ja! Tvrdenie, Ze MPSVR robi ¢o moze, chapem, len
nepochopim, pre¢o roky potom vedia MPSVR ministri, ktori nie st schopni pripravit
reformné kroky, ktoré by nas posunuli od ne¢innosti k ¢innosti. Nepochopim, ako je
mozné, Ze 5 rokov sa ni¢ nedeje v oblasti, v ktorej st velmi zavazné problémy. (Pred 4
rokmi sme predsa boli svedkami takzvanej Kanikovej reformy, ktord nas posunula o roky
spat.) Dokazem si to vysvetlit iba tak, Ze Vlada SR berie tym, ktori ml¢ia a ktori svoje
zaujmy efektivne ochratiovat nedokazu. Ano, to sme my, osoby s tazkym zdravotnym po-
stihnutim. Smutné je na celej veci iba to, Ze nas nechéva v tejto mizérii aj to ministerstvo,
ktoré by pre dobro nasej veci malo konat aj bez nas.
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Ako neexistuje iba biele a iba ¢ierne, nemozno hadzat ministerskych tiradnikov do
jedného vreca, ako ani nas. Dokazom toho je, Ze zo strany 0s6b so zdravotnym postih-
nutim objavila sa v prvej polovici roka 2008 iniciativa na upozornenie verejnosti na nasu
bezvychodiskovt situciu. Konali sa protesty pred Uradom vlady SR, ba dokonca konalo
sa aj stretnutie s predsedom vlady SR. Tieto udalosti tvoria zvlastnu kapitolu, ktorej by
sme sa mohli venovat na niekolkych stranach, ale na zaver tak ¢i tak by sme sa dopracova-
li k jednoduchému konstatovaniu, Ze sluby predsedu vlady nenadobudli redlnu podobu.

Ministerstvo nas roky nepocuvalo, roky bolo ministrom a ministerkam MPSVR
jedno, Ze rodiny s ¢lenom so zdravotnym postihnutim sa rozpadavaju, respektive bojuju
o samotnu existenciu. MPSVR nezaujimalo ani to, Ze rodiny uz samotnym faktom, ze
maju jednu osobu s postihnutim sa dostavaju do ekonomicky a socialne najhorsej pozicie
v nasej spolo¢nosti. Roky bolo jedno MPSVR a jeho ministrom a ministerkam, Ze sa deje
v systéme socidlnej pomoci nevidana segregacia ob¢anov so zdravotnym postihnutim.
Uvedomme si totiz, Ze zakon o socialnej pomoci je o kompenzacii dosledkov tazkého
zdravotného postihnutia. A ¢o sa deje v skuto¢nosti? Este predtym, ako zdkon o socialnej
pomoci za¢ne pomahat, triedi kazdd osobu so zdravotnym postihnutim a tym nésledne aj
ich rodiny. Zakon o socialnej pomoci nesleduje predovsetkym kto aki pomoc potrebuje.

Prvorada a nosni filozofia zdkona vychadza a tym samotny obsah zdkona vychiddza
z niekolkych zasadnych pravidiel:

« zakon, napriek deklarovaného zameru, neriesi prvotne kompenzaciu dosledkov taz-
kého zdravotného postihnutia, ale aZ po zaradeni ob¢anov do réznych kategérii, ktoré nie
st nijako spojené so zdravotnym postihnutim, preto ur¢ujicim kritériom na priznanie
pomoci je najma

o ek

o  rodinna prislusnost,

o  spolocenska aktivita,

0 ekonomické postavenie,

o  uzito¢nostalebo neuZito¢nost pre spolo¢nost, t.j. ¢i ob¢an so ZP $tuduje, pracu-
jeapod., pri¢om nie st skimané dovody, ¢i ndhodou nestuduje alebo nie je zamestnany
kvoli neriesitelnym situdcidm a pod.

Podme ale dalej v hodnoteni zdkona:

o zdkon nevychdadza z potrieb ob¢anov so zdravotnym postihnutim, ale mé sa vmestit
do prvotne urceného finanéného rdmca, ¢im sa vytraca systémovost a odbornost pristu-
puapomoci

« zékon stavia ob¢ana so zdravotnym postihnutim do pozicie prijimatela pomocia
strdca sa v systéme, jednoducho nie je mu dané a umoznené posunut sa dalej a byt neza-
vislym na socidlnej pomoci. Cely systém pomoci je nastaveny tak, Ze ob¢an so ZP nemd
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$ancu na ekonomickt nezavislost a napokon ozajstnt nezavislost na rodine — narazam
tymito slovami najmé na hranice zZivotného minima pri tych ktorych prispevkoch,

« zakon zaostava za dobou a potrebami 0sob s telesnym a celkovo so zdravotnym
postihnutim.

Medzitym prijala NR SR novu podobu zdkona o socialnej pomoci. Ide o zakon
¢.447/2008 Z.z. o petraznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdravotného postih-
nutia s u¢innostou od 1. januara 2009. Mohli by sme preto pravom ocakavat, ze vetko
tu napisané je uz minulostou. V triezvo uvazujtcej a logicky fungujtcej spolo¢nosti sa
predsa robia zékony pre zlep$enie pretrvavajicej situdcie. A prave naopak! V zdkone st
vSetky tieto prvky nadalej pritomné a navy$e sa posilnila byrokracia a otvorili sa tirad-
nikom nové moznosti ako $ikanovat ob¢ana so zdravotnym postihnutim, vyzadovanim
zbytoénych potvrdeni a vedenim nezmyslenej administrativy, najma pri prispevku na
osobnu asistenciu.

Aké zmeny prinasa zakon o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia

Zakon o penaznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnu-
tia (dalej: zakon o PP) vznikol rozdelenim zékona ¢. 195/1998 Z.z. o socialnej pomoci
v zneni neskorsich predpisov na dve ¢asti. Jednu ¢ast tvori zdkon o PP a druh ¢ast zakon
¢.448/2008 Z.z. 0 socialnych sluzbach. Rozdiel medzi tymito zakonmi spoéiva v predme-
te tpravy, kym zakon o PP upravuje pravne vztahy pri poskytovani peniaznych prispev-
kov na kompenzaciu socidlnych dosledkov tazkého zdravotného postihnutia, pravne
vztahy privyhotoveni preukazu fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim,
vyhotoveni preukazu fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim so sprievodcom
a parkovacieho preukazu pre fyzicki osobu so zdravotnym postihnutim, zékon o social-
nych sluzbach upravuje pravne vztahy pri poskytovani socialnych sluZieb, financovanie
socialnych sluzieb a dohlad nad poskytovanim socidlnych sluzieb. Doddvam este, Ze cie-
Tom zakona o PP je podpora socidlneho zaclenenia fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim do spolo¢nosti za jej aktivnej Gicasti pri zachovani jej ludskej dostojnosti za
podmienok a v oblastiach stanovenych tymto zdkonom.

Predstavenie celého zakona o PP by bolo velmi naro¢né a vzhladom na rozsah tohto
¢lanku aj nemozné. Uvddzame tu preto iba sithrnné informacie, ktoré charakterizujeme
ako zmeny pozitivne, negativne a v tretej skupine informécii si dovolujeme hodnotit
kvalitu zakona z pohladu Iudi s tazkym telesnym postihnutim - v porovnani so su¢asne
platnym zdkonom o socidlnej pomoci.
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Co pozitivne prinasa zakon o periaznych prispevkoch:

o Nesporne pozitivnym prinosom zakona je, Ze zavadza valorizaény mechanizmus
pri opakovanych penaznych prispevkoch. Zakon teda neobsahuje konkrétne sumy
vys$ky prispevkov, ale vyska prispevkov je uvadzana v percentualnych nasobkoch
zivotného minima, pricom ide o sumu zivotného minima pre jednu plnoletd fyzicka
osobu podla osobitného predpisu.

o Zavadza sa moznost zvy$enia miery funkénej poruchy o 10 % pri kombinovanych
zdravotnych postihnutiach.

o Zakon o PP upravuje moznost vydavania parkovacieho preukazu, ktory opraviuje
drzitela k vyuzivaniu vyhradenych parkovacich miest a zariadeni v ¢lenskych $tatoch
EU. Parkovaci preukaz sa vydéva na aradoch prace, socidlnych veci a rodiny na zékla-
de ziadosti.

o Pri posudzovani naroku na peniazné prispevky sa zvysuje hranica majetku z 800
000 Sk na 1200 000 Sk (39 833 €).

» Zvysuje sa odmena za vykon osobnej asistencie na 75 Sk/hod. (2,49 €/hod.)

» Poskytovanie osobnej asistencie v zakone vymenovanymi rodinnymi prislusnikmi
je mozné uz od ro¢ného rozsahu 3650 hodin.

+ Penazny prispevok na osobnu asistenciu mozno poskytovat po doviseni 65. roku
veku ak bol fyzickej osobe s tazkym zdravotnym postihnutim poskytovany pred dovr-
$enim 65 rokov veku.

o Zavadza sa novy penazny prispevok na kupu zdvihacieho zariadenia, pricom
maximalna vys$ka prispevku je najviac 11 617,88 € (350 000 Sk).

o ZvySuje sa vy$ka prispevku na kapu druhého mechanického vozika zo 16 000 Sk
(531,10 €) na 50 000 Sk (1 659,69 €) a na kipu druhého elektrického vozika zo 110
000 Sk (3 651,33 €) na 150 000 Sk (4 979,08 €).

o ZvySuje sa ndsobok zivotného minima pri peniaznych prispevkoch na zvysené
vydavky z dvojnasobku na trojnasobok.

o Poskytuje sa pentazny prispevok na opatrovanie aj fyzickym osobam, ktoré nie st
rodinnymi prislusnikmi fyzickej osoby s tazkym zdravotnym postihnutim, ak spolo¢-
ne byvaju.

o Uvedené zmeny predstavuju iba zlomok z noviniek, ktoré zakon o PP prinasa.

O dal$ich zmendch Vas budeme postupne informovat.

Co povaZujeme za negativne v tejto zakonnej tiprave:

o Poskytované penazné prispevky st nadalej podmienené vyskou prijmu a ma-
jetkovym pomerom obc¢ana so tazkym zdravotnym postihnutim, hoci tie zdvaznost
postihnutia nijako neovplyviuju.
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» Vyska odmeny za vykon osobnej asistencie nedosahuje ani ta hranicu, ktora by
platila, keby nebola zrusena valorizacia prispevkov v roku 2004.

» Nadalej treba vypisovat vykazy o odpracovanych hodinach osobnej asistencie

a nepostacuje potvrdenie o pocte odpracovanych hodin a prevzatej odmene osobnym
asistentom tak, ako sme to Ziadali pri pripomienkovani zakona.

o Zrusia sa niektoré ukony osobnej asistencie, ako napriklad pomoc pri $tudijnej
¢innosti (v pripade vysokoskolakov nie), pomoc pri pracovnej ¢innosti a pod. Tvor-
covia zakona argumentovali, Ze v $kolach pdsobia asistenti ucitela a v zamestnani zase
pracovni asistenti. Zru$enim tychto tikonov sa ddva priestor na dalsie kratenie hodin
osobnej asistencie, hoci prave naopak, argumentovali sme, Ze treba zvysit maximalne
mozny pocet hodin v priemere na 24 hod./den - aby boli zohladnené potreby osob

s najtaz$im zdravotnym postihnutim.

» Domnievame sa, Ze sa posilnuje postavenie tradu prace, socidlnych veci a rodiny
a naopak, osoba s tazkym zdravotnym postihnutim je v nepriaznivej$ej situacii pri
posudzovani moznosti kompenzacie désledkov jej zdravotného postihnutia.

Hodnotenie zakona ¢. 477/2008 Z.z. o peniaznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia:

Zakon o PP je dlho oc¢akavanou pravnou Gpravou poskytovania pefiaznych prispev-
kov na kompenzéciu dosledkov tazkého zdravotného postihnutia. Verili sme, Ze jeho
prijatim vyriesia sa mnohé pretrvavajtice problémy. Zial, nestalo sa tak!

Podla nasich o¢akavani zakon o PP mal predovsetkym riesit nepriaznivé postavenie
a finan¢né odmenovanie 0sob, ktoré st poberatelmi PP za opatrovanie. Verili sme, Ze
ich finan¢né ohodnotenie bude na dostojnej urovni a zrusi sa ich nelogické triedenie
podla toho, ¢i maju aj iné prijmy z dochodkového poistenia. Dufali sme, Ze zékon

o PP pomoze aj zamestnanym obc¢anom s tazkym zdravotnym postihnutim a nebudu
nadalej trestani odnatim, respektive kratenim prispevkov zato, Ze sa zamestnali

a v podstate sa integrovali do spolo¢nosti. Oc¢akavali sme, ze zdkon o PP nas bude
motivovat Zit nezavisly zivot, ale zakon o PP nadalej funguje podla nezmyslenej filo-
zofie, ked priamo znemoznuje dosiahnut finanénu nezavislost na rodine. Krati nase
prijmy na nepochopitelne nizku Groven. Pri pefiaznom prispevku na osobn asisten-
ciu napriklad stanovena hranica trojndsobku Zivotného minima znamena, Ze osoba

s tazkym zdravotnym postihnutim nemoze mat prijem ani na urovni suétu - Social-
nou poistoviiou uvedenej — priemernej vysky invalidného déchodku a minimaélnej
mzdy vratane.

Prijatie zakona o PP sa uskuto¢nilo tak, Ze ani jedna organizacia ob¢anov so zdravot-
nym postihnutim sa nestotoznila so zakonom ako takym. Prave preto boli protestné
akcie, opakované rokovania na Ministerstve prace, socidlnych veci a rodiny medzi
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tvorcami zakona a predstavitelmi organizacii ob¢anov so zdravotnym postihnutim.
Neboli sme tspes$ni a nase zdsadné pripomienky, az na niektoré vynimky, vobec
neboli do zakona o PP zapracované.

tib

Opatrovatelia si musia podat prihlasku
na dochodkoveé poistenie sami

Rodinni prislu$nici, ktor{ podla zdkona o socidlnej pomoci poberaja prispevok za
opatrovanie svojich deti alebo iného pribuzného, sa musia prihlasit na déchodkové
poistenie na pobocke Socialnej poistovne podla trvalého bydliska opatrovatela, ak chct
aby za ne $tat dochodkové poistenie platil.

Prihlasuju sa prostrednictvom tla¢iva Registra¢ny list fyzickej osoby. Tento formu-
lar si m6zu opatrovatelia stiahnut na www.socpoist.sk (¢ast Formulare).

Doéchodkové poistenie vznika odo dna prihlasenia sa na toto poistenie, najskor odo
dna podania prihlasky. Ak sa poberatel prispevku za opatrovanie na déchodkové po-
istenie neprihlasi, doba poberania prispevku sa mu na déchodkové ucely nezhodnoti.
(viac info vOMD)

Univerzita tretieho veku

Prave som obdrzala diplom z univerzity tretieho veku. Je ¢erstvy, ledva stihla na
nom zaschnut peciatka a ja musim konstatovat, Zze som nan velmi py$na. Ked nas pred
dvomi rokmi na $tidium prijimali, mohli sme sa rozhodntit, akii aprobaciu si zvolime.
Ako sa dozit vysokého veku, racionalna vyziva, spolunazivanie v rodine, telocvik pre
zdravych i nemocnych, po¢itacova technika a e§te mnoho inych tém, ktorymi sme
mobhli zabijat ¢as. Mna v$ak tieto serepeticky neoslovili. Mala som jasne vytyc¢eny ciel
uz dlho pred nastupom. Historickd a su¢asna bojova technika pouzivana na moriach
ioceanoch. To bola téma, ktorej som sa chcela venovat. No, no, nedvihajte obocie, moje
zameranie ma racionalny dovod, ale o tom neskor.

Svervou som sa pustila do $tidia. Spoznavala som plavidla, ktoré brazdili moria
4000 rokov pred nasim letopo¢tom, lode Vikingov a azijskych bojovych kmenov, fran-
cuzske, anglické, $panielske a ¢o ja viem, aké este flotily, aZ po dne$né, moderné torpé-
doborce alietadlové lode, ovladané pocita¢mi. Do mozgovych zavitov som si ukladala
vSetky velké historické namorné bitky, nevynimajuc tie modernejsie, ako vylodenie
v Normandii, bitka na Neve, ¢i v Perzkom zélive. Viem do podrobnosti popisat lietad-
lovtilod, ale i Noemov koréb. Prednasky plukovnika Arti¢oka som hltala a neodpustila



Univerzita tretieho veku z vasej tvorby 73 .

som si ani jedno praktické cvicenie. Rakety, torpéda, bomby, granaty a miny bolo to,

¢o ma najviac fascinovalo, viem s nimi bezpe¢ne narabat, rozoberat ich a ¢iasto¢ne aj
zne$kodnit. Uz pocujem tie vase namietky: Na kieho anciasa ti to bude? Ved my more
nemdme! Na ¢o, na ¢o... Keby som bola toto vSetko ovladala pred dvomi rokmi, nemu-
sela som zazit blamaz, ktora tak hlboko ranila moje ego.

Boli sme na dovolenke v Kuvajte a nechceli sme si nechat ujst fakultativny zajazd,
plavbu po Perskom zalive vyletnou lodou. Ked tu zrazu sa nasa lod za¢ala potapat. Po
chvili nebolo po nej ani pamiatky a namiesto nej vyt¢ali z vody iba pocetné $tice to-
piacich sa, ¢i plavajucich turistov. Nejaky ¢as ubehol, kym prisli zdichranné ¢Iny. Vobec
neviem plavat, preto som striedavo travila ¢as pod hladinou, ale obcas sa mi podarilo
inadychnut. A zrazu, spasa! Béja! T mi zoslal akiste sim Pan Boh, ked'videl, ako tu
biedne kapem. Mocne som sa na iiu prisala a kedze som nemala ¢as logicky mysliet,
vobec som si nepostavila otazku typu: Kde sa tu uprostred $ireho ocednu zobrala béja?
Ved niou zvyknt byt ohrani¢ené tizemia blizko pobrezia... No, ale, najhlavnejsie bolo,
ze mi tr¢al nos nad vodou. Zachranné ¢lny zbierali stroskotancov a predpokladala som,
zeijapridem narad. No, hociuzboli v ¢lne vietci, nik sa ku mne nejak zvlast nepona-
hlal. Preto som zacala zurivo kri¢at a mavat, ¢o mi sily stacili. Vtom poc¢ujem megafon:

»Pustite sa a plavajte k ¢Inu. Vytiahneme vas!“

No, moment, moment, ale ako sa mam pustit, ked plavat neviem... Ale ked to
zopakovali uz po treti krat, skusila som to. Samozrejme, hned som i$la ku dnu. Len som
sa ja pekne vratila k mojej zlatej bdjicke. A opit rovnaka vyzva. Skoro ma porazilo. A tu,
vnucik moj radostny, spoza zabradlia vola. ..

»Babka, pusti sa, drzi§ sa miny!“

»Nemozem sa pustit, utopim sa!“ kri¢im s tistami plnymi vody.

»Ale ak sa nepustis,“ kri¢i opit, ,,utopime sa véetci!

Tak som sa ja, biedna, pustila, poru¢enobohu, nech sa stane, ¢o sa m4 stat. Sla som
ku dnu, ale ked som sa vynorila, na dosah som mala zdchranné koleso.

Nuz a ked som tak hladela z ¢Ina do dialky, zapovedala som sa, Ze podobnu blaméaz
ako td s minou uz v zivote nesmiem zazit. A to bol d6vod, preco som sa dala na $tadium.
Ale na nieco som este zabudla. Znova sa zapisujem na univerzitu. KedZe sa chcem na-
ucit plavat, tentokrat som si zvolila telovychovu a $port. Len mam este jeden problém.
Musim si zvolit kombinaciu dvoch predmetov a tak tuho rozmyslam, ¢o by to druhé
malo byt...Kvantovu fyziku? Tento mdj oblubeny predmet zo $koly, by si nebolo na $ko-
du opit ozivit. Aj vyrobu a potencialne praktické vyuzitie tekutého vodika by snad stalo
za to preskumat... Pohyb elementarnych ¢astic v poddimenzovanom izoelektrickom
bode a vakuu tieZ nie je témou na zahodenie a reaktivne a tryskové motory, aj tie ma tak
isto velmilakaja. ..

Emilia Mol¢aniova
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Anketa Casopisu Ozvena ,,Boccista roka 2008"
2. rocnik

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR vyhlasuje 2. ro¢nik ankety o najlep-
$ieho boccistu roku 2008 vo vietkych $tyroch kategdriach a aj bez rozdielu kategérie.
Nad anketou zobrala zastitu nasa Ozvena, ktord sa $§portu boccia venuje pravidelne vo
svojich strandch a OMD, ako je zndme, tento §port podporuje. Hlasovat budu zastupco-
via v8etkych klubov na Slovensku, ktori sa za¢astnovali turnajov v roku 2008 a $pecialny
hlas dostane reprezenta¢ny tréner Martin Gabko.

Anketa bude sldvnostne vyhldsena pocas tohtoro¢ného Boccia Manin Cupu,

20. juna 20009.

Pripomenme si e$te lauredtov z minuloro¢nej ankety:

Kategéria BC 1: Lenka Durdinova, SK Altius Dolny Kubin

Kategéria BC 2 : Tom43 Krél, SK TP Victoria Ziar nad Hronom

Kategoria BC 3 : Alena Hradianska, SK OMD Boccian Bratislava

Kategéria BC 4: Rébert Durkovi¢, SK Altius Bratislava

Bez rozdielu kategérii : Rébert Durkovi¢

Turnaj Masters 2008
22.11.2008, Bratislava, DSS Mokrohajska, SK Altius

SK Altius Bratislava v spolupréci s DSS Mokroh4jska zorganizoval Masters 2008.
Zacastnit sa na nom mohli len hradi najvyssie postaveni v rebricku vo svojej kategorii.
V dvoch kategériach vyhrali jednotky, len v BC1 a BC3 sa z vyhry tesili ,,dvojky* Naj-
vadsie prekvapenie priniesla BC2, vitazom sa stal 5-ty hra¢ v rankinku Michal Ostro-
zansky. V BC4 potvrdil svoju tohtoro¢nd suverenitu Robo Durkovic.

BC 1 (8 hra¢ov): semifinale: Nagy — Skultéty 2:4, Magdolen - Durdinova 3:9
Finale: Durdinova - Skultéty 10:2, 0 3. miesto: Nagy - Magdolen 7:1

BC2: (8 hrac¢ov): semifindle: Kral — Greganova 6:1,0strozansky — Mezik 4:3
Finale: Ostrozansky — Kral 3:2, 0 3. miesto: Mezik — Greganova 6:2

BC 3: (4 hraci) vysledky v skupine: Hradiianska — Burianek 5:1, - Svaria 2:3,

- Smolkova 7:1. Burianek — Svana 7(1):7, - Smolkova 6:0, Svaria — Smolkova 4:5.
Poradie: 1. Hradnanska, 2. Burianek, 3. Svana, 4. Smolkova

BC 4: (8 hré¢ov) semifinéle: Durkovi¢ - Burian 6:2, Strehdrsky — Petruchova 10:3
Finale: Durkovi¢ - Streharsky 8:4, 0 3. miesto: Burian - Petruchova 8:1



Mikulassky turnajv Lovci

Posledny tohtoro¢ny turnaj uz tradic-
ne pripadol usporiadatelom zo Ziarske-
ho klubu Viktéria. Tento ro¢nik v§ak
skomplikoval majitel miestnej Sportovej
haly a muselo sa hladat nahradné rieSenie.
Najprv to vyzeralo na Zvolen, potom
v$ak kone¢nd volba padla na obec Lov¢a,
nach4dzajica sa 8 km od Ziaru nad
Hronom. Miestne kultdrne stredisko sa
stalo na jeden dent domovom pre vyse 50
najlepsich boccistov z celého Slovenska.
Mozno to bola najvacsia Sportova udalost
v Lov¢i za posledné obdobie.

Hraci Boccianu velkud dieru do sveta
neurobili. Jedine Silvia Petruchova presla
prvym kolom, ale Robo Durkovi¢ uz bol
nad jej sily. Ani titok Aleny Hradnanskej
na 1. miesto v rankinku nevysiel a v pria-
mom stiboji s Matom Svafiom prehrala.
Opit vyborny vykon podala Majka Smol-
kovd, aj ked ani ona vo findle na daleké a
presné hody Adama Burianka nemala.

BC 1: 1. Nagy Jakub, 2. Durdinové
Lenka, 3. Skultéty Peter

BC2: 1. Mezik Robert, 2. Kral Tom4s,

3. Danco Tomas
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BC 3: 1. Burianek Adam, 2. Smolkova
Maria, 3. Svania Martin, 4. Hradnanska
Alena

BC 4: 1. Durkovi¢ Rébert, 2. Burian
Martin, 3. Streharsky Martin

Mikulasska kapustnica
v Povazskej Bystrici

Je sobota 6.decembra 2008 a my
vyrazame do telocvi¢ne, kde sa ako kazda
sobotu aj dnes stretavaju boccisti z klubu
OMD Manin, ich fanasikovia a priaznivci
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na svojom boc¢akovom tréningu. Dne$na sobota je predsa len nie¢im ind.

Na palubovke st rozlozZené stoly a na nich v§akovaké dobroty, maskrty a vitaminy.
Zisli sme sa v kompletnej zostave (¢o sa obycajne nestava), aby sme sa porozpravali,
zaspominali, zabavili a tieZ zhodnotili cely rok. Ika Janzikova a Lubo Gregu$ ndm pri-
pravili vybornu kapustnicu, ktora vsetkym chutila a za ktort im dakujeme. Popri pap-
kani kapustnice, rozhovoroch a hudobnom podmaze od D] Milo$a sme nezabudli ani
na nasu oblubent bocciu a odohrali sme aj mini Mikulassky turnaj. Aky by to v§ak bol
Mikulassky turnaj bez Mikuldsa. Mikulas predsa len dorazil a vitazovi turnaja Oliverovi
Janacovi zablahozelal k uspechu a obdaroval ho balickom plnym vitaminov a sladkosti.

Dakujeme Stanlymu, jeho asistentovi Lubovi a Mikuld3ovi za krésne stravenu sobo-
tu. Bolo nam tak dobre, Ze nas Mikula$ musel z telocvi¢ne popohnat a pripomenut, ze
vSetko pekné sa raz musi skoncit, aby sa mohlo zadat nieco este krajsie.

Jarka GabriSova

Ahojte vSetci boccisti




Rok 2008 sa skoncil a tak so za¢iatkom
nového roka nam dovolte pér slov zo
»zakulisia rozhodcovskej party.“ Nasou
snahou bolo podniknut zopér krokov
k profesionalite. Ci sa ndm to podarilo, to
posudte sami.

Pocas roku 2008 sa nasa rozhodcovska
rodinka rozrastla o 13 novych ¢lenov,
ktori sa zt¢astnili rozhodcovského kurzu
a zvladli skusku ohniom. Neverite? Vyska-
$ajte, urcite budete mat prilezitost rozsirit
nase rady aj v budticom roku.

Zucastnili sme sa na kazdom podujati,
vzdyvinom pocte a zastipeni, ale ani
jeden pretek nebol bez nas. Davali sme
Vam tak prilezitost, aby ste mohli postup-
ne preverit svojou hrou nase vedomosti.
Vieme, Ze sme urobili aj zopar chyb a pre-
$lapov, ale aj to je sposob, ako sa vzdjomne
ucime. Takze vdaka za Vasu trpezlivost
apochopenie.

Boli sme na naSom prvom spolo¢-
nom sustredeni, aby sme si vychutnali
atmosféru pohody a dopriali si tak okrem
spolo¢nej prace aj trochu spolo¢nej zaba-
vy. Nikde sme sa neponahlali, Ziadny call
room sa nezatvaral a ani minuty na kurte
nebolo potrebné sledovat. Nieze by sme
nemali radi nasu pracu... prave naopak,
boli sme nacerpat novych sil, aby sme to
mobhli spolu s Vami na Majstrovstvach
Slovenska poriadne rozohrat.

Alen tak mimochodom...... ako sa
Vam pacinovi ,,look® rozhodcovské-
ho timu? Chceli sme byt pre Vas dobre
viditelni, aby ste nas hned na prvy pohlad
spoznali. No a verime, Ze sa ndm to aj
podarilo.
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KedZe sa nam v tomto roku podarilo
odviest mnoho prace, je ¢as povedat ,, Da-
kujeme“ Mnohé aktivity sa ndm podarilo
podniknut vdaka finan¢nej podpore Na-
dacie Tatra banky a Slovenskému zvizu
telesne postihnutych $portovcov, ktori
nam poskytli priestor zrealizovat nase
ciele, aby sme si mohli povedat, ze byt roz-
hodcom nas bavi. Ale vdaka patriaj Vam
- §portovcom, trénerom ¢i rodi¢om, lebo
keby nebolo Vas, neméme pre koho rast.

Aj ked mdme kus prace za sebou, to
nie je ani zdaleka koniec. Priestor na rast
je vidy a tak nam dovolte popriat ndm
vietkym vela eldnu a odhodlania aj do
dalsich dni, aby nase spolo¢né vykony, no
najma radost z hry stale viac réstli.

Na zaver este jedna drobnost - viete,
&o je pre nds najdolezitejiie? Ze pri $tudiu,
zabave i pri praci sme stale jeden tim!

Anka Javornicka

predsedkyna narodnej komisie rozhodcov
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Vychodniari pridajte sa
hrat bocciu:

Klub OMD Ondava
Vranov nad Toplou
rozbieha svoju Cinnost

Svetlo sveta uzrel Stvrty klub OMD, prvy
vovychodnej castinasejrepubliky. Kedysi
sice uzbol vKosiciach, aledlho nevydrzal.
Hlavnou aktivitou Klubu OMD Ondava
bude organizovanie stretnuti¢lenov,
rodinnych prislusnikov a priaznivcov
klubu, oboznamovanie verejnosti s mus-
kularnoudystrofiou, organizovanie Diia
belasého motylavoVranove nad Toplou,
propagacia hry boccia a organizovanie
tréningov v hre bocciaasachu.

Drzime palce novému klubu adavameslo-
vo jeho predsedovi MatasoviJakubovi.

Kedy a ako vznikla myslienka nového
klubu?

Celkom prva myslienka vznikla, kde inde
ako pri pivku :) pred viac ako rokom v Pies-
tanoch. Tam som spoznal ,,vranov¢anov®
atak vznikla prva myslienka, Ze sme piati

a ze by sme mohli zalozit klub, ale vtedy to
bolo viac-menej v teoretickej rovine. Potom
sme sa stretli na Dni belasého motyla 2008
atam sa napad obnovil, tak sme sa dohod-
li, Ze po¢kdme do oktdbra a v Piestanoch
pozistujeme ,,¢o a ako“a na zakladne toho
sarozhodneme. No a nakoniec to skoncilo
zaloZenim klubu.

Kde a kedy budete mavat tréningy?
Tréningy budt podla toho, kolko budeme
mat ¢lenov, odkial budid a vneposled-

nom rade, kolko budeme mat finan¢nych

prostriedkov. Nakolko predpokladam, ze
budeme mat ¢lenov v celom okrese, mozno
aj mimo okresu, bude problematické do-
chadzat stale na jedno miesto a to na nasu
»materskd zdkladnu®, na Zdkladnu $kolu
v Niznom Hrabovci. Z tohto dévodu by sme
chceli zabezpecit viac miest, kde budeme
hravat. Uz teraz, ked sme iba piati, sme
z opac¢nych koncov okresu, no podarilo sa
nam uz zabezpecit triedu v Zakladnej skole
v Skrabskom, kde sme uz absolvovali prvy
tréning. Preto difam, Ze sa rozrastieme a
budeme mat e$te viac miesta na trénovanie.
Kto a kolko hracov sa bude tréningov
zucastiovat?
Zatial' by bolo pred¢asné hovorit kolko hra-
¢ovbude, este salen rozbiehame, preto vés
chcem poprosit o propagaciu nasho Klubu
Ondava, aby nds bolo ¢o najviac.
Budete mat aj svoje logo?
Jasné, uréite bude ajlogo, len to chce svoj ¢as.
Kto je vo vedeniklubu?
Predsedom klubu je ,moja malickost“ Ma-
tas Jakubo, pokladnikom je Stano Vavrek
a zapisovatel Vierka Maludyova.
Este kontakt, kde sa mézu hlasit novi
¢lenovia?
matus.jakubo@zoznam.sk,
0907282912
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Kalendar podujati boccistov v roku 2009

20. - 22. februar Medzinarodny turnaj / Holandsko

21. marec - OMD Boccian open tour “Jar 2009 - kat. BC 4 / Bratislava
28. marec Kontrolny pretek - Bratislava / Ziar nad Hronom

18. april - OMD Boccian open tour “Jar 2009 - kat. BC 3/ Bratislava
25. - 26. april Medzinarodny turnaj jednotlivcov / Ceska republika
23. maj Boccia Cup/ Zvolen

20. jan Boccia Manin Cup / Povazska Bystrica

25.jan - 03. jul Majstrovstva Eurdpy - Pévoa de Varzim / Portugalsko
7.Jal Medzindrodny turnaj parov a timov / Ceské republika

23. - 26. jul Medzinarodny turnaj / Anglicko

9. September Medzinarodny turnaj / Rakusko

03. - 04. oktober Majstrovstva Slovenska / Dubnica nad Vahom
07.november Boccia Masters / Bratislava

05. december Mikulassky turnaj / Ziar nad Hronom

Tuéne vysadzané st turnaje z ktorych vysledky sui zaratané do rankinku

Nadacny fond ST vyhlasil oblasti podpory na rok 2009

Sticastou programu bude aj individualna schéma, zamerana na podporu talentovanych
$tudentov so socidlnym alebo zdravotnym znevyhodnenim.

Hlavnym zamerom je zvy$it Sance na plnohodnotny Zivot stredoskolskych a vysokoskol-
skych $tudentov, ktori maji potencidl na vlastny rozvoj, sa aktivni, talentovani, ale oproti
svojim rovesnikom su znevyhodneni svojou socidlnou situdciou, zdravotnym stavom,
mentalnym rozhranim, ¢i zmyslovym, psychickym, alebo telesnym hendikepom.

Zakladny ramec podpory tvori prispevok na PC, notebook, alebo pripojenie k in-
ternetu, prostrednictvom ¢oho by sme radi zvysili digitalnu gramotnost cielovych skupin
programu a umoznili im rozvoj vlastného vzdelania.

Vyzva na predkladanie Ziadosti bude zverejnena 18. maja, uzavierka prijimania
Ziadosti je 26. juna 2009.

Celkova vyska alokacie pre schému je 13.300 €. Maximalna vyska podpory pre jednu
Ziadost je 665 €.

Viac informdcii na www.fondst.sk
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STATUT POMOCI
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
z verejnej zbierky ,Den belasého motyla"

Na poslednom zasadnuti Vykonného vyboru OMD v SR v decembri 2008 boli schva-

lené dve vyrazné zmeny v Statite pomoci. Poskytnutie pomoci z verejnej zbierky uz
nie je podmienené vyskou prijmu Ziadatela. Druhou zmenou je povinnost Ziadatela

vyplnit predtlaceny formular, ktory je jednotny pre vsetkych Ziadatelov.

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je mozné pouzit na ucely,
ktoré povolilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V sulade so zameranim organizécie je ciefom verejnej zbierky pomoc ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami, ktori st v désledku tychto ochoreni odkazani na
pouzivanie zloZitych pomocok alebo pristrojov.

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba clenom OMD, ktori
maju nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maja ochorenie, kto-
ré je désledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spsobuje imobilitu.

Vynimoc¢ne je mozné podporit Ziadatela pri doplateni ndkladov za upravu bytu
s cielom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakdpenie lieku, ktory podstatne zlepsuje
zdravotny stav Ziadatela.

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na ziadany
ti¢el neposkytuje $tat, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu ziadat
o0 socialnu pomoc na tieto cely:

a) uhrada kompenzacnej pomocky alebo jej doplatku:

- najma kompenza¢né pomocky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkazani na
polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky
material potrebny pri pouzivani tychto pomdcok alebo ktory potrebuji tracheotomi-
zovani pacienti a iné pomocky nehradené v plnej vyske poistoviiou

- za kompenza¢né pomdcky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlepsuju zdravotny
stav a funk¢nost ¢loveka s postihnutim, prednost vSak maji kompenza¢né pomocky
zlep$ujtice mobilitu a zachranujuce zivot

- 0 vy$ke podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzajomnej konzultacii a zvazeni
vsetkych okolnosti ziadosti

- v pripade, ze pomdcku priznana pomocku je potrebné dopravit k ziadatelovi,
néklady na dopravu nie su sucastou nakladov na pomocku

b) uprava bytu:

- pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len OMD nema
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dostatok financii potrebnych na doplatenie thrady
- maximalne do vysky 250 € (7.531,50); ak je doplatok ob¢ana niz$i, potom suma,
ktord tvori doplatok
c) lieky:
— ktoré nehradi zdravotna poistoviia — st predpisané odbornym lekdrom a ich
uzivanie vedie k podstatnému zlep$eniu zdravotného stavu
- za lieky sa nepovazuja vitaminy

Ziadosti o socidlnu pomoc z Gétu verejnej zbierky Den belasého motyla sa podé-
vaju pisomne na $pecialnom formulari. O jeho zaslanie postou alebo elektronicky
si ziadatel poziada pisomne alebo telefonicky v sidle organizacie. Vyplneny formular
spolu s vyziadanymi prilohami je potrebné poslat postou na adresu organizacie.

Vykonny vybor rozhoduje o ziadostiach na zaklade $tatitu a posudenia celkovej
situdcie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomo-
ci pre ¢lena je Statit pomoci.

O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor OMD v SR na zasadnuti alebo hlasova-
nim per rollam.

Zmena Statiitu pomoci bola schvdlend na zasadnuti VV OMD v SR, 4. 12. 2008

Zoznam nadacii a organizacii,
ktoré prispievaju na kompenzacné pomocky

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

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

+ organizaciu oslovujte vzdy pisomnou Ziadostou , v ktorej stru¢ne opisete svoj
problém

» kuziadosti prilozte doklady, ktorymi mézete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od
lekara o diagnéze, képie posudku z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny, képie roz-
hodnuti, képie predfaktar /ak Ziadate o pomdcky/

+ dokladujte svoju prijmovu situaciu

o akste oslovili aj iné nadacie, ktoré prislubili ¢iastoénti pomoc, napiste to do ziados-
ti aj s prisfubenymi sumami

» akpotrebujete ziskat vy$siu ¢iastku, je lepsie "poskladat” pomoc z viacerych zdrojov
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Pre deti do 26 rokov:
o Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zapadna 2, 821 02 Bratislava,
Tel.: 02/4333 7825, 4342 1634
« Konto NADEJE, Slovenské televizia, Mlynskd dolina, 845 45 Bratislava,
tel:: +421 2 6061 2492
o "Charitativny fond LION" spravuje SOCIA - Nadacia pre podporu socialnych
zmien
Fond odporuje aktivity zamerané na zlepsenie podmienok zivota deti so zdravotnym
postihnutim, alebo dlhodobo chorych deti a mladeze do 25 rokov.
Legionarska 13, 831 04 Bratislava, Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215
e-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk
o Nadacia MIROSLAVA SATANA, Brezova 7, 956 21 Jarovce

Pre deti aj dospelych:
o Humanitna nadacia zdravotne postihnutych, Poliklinika Teheln4,
Tehelna ul. 26, 831 03 BA 3, Tel/Fax/zdznam: 02/ 4445 1720,
e-mail: naddcia@inmail.sk, nadacia@slovanet.sk
¢ Nadacia PENTA, Krizkova 9, 811 04 Bratislava, Tel.: 02/5778 8191,
www.nadaciapenta.sk
« Nadacia Markiza, Bratislavskd 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111
o EXIMBANKA, Groslingova 1, 813 50 Bratislava
¢ Nadacia J&T, Lamacdska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416
Odb. pracovni¢ka Naddcie J&T, Alena Vasov¢dkova,, nadaciajt@jtfg.sk, www.nadaciajt.
sk
« Nadicia RIECKA, Jiraskova 12, 984 01 Lucenec, tel./fax : 047/432 03 98,
e-mail: info@nadaciariecka.sk, www.nadaciariecka.sk
o Nadacia MONDI Business Paper SCP, Bystricka cesta 13, 034 01 Ruzomberok
(pre regién Liptova)

Iba pre dospelych:
o Asociacia organizacii zdravotne postihnutych osdb (AOZPO) -
Slovensko bez bariér
(¢lenov OMD dopredu upozorniujeme, Ze ich ziadosti automaticky posielaji do OMD)
Benediktiho 5, 811 05 Bratislava (pri Slovenskom rozhlase)
Tel/fax: 00421 - 2 — 52444119, e-mail: aozpo@stonline.sk
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Zviz telesne postihnutej mladeZe pripravuje 9. ro¢nik celoslovenskych abilympiad
v dnioch 27.6. - 30.6.2009 v SOU obchodnom v Radi Na pantoch. Sutazit mozu rozne
postihnuti Iudia z celého Slovenska, starsi ako 15 rokov.

Na poslednej celoslovenskej abilympidde sa sutazilo napriklad v aranzovani kve-
tov, v cukrarstve, v hackovani, v malovani s vodovymi farbami na papier, v modelova-
ni z hliny, v ozdobovani medovnikov, v ozdobovani velkono¢nych vaji¢ok, v pleteni,
v studenej kuchyni, v sustruzeni z dreva, vo vyrezavani z dreva podla predlohy, vo
vyrobe plagétu, vo vysivani krizikovym stehom, vo vy$ivani plnym stehom, v repor-

Zapojte sa do Abilympiady 2009

taznej fotografii, v dimskom kraj¢irstve, v tvorbe www stranok.

Pri nesttaznych ukazkach si pritomni mohli pozriet tvorbu palickovanej ¢ipky,
alebo si vyskasat ozdobovanie medovnikov.

Ak nepatrite medzi stitaziacich, ktori sa ztcastnili na poslednych dvoch abilympi-
ddach a mate zdujem o to, aby Vam zaslali predbezna prihlasku na 9. Celoslovensku
abilympiadu, napiste do polky aprila na adresu: ZTPM, Racianska 66, 831 02 Brati-
slava, alebo na: ztpm@changenet.sk

Zuzana Recskova - koordinatorka celoslovenskych abilympiad

Podakovania

sebe sponzorsky vytla¢ili farebnt vyroc-

Mechanicky vozik

Pavol Kurtansky nam daroval mecha-
nicky, minimaélne pouzivany vozik. Vozik
budeme zapozi¢iavat nasim klientom.
Dakujeme.

Finan¢ny dar 15. 000 Sk a dlhotrvajuca
spolupraca

Majitel firmy Copy Office spol. s r.o.,
Peter Balco nam za celtl firmu daroval
sumu 15.000 Sk.

Firma Copy Office je na$im ,,dvor-
nym kopirovacim centrom® Tlacia a
kopiruji ndm rdzne tlacoviny, prezen-
tacie, farebné obrazky, vetko za velmi
vyhodné ceny. Tiez nam uz dva krat po

nu spravu.

CiZe nielen za finan¢ny dar, ale aj za
stalu naklonnost naSmu zdruzeniu pano-
vi Balcovi a jeho pracovnikom dakujeme.
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Vysledky hlasovania Per rollam

¢lenovOMD Vv SR

Plan ¢innosti OMD v SR na r. 2009
Schvaluje: 220
Neschvaluje: 0
Zdrziava sa: 0

Rozpocet OMD v SR na r. 2009
Schvaluje: 213
Neschvaluje: 2
Zdrziava sa: 4

VV OMD v SR dakuje za zaslanie hlasovacich listkov a zaroven za Vasu podporul!

Vyhodnotenie ankety ,,Ozvena“ medzi Citatelmi

Dakujeme vietkym ¢itatelom, ktori sa do ankety zapojili a venovali jej svoj ¢as.
Vage odpovede st pre nds velmi zaujimavym a podnetnym ¢itanim. Mame radost, Ze
ste sa do ankety zapojili naozaj v pocte, ktory pre nds moze mat vypovednt hodnotu.
Vazime si, ze celkovo hodnotite Ozvenu pozitivne a ndjdete si v nej vzdy nieco pre
seba. Vasimi ndvrhmi sa budeme zaoberat, uz teraz vieme, Ze niektoré z nich nds
inspirovali a chceli by sme ich do buddcich ¢isiel Ozveny zaviest.

1. Ako sa vam paci nové logo a vizual

Ozveny?

a) velmi sa mi paci

55 40

b) pacisa mi 80
c) jevpohode 22
d) pacisa mi 2
e) nepaci sa mi vobec 0
f) iné 0

2. Vyhovuje vam velkost pisma pri
citani?

a) ano 122
b) nie, prijal by som vacsie 17
¢) iné 0

3. Vyhovuje vam terajsia velkost /
format A5/ Ozveny?

a) ano 137
b) nie, prijal by som vacsi 5

c) iné 0

4. Ako by ste hodnotili, keby sa
Ozvena ,,vratila“ k povodnému
formatu /nieco medzi A5 a A4/?

a) pozitivne 23
b) je mi to jedno 69
¢) negativne 28
d) neviem 25
e) iné 0

5. Je zrozumitelné a prehladné
oznacenie ¢lankov do pravidelnych
rubrik?

a) 4no 138
b) nie 2
¢) neviem 4
d) nev$imol som si 3
e) iné 0

6. Zhodnodte pomer textu a obrazkov/
fotiek v Ozvene?
a) vyhovuje mi
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b) chcel by som viac textu

c) chcel by som viac fotiek

d) neviem

e) iné

7. Napiste akékolvek svoje navrhy,
ktoré by ste urobili v Ozvene a v tom
ako vyzera a posobi.

a) takto je to dobre 49
b) nadpisy rubrik farebne 0
c) farebné fotky 10
d) maéksia verzia, zatvara sa 0
8. Ktoré rubriky najradsej citate?

a) socialne okienko 59
b) aktuality 31
¢) napisali ste ndm 13
d) na volny cas 13
e) zna$ej ¢innosti 32
f) o nasich ¢lenoch 35
g) zvasej tvorby 14
h) socialna pomoc 14
i) agentira OSA 14
j) $portové okienko 17
k) vyskum a starostlivost 35
1) infoservis 10
m) bez bariér 12
n) reportaze DBM 18
0) pribehy 8
p) diskusné okienko 9
q) cestovna hortucka 14
r) dystrorozhovor 8

9. Napiste nazvy, alebo o ¢om boli tri
¢lanky v Ozvene, ktoré na vas v roku
2008 najviac zaposobili.

a) Mladeznicky vymenny pobyt na

Malte 6
b) Letné tabory Duchonka 11
¢) Kauza kiapele 7

d) Pisanim rozpravok bojuju s krutym

infoservis

osudom

e) Skusenosti s integr. pracov.
f) Badyaja

g) Potulky Prahou

h) Reportaze o Dni BM 13
i) Dystrorozhovor s Andy

j) Liec¢ba kmenovymi bunkami

k) Klinické skasky génovej terapie
1) Pokuta

m) Pompeho choroba

n) Cestovna horucka 4
10. Vyjadrite spokojnost po obsahovej
stranke s Ozvenou, ako celok.

W Ul

N W NN

a) 1 84
b) 2 47
c) 3 8
d) 4 1
e) 5 0

11. Napiste, aké témy a problémy vam
chybaji v Ozvene, o ¢om by mala este
Ozvena informovat.

Informuje o véetkom

Novinky o vozikoch, pomdcky zo
zahranicia, kde ich moZno ,,zohnat*
sklady

Moznostbezbariérového lie¢enia v SR

Rozhovory s rodi¢mi

Zdruzenia pre ZTP okrem Bratislavy

Socidlny zakon podrobnejsie

Bezbariérové ubytovanie, dovolenky,
pobyty

Bezbariérové byvanie, ako na to

Viac pribehov

Rozhovory slekarmi o réznych typoch
dystrofie, o dedi¢nosti

Sociélne poradenstvo, na ¢o mame
nérok

Dystrofici v okolitych §tatoch, ako to

87
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»rie$ia“inde

Viac 0 OSA, o moznostiach ako ,,zohnat*

asistenta
Zoznam dom. déchodcov a zariadeni
Skoly a vzdel4vanie pre ZTP
Poradenstvo pri opatrovani
Viac ,,duchovna“
Odvody OA do poistovni, dan.priznanie
Lieky
12. NapiSte nazov rubriky, ktoru chcete
nanovo pridat do Ozveny.
Zoznamka 6
Recepty, zdrava vyziva, vhodné
vitaminy
Inzercia
Psychologicka poradiia
Z medicinskeho prostredia
Spomienky na Karola Trnika
Logické hry
Priebeh testu lieku exon, parent projekt,
tel. kontakt
Rozhovor s osobnostou, nie celebritou
Pravne okienko

NN W

osobné skuisenosti
Informadcie o bariérach v mestach, na
zaklade skusenosti
Zoznamka aj s ¢eskou organizaciou
13. NapiSte nazov doterajsej rubriky,
ktora vas v Ozvene nezaujala a chceli
by ste ju dat prec.
Semindre lekdrov
Sportové okienko
14. Napiste svoje navrhy, v com by ste
Ozvenu zlepdili, alebo zmenili.
sutaZe pre nase deti
necitovat zdkony ale vysvetlit ich
zoznam clenov, aby sme si mohli
navzdjom poradit

kazdy rok zosumarizovat zakony
o socialnej pomoci
¢lanky o inych druhoch dystrofie
Pravidelné vychadzanie
ina vazba Ozveny, aby sa ,nezatvarala“
a fahko sa listovala
vzdelavacia Cast — geografia,
ekonomika, histéria
zasielanie cez ,,net"
niec¢o humorné na odlahc¢enie
pribehy z navstevy konkrétnych rodin
telefénne ¢&isla taxi pre ZTP
v jednotlivych mestach
kompenzaéné pomdcky, nazory
uzivatelov
info aj pre ,nedystrofikov®
novinky v zakonoch
akcie OMD uverejnovat skor
myslienky osobnosti pre poteSenie
viac stran volného casu

Pozvanie na
Neuromuskularny
kongres

Pozyvame odbornu aj laicku verejnost
na aktivnu a pasivnu ucast nall.
Neuromuskularny kongres, Bratislava
23. a 24. aprila 2009, ktory organizuju
Slovenska neurologicka spolo¢nost

v spolupraci s Ceskou neurologickou
spolo¢nostou.

Ubytovanie je pre vSetkych ucastnikov
zabezpecené v Hoteli City Bratislava, kde
sa bude konat aj kongres.



Témy kongresu:
1. Ochorenia nervosvalového
spojenia (30. vyrocie slovenského
centra pre myasténiu gravis)
2. Svalova hyperexcitabilita,
svalova stuhlost, krampy, myalgie
a neurmuskuldrne ochorenia
3. Neuromuskularne ochorenia
pri diabetes mellitus a dalsich
metabolickych poruchach

Blahozelame jubilantom!

Zavadzame novu rubriku, v ktorej

sa budeme venovat nasim ¢lenom -
jubilantom, ktory dovi3ili okrahly vek.
V tomto ¢isle si na zadiatok a ,rozbeh”
novej rubriky pripominame jubilantov

s minulého roku 2008, ktori dosiahli
minimalne 40-tku.

Od druhého ¢isla roku 2009 sa vSak
budeme venovat uz aj jubilantom od 10,
20, 30 - tich rokov. VSetkym jubilantom
nielen zablahoZelame v nasej - vasej
Ozvene, ale polozime aj nejaku tu
otazocku, ¢i zasleme nejaku ta knizocku,
¢i iny maly darcek.

Verime, Ze aj touto rubrikou prispejeme
k sireniu myslienky, Ze OMD je jedna
velka rodina!

»Nech vdam stdle slnko svieti v okndch
vdsho domova,
aj ked mrdcik zastrie ho, zaZiari vim
odznova.
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Prihlasit sa mozete na adrese:
Peter Spalek
Sekcia pre neuromuskularne ochorenia
Slov. neurologickej spolo¢nosti
Centrum pre neuromuskularne
ochorenia, Neurologicka klinika SZU
FNsP Bratislava — RuZinov,
Ruzinovska 6,
826 06 Bratislava,
peter.spalek@seznam.cz

Vsetko dobré k Vasmu sviatku, prijmite
nase zelanie,

nech Vam stastie, zdravie, ldska, nablizku
vZdy zostane!“

Vsetko dobré prajii OMDci

K 70. vyrociu zivota blahoZelame:
Petrovi Hickovi, Nové Zamky

K 60. vyrociu zivota blahoZelame:

Lydii Lazorikovej, Lipany nad Torysou
Jane Martinkovej, Zilina

Anne Raczovej, Modrany

Anastazii GajdoSovej, Turzovka
Petrovi Spakovi, Nové Zamky

K 50. vyrociu zivota blahozelame:

Anne Bradnanskej, Poprad
Mikulasovi Dopiriakovi, Maly Lipnik
Filipovi Rudolfovi ml., Kop¢any
Lydii Lazovej, Pichov

Zdenke Malikovej, Pie$tany
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Marii Mikulcovej, Bardejov
Danielovi Mitasikovi, Piestany
Marii Sliackej, Ipelské Ulany
Anne Vargovej, Galanta

Emilii Cesnakovej, Bratislava
Milene Merkovej, Nova Dubnica
Helene Rieciciarovej, Bratislava
Anne Vargovej, Galanta

K 40. vyrociu zivota blahozeldme:

Jozefovi Blazekovi, Bratislava
Milanovi Hyhlikovi, Selce
Milanovi Ivanisinovi, TrebiSov
OIge Mackovicovej, Dolné Ore$any
Mgr. Pavlovi Pivkovi, Bratislava
Adriane Spanikovej, Hlohovec

Vitame novych clenov

Miku$ova Zdena z Bratislavy
Masna Anna za syna Marcusa z Topol¢ian
Novak Miroslav z Velkého Rovného

Informadcie o prijimani novych ¢lenov
v novom roku sa dozviete v Ozvene islo
2/2009.

KDEMITO
ZMIZLO?

Opustili nas

Pavol Gabris
Radovan Sekerak
Filip Antal

Matej Fancovic

Navzdy ostdvate v nasich srdciach.

Osemsmerovka

Vela ¢asu sme Vam nedali na lustenie
osemsmerovky od Lydky Machalovej,
takze do redakcie ndm prisli $tyri
spravne odpovede od Anny Lapisékovej,
Adely Plevovej, Olgy Dudasikovej

a Heleny Antalovej. Blahozelame

a posielame knizku.

Osemsmerovku nahradzuje od tohto
¢islo Kviz ¢asopisu Ozvena, verime, Ze
Vés zaujme.

Zaroven dakujeme nasej ¢lenke Lydke
Machalovej z Trnavy za zdsobovanie
vzdy novymi osemsmerovkami. Lydka
vystriedala krizovky Ondreja Bosika.
Obom este raz dakujeme a prajeme
véetko dobré.




DystroKviz

na volny ¢as 91

Predstavujeme Vam novu stitaz, do ktorej by sme velmi radi zapojili aj Vas mili ¢itatelia
nasej - vasej Ozveny.V kazdej Ozvene budu styri r6zne okruhy tém (ztoho jedna
detska), pricom kazda téma bude mat svoje otazky a svoje ceny. Odpovedat mozete
e-mailom, sms alebo pisomne na nasich znamych kontaktoch.

Termin zlosovania 1. maj 2009.

Témac.1- VAU
1. Zktorych farieb sa sklada logo obchodu
DaVinci, ktory nam ¢iasto¢ne sponzoruje
material na letné tabory?
2. Ktoré z uvedenych ¢innosti sme na
VAU este nerobili?

a) papierové hairagami

b) magnetky

¢) ramiky na fotky

d) pohladnice
3. Aku farbu sme pouzivali na malovanie
¢repnikov?

a) temperové b) atramentové

c)akrylové  d)olejové
Dve ceny: krasna kniha Zivoty velkych
umelcov a sada temperovych farieb a
Stetcov.
Sponzor: Slovart, Da Vinci

Téma . 2 - Polemic
1. Vymenujte tri Vase najoblubenejsie
piesne od Polemicu.
2. Minuly rok vyrocie svojej existencie
oslavil aj Polemic:
a) 10 rokov
b) 20 rokov
¢) 15 rokov
3. Polemic na naSom Koncerte bel. motyla
hral uz dva krat, viete ktoré to boli roky?
a) 2006,2008

b) 2005, 2006
¢) 2006, 2007
Dve ceny: CD Polemic a nalepky.
V pripade zaujmu o tricko, prosime
napisat aj svoju velkost.
Sponzor: Polemic

Témac. 3 - Kava
1. Akd je Vasa oblubend kava?
2. Ako pripravujete svoju oblubent kavu?
3. Kde vznikla v roku 1720 prva kaviaren?
a) Poprad
b) Barcelona
c) Benatky
Cena: 200g prazenej, zomletej arabskej
kavy s prichutou Baily’s.
Sponzor: job

Témac. 4-Lego
1. Akd je Tvoja najoblubenejsia
legopostavicka?
2. Kde sa budu konat tohtoro¢né detské
letné tabory OeMDecka?
3. Zktorej krajiny pochadza lego?
a) Cina
b) USA
¢) Dansko
Dve ceny: lego skladacky.
Sponzor: dur



92 na volny cas

DystrolLotéria

Zo $iestich vyzrebovanych ¢isiel ¢lenskych preukazov svojho majitela nasli tri: k 513-
ke sa prihlasila Simona Pussova z Bratislavy, k 54-ke Erika Fehérova zo Zlatnej na
Ostrove ak ¢. 513: ,,Ahojte vSetkym, mali sme to $tastie a boli sme vylosovani ako jedno
zvyhernych &isel vnovom ¢isle Oveny a to &. 513. Dakujeme pekne a prosime o zaslanie
zrebov a dufame, Ze budeme mat §tastie. Ahoj Blanka a Jakubko.“ My len dopliame
priezvisko maminy a jej syn¢eka Frolovcov z Martina. BlahoZeldme im a posielame
zreby v hodnote 100 Sk, ktoré mozno vynesu $tastnym vyhercom Zelany milion!

Takze, kto vSetko moze vyhrat? Kazdy ¢len OMD m4 ¢lensky preukaz a kazdy
¢lensky preukaz ma svoje ¢islo. A prave z tychto ¢isel zrebujeme Sest a budeme cakat.
Cakat, kto sa nam prihlasi, Ze sme vyzrebovali jeho &islo. Iba tomu, kto sa prihlasi
posleme stieracie Zreby v hodnote 3,33 €.

Sutaz vSak prindsa jednu zmenu. Od tohto ¢isla Ozveny nebude stadit len
samotné prihldsenie sa o svoje prava vyhercu. Bude treba zodpovedat aj na nase
jednoduché tri otazky: 1. Ako by ste pripadnu vyhru pouzili?

2. Cim momentalne Zijete?
3. Co je vo Vasom meste bariérové a ¢o uz nie?

Este pit vyzrebovanych Cisiel dystrolotérie: 33, 193, 279, 317, 416, 525
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