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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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aktuality

Vyhladavanie pacientovs Pompeho

choroboumedziclenmiuzvjuni

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR v spo-
lupraci s farmaceutickou firmou GENZYME pripra-
vuje projekt vyhladavania pacientov s Pompeho
choroboumedzi ¢lenmiorganizacie.

Prvotnu informaciu o projekte ste si mohli predi-
tatv Ozvene¢. 1/2009.V dnesnom ¢isle prinasame
niektoré upresnenia ako bude projekt prebiehat
acoje potrebné, aby ste urobiliVy - nasi clenovia.

Vyhladévanie pacientov prebieha pomocou
skriningového vysetrenia metédou suchej kvap-
ky krvi (DBS - dried blood spot).

Co je to Pompeho choroba?
Dedi¢né metabolické ochorenie. V tele chyba,
netvori sa vobec alebo len zvyskovo, enzym
kyslej maltazy. Hlavnou tlohou tohto enzymu
je Stiepenie, rozkladanie glykogénu v bunkach.
Chybanie enzymu vedie k hromadeniu gly-
kogénu najmé v prie¢ne pruhovanom svalstve
a v srdcovom svale. Pozname 3 formy Pompeho
choroby: doj¢enskd, detski a dospelt. Prejavuju
sa rozmanito od svalovej slabosti aZ po respi-
ra¢né zlyhania, doj¢enskd ma najtazsi priebeh
azhor$ovanie, dospeld ma [ahsi priebeh.

Ako projekt prebehne?
Pacientov s Pompeho budeme vyhladavat tak,
ze v priebehu jiina dostane po$tou na svoju
adresu skriningovy bali¢ek kazdy ¢len/ka, ktory
ma nejaku formu nervovosvalového ochorenia.
Bali¢ky budi obsahovat navod ako postupovat
s nazornymi obrazkami, set na skriningové
vysetrenie - filtra¢ny papierik a lancetka, obalku
so znamou. Kazdy ¢len - pacient dostane v ba-
licku pridelené svoje ¢islo, pod ktorym mu bude
skriningové vySetrenie urobené (napr. OMD_
PD001, OMD_PD020 az po OMD_PD289).

Preco sa mam ako ¢len do vyhladava-
nia zapojit?
Odhaduje sa, Ze na Slovensku by malo mat
az 130 osdb Pompeho chorobu. Zatial lekdri
nezistili ani jeden pripad vyskytu tejto choroby.
V Slovinsku, kde takyto projekt medzi ¢lenmi uz
prebehol, diagnostikovali na zaklade skriningu
5 pacientov s Pompeho chorobou. Najdole-
zitejsim faktom je, Ze toto ochorenie je dnes

lie¢iteIné ako jedina forma svalovej myopatie.
Pre konkrétneho ¢lena - pacienta to moze zna-
menat neporovnatelné zlep$enie zdravotného
stavu a kvality zZivota.

Ktori ¢lenovia s NSO sa maju do vyhla-
davania zapojit?
Vsetkym ¢lenom, ktorym doteraz nebol presne
urceny druh ich svalového ochorenia, maji
svalové ochorenie nezndmeho typu. Dalej i,
ktori maju sice diagnézu svalového ochorenia
stanovenu, no bola uréen4 len odhadom na
zdklade klinickych priznakoch, nie genetickymi
testami. U va¢Siny pacientov totizto toto ocho-
renie nie je vobec diagnostikované a vedené je
pod nespravnou diagnézou.

Co budem musiet urobit?
Cely postup je velmi jednoduchy a ¢asovo ne-
ndroc¢ny. Nie je potrebné navstevovat ani svojho
lekara. Lancetkou pacient alebo rodi¢ sém pre-
pichne vrchnu ¢ast koZe na prste. Miesto pred
tym vydezinfikuje. Nakvapka 4 kvapky krvi
na filtraény papierik a nechd 2 hodiny uschnut
na suchom mieste. Nesmie na slnku ani na
radiatore. Zaschnuty filtra¢ny papierik vlozi do
ofrankovanej obélky a posle na uvedent adresu
v Bratislave. To je v$etko.

Co ak mi zistia Pompeho chorobu, ¢o
potom?
Pozitivne nalezy sa dalej vySetria, aby diagnéza
Pompeho choroby bola definitivne potvrde-
nd alebo vyluc¢ena. Po potvrdeni diagndzy
Pompeho choroby bude zahdjend enzymaticka
substitu¢nd liecba. Enzym sa aplikuje vnutro-
zilne v 2 tyzdiiovych intervaloch a nahradza sa
nim chybajuci enzym. Touto lie¢bou sa dosiahli
velmi dobré vysledky u pacientov so vSetkymi 3
formami Pompeho choroby. Starostlivost a lie¢-
ba o takéhoto pacienta bude dalej koordinovand
Centrom pre NSO vo FNsP Bratislava - Ruzinov
(dospeli) alebo II. Detskou klinikou DFNsP

v Bratislave (deti).
OMD VSR
Odborné informacie boli cerpané z ¢lanku
Pompeho choroba - liecitelna myopatia
doc. MUDr. Peter Spalek, PhD., 2008

gengyme
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aktuality
Den belasého motylabudes. juna2009

5.juna 2009 sa rozbieha uz 9. ro¢nik nasho - vasho dna. Dia osvety o ochoreni,
ktory je spojeny s verejnou zbierkou.

V doterajsej histdrii Dia belasého motyla sa z vyzbieranych vy$e 3,5 miliéna korun
pomohlo vo vyse 160 - tich pripadoch. Stale to v§ak nie je kone¢ny pocet, pretoze vase
ziadosti eSte prijimame, ale uz je najvyssi ¢as na prichod 5. juna 2009. Eura na ucte sa
rychlo minaja a doplatky na voziky sa nezmensujt, prave naopak.

Vykonny vybor OMD v SR schvilil novy formular pre Ziadatelov o socidlnu pomoc
z verejnej zbierky. V spolupraci s Jurajom Johanidesom pripravujeme novy spot na
DBM, verime Ze jeho premiéra bude uz tento rok!

Stale hladdme dobrovoInikov z radov nasich ¢lenov, ktori by chceli poméct pri
zbierke uz sti¢asnym organizatorom. Ozvite sa n4m a my vas s nimi skontaktujeme.
Skoro kazdy ma v blizkej, ¢i vzdialenej rodine $tudenta, studentku, oslovte ich, nech
pomozu su¢asnym organizatorom

Hladame aj novych organizatorov, ktori by sa rozhodli zorganizovat Den belasé-
ho motyla v meste, v ktorom este nebol.

Nebojte sa, nenechame Vas v tom samych! Ochotne vam pomdzeme nastartovat
Den belasého motyla aj vo vasom meste, alebo dedinke.

Co je nového v priprave samotného DBM, ku ditu uzavierky tohto ¢isla Ozveny?

Motyliky st uz pripravené vyletiet ku organizatorom na celom Slovensku. Letéky,
plagaty idu do tlace a rozhlasovy spot budu vysielat vSetky radia na Slovensku, okrem
dvoch radii (Sity, Fun).

Televizny $ot bude z celo$tatnych televiznych stanic vysielany zatiallen v STV.

Vyzyvame aj vSetkych, ktori budit mat nejaku fotodokumentaciu alebo postrehy
z tohtoro¢ného DBM, aby nam ich poslali:

omd@omdvsr.sk

Vytukanim kratkej spravy podporite zbierku

V spolupraci s Férom donorov bude mozné opit jednoduchym odoslatim darcov-
skej SMS podporit verejnu zbierku Den belasého motyla.
Startujeme 11. maja 2009, v pondelok a SMS posielajme v tvare: DMS MOTYL

Tato moznost bude trvat az do 31. jula 2009. Plati pre
véetkych mobilnych operatorov a prispejete tak sumou 1 €.
Viac informadcii najdete na: www.darcovskasms.sk

na cCislo 877
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Koncert belaseho motylabude 9.juna 2009
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Srdecne vés vetkych pozyvame na
bratislavské namestie SNP, kde od 16 ho-
diny vystupia po sebe tieto skupiny: Billy
Barman, Vidiek, HorkyZe SliZe a Polemic!

Moderovat bude Roman Bombos. Sa-
mozrejme, Ze vietci vystipia bez naroku
na honorér a budd hratlen pre vés!

Urobte si vylet do Bratislavy a pridte
podporit nas - vas koncert!

Navrh aktualizacie zakona o svalovej dystrofii
bol schvaleny auvedeny do platnosti.

Prezident George W. Bush dnes podpisal legislativu stvisiacu s financovanim déle-
Zitého vyskumu a zlepsenim starostlivosti o pacientov s Duchenneovou muskularnou
dystrofiou (DMD). Névrh stavia na tispechu skorsieho zakona, nazyvaného MD-CA-
RE Act ', ktory bol prijaty v roku 2001. Nova legislativa bola jednomyselne odsthlase-
nd v americkej Snemovni reprezentantov a v americkom Senate.

»Tento navrh znamena pre chlapcov s DMD, ich rodiny a pre kazdého, koho sa toto
smrtelné ochorenie tyka, velmi vela“, povedala Pat Furlongova, zakladatelka a hlavna
vykonnd predstavitelka PPMD. Furlongova a jej skupina iniciovali vznik a prijatie
povodnej legislativy v roku 2001 a znova boli na poprednych miestach pri usili o aktu-
alizaciu tohto zakona.

»Rada by som podakovala mnohym nasim podporovatelom, predovsetkym nasim
spolubojovnikom z kongresu za ich vedenie a neuveritelnt podporu, povedala Fur-
longova. ,,Tato akcia podporuje nadej, Ze sme na ceste k liecCbe DMD.“

Legislativa (navrh ¢islo H.R. 5265) mé nazov “Paul D. Wellstone Muscular Dystro-
phy Community Assistance Research and Education (MD-CARE) Amendments > .

1. Pozn.: Volne sa to da prelozit ako ,Zdkon o starostlivosti o pacientov s muskuldrnou dystrofiou, prijaty
vr. 2001

2. Pozn.: Volne sa to da prelozit ako ,Doplnenie zakona Paula D. Wellstona o vyskume a vzdelavani v ob-
lasti komunitnej pomoci pre svalovu dystrofiu‘,prijaty v tomto roku 2008; ide o novelizdciu zdkona z r. 2001
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Je pomenovany podla posledného senitora z Minnesoty, ktory pomohol bojovat proti
pri¢inam vzniku svalovych dystrofii.

Republikan Eliot Engle (D-NY) zastupoval komunitu okolo svalovej dystrofie v
americkej Snemovni reprezentantov. ,,Pred rokom 2001 bolo len minimum zdrojov
zameranych na vyskum a vyvoj liecby a starostlivosti pre ludi trpiacich svalovou dys-
trofiou’, povedal Engel. ,, Aktualizacia tohto zdkona dala novi nadej rodinam tisicok
chlapcov, ktorych zivot je ukonceny prili§ skoro v dosledku tohto smrtelného ochore-
nia. Som velmi py$ny, Ze mozem byt toho sucastou.“

Americky senator Roger Wicker (R-MS), ktory ako ¢len Snemovne reprezentantov
podpisoval pévodny zdkon z roku 2001, pochvalil dne$ny ¢in. ,,Je to velky tspech kon-
gresu a eSte vacsi uspech pre tisicky chlapcov naprie¢ celou krajinou, ktori trpia DMD
povedal Wicker.

»Ndjdenie sposobu, ako vylie¢it svalovu dystrofiu, prevysuje aj partizdnéenie®, po-
vedala senatorka Amy Klobucharova (D-MN), ktora patrila medzi hlavné podporova-
telky aktualizacie tohto zdkona v americkom Senate. ,Vdaka pévodnej legislative Paula
Wellstona uz boli v rdmci vyskumu dosiahnuté hlavné uspechy.“

DMD je najbeznejsie smrtelné genetické ochorenie diagnostikované v detstve.
Postihuje jedného z 3.500 chlapcov narodenych v Amerike, nevynimajic Ziadnu rasu
ani kultaru. Ochorenie spdsobuje progresivnu stratu sily svalov, vedie k strate mobility
avaznym problémom stvisiacim so srdcom a plicami. Mladi muzi s DMD sa dozivaju
sotva tridsiatky.

Hlavny bojovnik za tuto legislativu, sendtor Johnny Isakson (R-GA), povedal ,,Som
nesmierne rad, Ze senat prijal tuto legislativu. Dufam, Ze to pomdze vedcom a vy-
skumnikom néjst lepsie vysvetlenie pre toto ochorenie a povedie to k zlepseniu lie¢by
aredlnej nadeji pre mnoho rodin postihnutych DMD.*

Legislativa z roku 2001 bola vobec prvou, ktort schvalil kongres. Nariadila Narod-
nému indtitatu zdravia, aby zalozil Sest Centier excelentnosti a Narodny koordina¢-
ny vybor pre svalovt dystrofiu, ktory by zaistoval spolupracu a jednotu v snazeni o
dosiahnutie danych cielov. Zaroven nariadila Centru pre kontrolu a prevenciu chorob
roz$irit zber dajov o svalovej dystrofii. Od prijatia tejto legislativy sa udiali velké
posuny vo vyskume, v skusani lieckov a v metédach starostlivosti.

ODMD
DMD je najbeznejsie smrtelné genetické ochorenie diagnostikované v detstve.
KedZe sa gén DMD nachadza na chromozéme X, postihuje chlapcov. Vyskytuje sa vo
vSetkych kultdrach a rasich. Chlapci a mladi muzi s DMD maju nedostatok dystrofinu
- proteinu, ktory je dolezity pre $trukturnu stabilitu svalového vlakna. U pacientov sa
vyvija progresivna slabost svalov, ktord spésobuje stratu mobility, zavislost na invalid-
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nom voziku a pokles respira¢nych a kardiologickych funkcii. Momentélne neexistuje
na DMD Ziadna lie¢ba a terapeutické moznosti su tieZ obmedzené.

OPPMD

Parent Project Muscular Dystrophy (PPMD) je ndrodna neziskové organizécia,
ktora bola zaloZena v roku 1994 rodi¢mi deti s DMD a s Beckerovou muskularnou dys-
trofiou. Cielom organizacie je zlepsit lie¢bu, kvalitu Zivota a dlhodobé vyhliadky pre
vietkych jednotlivcov postihnutych DMD, a to pomocou vyskumu, vyvoja, podpory,
vzdelavania a sucitu. PPMD ma sidlo v Middletowne, v Ohiu a kancelariu vo Fort Lee,
v New Jersey. Pre viac informécii pozri www.parentprojectmd.org.

9. oktober 2008, WASHINGTON
Sprava bola uverejnena na internetovej stranke

Prelozil: Filip Zeman

Odborny seminar Databaza pacientov
s DMD/BMD, 18.-19.februar, Praha

Odborny seminar, ktory sa konal v hoteli Tréja v Prahe, bol zamerany na za-
pojenie odbornych lekarov do rozsirenia a skvalitnenia databazy pacientov
s DMD/BMD a na nové informacie o prebiehajucich vyskumoch. Organizoval
ho ¢esky Parent Project v spolupraci s Masarykovou univerzitou v Brne.

Na priprave semindra spolupracovala aj Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR, ktora finan¢ne podporila ucast vybranych slovenskych lekdrov na seminari.
Popri zastupcovi OMD v SR sa ho ztcastnili 4 detski neurolégovia z Bratislavy, Ban-
skej Bystrice a Kosic. Od aprila 2009 by mali MUDr. Mego (Sinalgis), MUDr. Viestova
(DFNsP BA), MUDr. Okalova (DFNsP BB) a MUDr. Lazarova (DFN KE) mat priamy
vstup do databazy. V praxi to znamend, Ze rodi¢ia mozu kontaktovat ktoréhokolvek
z tychto lekarov, ak maju zdujem, aby ich dieta bolo vedené v registri a nemusia kvoli

tomu cestovat do Brna.

Seminar zacal v stredu veler spolo¢enskym progra-
mom a na druhy den pokracoval prednaskami
PARENT Jl PROJECT [REGESE
svalova I dystrofie PARENT PROJECT: Vyzkum - Lie¢ba - Nadej
Vyzkum Locbhba Wadajo OMDv SR/skupina rodi¢ovDAC: OMD v SR
ako socialna a pacientska organizacia
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Odborny seminar Databaza pacientovs DMD/BMD

MUDr. Petr Vondracek: ,Nové perspektivy terapie DMD/BMD*
Doc. MUDr. Tatana Marikova, CSc: Potfebné genetické testy pro vyzkum a jejich

dostupnost , spoluprace s neurology

Ing. Brabec Petr , MU: , Prezentdcia technologickych rieseni registrov®
Rachel Thompson PR and Communications Officer, Treat-NMD: ,,Zptisob za-
pojeni CR do mezinarodni &¢innosti TREAT-NMD

Vietky predndsky je mozné precitat a stiahnut na titulnej stranke www.omdvsr.sk

Siet lekarov, ktori si zapojeni do databazy

Ak ste v databaze a planovali ste poslat doc. MUDr. Petrovi Vondackovi, Ph.D. fo-
tokdpiu odberu krvi, nemusite a mozete si vybrat niektorého zo $pecialistov v tomto
zozname, teda ak uz nie ste pacienti jedného z nich.

Co vietko je potrebné pre zaradenie do databazy?

1. Pisomny sthlas so zaradenim

2. Kopie lekarskych nalezov, hlavne svalové enzymy (AST, ALT ,GMT, LDH),
EMG vysetrenie, genetické vySetrenie s DNA analyzou, svalovt biopsiu

Co vietko je teba dodat pre aktualizaciu:

Odber krvi hodnoty... CK, AST, ALT ,GMT, LDH
V najbliz$ej dobe sa bude v databaza rozsirovat aj o vySetrenia z interdisciplinarnej

starostlivosti.

Zdpadné Slovensko

MUDr. Karin Viestova

DFNsP

Klin. dets. neurolédgie/
Neuromuskuldrna poradna
Limbova 1, Bratislava 833 40
viestova@dfnsp.sk, www.dfnsp.sk

Stredné Slovensko

MUDr. Katarina Okalova

DFNsP Banska Bystrica
Neurologickd ambulancia

Néam. Svobodu 1, 975 17 B. Bystrica
kokalova@dfnbb.sk, www.dfnbb.sk

MUDr. Roman Mego

Sinalgis s.r.o. sikr.neurolog.centrum
Mileti¢ova 32, Bratislava 821 08

Tel: 02/50201021
sinalgis@sinalgis.sk,
roman@sinalgis.sk, www.sinalgis.ak

Vychodné Slovensko
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Spravy zo seminara
ZDENEK HAVIERNIK:

S potesenim vam chcem oznamit, ze
moja ,misia“ na odborny seminar ,,Da-
tabaze pacientd s DMD/BMD* bola vel-
mi uspe$nd. Okrem informacii o projek-
te ,,databdza® boli na programe seminara
aj odborné prednasky a predstavenie
partnerskych organizacii.

Zastupoval som nds rodi¢ov zo
Slovenska a bol som aj oficidlnym
zastupcom OMD v SR. Mojou tlohou
okrem odprezentovania ¢innosti OMD
v SR a DAC (rodic¢ovska skupina v ramci
OMD v SR) bolo aj nadviazanie kontak-
tov s organizaciami v Cechéch a kontak-
tov so slovenskymi lekarmi - detskymi
neurolégmi, ktori sa seminara zucastnili
a podporit ich v tom, aby sa k projektu

»databdza“ pridali.

Ku komunikacii len zbezne: spolu-
praca s Parent Projectom bude pokra-
¢ovat, obnovenie spoluprace s novym
vedenim Asociace muskularnich
dystrofiku a nadviazanie kontaktu s
rodi¢ovskou skupinou SMA a taktiez so
skupinou MDA-RIDE, ktora sa sklada z
¢lenov Harley Davidson Club Praha a ro-
bia charitativne akcie v prospech ludi so
svalovou dystrofiou v Cechach.

Databaza pacientov DMD/BMD je
vlastne narodny (¢esky) a medzinarodny
(aj slovensky) register, kde sa po evi-
dencii aktualizuja idaje o ochoreni. Jej
prinos je v budiicnosti (dufam blizkej),
ked farmaceutické a biotechnologické

vyskum a starostlivost

skupiny pracujtice na liecbe DMD/BMD
budd mat moznost z nej Cerpat a vyberat
si odtial kandidatov pre klinické stadie.
Zaroven s tym sa nastartuja dalsie kroky
v ramci interdisciplinarnej starostlivosti
na urovni EU.

OMD v SR oslovila dvanast sloven-
skych lekarov, aby sa zucastnili tohto
dolezitého semindra o databéze. Uast
potvrdili $tyria, pricom po prezentdcii
o praci s databazou prejavili vSetci zau-
jem moct mat priamy vstup do databazy.

Te$ime sa tomu. Znamena to, Ze
budu $tyri pracoviska na Slovensku, kde
sa budt moct do databazy zaevidovat
novi pacienti a bude mozné pravidelne
aktualizovat udaje tych, ¢o uz su v data-

9




10 vyskum a starostlivost

bdze zaradeni.

Osobitne nas tesi, Ze pracoviska sa
rovnomerne rozlozené do vsetkych
regionov Slovenska, neststreduju sa len
v Bratislave. Verime, Ze sa ndm podari
zvy$it pocet a zastupenie slovenskych
pacientov DBMD v databaze.

V Prahe sa zaroven rozbehli jedna-
nia o roz$irenie registra DMD/BMD aj
o pacientov s SMA.

Este by sa patrilo zaverecné slovo,

a preto chcem na zaver podakovat hlav-
nym organizatorom panom Suchému,
Stuchlikovi, Trojanovi z Parentproject
CZ, ako aj vSetkym, ktori sa na pripra-
vach zucastnili. Dakujem aj lekdrom,
ktori sa rozhodli urobit nieco viac nad
ramec svojich povinnosti a pomoct ndm
- rodindm deti s DMD/BMD.

Ich snahu si nesmierne cenime a du-
fame, Ze nasa spolupraca bude pokraco-
vat aj dalej.

MUDR. ROMAN MEGO:

Dna 19.2.2009 sa v Prahe uskuto¢nil
odborny semindr ,,Databédza pacientov
s DMD/BMD* I8lo o stretnutie odbor-
nikov z odborov neuroldgie a genetiky,
zastupcov zdruzenia PP CR, OMD v SR,
¢lenov, reprezentantov a sympatizantov
uvedenych zdruzeni. Seminar bol zame-
rany na zapojenie lekdrov $pecialistov do
roz$irenia databazy pacientov s DMD/
BMD a na odovzdanie novych informa-
cii o prebiehajucich klinickych $tudiach
lie¢by svalovych dystrofii.

1. Prvym re¢nikom odbornej

Odborny seminar Databaza pacientovs DMD/BMD

¢asti semindra bol p. Jozef Suchy, ktory
predstavil ¢innost OZ Parent Project
CR. Parent project (Projekt rodi¢ov) je
neziskova organizacia zalozena rodi¢mi,
ktorych deti sa narodili so svalovou dys-
trofiou Duchenne/Becker. Organizdcia
bola zalozend v roku 1994 v USA. V CR
posobi oficidlne od r. 2001

2. Dalej vystapil pan Zdenék Havier-
nik s prednaskou o OMD v SR ako o so-
cidlnej a pacientskej organizacii a sucas-
ne predstavil novovzniknutu rodi¢ovska
skupinu pri OMD v SR, ktorej cielom je:

- vybudovanie webovej stranky,

- preklady ¢lankov z odbornej literatdry,

- spolupraca na projekte s OMD v SR
aPPCZ,

- vytvaranie vlastnych projektov

3. Geneticka, Doc. MUDr. Tatana
Marikova, CSc., vo svojej prednaske
objasnila prinos genetika pri diagnostike
a vyskume svalovych dystrofii, upozor-
nila na niektoré uskalia pri interpre-
tacii vysledkov genetickych vysetreni.
Poukazala na dolezitost tizkej spolupra-
ce odbornych lekarov v starostlivosti
o0 pacientov so svalovou dystrofiou a ich
rodiny.

4. Ing. Peter Brabec, MU, z Institutu
biostatistik a bioanalyzy Masarykovej
Univerzity v Brne, predstavil databazu
pacientov s DMD/BMD a jej pouzitie.
Stcastou prednasky boli praktické ukaz-
ky prace s databazou, zadavania udajov
a spdsobu kontroly

5. MUDr. Petr Vondracek, PhD.,

z Kliniky detskej neurolégie Masaryko-
vej Univerzity v Brne, hovoril o novych
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perspektivach liecby DMD/BMD. Utast-
nikom semindra priblizil prebiehajtce
klinické stadie a ich $tddium. Dostup-
nost liecby v beznej praxi odhadol

v horizonte 4-5 rokov.

6. Rachel Thompson, manazérka pre
PR a komunikaciu z Treat-NMD v USA,
v zavere¢nej prednaske prezentovala
sposob zapojenia sa CR a SR do medzi-
narodnej ¢innosti ,, IREAT-NMD*

Informdcie, ktoré odzneli na semina-
ri, boli velmi aktudlne. Velku dolezitost
prikladdm skutoénosti, Ze 4 slovenski
detski neuroldgovia ziskali pristup do
medzinarodnej databézy, vdaka ¢omu
bude mozné aktudlne a velmi operativne
zadavat udaje o novych pacientoch a o
vSetkych zmendch zdravotného stavu uz
evidovanych pacientov. Je to garancia,
ze budd prvymi na svete, ktorym bude
aplikovana ¢inna terapia.

Dispenzarizovani pacienti v starostli-
vosti MUDr. Mega::

o 24 pacienti s diagnostikovanou
svalovou dystrofiou, niekolko je este
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v §tadiu vySetrovania

o 3 pacienti so SMA

o 3 pacienti s HSMN

« niekolko pacientov s doteraz
nediagnostikovanou myopatiou, pravde-
podobne kongenitélnou

« 3 pacienti s myasteniou gravis

o 7 pacienti s kongenitalnym myste-
nickym syndrémom

MUDR. KARIN VIESTOVA:

V dnoch 18.a19.2.2009 som sa
ztcastnila v Prahe odborného semindra
Parent Project (Projekt rodi¢ov). Je to
neziskova organizacia v CR zalozena
rodi¢mi, ktori maju deti postihnuté
svalovou dystrofiou Duchenne/Bec-
ker. Tito rodicia spolu s Masarykovou
univerzitou v Brne vytvorili ,,Databazu
pacientov DMD/BMD a potencidlnych
prenasaciek®.

Cielom mojej ti¢asti na tomto podu-
jati, bolo ziskanie pristupu do databazy
pacientov a tym ulahcenie spoluprace
s ¢eskymi odbornikmi a v neposlednom
rade aj vadsia Sanca pre nasich sloven-
skych chlapcov, zapojit sa do prebiehajui-
cich klinickych $tudii.

Toto podujatie bolo velmi prijemné,
stretla som sa osobne s rodi¢mi postih-
nutych deti, obozndmili ma s probléma-
mi, o ktorych som ani netusila. Bolo to
pre mila prinosné stretnutie. Pracujem
na Klinike detskej neurolégie DFNsP
v Bratislave cca 4 roky, pricom detom
s neuromuskularnymi ochoreniami sa
venujem asi 2 roky.
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Pocas hospitalizacie na nasom odde-
leni pri podozreni na DMD realizujeme
vySetrenie svalovych enzymov, EMG
vySetrenie, podla moznosti aj genetické
vySetrenie. V pripade nutnosti, posie-
lame deti na svalovi biopsiu a dalsie
vySetrenie do Brna.

Dispenzarizovani pacienti:

Co sa tyka mnou dispenzarizova-
nych deti s DMD a BMD nie je ich vela,
nakolko sa tejto problematike venujem
len kratke obdobie. Va¢sina chlapcov
je v sledovani Dr. Mega, ktory predtym
pracoval na Klinike detskej neurolégie
a po odchode od ,,nés” presli s nim aj
jeho pacienti. Na nasej klinike mame
priblizne

o 15 deti, ktoré sme poslali na do-
rieSenie do Brna (svalova biopsia a DNA
analyza)

e tzn. cca 15 deti s PSD pletencovou
prip. inou formou

o chlapcov s PSD - Duchenne som
pocas mojej kratkej praxe vysetrila cca
3-4 a st u mna sledovani

e pacientov so SMA je cca 2-3

MUDR. KATARINA OKALOVA:

Uvodné prednasky podali informéciu

o &innosti OZ Parent Project v CRa OMD
vSR.Nasledne doc. Vondrac¢ek podal ak-
tualne informdcie o novych perspektivach
liecby DMD/BMD. Velmi zaujimava bola
prednaska docentky Marikovej, geneticky
o genetickych testoch v oblasti neuromus-
kularnych ochoreni.

Odborny seminar Databaza pacientovs DMD/BMD

Hlavnym cielom semindra bolo
informovat o sti¢asnom stave databazy
pacientov s Duchenneovou a Beckero-
vou svalovou dystrofiou, s pontknutou
moznostou aktivne sa zapajat do tejto
databazy. Prednédska bola volena prak-
tickym spdsobom, s nau¢nym vykladom
ako postupovat pri praci s databazou.

Na zaver sme si vypoculi prednasku
Rachel Thompson o ¢innosti Trea-
t-NMD, siete, ktora spdja jednotlivé
vyskumné centra, ktoré st zapojené do
vyskumu v oblasti neuromuskuldrnych
ochoreni.

Dakujem Organizécii muskuldrnych
dystrofikov SR za pozvanie a umoZnenie
mojej icasti na tomto semindri. Celko-
vo cely semindr obohatil moje vedo-
mosti o aktudlne informdcie. Sti¢asne
aj dakujem za publikaciu Zlaty standard
starostlivosti o pacientov s DMD/BMD.

Venujem sa elektroencefalografii
a USG CNS dojciat cez velkd fontanelu.
V oblasti NSO spolupracujem s odbor-
nikmi na nervovosvalové ochorenia,
konkrétne s EMG laboratériom vo FNsP
FD Roosevelta v Banskej Bystrici - Dr.
Kanianska a Dr. Holecova, resp. s Dr.
Megom v Bratislave. Pri lie¢be postupu-
jem podla platnych doporuceni, ktoré st
vSeobecne dostupné.

MUDR. EVA LAZAROVA:

V dnoch 18. - 19.3.2009 som sa vel-
mi rada zucastnila odborného seminaru
zameraného na informacie o databdze
pacientov s DMD/BMD a novych infor-
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macii o prebiehajicich vyskumoch.

Prednasky, ako aj material, s ktorym
som sa oboznamila pocas semindra,
vyrazne prispeli k mojej informovanos-
ti o danej problematike a vyrazne ma
posunuli dopredu.

Myslim si, Ze spolupraca s ¢eskymi
pracoviskami zaoberajucimi sa DMD/
BMD velmi prospeje aj nasim pacien-
tom, pretoZe uroven poskytovania
laboratérnej a genetickej diagnostiky
na Slovensku velmi zaostavaju. Velmi
vitam spolupracu s brnenskym pra-
coviskom a Doc.MUDr Vondrackom
P, Ph.D, taktieZ oceniujem moznost,
zaradit naSich pacientov do databazy
DMD/BMD, pretoze takto sa mozu
tiez dostat do zahrani¢nych klinickych
$tudii a terapeutickych stratégii.

Dispenzarizovani pacienti:

Na nadej ambulnacii detskej neu-
rolégie Detskej fakultnej nemocnice
sledujeme okrem inych diagnéz aj
pacientov s neuromuskularnymi ocho-
reniami. Konkrétne sledujem:

» 8 pacientov s geneticky dokaza-
nou DMD

o 3 pacientov s geneticky potvrde-
nou SMA

Okrem pacientov s dokdzanou
DMD mame v sledovani aj pacientov
s doposial presne neur¢enou diagné-
zou neuromuskuldrneho ochorenia.
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Ako vznikla databaza
pacientovs DMD/BMD

Obcianske zdruzenie Parent Project,
ktoré zdruzuje rodi¢ov deti s Duchenne
(DMD) a Becker muskularnou dystro-
fiou (BMD) v Ceskej republike, v spo-
lupraci s Klinikou detskej neuroldgie
Fakultnej nemocnice (FN) Brno, zahjil
v maji 2005 prace na projekte central-
nej databazy pacientovs DMD a BMD
v Ceskej republike, s uréenim ich feno-
typového a genotypového profilu pre
ucely buducich medzinarodnych $tudii
a terapeutickych stratégii. Podstatou
projektu je zhromazdenie maximalneho
mnozstva informdcif o ¢eskych pacien-
toch, definovanie mutacii v dystrofino-
vom géne, ktoré su zodpovedné za rozvoj
ochorenia a jeho prenos v rodinach.
Ziskané informacie budu vyuZité pri
medzinarodnej spolupraci so svetovymi
vyskumnymi centrami, ktoré pracuju
na vyvoji budicej génovej lie¢be tychto
druhov svalovych dystrofii.

Vyuzitie databazy sa pontka najma
v pripadoch, ked niektoré zo spolupra-
cujucich centier, bude potrebovat urcity
pocet pacientov so $pecifickym typom
mutacie v dystrofinovom géne, pre vyvoj
novych terapeutickych postupov. V pri-
pade objavenia tcinnej liecebnej metddy,
urychli centrdlna databaza vyber a indi-
kaciu vhodnych pacientov.

Od decembra 2006 ma projekt nova
tvar a je verejne pristupny. Osobné udaje
o pacientoch a ich zdravotnom stave
st vSak chranené heslom. Od roku
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2007 na projekte popri Parent Project
(finan¢nd podpora) spolupracuje Instituat
biostatistiky a analyzy Masarykovej
Univerzity v Brne (technicky realizator

a analyza idajov) a Fakultna nemocnica
Brno (ako vedecky dozor). Organizacia
muskularnych dystrofikov na SR v tomto
istom roku poskytuje priamu finan¢na
podporu pre databazu a od r. 2006 sa
podiela na $ireni informécii o databaze
medzi rodinami s DMD, po¢as medzina-
rodnej EAMDA konferenciev Bratislave,
na strankach Ozveny aj na svojej web-
stranke. Od marca 2009 by mali mat prvi
4 slovenski detski neurolégovia vstup

do databazy a mali by moct registrovat
pacientov s DMD/BMD.

Projekt vystupuje pod kompletnym
nazvom ,Centralna databaza ceskych
a slovenskych pacientov s DMD/BMD -
Medzinarodny register DMD/BMD*

Od vytvorenia projektu st v databaze
sledovani aj slovenski pacienti s DMD.
Bud priamo kontaktovali Dr. Vondracka
alebo im bolo odporucené vstupit do
databazy, pocas ,,doriesovania“ presnej
diagnostiky svalovej dystrofie Duchenne/
Becker, kedZze na Slovensku sa robi len
ciasto¢na diagnostika tychto chorob.

Vyskumna vypovedna hodnota pro-
jektu databazy rastie tym, ¢im je irsie
jej regiondlne pokrytie (region strednej
Eurdpy) a ¢im vacsi pocet pacientov je
v nej zaradenych. Takisto pravidelnd
aktualizdcia dat je nesmierne dolezita.
Preto bolo potrebné rozsirit siet lekarov,
ktori st opraveni vstupovat do databazy
a zadavat do nej aktualne tdaje.

Odborny seminar Databaza pacientovs DMD/BMD

Co databaza znamena pre
nas rodicov?

Mnobhi si povedia ni¢, len dalsia
nezmyselna $tatistika. Alebo ako som
sa stretol uz s nazorom ,,ved mdj syn je
este v poriadku a chodi, ked bude na
tom horsie, tak ho prihlasim® Nemyslim
si, Ze takyto pristup je spravny a mal by
sa §irit. V dne$nom centralizovanom
svete, kde sa v§ade pracuje s mnozstvom
udajov a nie je hadam odvetvie, kde by
nebola aspon najzdkladnejsia databaza,
je tato databdza nejaké unikum. Presiel
som si internet a zistil, Ze kazda vacsia
organizdcii DBMD vo svete ma svoju
vlastnu databazu bud na narodnej alebo
medzinarodnej Grovni. Okrem central-
nej Europskej v sprave TREAT-NMD
a americkej, ktort spravuje Parent Pro-
ject USA, maju svoju spolo¢nu databazu
[rsko a Velka Britdnia, Australia, Novy
Zéland a dalej regiondlne v Nemecku,
Taliansku od konca minulého roka aj vo
Finsku. V3etky tieto databazy maju vo
svojom obsahu velké mnozstvo pacien-
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tov, radovo v stovkach a aj v tisicoch.
Preto sa umoznilo rozsirenie databazy
aj pre pacientov mimo Ciech, aby bola
konkurencie schopna. Od aprila tohto
roku tym, Ze pristupili na spolupracu
aj slovenski lekari, mame na Slovensku
$tyri kontaktné miesta, kde je moz-
nost pre novo diagnostikovanych, ale
aj tych, ¢o nie su este zaradeni, aby sa
mobhli zaregistrovat a nemuseli pri tom
komunikovat a korespondovat s lekarmi
v Cechich. Pre tych, ktori st uz zara-
deni, tym vznikla moZnost pravidelnej
aktualizacie dat, v kratSom case po
vy$etreni u odborného lekara. Musime si
priznat, Ze vela rodicov sice svojho syna
zaregistrovali, ale to boli aj posledné
udaje, ktoré sa do databazy dostali. To
ale nie je dobré ani pre databazu, a ani
pre chlapca, ved jeho stav sa meni a tieto
zmeny treba zaznamenavat. Aktualizacia
dat je potrebnd minimalne jeden krat
ro¢ne, ale ak by sme bazirovali na kvali-
te, tak aspon dva krat do roka. To sa tyka
odberu krvi na svalové enzymy a KO. Co
sa tyka neurologickych vySetreni, tie by
bolo potrebné takisto aktualizovat aspor
raz za rok. V buducnosti sa planuje roz-
$irit databdza aj o dalSie vysetrenia, ktoré
st vedené ako interdisciplindrna starost-
livost a takisto sa planuje aj rozsirenie
v oblasti genetickej rodinnej anamnézy.
Vsetko toto je potrebné pre to, aby
zaznamy boli ¢o najpresnejsie. Ked sa to-
tiz bude niektoré z vyskumnych centier
zaujimat o potencidlnych dobrovolnikov
pre svoje testy, bude ich zaujimat aj
aktualny stav daného pacienta. Mnohi
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z vas si mozno povedali, Ze na ¢o vytva-
rat databazu, ked lieky na DBMD st uz
v testovani a za par rokov budu k dispo-
zicii. V tomto zase musim oponovat a
pripomenut dolezitost databazy. Lieky,
ktoré sa momentélne pripravuji pre
DBMD st zamerané na pribrzdenie a za-
stavenie progresie, nie na odstranenie jej
podstaty. Takéto lieky sa este len buda
testovat a pre ne bude treba zabezpecit
dobrovolnikov. Taktiez sa dohodlo, Ze

v pripade, ked lieky pre ur¢itt skupinu
prejdu z klinickej na marketingovu for-
mu, rodiny chlapcov, ktori st zaradeni

v databdze, sa o tom dozvedia ako prvé,
aby ich mohli chlapci zacat uzivat.

A teraz vystava otazka, ¢i moze tak
mala databdza, ako je nasa, konkurovat
tym velkym a jej data byt prospesné
pre vyskumné centra. Samozrejme, ze
moze. A to za predpokladu, Ze jej pocet
registrovanym pacientov bude naras-
tat. Takisto za predpokladu, Ze bude
pravidelne upravovana po technickej
stranke a okrem zédkladnych vystupov sa
bude dat z nej ¢erpat aj pre dal$ie odbory
mediciny. Prikladom toho je rozsirenie
databazy o genetickd anamnézu v rodine,
ktora by mala byt nasledne prospes-
na genetickym poradcom. Posledny
z faktorov je pravidelnd aktualizdcia dat
registrovanych.

Ti, ktori sa rozhodni zaradit svojho
syna do databazy by mali postupovat
nasledovne:

1. Podpisat pisomny sthlas so zara-
denim. Ten si mdzete dopredu stiahnut
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na www.parentproject.cz alebo
www.duchenne-ac.wbl.sk

2. Kopie lekarskych nalezov a to
genetické vySetrenie s DNA analyzou,
svalovu biopsiu, EMG vySetrenie, svalo-
vé enzymy ( CK, AST, ALT ,GMT, LDH)

3. S tymito dokumentmi je potrebné
kontaktovat niektoré z miest pristupu k
databaze a poziadat o zaradenie.

4. Preto, aby sme mali korektny odber
krvi je potrebné vyvarovat sa niekolkych
problematickych bodov. Ide o to, Ze sva-
lové enzymy (CK) st jednou z najlahsie
ovplyvnitelnych ¢asti odberu krvi.

o Akdakolvek svalova namaha vytva-
ra vnutorné zranenia svalov a to zvysuje
CK, preto sa pred odberom vyvarujte
dlhych prechadzok, $portu a turistiky.
Najlepsie aspon dva dni pred odberom

o Modriny, podliatiny a hematémy
st to, ¢o je na druhom mieste. Je to sice
skoro nemozné, ale pred odberom by ich
chlapci nemali mat: dve ¢erstvé modriny
o velkosti 5x5 cm mozu skreslit vysledky
radovo o 100 jednotiek.

o Beiné ochorenia, ako st virdzy
a bakterialne infekcie skresluju vysledky
az 0 150%. Preto neodporuc¢am odber
vykonat pocas ochorenia a minimalne
tri tyzdne po chorobe.

o Odber krvi by mal byt bez boja
avzdoru. Vznika tym svalova naméha
a ta dokaze skreslit vysledok.

Odborny seminar Databaza pacientovs DMD/BMD

« Samotny ndber by sa mal vykonat
bez stiahnutia zil a tzv. napumpovania
svalu. Aj toto skresluje vysledok.

V kazdom pripade by sa mali rodic¢ia
snazit dodrziavat postup starostlivosti
podla odporucani skupiny TREAT-
NMD a navstevovat s dietatom vsetky
odborné vysetrenia v systéme interdis-
ciplinarnej starostlivosti.

Co dodat na zéver. Som naozaj rad,
ze Parent Project CZ s takouto aktivitou
prisiel a chcem im za tito zasluznu pra-
cu podakovat. Dalsie podakovanie musi
smerovat k naim $tyrom odbornym
lekdrom zo Slovenska, ktori sa na takéto
nie¢o podujali a pristupili na spolupracu.

A vsetkym vam, ktori ste sa neroz-
hodli, chcem povedat len tolko.

Financne vas tato vec nestoji nic,

a ked'si zoberiete kolko malo ¢asu
potrebujete za rok na zabezpecenie
potrebnych udajov, je naozaj len pro-
spesné, ked svojho syna zaregistrujete.
Ved'vietci cakame, kedy bude nieco
nové a takto vznikd moznost byt medzi
prvymi, ktori sa k preparatom v tes-
toch dostanu.

Zdenék ,Andy” Haviernik
otec chlapca s DMD a koordinator DAC

The Central Database of Czech

Duchenne/Becker Muscular Dystrophy Patiens

The International DMD/BMD Registry



Komu sme pomohlizo zbierky

| od aprila2008 do aprila2009/

21.600 Sk - kupa batérii do elektrického vozika
Stefanovi Vrablikovi z Presova

3.644 Sk - doplatok za elektricky vozik

pre Stanislava Pasku zo Spisskych Vlachov (obr_4)
40.000 Sk - doplatok za elektricky vozik

pre Viliama Pernisa z Poluvsia (obr_5)

15.455 Sk - zakapenie antidekubitnej sedacky

pre Radovana Zmiju z TrebiSova (obr_5)

12.992 Sk - zakupenie batérii do elektrického vozika
pre Radovana Cerného z Hlohovca

9.714 Sk - zakupenie batérii do elektrického vozika
pre Evu Gluchovu z Novych Zamkov

17.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik

pre Janu Sef¢ikovii zo Stupavy (obr_6)

5.200 Sk - zakdpenie batérii do elektrického vozika
pre Jozefa Kuba z Bratislavy

30.148 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Vladimira Vilgusa z Kosic

40.000 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Danielu Lackovu z Velkej Lomnice
30.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Annu Balogovu z Hlinného

30.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Vieru Maludyovu zo Skrabského
22.798 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Lubomira Réba zo Zelenca (obr_7)
7.460 Sk - antidekubitny matrac

pre Michala Hyhlika zo Seliec (obr_8)
11.880 Sk - zakidpenie batérie do elektrického vozika
pre Mariannu Vandrakovu z Vlachova

612 Sk - doplatok za najazdové rampy

pre Evu Gluchovt z Novych Zamkov

7.000 Sk - doplatok za debarieriziciu

pre Milan Majerciaka z Liptovského Mikulasa
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40. 000 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Milana Majerciaka z Liptovského Mikulasa
18.310 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Michala Sedlaka z Novak (obr_21)
14.728 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Radovana Zmiju z TrebiSova
26.745 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Mariana Kostala zo Smizian
22.745 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Frantigka Fabryho zo Zikavy
26.139 Sk - doplatenie za stropny zdvihak
pre Jana Bodzara z Piestan (obr_12)
30.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik \ <3
pre Erika Kulasiaka z Martina
10.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Zuzanu GajdoSovu z Martina
35.420 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Miroslava Stehlika z Kosic (obr_9)
10.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Mariu Kos$talova z Trencianskych Teplic
30.000 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Moniku Stefancovti z Trstenej (obr_10)
40.000 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Jana Kréiaka z Piestan

3.266 Sk - zakupenie antidekubitnej sedacky
pre Jana Krsiaka z Piestan
30.148 Sk - doplatok za elektricky vozik
pre Evu Zilkovu z Bratislavy
29.082 Sk - doplatok za mechanicky vozik
pre Michala Kristina z Prievidze (obr_13)
15.786 Sk - zakupenie mechanického vozika
pre Lydiu Lazorikovu z Lipian

7.760 Sk — doplatok na mechanicky vozik
pre Davida Ondasa z Richnavy (obr_11)



Rozrastamesa

S prichodom nového roka sme privitali

v nasom malom pracovnom kolektive
opat dalsie posily. Novy vietor a napady
priniesla Silvia Petruchova, ktora po na-
Sej dlhorocnej hospodarke Evke Gyo6rio-
vej nastupila na miesto ekonémky.

Evke touto cestou dakujeme za pracu,
ktoru odviedla pre oemdecko. Nastastie
neodchadza daleko, Evka zostava praco-
vat'v nasom susedstve vo firme Ares.
Druhou staro - novou tvarou, ktorti me-
dzi nami vitame je nasa Ad’ka Paulinyova,
ktora sa vratila zo Spanielska a rozhodla
sa pracovat's nami. Jej zameranim bude
venovat'sa hlavne rodinam, kde ma dieta
DMD alebo iné svalové ochorenie, bude
mat na starosti ich kontaktovanie, pri-
pravu a organizaciu letnych taborov.

SILVIA PETRUCHOVA

Silvi, povedz nieco o sebe ... kde si
narodila, aké skoly, ¢i pracovné skuse-
nosti mas za sebou?

Pochadzam z Nitrianskeho Pravna,
ale doma sa citim skor v Bratislave, aj
ked tu e$te nebyvam. Stravila som
tu vadsinu svojho Zivota, tak je to asi
logické. Zakladnu aj strednt $kolu som
absolvovala na Mokrohajskej, potom
nasledovalo dialkové bakalarske stadium
na Ekonomickej univerzite, nejaké
zamestnania, vzdy ma to tahalo k u¢-
tovnictvu a po desiatich rokoch som sa
rozhodla, ze predsa len skdsim ,,vy$ku®,
takze teraz som v 5. ro¢niku na Fakulte
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matematiky, fyziky a informatiky UK.
No a samozrejme v OMD-¢ku. :)

Aky bol Tvoj prvy kontakt s OMD?

Neviem, kedy to bolo presne, ale
¢lenkou bola v mojom mene skér mama.
T si zelala, aby som niekam chodila,
niekam patrila... V 15-nastich rokoch
ma to ani trosku nenadchlo. :) Dlho som
odolavala a branila som sa akémukolvek




D 20 z nasej ¢innosti Rozrastdme sa

zdruzovaniu, az kym som pochopila, ze
v OMD-¢ku sa pracuje s plnym nasade-
nim a pre v8etkych a to byva vzacne...

Si mlada atraktivna Zena, plna
energie. Ako sa rada obliekas, aké
modne doplnky pouzivas, ktoré farby
mas rada?

Farbu oblubent nemam. No v ob-
liekani som sa v poslednej dobe nasla.
Pochvalujem si totiz, Ze v nakupnych
centrach zacali vyrastat bezbariérové
kabinky a aj pri vyberani oblecenia uz
nemusim mat komplexy. Je to parada! :)
Ur¢ite mi zalezi na tom, aby som vyzera-
la dobre, ved som predsa Zena. :)

Povedz nieco o Tvojich zalubach?
V poslednej dobe hlavne fotografo-
vanie. Este som len na zadiatku. Okrem
toho jazyky. Angli¢tina sa na mna nie
a nie nalepit, tak to ski§am znova a
Znova...

Oblubeny napoj, jedlo, film, hudba?

Oblibeny napoj nemam, ale uz treti
rok vynechavam kofein, ¢ize bezkofei-
nova kava, bezkofeinovy ¢aj... Ani jedak
velmi nie som, jem preto, aby som Zila. V
kuchyni si v§ak poradim celkom dobre a
radSej jem vlastné jedla. Blizi sa obdobie
$pargle a ti milujem.

O ¢om este sniva$, aké mas najbliz-
Sie ciele?

Urdite o vlastnom byvani. Je zatial
v nedohladne. Ale ja sa nevzdam. :) No
a samozrejme dokoncit skolu.

Ako Ty a muzi? Aki muzZi maji u
Teba sancu?

Je mi to tplne jedno, nemam jedno-
zna¢nu charakteristiku. V$ak nech to
skusia a budu vediet.. :)

ANDREA PAULINYOVA

Adka, povedz nieco o sebe... kde si
narodila, aké skoly, ¢i pracovné skuse-
nosti mas za sebou?

Narodila som sa v nemocnici v Ziline,
ale vyrastala som v krasnom mestecku,

v Rajci. Po skoncenti strednej priemy-
selnej $koly odevnej som rok pracovala
a potom zacala $tudovat katechetiku

a filozofiu v Nitre. Toto $tudium ma
nenaplnalo, tak som odisla do Bratislavy
a na Pedagogickej fakulte UK po piatich
rokoch skon¢ila $tudium lie¢ebnej peda-
gogiky. Medzitym som si na rok odskoci-
la ako dobrovolni¢ka do Paraguaja a po
skonéeni VS odisla pracovat do Spaniel-
ska. Teraz som spét a za¢inam naberat
pravé pracovné skusenosti.

Aky bol Tvoj prvy kontakt s OMD?

Prvy krat som bola v OMD kvdli
danovému priznaniu. Zobrala ma tam
Sonca ktorej som robila osobnu asisten-
ciu. O par mesiacov na to som sa dostala
ako asistentka do tabora v Belusskych
Slatinach. Velmi sa mi zapacila hlavna
myslienka tabora a pristup OeMDakov
k ndm, beznym smrtelnikom a uz som sa
ich nepustila. Nagla som v nich uzasnych
ludi a najlepsich priatelov. Postupne som
spoznavala OMD ako dobrovolnicka,



asistentka, a teraz zamestnankyna. Ne-
menila by som za ni¢ na svete...

Si mlada atraktivna Zena, plna
energie. Ako sa rada obliekas, aké
modne doplnky pouzivas, ktoré farby
mas rada?

Rada si dam na seba ¢okolvek v ¢om
sa citim dobre a pohodlne. Dokonca si
za¢inam zvykat aj na elegantné oblece-
nie, ¢o som predtym nemohla vidiet ani
na inych. Préve teraz u mna fi¢i zelena,
fialovd, ¢ervend a modra. S doplnkami je
to tak, Ze ich nosim vzdy a ku véetkému,
st prirodzenou stc¢astou mojho Zivota,
dotvéraji moje ja.

Povedz nieco o Tvojich zalubach?

Velmi rada som s fudmi, stretdvam
sa s priatelmi, spoznavam nové krajiny,
rada ¢itam dobré knihy, tvorim, rada
lyZujem a plavam a momentalne ma
chyta aj tenis :)
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Oblubeny napoj, jedlo, film, kniha,
hudba?

Nie je ni¢ nad ¢istu vodu a dobra
kavu. Z jedal oblubujem bryndzové
halusky a chipu. V poslednej dobe ma
zaujal film Milionar z chatrce, z knih
jednoznacne boduju Khaled Hossei-
ni MAJSTER SARKANOV a Gilbert
Sinoué VYVOLENY OTROK. Rada
poc¢uvam Smatanovuy, Elan, Ramazzotti-
ho, Lauru Pausini, Ricarda Arjonu, Los
Rancheros a Na kralovej holi v podani
nasho Jozka:)))).

O ¢om sniva$, aké mas najblizsie
ciele?

Snivala som o tom Ze raz budem
robit v OMD a uz je mdj sen realitou.
Teraz snivam o tom Ze budem v nejakej
oblasti odbornicka, aby moja pomoc
bola adresnejsia. Tiez snivam o tom aby
moj zivot bol aj nadalej taky krasny aky
je teraz, v podstate som velmi $tastny
¢lovek, mdm tZasnu rodinu, pravych
priatelov, pricu ¢o ma naplna, zdravie,
lasku, pokoj v dusi, Bozie poZzehnanie ...
¢o viac si moézem priat, ved mam vsetko
¢o potrebujem.

Ako Ty a muzi? Aki muzi maja
u Teba Sancu?

Vsetci ti, ktori vedia nastupit a viest
sa v ko¢i aj vo voze, muzi s charizmou
a prirodzenou inteligenciou.

®



Predlozené projekty

Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR predlozila na Ministerstvo
financii SR ku koncu marca 2009 projekt
s nazvom ,,Budovanie kapacit Socialne-
ho centra pre osoby s nervovosvalovymi
ochoreniami®. Cielom projektu je na
jednom mieste zastre$it $pecializované

Podporené projekty

KomunitnanadaciaBratislava
podporilai.jarndSachovuliguOMD

Komunitna nadacia Bratislava
v ramci svojho grantového kola Citibank
Europe podporuje komunitné a vzdela-
vacie projekty. V ramci tohto programu
bol podporeny aj oemdacky projekt
s nazvom ,,Za stolom a bez stolicky alebo
tvorivé aktivne utorky & OMD liga
v Sachu®. Na projektové aktivity — nakup
materialu na VAU a nakup $achovnic
a $achovych hodin sme ziadali spolu
898,45 EUR. Finan¢ny grant sme dostali
vo vyske 500 € a bol pouzity na nakup $a-
chovych figurok zn. Staunton, 6 $achov-
nic a 6 $achovych digitalnych hodin.
Jarna OMD liga v Sachu sa kona od
zaciatku marca a bude prebiehat do kon-
ca maja v dvojtyzdiovych intervaloch.
V sticasnosti sa ligy zacastnuju tito hraci:
Skupina ,, A“: Hricoviny Matu$, Hron
Vladimir, Vanko Richard, Michlikova
Helena
Skupina ,,B“: Unc¢ovsky Martin, Smizik
Stefan, Perni$ Viliam, Gyériové Eva
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odborné socidlne poradenstvo a kom-
plexnu socidlnu podporu a pomoc pre
deti aj dospelych s nervovosvalovymi
ochoreniami, nielen nasich ¢lenov,

s ohladom na ich $pecifické potreby

a poziadavky. Dotaciu vo vyske 11.720 €
sme ziadali na nakup vypoctovej tech-
niky a tla¢ brozurky o organizicii a jej
¢innostiach.
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Vysledky ligy uverejnime v Ozvene
¢. 3/20009.

Medzinarodnyklubzienprispeje
nakupu ,autového"zdvihaka

Na zéklade predlozeného projektu,
nam Medzinarodny klub Zien (Interna-
tional Women Club), prispeje vo vyske
1.960 € na kapu $pecidlneho zdvihaka,
ktory sltzi pri premiestiiovani z vozi-
ka do auta a spit. Zdvihak bude sluzit
denne 5 zamestnancom oemdecka s
tazkym telesnym postihnutim, pri pre-
sune do prace a z prace, pri vybavovani



pracovnych povinnosti a stretnuti. Cie-
lom je zabezpecit vacsiu bezpe¢nost
zamestnancov, pri prekladani z auta

ado auta, predchadzat padom a trazom.
Teraz zamestnancov prenasaji na rukach
nasi pracovni a osobni asistenti. Zdvi-
hak tak sucasne bude $etrit fyzické sily

a zdravie asistentov.

Projekt,, Sach—MatvylGéeniu™
bolvybrany KontomOrange

konto orange

Organizacia muskuldrnych dystro-
fikov v SR predlozila projekt s nazvom
Sach — mat vylti¢eniu! na Konto Orange,
v ramci jej grantového kola Prekro¢me
spolu bariéry. Ziadali sme o grant vo vys-
ke 2.986, 34 € na pokrytie nakladov na
usporiadanie Tvorivo - $achového letné-
ho tabora pre [udi so svalovou dystrofiou,
ktory by sa mal konat od 1. do 8. augusta
2009 v Penziéne Slniecko na Duchonke.
Nas projekt bol tspesny a vybrany z 261
predlozenych projektov. Podporeny bude
vo vyske 1.300 €.

KlubOMD FarfallettaZilinabol
podporeny KIAMotors

Spolo¢nost KIA Motors Slovakia s.r.o.
v roku 2008 zalozila v Nadacii Pontis
nadaény fond, ktorého cielom je zvysit
kvalitu Zivota [udi najma v Zilinskom
regione.
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7 pontis

Do prvého zamestnaneckého gran-
tového programu ,,Starajme sa o lepsi
Zivot“ sa v r. 2009 zapojilo 74 Ziadatelov.
Hodnotiaca komisia sa zhodla na podpo-
re 14 projektov, medzi ktoré bol zara-
deny aj projekt Klubu OMD Farfalletta
s nazvom ,,Boccia ruca bariéry - boccia
ludi spéja!“ Tento projekt bol podporeny
vo vyske 1.455 EUR (43. 833 Sk), pricom
maximalna vy$ka poZzadovaného finan¢-
ného prispevku bola 1 500 € (45.189 Sk).

Projekt je zamerany na podporu
volnocasovych - Sportovych aktivit pre
handicapované osoby, bez rozdielu veku
a vytvorenie ¢o najlepsich podmienok na
$port boccia.

Kladie si za ciel ,bezbariérovost v na-
$ich dusiach® a teda je zamerany na integ-
raciu znevyhodnenych skupin obyvatel-
stva do spolocenského zivota a zaroven
ich motivaciu, pri prekonavani prekazok,
nielen pri $porte, ale aj v beznom Zivote,
rozvoj spolupatri¢nosti a osobnostného
rastu. Vyslednym efektom projektu bude
séria podujati a aktivit, ktoré napomozu
zvysit popularitu tohto $portu a ziskat
pren viac zaujemcov ako i kvalitné $por-
tové naradie a pomocky pre nich.

Klub OMD Farfalletta chce, v rimci
grantového programu KIA Motors Slova-
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kia administrovaného Nadéciou Pontis,
zorganizovat za pomoci dobrovolnikov
1. ro¢nik Boccia mini ligy 2009, v obdobi
od 21. aprila do 31. oktdbra 2009.

Majka Smolkova

PS: OMD v SR gratuluje tispesnej au-
torke projektu a spolu s tiou celému klubu,
k podporenému projektu. Je to motivujiice
aj pre ostatné OMD kluby, aby hladali
moznosti financovania svojich aktivit cez

Farfalletta

rozne spolocnosti a firmy, ktoré pésobia
v ich regione.

JurajBarbari¢ nominovany na cenu Darroka

S ==

Na zdklade navrhu Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR, nezavis-
la komisia schvélila nomindciu p. Juraja
Barbarica na ocenenie v ramci Daru roka
2008. Slovenska humanitna rada srde¢ne
zablahoZelala organizdcii aj Jurajovi.

Slavnostné odovzdavanie cien hlav-
nym laureatom, a nominovanym bude
18. jina 2009 o 11. hodine v Zrkadlovej
sieni Primacidlneho paldca v Bratislave.

Nase-Vase oblubeneVAU

Aspon takto v skratke vam priblizim
nase VAU popoludnia, ktoré travime
spolu s nasimi Omdakmi, ktori st z oko-
lia Bratislavy. Ak mate zaujem dozvediet
sa via o nejakej technike, kludne sa ozvi-
te, rada Vam poviem o tom viac, mozno
sa Vam doma tiez podari vyrobit nejaky
pekny kisok. Ak mate nejaké nové napa-
dy, podelte sa o ne s nami, budeme radi.



26. marca - VAU - ozdobovanie dre-
venych truhlic¢ek servitkovou technikou,
vytvorenie tazitok z kamenov

V marci sme ani trochu nazahalali
a vrhli sme sa do vyroby peknych veci.
Jednou z veci, ktort sme vyrabali, bolo
ozdobovanie drevenej truhli¢ky zna-
mou ale stale atraktivnou servitkovou
technikou. Krabic¢ku sme si namalovali
akrylovymi farbami a potom prilepili
vystrihnutd servitku. Krabicky boli nao-
zaj roznorodé a velmi pekné. Ako dal$iu
milt vec sme si vyrobili tazitka z kame-
nov v podobe zvieratiek. Kamene sme si
namalovali akrylovymi farbami, potom
sme si prilepili o¢i a nakoniec nohy
a zvieratko bolo na svete. Stvorili sme
lienku, korytnacku, rybku, chameledna.
Pekny darc¢ek sme vyrobili za par chvil.
Neodmyslitelnou a velmi prijemnou
sicastou je uz nase zname radio Ozvena,
nasi dvaja moderatori Jozko a Lubko
vkuse chflili rozne perly, nechybali ani
rozhovory s na§imi osobnostami na VAU
a samozrejme skvele pesnic¢ky na Zelanie.
Atmosféra pripominala chvile na letnom
tabore. Este k tomu gitara a ohnik a bolo
by to senzacné.

23. aprila - VAU - vytvorenie obrazka
na skle pomocou lepenim farebného
piesku

Priroda nam pontka vela roznych
materialov, ¢i uz kamienky, palicky, listy,
hlinu, piesok. Vetky tieto materialy sme
uz vyuzili a vytvorili z nich naozaj uni-
katne veci. Teda vSetky okrem piesku a
tak prislo aj na to, a tak sme sa pustili do
toho. Na sklenené tablicky sme lepidlom
prilepovali farebny piesok, a tym sme vy-
tvérali rozne obrazky vypliiané farebnym
pieskom. Bola to praca hodna mravcov,
ale vysledek stél za to. Bolo to nie¢o nové
a netradi¢né. Medzi hotovymi obrazka-
mi sa nasli farebni motylikovia, kvetinky,
zvieratka, ¢i pieskovd pyramida.

Mili nasi VAUaci,
na dalSie pokracovanie VAU sa mozete
tesit 25. juna (Stvrtok) o 16.00 hod.
Mame pre vas pripravenu opekacku spo-
jenu so sutazami na Zeleznej studnicke.
Duafame, Ze nam sIniecko dopraje a pre-
Zijeme spolu pekny de.

Pridte vsetci, bude nam fajn.

Tesi sa na vas kolektiv OMD :)
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o nasich élenoch

Dystrorozhovors Ferym Fabrym

Zoznamte sa blizSie s nasim dlho-
roénym ¢lenom FrantiSskom ,Ferym”
Fabrym, ktory je napriek velmi tazké-
mu postihnutiu, ktoré mu sposobuje
svalova dystrofia, stale aktivny. Re-
prezentoval a reprezentuje oemdec-
ko a svalovych dystrofikov nielen na
réznych Sachovych turnajoch ...

Ty a OMD. A odkedy bojujes s dys-
trofiou? Odkedy datujes svoje ¢lenstvo?

Zacalo sa to prejavovat v 9tich
rokoch...a odvtedy bojujem, chodil som
do svojich 33 rokov Zivota, potom som
spadol, zlomil som si stehennt kost, 15
tyzdiov som mal sadru a uZz som sa na
nohy nepostavil...

Clenom som, ani neviem odkedy...asi
od 1973 alebo 74 minulého storocia :),
citim sa uz ako inventar...

Minuly rok oslavilo OMD 40 rokov
od svojho zalozenia. Tro$ku sme si
zaspominali na ¢asy minulé... Na ¢o
spominas najradsej?

Na staré krasne ,,trnikove ¢asy®, na
Jozka Kraéla, to bola vynikajtica partia!
Boli sme priblizne v rovnakom veku, ti
chlapci, to bola moja ,,krvna skupina®,
boli sme dobri partici...

Nechcem tym vobec povedat, ze mi
nie je dobre aj s vami, prave naopak, ale
ked uz chcete spominat, napadne ma
moja mladost a za¢iatky v OMD.

Nebol som tplne pri samotnom vzni-
ku OMD, prisiel troska neskor...

Bol som v kupeloch a tam som si
precital oznam, Ze sa zalozila OMD, Ze
kto chce, aby sa prihlasil. Urobil som to.
Zhodou okolnosti som sa o rok neskor
stretol s Karolom Trnikom v kapeloch
a nahovoril ma na rekreaciu na Homol-
ke a tam sa zisla perfektna partia! Vtedy

museli ¢lenov na rekredciu doslova
nahovirat, bolo to pre nas nieco uplne
nove.

Neskor sa zacali organizovat $achové
turnaje, potom majstrovstva SR v Sachu,
tie zacal robit Jozko Krél a tych prvych
10-12 ro¢nikov som sa pravidelne zud-
¢astnoval, bolo to pocas rekredcii. ..
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Meni sa spolo¢nost, menia sa ludia,
meni sa politicka situacia. Ty si uz dl-
horo¢nym ¢lenom OMD, ako sa meni
OMD a meni sa vobec?

Samozrejme sa meni a to je dobre! Pri-
8li novi [udia, nové myslienky, pocitace.

Zaciatky OMD boli ,,na kolene, cela
rodina bola zainteresovana do prace...
ked som navstevoval Karola Trnika, v
jednom kute izby sa tlacilo ,,mycko®, v
druhom kdte rodina lepila znamky na
obdlky...vtedy nemal ani elektricky pisaci
stroj. Ale taka bola doba a zadiatky st
vidy tazké.

Dnes je aj Ozvena na vyssej trovni,
je to fajn, ze ideme dopredu s novymi
myslienkami a novymi ludmi...

Si znamy milovnik Zivota. Vidy
usmiaty, dobre naladeny, sr$i$ vtipom...
Prezrad'recept na dobru naladu :)

Asi mam okolo seba dobrych Iudj,
dobrych kamaratov...ale samozrejme, nie
je to stale, ta dobra nalada...ako kazdy
¢lovek, aj okolo mia prejde mracik, nie
st kazdy den hody...

Mojou srdcovou zalezitostou st vsak
papagdje, ked vidim, ze st v8etky vtaky,
ktoré chovam zdravé a v poriadku... Aj
pekné pocasie, ked sa mi nie¢o podari,
¢o len malickost, ¢o ma povzbudi...

Pri tvojej zalube sa este trosku po-
zastavme, ako si sa dostal k chovaniu
exotického vtactva?

Méj otec chodil za pracou do Ciech
a odtial, ndm detom, nosil kanarikov.
Potom, ked som chodil na zékladna
$kolu, mal som kamaratov, ktori boli
chovatelia, odvtedy ma to drzi a svoj chov
zveladujem.

Chodim aj na vystavy a burzy, mdm
niektoré kusy, ktoré st hodné vysta-
vovania...ziskal som aj prvé miesto na
oblastnej vystave. Teraz sa planujem
zlcastnit sa na MS exotickych vtakov
v Nitre, budem vystavovat alexandrov
c¢iernohlavych a zaka liberijského.

Byvas na dedine, pohybujes sa
iba na elektrickom voziku, ako to je
u Vas v Zikave, kam sa dostanes aj
s vozikom?

Je to problém, lebo celd dedina je
bariérova, nedostanem sa do obchodu,
do kré¢my, fakticky ani do kostola, ani
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na Obecny urad, lebo vSade su schody...
bojujem s tym, aj v nasej dedinskej orga-
nizacii ZP...

Preco to ide tak pomaly?

Ak sa to niekoho bytostne netyka,
nema zdujem o rieSenie...vypocuju si
ma, ale nerie$ia...pritom nie som sam,
ktory by to potreboval, je nas viac u nas
v dedine, ale ti ostatni sa uzatvaraju,
nepodporia ma v tom, ¢o ma mrzi.

Viem vsak, Ze na svojom elektric-
kom voziku podnikas aj vylety do
okolia.

Hlavne do prirody, ta ma lakala od-
jakZiva...tam sa odreagujem, zregeneru-
jem...je tu Zubria obora a hory, luky... je
tam dost dobra cesta, dostanem sa tam
na elektrickom voziku...

Na elektrickom voziku som sa dostal
aj do Zlatych Moraviec, ¢o som mohol
prejst aj do 30 km, mdj novy vozik to
zvladne bez problémov.

Si uzivatelom osobnej asistencie, ¢o
ti priniesla do zivota?
Samostatnost. Citim sa volnejsi.

Napisaliste nam

Milé OMD,

v mene ndsho syna Alexa sa vam ch-
ceme velmi pekne podakovat za prispevok
na zakiipenie elektrického invalidného
vozika. Vizime si vasu pomoc a budeme
radi, ak vam niekedy v budticnosti bu-
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napisali ste nam

Ak by sa o mnia starala len jedna
osoba, nebola by schopnd pomahat mi
pri véetkych ¢innostiach, ktoré potrebu-
jem, predovsetkym pri mojich aktivitach
mimo domu, ked chcem ist nieco vyba-
vovat, na rekreaciu, alebo vystavu...

Pomoc jednej osoby je velmi ob-
medzujtica pre 1iu samotn, ale predo-
véetkym aj pre osobu s postihnutim.

Osobna asistencia je vynikajici
népad a je $koda, Ze nebola skor, ked
sme boli mladi, vedeli by sme ju vyuzit...
Ja som sa o nej dozvedel z nasej Ozveny.
S neznou revoliciou sa k ndm nastastie
dostala aj takato forma pomoci.

Odkaz pre ¢itatelov Ozveny od
Feriho.

Do dalSej 40ky zelam nasim clenom
vela zdravia, aj ked vieme, Ze nasu cho-
robu ndm nikto nezoberie, ale ked sa k
nej nieco pridd nieco dalsie, je to starost
navyse... ja som napriklad diabetik a uz
sa citim e$te viac obmedzovany.

Takze, predovsetkym zdravie, nech sa
k dystrofii uz neprida dalsie ochorenie.

Dakujem za rozhovor.
Andy Madunova

deme moct pomdct rovnako, ako ste boli
ochotni pomoct vy ndm.

Alex uz md vozik doma a velmi sa
potesil. Uz na druhy deri cheel ponavste-
vovat svojich kamardtov a pochvilit sa
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s novym ,,strojom*. Tesime sa velmi aj my,
rodicia, pretoze mdme moznost chodit
znova na dlhsie prechddzky a vylety, ktoré
nds vzdy napliiaji a spdjajil.

Sme velmi Stastni, Ze sme mali moz-
nost spoznat vdaka OMD skvelych ludi
s rovnakym alebo podobnym osudom
a mali sme moZnost zicastnit sa aj
letnych tdborov. Letné tabory ndm dodali
vela, vela energie do dalsich bojov.

Este raz vam srdecne dakujeme a tesi-
me sa na dalSie stretnutia.

S pozdravom
Alex, Sylvia a Vladimir Mladi

Moj pribeh

Tetu Evu Gluchovq, ako ju my v OMD, tak trosku ,familidarne” volame, poznaju mnohi
clenovia, pretoze je castou a kvalitnou prispievatelkou do Ozveny. Va¢Sinou sa s nami
deli o svoje cestovatelské zazitky.

Dnes bude jej prispevok z ,iného sidka”. Napisala ho na nase naliehanie preto, aby
dodala odvahu tym, ktorych odradza komplikované vybavovanie roznych zélezZitosti
suvisiacich s Gpravou vchodu do bytového domu.

Ale, ked'sa teta Eva da do vybavovania, tak to nemoze skoncit inak, ako uspechom!

Trampoty s najazdovou rampou

Mnohi ma poznéte a viete, Ze pouzivam elektricky vozik. Byvam v sedemposcho-
dovom paneldku na 2. poschodi. Na poschodie sa viem vyviezt vytahom, ale z ulice
do vchodu som mala neprekonatelnt prekazku - 8 schodov. A tak som sa rozhodla,
7e si vybavim bezbariérovy pristup do bytového domu. Napisala som Ziadost o
pefiazny prispevok na vyhotovenie pevnej ndjazdovej rampy a podala na UPSVaR
v Novych Zamkoch.

O niekolko dni telefonovali, ¢i by nebola vhodnejsia sikma schodiskova plosina.
Ja, Ze nie, lebo mi ju mozu poskodit, rozkradnt, znicit, zariadenie md motor na elek-
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tricky pohon, pokazi sa... Dohodli sme sa, Ze to bude ocelova (Zelezna) konstrukcia
po obvode uzavretd zabradlim, so sklonom 1:12 s napojenim na existujicu podestu
s jednou pravouhlou zdkrutou - teda do L.
V tomto duchu bol vypracovany aj projekt a staticky posudok. O miesiac ma prisli
navstivit dve socidlne pracovnicky z UPSVaR a o dal$i mesiac som dostala kladny
»posudok®. KedZe pozemok pred obytnym domom, na ktorom mala stat rampa patri
mestu, musela so s nim uzatvorit Ndgjomnu zmluvu, za icelom prenajmu pozemku,
hoci iSlo iba 0 19 m §tvorcovych. Vysku ndjomného stanovili na 13 Sk. Tato zmluvu
muselo odsuhlasit mestské zastupitelstvo, na ¢o som ¢akala dal$ie dva mesiace.

A nasledovala najtazsia faza, zbieranie podpisov. KedZe rampa ma 12 metrov,
musela som ziskat stihlas vlastnikov bytov nielen z méjho vchodu, aj zo susedného.
Toto si vyzadovalo Bytové druzstvo a aj Stavebny trad. Na radu pani Mgr. Brichtovej
z MPSVaR som zhotovila $pecidlne podpisové harky s rubrikami: menoslov, sthlasim
s vystavbou rampy, nesthlasim - dévod, podpis.

V nasom vchode s vystavbou nédjazdu sthlasili vsetci, okrem dvoch ndjomnikov.
Vo vedlajsom vchode nepodpisali viaceri, lebo vraj rampa bude ,,$patit“ panelak, kto
ju bude upratovat, deti budt po nej skakat a robit hluk, stromy sa buda musiet vyru-
bat (nemuseli sa), zni¢i sa predzéhradka, dojde k trazu.....

Tieto ,argumenty® neboli d6vodom na to, aby sa rampa nepostavila. A tak sme
s touto ,kauzou® s pomocou priatelky — poslankyne mesta — oslovili mestska televi-
ziu, neskodr aj TV Markizu. Medializdcia pomohla, ziskala som potrebny pocet hlasov.
Nakoniec mojej Ziadosti na vyhoveli aj na Bytovom druzstve.

Presli dalsie dlhé tyzdne a na Mestskom trade, odbore tizemného rozvoja a ar-
chitektury v Novych Zamkoch Ziadali dalsie dokumenty, tzv. Vyjadrenia a stanoviska
k projektovej dokumentacii pre stavebné povolenie od tychto spolo¢nosti: Orange
Slovensko (kvéli kdblom), Obvodny trad Zivotného prostredia, Okresné riaditel-
stvo hasi¢ského a zdchranného zboru, Zapadoslovenska energetika, SPP Komarno,
Zapadoslovenska voddarenska spolo¢nost, firma Brantner (zaoberd sa kablovymi
rozvodmi verejného osvetlenia), T-Com (vyjadrenie o existencii telekomunika¢nych
vedeni), vyjadrenie vlastnikov bytov, vypis z uznesenia bytového druzstva a tzv. na-
jomnu zmluvu, podpisant primétorom. Este som k Ziadosti musela pripojit aj Vypis
z katastra nehnutelnosti, Vypis z listu vlastnictva a kdpiu katastralnej mapy. Vac¢sina
spolo¢nosti mi k vyjadreniam poslala aj situaéné vykresy s vyznacenim inzinierskych
sieti. Niektoré adresy mi dali na stavebnom urade, iné som si pozistovala sama. Vsa-
de a neustéle som vyvolavala, kym mi prisli pisomné odpovede. Stdlo ma to nemalo
peniazi. Ked som vietky doklady mala, podala som Ziadost o stavebné povolenie spo-
lu s projektovou dokumentaciou a statickym posudkom a ¢akala som... Sem - tam aj
zatelefonovala.
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Do dvoch mesiacov mi poslali tzv. Oznamenie o zacati uizemného konania
a nariadenia ustneho konania nazyvané verejna vyhlaska. Tato vyhlasku (s popisom
a nakresom stavby) dostali vSetci vlastnici dotknutych bytov a bola vyvesena vo ves-
tibule domu. V urceny den a hodinu bol pred nasim vchodom ,,zraz, kde sa mohli
predniest namietky a pripomienky za pritomnosti zastupkyne so stavebného tradu.
Pripadalo mi to vSetko ako neskuto¢ny sen. Tolko papierov a vybavovaciek, ako keby
som chcela stavat vilu!

Tak som sa rozculila, az som nasla rieSenie — kratsiu cestu. Na radu znameho som
to podala ako ohlasenie drobnych stavieb. Maju na to tla¢ivo, ktoré som vyplnila
a prilozila potrebné doklady. Bolo treba uviest aj zhotovitela stavby — zdmoc¢nicka fir-
ma. Do mesiaca som dostala oznamenie k ohldseniu jednoduchej stavby, voci ktorej
nemali ndmietky, Hurd, vytuzent rampu predsa len budem mat!

Oslovila som vyhliadnutd firmu (dlho trvalo, kym som nasla seriéznu), t4 vypra-
covala cenovu ponuku na 103.618 Sk, ktora som spolu s vykresom, Zivnostenskym
listom a potvrdenim o trvalom pobyte odovzdala na schvélenie na UPSVaR. Schvilili
a dostala som peniaze na vystavbu rampy. Ale bol uz koniec oktdbra 2008 a blizila sa
zima, museli sme sa popondhlat.

Pred zacatim prac (a to radim kazdému) som so zhotovitelom spisala zmluvu o die-
lo, ktora obsahovala 7 bodov: ti¢astnici zmluvy, predmet zmluvy, ¢as plnenia, cena
diela, platobné podmienky, zdru¢na doba, zavere¢né ustanovenia, podpisy, peciatky.

Po odovzdani rampy (12. decembra 2008) som podpisala preberaci protokol.
Majitel firmy bol velmi slusny a korektny. Odviedol dobru pracu, s rampami som
spokojna. Posledny doklad, ktory pytali odo mna na ,,urade“ bola kone¢nd faktdra za
dodavku a montaz ocelovej rampy.

Na zaver len tolko. Rampa bola postavend v priebehu tyzdna, ale zhananie a
vybavovanie dokladov mi trvalo jeden a pol roka. Sama by som to nikdy nezvladla,
mozem dakovat len mojej osobnej asistentke a dvom kamaratkam, stavebnej inZi-
nierke na dochodku a poslankyni mesta (ktord mi pomdha aj pri organizovani Dna
belasého motyla). Len s ich pomocou som sa doc¢kala kone¢ného vysledku. Neskor
som sa dopocula, Ze vSetky starosti okolo stavby mozZe na seba prevziat aj projektova
kanceldria, ktora za klienta v8etko vybavi ,,od A po Z¢ ale za poplatok. Takze je aj
takato moznost, ale ja som ju nevyuzila, lebo na to nemam finan¢né prostriedky. Dr-
Zala som sa Komenského myslienky: ,Veci necht plynou, nebud jiz nésili ¢inéno.”

PS. Ak mate akékolvek otazky tykajuice sa tejto zalezitosti, obratte sa na mna, rada
Vam poradim zo svojich skuisenosti. 035/6421582 alebo 035/6474266.

Eva Gluchova z Novych Zamkov
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Financovanie organizaciiosob
so zdravotnych postihnutim (ZP)
vSlovinsku z verejnych zdrojov

Dnesné zameranie rubriky Téma nadviazuje
na reportaze z prvého Diia 0s6b so zdravot-
nym postihnutim na pode slovenského par-
lamentu v decembri 2008, ktoré sme vam
priniesli v Ozvene ¢. 1. NajzaujimavejSou
prednaskou, z pohladu jej vyuzitia v praxi,
bol prispevok Borisa Sustarsica, predsedu
slovinskej OMD a sucasne predsedu slovin-
skej Narodnej rady obcanov so ZP (slovin-
ska skratka NSIOS).

J

V prednéske, ktorti vdim niZ$ie prinasame v jej plnom zneni, Boris Sustarsic¢
predstavil efektivny, funkény a transparentny systém financovania organizacii, ktoré
zastupuju osoby s postihnutim. Podstatnou ¢rtou tohto systému je, Ze je financovany
z verejnych prostriedkov $tatu a Ze slizi na financovanie institucionalneho rozvoja
organizacii (napr. mzdy zamestnancov, ndjjomné a iné prevadzkové néklady). Naj-
vy$si predstavitelia Slovinska pochopili, Ze nie je mozné, aby dlhodobé aktivity a roz-
voj takychto organizdcii fungoval len cez projektové financovanie.

Hnutie Iudi s postihnutim, ako zdujmové zoskupenie Iudi s podobnym postihnu-
tim, ma v Slovinsku storo¢na tradiciu. Prvé organizacie nevidiacich a nepo¢ujucich
boli zalozené v obdobi okolo prvej svetovej vojny, nasledovali organizacie vojnovych
veteranov a postihnutych robotnikov. Vi¢sina organizacii fudi s postihnutim (OLP)
bola v Slovinsku zaloZena v Sestdesiatych a sedemdesiatych rokoch, t.j. za ¢ias byvalej
Juhoslavie, kedy bolo OLP umoznené spdjat sa s podobnymi organizaciami aj na
eurdpskej trovni. To bolo akousi Zivou vodou na vznik kvalitnych programov a na
ich realizaciu v praxi.

V stcasnosti je v Slovinsku 26 organizacii so statusom OLP. 18 z nich ma sucasne
status reprezentantov OLP pre ludi s roznymi typmi postihnutia, napr. nevidiaci,
nepocujuci, postihnuti robotnici, paraplegici, ludia so svalovou dystrofiou, postihnuti
$portovci atd. Inymi slovami, v Slovinsku neexistuje skupina postihnutych ludi, ktori
nie su organizovani v nejakej vlastnej organizacii.

Zaciatkom sedemdesiatych rokov bolo na trovni byvalej Juhoslavie prijaté
rozhodnutie, ktoré stanovovalo, Ze zakladné ¢innosti OLP, realizacia $pecifickych
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socialnych programov a kupa budov,
pozemkov a vybavenia tychto organiza-
cii na izemi byvalych juhoslovanskych
republik, bude financovana z vytazkov

z lotérii. Toto rozhodnutie bolo vyznam-
né z dvoch dévodov. Po prvé, v obdobi
vysokej inflacie v byvalej Juhoslavii
umoznoval podobny spdsob financo-
vania zachovanie a udrzanie stabilného
financovania a po druhé, tieto peniaze
neboli velmi profilované v zmysle ich
planovaného uréenia, teda OLP mali
velky vplyv pri rozhodovani o tom,
akym sposobom sa dalej pouziju. Vdaka
tymto dvom okolnostiam, zaznamenali
OLP prudky rozvoj na strane ludskych
zdrojov, materidlneho zabezpedenia a ich
koncepcie, teda ¢oraz viac sa podobali
podobnym organizaciam v zapadnej
Eurépe, a to tak z hladiska u¢innosti ako
aj efektivnosti.

Vdaka samospravnemu socidlnemu
systému v byvalej Juhoslavii bolo pre
ludi s postihnutim prirodzené ,,hovorit
do“ riadenia OLP. Sami prirodzene inkli-
novali k oficialnemu riadeniu verejného
financovania tychto organizacii z vytaz-
kov z lotérii a k pridelovaniu pravneho
postavenia a inych ekonomickych tlav
pre OLP, aby podporili ich aktivity. Na
urovni svojich vlastnych organizacii,
teda urcovali charakteristické skupi-
ny ludi s postihnutim svoje potreby
a zaujmy a obhajovali implementaciu
socialnych a inych prav Iudi s postihnu-
tim, v ramci bezného Statneho systému,
ochrany tychto skupin obyvatelstva,
zdravotnej starostlivosti, socidlneho
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zabezpecenia, vzdelania a inych social-
nych aktivit.

Pokracovanie v ¢innostiach
a v rozvoji OLP v novom State
Vznik Slovinska v roku 1991 bol
vyznamnym prelomom v historii, ktory
viedol k hlbokym socialnym zmenam
a k zmenam v organizacii samotného
statu. OLP zacali okamzite upozornovat
na zaujmy Iudi s postihnutim v Slovin-
sku. Pre nas bolo $tastnou nahodou, ze
prvou rozvojovou stratégiou, ktort novy
$tat prijal, bola ta na ochranu prav ludi
s postihnutim. Ako zasadnu prioritu si
OLP zaistili, aby predchddzajuice priazni-
vé podmienky pre ich fungovanie neboli
zru$ené. Iba vtedy mohli pokracovat
v priprave novych systematickych rieSeni,
predovsetkym na Grovni fungovania
OLP a ochrany vseobecnych a konkrét-
nych prav ludi s postihnutim.

Zakon o organizaciach ludi
s postihnutim

Po niekolkych rokoch usilia a nezda-
rov v rokovaniach, spolu s ignoranciou
a nedovercivostou voci ludom s postih-
nutim, bol zakon o OLP v decembri
2002 kone¢ne prijaty.

So zékonom sme velmi spokojni, pre-
toZe pocas jeho pripravy vzala slovinska
vlada do uvahy vsetky nase zékladné
navrhy, suvisiace s regulaciou postavenia,
¢innosti, financovania a vlastnictva OLP.

Zakon o OLP je systematicky a struk-
turovane navrhnuty tak, ze skupina Tudi
s postihnutim, ktori sa zdruzuju na
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zaklade spolo¢ného zaujmu, musi byt ustanovena a registrovana ako mimovlddna
organizacia (MVO), v sulade so zakonom o spolo¢enstvach. Organizaciam ludi s po-
stihnutim je priznany status takych organizacii na $tatnej a tieZ miestnej urovni, na
zaklade ktorého musia ministerstvu zodpovednému za ochranu Iudi s postihnutim,
predkladat uréent dokumentdciu, z ktorej je jasné, Ze po¢as minimalne jedného roka,
vykonavali urcité $pecifické ¢innosti definované pre OLP zékonom. Ak OLP preuka-
ze, ze z celkového poctu svojich ¢lenov zdruzuje minimalne tretinu Iudi s rovnakym
typom postihnutia, a Ze vykonava vSetky ¢innosti v zmysle vyssie spominaného zako-
na, tak je jej prideleny aj status tzv. zastupujucej OLP. Ku dne$nému dnu je v Slovin-
sku asi 18 takychto organizacii.

Zakon tiez stanovuje ciel OLP, a tym je slobodnd a nezavisla organizacia ludi
s postihnutim a ich zékonnych zastupcov s beznymi zdujmami s cielom definovat,
obhajovat a riesit $pecifické potreby ludi s postihnutim, ako aj prezentovat ich zaujmy.
OLP vykonava svoju ¢innost v stllade s principmi narodnej stratégie pre rozvoj ochra-
ny prav ludi s postihnutim a s medzindrodnymi $tandardmi na tomto poli.

Aby sa dosiahol ciel, ktorym je kvalitny Zivot Iudi s postihnutim, s hlavné ciele
OLP predovsetkym:

. implementacia udskych prav pre Iudi s postihnutim,
. socidlna inklizia a spoluti¢ast na kazdodennom zivote,
. nediskriminovanie fudi s postihnutim,
. povzbudzovanie ludi s postihnutim na spoliehanie sa na vlastné sily a schopnosti,
. nezavislost ludi s postihnutim pri uzivani sluzieb,
. ekonomicka, socidlna, zdravotna a pravna ochrana ludi s postihnutim,
. socialna spravodlivost a rovnost prilezitosti.
Zakon tiez stanovuje
. definiciu ¢loveka s postihnutim a jeho zastupcu ako ¢lena OLP,
. $truktdru planovacej dokumentacie, finan¢nych a vyro¢nych sprav, ktoré

musia byt robené takym spdsobom, aby boli jasne predstavené a zobrazené udaje
o investiciach, finan¢nych zdrojoch, prevadzkovych nakladoch a ndkladoch na reali-
zéciu $pecifickych socidlnych programov,

. regulaciu vlastnictva OLP, ktorej predaj je neplatny, ak boli vynosy rozdele-
né medzi ¢lenov OLP alebo ak boli minuté na iné Gcely nespliujuce ciele OLP,

. zriadenie, ciele a tlohy Nérodnej rady organizacii udi s postihnutim v Slo-
vinsku,
. zriadenie spolo¢nosti zamestnéavajticej ludi s postihnutim alebo institutu,

ak je v 100% vlastnictve OLP a ak jej ciel je naplnanie socidlnych cielov stanovenych
v Statate OLP.
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Narodna rada organizacii ludi
s postihnutim v Slovinsku
(NSIOS)

Podla zakona o OLP zastupujtice
a ostatné OLP sa mozu zdruzit do Na-
rodnej rady organizacii udi s postihnu-
tim, ktord je zaloZend na zaklade zmluvy
uzavretej medzi OLP. Této zmluva stano-
vuje ulohy Néarodnej rady a vztahy medzi
jednotlivymi OLP a je predkladana
ministerstvu zodpovednému za ochranu
ludi s postihnutim.

Narodnej rade nemdze byt prideleny
status OLP, aby sa zaistilo, zZe zastupu-
juce a ostatné OLP, operujuce na $titnej
urovni, zostavaju v ramci svojich zauj-
mov plne autondémne.

Uéelom Nérodnej rady je zladovat
zaujmy vsetkych Iudi s postihnutim
v republike - majtc pritom na pamati
nezavislost kazdej OLP a zastupovat ich
v dialégu s profesionalnymi asociaciami,
narodnymi organmi, verejnymi institi-
ciami a inymi verejnymi orgdnmi.

V stlade s usmerneniami, navrhuje
Narodna rada svojich spolo¢nych za-
stupcov do organov narodnych a ostat-
nych verejnych institucii a do organov
medzinarodnych organizacii a asocidcii
a vykondva ostatné spolo¢ne dohodnuté
¢innosti.

Momentalne je v Slovinsku registro-
vanych 26 zastupujucich a inych OLP,

z ktorych 20 je zdruzenych v NSIOS.
OLP, ktoré nie st ¢lenom NSIOS st malé
organizacie, ktoré spravidla obhajuju
extrémne socialne postoje. Malo by byt
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zdoraznené, ze OLP zdruzené v NSIOS
spajaju az 98,565% organizovanych ludi
s postihnutim, zatial ¢o organizacie
mimo NSIOS zastre$uju iba 1,434% Iudi
s postihnutim.

Na poli medzinarodnej spoluprace je
NSIOS, ako predstavitel organizacii fudi
s postihnutim v Slovinsku, plnopravnym
¢lenom European Disability Forum (EDF).

Fond na financovanie OLP a
humanitarnych organizacii
(FIHO)

V byvalej Juhoslavii to bolo pre
OLP nastavené tak, Ze ziskavali penia-
ze z lotérii na dobré ucely, priamo od
organizatorov tychto hazardnych hier, t.j.
od Slovinskej lotérie. Za tymto ucelom
zalozila Slovinska lotéria lotériova radu,
ktorej vicsina predstavitelov bola z OLP.
Po osamostatneni Slovinska bola velka
dilema v tom, ¢i by mali byt vytazky z
lotérie zahrnuté do statneho rozpoctu,
alebo ¢i maju byt drzané oddelene, na
$pecialnych verejnych uctoch.

Po piatich rokoch diskusif prevazil
postoj OLP, predovsetkym ten, ze vietky
financie z povoleni §tdtu na organizova-
nie hazardnych hier, by mali byt rezer-
vované pre financovanie OLP, humani-
tarnych a $portovych organizacii formou
verejného financovania, ktoré by bolo
riadené oddelene od $tatneho rozpoc-
tu. Na tomto zdklade boli zaloZené dva
fondy. Jeden je pre financovanie OLP
a humanitarnych organizicii a druhy pre
financovanie $portovych organizacii.
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Fond na financovanie OLP a humanitarnych organizécii v Slovinsku (FIHO) bol
zalozeny v roku 1998 zakonom Narodného zhromazdenia Slovinska, ktory zarucuje,
ze:

. fond zhromazduje financie za dobrym tcelom z povoleni na prevadzkovanie
hazardnych hier a Ze je 40% vlastnikom Slovinskej lotérie ako najvacsieho organiza-
tora hazardnych hier v Slovinsku, ¢im sa predstavitelia fondu podielaju na riadeni
Slovinskej lotérie takym podielom, ktory zodpoveda ich podielu na kapitale,

. fond je riadeny tridsat ¢lennou radou menovanou Narodnym zhromazde-
nim Slovinska, rada ma patro¢né funkéné obdobie,
. 16 predstavitelov tejto rady je navrhovanych Narodnou radou organizacii

ludi s postihnutim spomedzi predstavitelov OLP, 12 ¢lenov je navrhovanych humani-
tarnymi organizaciami a dvaja ¢lenovia st menovani vladou Slovinska,

. fond ma svoj vlastny $tatat a pravidla postupov pre ziskavanie financii. Hoci
rada fondu prijima tento $tatut a pravidla autonémne, musi ich pred uvedenim do
platnosti schvalit Narodna rada Slovinska. Avsak pri udelovani svojho stthlasu ne-
smie Narodna rada pozmenit obsah tychto dokumentov,

. fond ma svojho vlastného riaditela a vlastné zlozky technickej podpory,

. prihlagky do verejného sutazného konania fondu mézu podavat len pravnic-
ké osoby urcené sukromnym pravom, ktoré maji postavenie OLP alebo humanitar-
nej organizacie v sulade so zdkonom.

V roku 2009 vyhlasila FIHO verejnu sttaz na rezervaciu vy¢lenenych financii na
financovanie OLP vo vyske priblizne 14 123 000,- €. Momentalne pokracuja pro-
cedury na distribuciu tychto zdrojov medzi jednotlivé OLP. Oc¢akéva sa, ze FIHO
prijme koneéné rozhodnutie o prerozdeleni tychto financii do 15.12.2008, teda OLP
by mohli postupne ziskavat rezervované peniaze pre rok 2009 v dvanastich splatkach
od janudra 2009.

My, slovinské OLP, sme velmi spokojné s vys$ie popisanym systémom verejného
financovania, ktory predstavuje spolahlivy a stabilny zdroj peniazi. Tento systém za-
bezpecuyje realizaciu mnozstva Specialnych socidlnych programov, ktoré maja kluc¢ovy
vyznam pre kvalitu Zivota ludi s postihnutim, a ktoré v rovnakom ¢ase dopliuju
ochranu Iudi s postihnutim. Tieto financie tiez umoziluju realizaciu roznych experi-
mentélnych programov ako je napr. prispdsobena preprava Iudi s postihnutim, mimo
ambulantna posilniujtica rehabilitacia, podpora osobnej asistencie a pod.

OLP mézu ziskat peniaze bud priamo alebo nepriamo aj zo $tatneho rozpoctu ale-
bo od miestnych komunit. Toto v$ak nie je stabilnym zdrojom financovania, kedze je
zaloZeny na projektovom financovani a neexistuje pri iom garancia, Ze OLP by mohli
pokracovat v ziskavani takychto financii aj po skonceni projektu. Clenské poplatky
vyzbierané od Iudi s postihnutim st iba symbolické, zatial ¢o donorstvo a sponzoring



Financovanie organizacii zdravotne postihnutych

st eSte stdle pomerne vzacne zdroje
financovania. Navyse, slovinské OLP
nie su spokojné s objemom financii
ziskanych z Eurépskych $trukturalnych
fondov, pretoze Slovinsko zaostava na
poli Eurdpskych verejnych satazi.

Ratifikacia a implementacia
Dohovor OSN o pravach ludi
so zdravotnym postihnutim

Je velkou poctou pre Iudi s postihnu-
tim v Slovinsku, zZe Slovinsko bolo jed-
nou z prvych eurdpskych krajin, ktora
v aprili v roku 2008 ratifikovala Dohovor
OSN o pravach Iudi so zdravotnym po-
stihnutim a Opény protokol. Z pohladu
ludi s postihnutim povazujeme za velmi
dolezité, Ze Slovinsko umoznilo od-
bornym zastupcom Iudi s postihnutim
zhcastnovat sa uz vo faze pripravy tohto
Dohovoru na pode Spojenych narodov.
To ndm umoznilo ovplyvnit slovinské
postoje pocas procesu pisania Dohovoru
OSN. Ked ministerka prace, socialnych
veci a rodiny, pani Marjeta Cotmanova
Dohovor na konci marca 2007 v New
Yorku podpisala, bol pri tom v slovinskej
delegécii aj zastupca ludi s postihnutim,
pan Mateja Toman. Navy3e, ministerstvo
zahrani¢nych veci umoznilo rovnaké za-
stupenie [udi s postihnutim v pracovnej
skupine pri oficidlnom preklade Doho-
voru OSN do slovinského jazyka. Uéast
tychto Iudi v tejto skupine sa ukdzala byt
velmi uzito¢n4, kedZe sme boli schopni
vyjadrit nase pozicie do prekladu niekol-
kych komplikovanych odbornych fraz.
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Narodna rada OLP v Slovinsku, spolu
so zastupcom OLP, bezpochyby prispela
k rozhodnutiu Slovinska, ratifikovat Do-
hovor OSN pocas jej Eurdpskeho pred-
sednictva. Takisto oceniujeme skuto¢nost,
ze pocas tohto obdobia organizovalo
Slovinsko medzinarodnu konferenciu
s nazvom Konvencia o pravach Iudi s
postihnutim - od slov ku skutoénosti.

OLP v Slovinsku si uvedomuju, Ze
Slovinsko nema dostato¢né mnozstvo
zvy$nych zdrojov na realizaciu Dohovo-
ru OSN tak, aby sa ochrana ludi s postih-
nutim v Slovinsku oproti si¢asnému
stavu zlep$ovala. Takisto si uvedomuje-
me, ze Dohovor bude implementovany
postupne s ekonomickym rastom krajiny.
Na druhej strane, ratifikdcia Dohovoru
OSN je pre ludi s postihnutim velmi
uzito¢na, kedZe s jeho jasne integrova-
nym postojom smerom ku komplexnym
prvkom ochrany Iudi s postihnutim
priamo prispieva k zlepSovaniu narodnej
slovinskej stratégie v tejto oblasti. Navy-
$e verime, Ze Dohovor OSN prispeje k
lepsiemu vyuzitiu existujucich verejnych,
socialnych, zdravotnych, vzdelavacich
a ostatnych finan¢nych tokov zo $tatne-
ho rozpoctu ako aj zo zdravotného, inva-
lidného a déchodkového poistovacieho
systému v Slovinsku.

Boris Sustarsi¢, prezident NSIOS
25. novembra 2008

NR SR, Bratislava

Prelozil: Filip Zeman
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Kampan za pravo naosobnu asistenciu

Millions confined to institutions
Millions dependent on elderly relatives

A minority living independent lives with
choice, control and Personcl Assistants

Stopjtheliiierenee

Sign for personal
assistance law for all disahled people

Organizdcia ENIL
(European Network
of Independent
Living, Eurdpska siet
nezavislého Zivota)
prave zahdjila podpi-
sovu kampan ,,Pravo
na osobnu asisten-
ciu - Stop rozdielom®
prostrednictvom
ktorej chce upriamit
pozornost na Doho-
vor OSN o pravach
0s0b so zdravotnym
postihnutim, Spe-
cialne na ¢lanok 19,
ktory hovori, ze vsetci
ludia so zdravotnym
postihnutim by mali
mat pristup k osobnej
asistencii.

Kampan bude
trvat do septembra
2009, kedy jej vysled-
ky budu prezentované
Eurépskemu parla-
mentu.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR sa pripojila ku kampani 24.3. 2009.

Tato podpisovi kampan moze podporit aj kazdy z vas individualne na webovej adrese:

http://www.enil.eu/enil/index.php?option=com_content&task=view&id=148&Itemid=86
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Prednaska o osobnejasistencii —4. marec2009

V priestoroch novovybudovaného Tréningového pracoviska v DSS Gaudeamus na
Mokrohajskej ulici ¢. 3 zorganizovalo nase zdruzenie prednasku, kde nosnou témou
boli informécie o zmenach v zdkone o kompenzaciach, s ohladom na tpravy osobnej
asistencie, o ¢innosti Agentlry osobnej asistencie a komunitnych aktivitaich oemdec-
ka. Prednasala Alena Hradnanska a Jozef Blazek, dalej sa za OMD ztcastnili Andrea
Paulinyova a Lubomir Antol.

Dakujeme Robovi Mezikovi a p. Zatkovej za umoznenie informovat klientov DSS
Gaudeamus, rodicov, asistentov a zamestnancov DSS.

Prednaska o osobnej asistencii a hre boccia
— 5. marec 2009

Nasga dalsia prezentdcia na vyucovacej hodiny profesorky Dagmar Nemcek v bu-
dove Fakulty telesnej vychovy a $portu Univerzity Komenského v Bratislave mala v
jeden den dvojnasobné pokracovanie. Nase dve prednasky si so zaujmom vypoculo
spolu cca 35 $tudentov. PribliZili sme im svet udi so zdravotnym postihnutim, zame-
ranie Agentdry osobnej asistencie a $pecificky Sport — boccia. Prezentacie viedli Silvia
Petruchova a Jozef Blazek. Pomahal ndm nd$ pracovny asistent Lubo Antol.
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Dotované dovolenky ajpre ludina
invalidnom déchodku

Cestovna kancelaria SOREA ponuka pobyty, na ktoré cez rekreacné poukazy prispie-
va Stat. Dotacie Ministerstvo socialnych veci, prace a rodiny postupuje Konfederacii
odborovych zvdzov. SOREA zabezpecuje pobyty na zaklade dohody, ktoru s konfede-
raciou uzavrela.

Na rekreacno - rehabilitacné pobyty je pre tento rok vyélenena suma takmer 600 tisic
eur (zhruba 18 miliénov kortn).

Dotacia na jeden pobyt je 70 eur (2109 kortun). Pre zaujemcov je na rok 2009
k dispozicii 8536 poukazov.

Kto moéze o poukaz poziadat?

Obc¢ania SR nad 18 rokov s pobytom na tizemi SR, ktori poberaji plny starobny
alebo plny vysluhovy dochodok, ak nie st zamestnancami alebo nepodnikaji. Obca-
nia SR nad 18 rokov s trvalym pobytom na tizemi SR, poberajuci invalidny dé6chodok
s percentudlnou mierou poklesu schopnosti pracovat v rozpiti 71 az 100 %, ak nie st
zamestnancami alebo nepodnikaju.

Ako postupovat?

Nérok na poukaz je len raz do roka.

Na dovolenku so statnou dotaciou sa hlasi priamo v hoteli alebo rekrea¢nom
zariadeni odborovych zvizov, ktoré si zdujemca vybral alebo cez cestovnu kancela-
riu SOREA v Bratislave. Prihlasku je mozné podat osobne, postou, telefonicky alebo
e-mailom. Ak sa zaujemca prihlasi v¢as, dostane z hotela potvrdenie o pobyte spolu
s podmienkami tthrady a dal$imi pokynmi. V pripade, Ze si zdujemca podal Ziadosti
na viaceré hotely a tie mu pobyt schvalia, sam si z nich vyberie jeden a zaplatenim
rezerva¢ného zdznamu do 10 dni potvrdi svoju tcast. Neuhradené rezervacie sa stor-
nuju a vybavuja sa dalsie objednavky v poradi.

Na mieste ¢estné vyhlasenie

Nérok na pridelenie poukazu so $tatnou ucelovou dotéciou musi klient potvrdit
podpisanim ¢estného vyhlasenia o poberani jednej z uvedenych foriem déchodku.
Udaje na tlagive vypise pracovnik recepcie po prichode podla preukazu totoznosti
rekreanta a potvrdi podpisom.

Trvanie a cena pobytu

Nastup a odchod z dotovanych pobytov je pevne stanoveny. Zac¢ina sa v nedelu
velerou a kon¢i v sobotu ranajkami. V cene je zahrnutych 6 ubytovani v dvojlézkovej
izbe, 6 ranajok, 5 obedov, 6 veceri. Doplaca sa podla cennika, pri najlacnejSom pobyte
na jar 79 eur (2380 Sk), na jesen sa doplaca od 82 do 88 eur (2470 do 2651 Sk).
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Mozete si aj doplatit

Ak zaujemca chce stravit v hoteli napriklad o jednu noc navys$e, ma moznost pre-
dizit si pobyt za poplatok 7 eur (211 Sk) za deni plus veceru alebo ranajky, pripadne
aj celt polpenziu. Ak jeden z manzelov nesplia podmienku naroku na pridelenie
dotécie, moze vyuzit ponuku SOREA - cenovo zvyhodneny seniorsky pobyt nad 55
rokov. Ako sprievodcov si médzete zobrat priatelov, deti, ale aj rodinnych maznacikov.
Takmer vsetky hotely SOREA umoznuju za poplatok pobyt so zvieratom.

Prva etapa predaja

Predaj pobytov so statnou dotaciou pre nepracujticich déchodcov sa zacal v polo-
vici marca v 12 hoteloch SOREA, v lokalitach Vysoké a Nizke Tatry, Stara Lubovna,
Piestany a v 2 zariadeniach odborovych zvdzov: penzién Oravskd Horaren — Zabava
pri Hrustine a hotel Gladius Topolniky. Pre prvi etapu predaja poukazov do 29.
augusta 2009 su este volné poukazy v hoteloch Lubovna — Lubovnianske kipele,
Skalni¢ka - Horny Smokovec, SNP — Deménovskd Dolina a v hoteli Titris Odborar -
Tatranska Lomnica.

Druha etapa predaja

Ti, ktori maju zaujem o pobyty SOREA este v tomto roku, maju vacsiu nadej
uspiet na jesen. Predaj poukazov na pobyty v druhej etape sa za¢ina koncom augusta.
Vybrany hotel v§ak mozete oslovit uz teraz. Podajte si preto uz teraz ziadost o termin
rekredcie v druhej etape predaja pobytov. Dostupné st pobyty od konca augusta
do 29. novembra tohto roka. Kedze dopyt prevysuje ponuku, nezabudajte, ze plati
zékladnd zdsada ,,Kto prv pride, ten prv melie®

Oblubené hotely

Najvicsi zaujem je o hotely nizsej kategorie, o cenovo vyhodnejsie pobyty. Patria
medzi ne hotely Hutnik - Tatranské Matliare, Luboviia - Stard Luboviia, Dumbier -
Liptovsky Jan, Uran — Tatranska Lomnica.

Bezbariérové hotely

Bezbariérové izby aj s toaletami maja hotel Urdn, M4j v Liptovskom Mikulasi
(kapelnia s plne bezbariérovych sprchovacim kiitom) a hotel Titris Odborar (tato izba
ma vSak len jednu postel, druhé 16Zko je len ako pristelka). U ostatnych si to musite
preverit.

Ratajte s danou

Pri pobyte v domécich hoteloch a penzidénoch musia platit navstevnici podla za-
kona o miestnych daniach aj dan za ubytovanie. Tato dai sa pri dotovanych pobytoch
v hoteloch SOREA pohybuje od pol do 1 eura (od 5 do 30 kortn) na osobu a noc,
podla nariadeni obci. V niektorych lokalitach st od dane oslobodené osoby starsie
ako 70 rokov a osoby s tazkym zdravotnym postihnutim.

Spracovala dur podla ¢lanku v SME, Autor: Vladimir Jesko, 8. april 2009
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Eurdpska chartaprerodinnych
opatrovatelov

Na internetovej stranke MPSVaR nas zaujal navrh charty pre rodinnych opatrovate-
lov. Navrh je este zr. 2007, myslime si vSak, Ze poZiadavka na vznik takejto charty je
dnes este aktualnejsia. Vela mam, z radov nasich rodin, kde Zije dieta alebo dospely
¢len so svalovym ochorenim, sa vzdava svojho vlastného uplatnenia, obetuje sa

a plne sa venuje dietatu a starostlivosti okolo neho. Ide o tazku praci po fyzickej aj
psychickej stranke. Napriek tomu, ze OMD v SR upozoriiovalo na problém opatro-
vatelského prispevku, ani novy zakon o kompenzaciach nezlepsil finanénu situaciu
tychto rodin.

Preambula
Eurépska charta pre rodinnych opatrovatelov vychddza z vyznamnych medzindrodnych
chdrt, ktoré uz boli podpisané alebo sii v procese vypracovania (pod zdstitou Organizd-
cie Spojenych ndrodov, Rady Eur6py, Eurdpskej vinie, Eurépskeho fora zdravotného po-
stihnutia - EDF) a priamo sa zaoberd kvalitou Zivota, déstojnostou, pravami a uplnym
obcianstvom 0s6b s postihnutim a ich rodin.
Implementuje projekt ,,Podpora pre rodinnych opatrovatelov', ktory uskutocnili niektoré
clenské organizdcie COFACE - Handicap v obdobi rokov 2005 a 2006.
Charta sa ako ndvrh predloZi rozlicnym organizdcidm zastupujiicim osoby s postihnu-
tim a potrebami tiplnej zdvislosti a ich rodiny v rdmci Eurdpskej uinie, rovnako ako aj
institicidm Eurdpskej tinie.
Tito charta prispieva k zladeniu rodinného Zivota a pracovného Zivota prostrednictvom
moznosti slobodnej a informovanej volby opatrovatela v silade s cielmi Lisabonskej
stratégie.

1- Definicia rodinného opatrovatela

Rodinny opatrovatel je ,,neprofesiondlna osoba, ktora poskytuje primarnu pomoc
pri ¢innostiach denného Zivota, ¢iasto¢ne alebo tplne, zavislej osobe a jej bez-
prostrednému okoliu. Tato pravidelna starostlivost sa médze poskytovat trvale alebo
docasne a mdze mat rozli¢né formy, najma nasledujtce: osetrovanie, starostlivost, po-
moc pri vzdeldvani a socidlnom Zivote, administrativne formality, koordindcia, trvaly
dohlad, psychologicka podpora, komunikacia, doméce ¢innosti, atd.“

2-Volba rodinného opatrovatela

Osoby s postihnutim a potrebami komplexnej zavislosti by vzdy mali mat moz-
nost vybrat si svojho neprofesionalneho opatrovatela spomedzi ¢lenov rodiny alebo
bezprostrednych kruhov. Ak tieto osoby nie st schopné vyjadrit svoju volbu, musi
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sa vynalozit akékolvek mozné usilie, aby sa re$pektovali ich priania. Podobne musia
mat rodinni opatrovatelia moznost, splnit svoju tlohu poskytovatela starostlivosti
na zaklade plného alebo ¢iastoéného uvizku, aby boli tak schopni tato tlohu zladit
so svojimi vlastnymi pracovnymi ¢innostami. Takato volba musi byt vzdy slobodna,
informovana a otvorena na prehodnotenie.

3- Solidarita statu

Skutoc¢nost, Ze osoby s postihnutim a potrebami Uplnej zavislosti si mézu zvolit
svojich vlastnych neprofesionalnych opatrovatelov, a efektivna solidarita v ramci
rodin v ziadnom pripade nezbavuje $tatne a miestne verejné organy ich prislusnych
zodpovednosti vo¢i osobam, ktoré prijimaju a voci osobam, ktoré poskytuju starost-
livost. Okrem toho, takéto poskytovanie starostlivosti by malo splnat poziadavky
oficidlneho uznania z hladiska socidlnych prav a vSetkych druhov socidlnej podpory.
Starostlivost takto poskytovand by okrem toho mala byt tieZ predmetom zakonného
finan¢ného uznania.

4- Rodinna solidarita

Vo vSeobecnosti st rodiny jednym z najlepsich prostredi, v ktorych osoby s po-
stihnutim a potrebami Gplnej zavislosti mozu naplnit svoje Zivoty. Solidarita v ramci
rodin by mala dopliat verejnt solidaritu a byt v stilade s verejnou solidaritou.

5- Miesto rodinného opatrovatela v systéme zdravotnej starostlivosti

Miesto rodinného opatrovatela by sa malo uznat a ako také zohladnit vo vietkych
politikach, tykajtcich sa zdravia a socidlnej ochrany. Takéto socidlne uznanie by malo
»formalizovat® funkciu rodinnych opatrovatelov. Rodinni opatrovatelia maju narok
obratit sa v pripade potreby na opatrovatelské zariadenia a rozli¢né siete, poskytujice
moralnu a psychologickd podporu.

6- Oficialny Statut rodinného opatrovatela

Ako sudast svojej opatrovnickej funkcie, by rodinni opatrovatelia, mali mat
moznost vyuzivat socidlne prava a zdroje potrebné na poskytovanie pomoci osobam
s postihnutim a potrebami tplnej zavislosti v kazdodennych ¢innostiach a spolocen-
skom zivote. Rodinni opatrovatelia maji narok na vyuzivanie rovnakych prilezitosti,
pokial ide o:

. pracu a zamestnanie: Upravy pracovného ¢asu, dovolenky, navrat do préce,
zachovanie zdravotného a socialneho zabezpecenia;

. univerzalny pristup: doprava, ubytovanie, kultura, vybudované prostredie,
komunikacia, atd. prostrednictvom finan¢nej nahrady;

. odchod do dochodku: prostrednictvom oficidlneho uznania ich $tatutu ako
opatrovatelov;

. oficidlne uznanie predchadzajuicej praxe v ich funkcii opatrovatela.
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7- Kvalita Zivota

Pokial ide o kvalitu zivota, s osoba, ktora prijima starostlivost, aj opatrovatel vza-
jomne zavisli. Preto je vhodné, ak sa vypracuju véetky preventivne politiky (choroba,
unava, nadmerné pracovné zatazenie, vycerpanie atd.) tak, aby umoznili rodinnému
opatrovatelovi v plnej miere splnit jeho osobné potreby. Opatrovatel aj osoba prijima-
juca starostlivost, by mali mat moznost, vyuzivat podporu schvalenych a kvalitnych
miestnych zariadeni a sluzieb.

8- Pravo na oddych

Toto je zdkladna potreba, ktora sa musi splnit, pokial ide o podporu, ob¢asni alebo
nudzovu pomoc, nahradné sluzbu, alebo $pickové centra doc¢asnej starostlivosti pocas
rozli¢nych ¢asovych obdobi v zavislosti od potrieb (dovolenka, oddych, zdravie atd.).

9- Informovanost/$kolenie

Rodinn{ opatrovatelia by mali byt informovani o svojich pravach a povinnostiach.
Mali by mat pristup ku v8etkym informacidm, ktoré im pomdzu naplnit ich funkciu
opatrovatelov. Tiez by mali mat pristup ku vSetkym $pecidlnym skoliacim progra-
mom, zameranym na zlep3enie kvality poskytovania starostlivosti. Skoliaci systém by
mali vypracovat verejné organy za plného poradenstva reprezentativnych subjektov.

10- Hodnotenie
Hodnotenie by malo byt kontinudlne a malo by zahrnovat osobu prijimajicu
starostlivost, aj osobu poskytujucu starostlivost, rovnako ako aj verejné organy:

. hodnotenie osoby, ktorej sa poskytuje pomoc a hodnotenie potrieb
opatrovatela.
. hodnotenie poskytovanych sluzieb v pravidelnych intervaloch, alebo podla

poziadavky: verejné organy by mali zabezpecit, aby sa primerane realizovala kvalitna
opatera a formulovat potrebné odporucania.

Osoba, ktord prijima opateru a rodinny opatrovatel vedia najlepsie ur¢it svoje
potreby a ako ich splnit. Je nevyhnutné, aby sa ztcastiovali, alebo boli zastapeni
osobou, ktor si zvolia, na procese hodnotenia.

COFACE-Handicap - 17 rue de Londres — B-1050-BRUXELLES
Tel.: +322(0)2 5114179 -Fax: 51447 73

coface@brutele.be

www.coface.eu.org
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Bezbariérova Bratislava: preco nefunguje?

Je zarazajuce a nepochopitelné, ze hlavné mesto ako najvicsie a najbohatsie sloven-
ské mesto, ktoré stcasne stavia na turistickom ruchu, stale nevie alebo nechce urobit
kroky, ktoré by z nej spravili mesto pristupné aj pre jej obyvatelov a hosti, ktori sa
pohybuju na voziku, ¢i si jednoducho starsi a pohyb im robi problémy a pre mamy
s detmi a kocikmi. Vsetci tito by boli uzivatelmi skutoc¢né pristupnej dopravy, podcho-
dov v meste, ¢i jej kulturnych institucii.

V nasledujtcich ¢lankoch si precitate o ,akoze” bezbariérovej Gprave podchodu, ktora
vSak v skutocnosti nevieme komu bude sluzit ... Ide o typicky priklad rieSenia, ktoré je
robené od stola a bez ludi s postihnutim a v protiklade s ich skuto¢nymi potrebami.

Napiste ndm vase skiisenosti s bezbariérovymi tipravami tam, kde Zijete a byvate. Sti
naozaj robené tak, aby ulah(ili Zivot ndm ludi s tazkym telesnym postihnutim? Alebo
len tak ,pro forma, aby sa nepovedalo®?

Dobry den - sluzby obéanom Bratislava,

minuly tyzden som kone¢ne vyskidsala podchod na Patrénke. Myslim konkrétne
schodiskové ploiny, ktoré st tam namontované. Na zaciatku ma potesilo, Ze sa také
nieco urobilo, pretoze volakedy som na Mokrohajsku ulicu chodila do $koly a pre-
chod tam velmi chybal. No a teraz, ked som sice v Bratislave, ale na inych miestach,
rada by som sa obéas presla na Partizdnsku litku, Zeleznt studni¢ku a pod. a plosina
mi prisla vhod.

Moje skisenosti s touto plosinou z minulého tyzdna:

Mam ¢ip, ktory som si bola vyzdvihnut na Magistrate hl. mesta hned na druhy
den, ako odznela reportdz v spravach televizie Markiza. Nie je lahké tam len tak ist,
pretoze bezbariérova MDH chodi sporadicky a hlavne nie na pravidelnych linkach. Ja
pouzivam elektricky vozik a to si vobec nemdzem dovolit nijakti nahodu. Bezbariéro-
va linka 30 (z mojich pozorovani) chodi vcelku OK. Dostala som sa tam a chcela som
sa dostat aj naspét a to za pomoci podchodu. Prisla som okolo pol siedmej vecer. Plo-
$inu som za pomoci ¢ipu spojazdnila, privolala, ale neotvorila. Bol tam zamok. Asi,
aby sa ¢o najviac zabranilo jej poskodeniu. Chédpem, ale ja som to netusila, Ze prave
ten zamok bude problém. Snazila som sa precitat si vSetky navody a oznamy, ktoré
tam viseli (a neboli zo$tichané), ale o zimku nebola ani zmienka. Pokdsala som sa to
tla¢idlom otvorit, ale ni¢. Bol tam zvon¢ek na obsluhu, ale ja som mala ¢ip a kamara-
ta, tak som nevidela dovod niekoho volat. S plos§inami mam dost bohaté skdsenosti.
Pan z podchodu vybehol o niekolko mindt, zrejme zbadal, Ze sa nieco deje. Vraj uz
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nikoho necakal. Prevadzkové hodiny st do 19.00 hod., ¢i nevidim, Ze je to tam napi-
sané. Naozaj som to nikde nevidela. Ani ked mi to povedal. Vraj ,,v istave” to vedia.
Ja som mala pocit, Ze je to pre vSetkych... A tak ma iba informoval, Ze cez tyZden ,to
funguje” do siedmej vecer, v sobotu do dvanastej a v nedelu mam smolu. Pravdupo-
vediac inokedy ako cez vikend, sa tam asi nedostanem. Takze plosinu mozem vylacit
a teda v kone¢nom dosledku sa do tych miest asi nedostanem vobec. Som sklamana...

Chépem, Ze sa musi nejako chranit pred vandalmi, sama som bola dost skeptic-
ka, ked som videla, Ze sa plo$iny namontovali. Ale nielen pre vandalov. Jednoducho
plosindm neverim, jednu pouzivam denno-denne v $kole a vzdy je to lotéria, raz sa
tam dostanem, raz nie a niekedy trva dlho, kym ju ,rozchodime®, niekedy ma prinuti
zostat tam, kde nechcem... Elektricky vozik je tazky a zrejme aj plosine sposobuje
problémy. Jednoducho chodiaci ¢lovek, ked sa na iiu postavi a odvezie, funguje, ked
tam nastipim ja s mojim vozikom, stojim. Toto mi robi plosina v $kole a urobila mi
to aj plosina v kine v Auparku. Nepovazujem to za ndhodou. A servis je va¢sinou v
nedohladne.

Som zasadne PROTI plosindm. Necitim sa na nich bezpe¢ne. Zd4 sa mi to prilis
vela penazi na to, aby to tak nespolahlivo fungovalo. A uz vobec by som ich nedavala
na miesta, kde maju sluzit nonstop, nie podla prevadzkovych hodin, ked neméze byt
zabezpecend obsluha. Nechévat ju bez dozoru je hlipost, rad$ej by som bola za vyta-
hy, alebo iné bezpecnejsie rieSenia. Na Patronke by som bola za priechod pre chodcov
na svetelnej krizovatke pri Vojenskej nemocnici... MoZno sa to niekomu zdalo prilis
nebezpecné rieSenie, ale ja osobne si myslim, Ze by bolo omnoho t¢innejsie. Navyse
plosina je dost dlha a kym som sa dostala z jednej strany na druhu, usli mi dva spoje.
A to som bola sama. Neviem si predstavit ¢as straveny v podchode, ked budu chciet
ist ¢o len dvaja vozickari s vychovévatelkami... Aj na to treba mysliet, plosiny st
¢asovo narocné...

Zvazila by som preto nasadzovanie schodiskovych plosin ...

Dufam, Ze na tento mail niekto zareaguje a Ze mi odpise. Chcela by som vediet,
ako sa s tym uvazuje do buddcna... A samozrejme v najbliz$ich dnioch pridem vratit
¢ip, ved ho vobec nepotrebujem. Plosine na Patronke, z hladiska jej plnej funk¢nosti,
davam cas do konca kalendarneho roka...

S pozdravom
Silvia Petruchova
17.9.2008
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Dobry den,

sme velmi radi, Ze ste sa s nami podelila o Vase skusenosti s plosinou v podcho-
de na Patrénke v Bratislave. PomoézZete nam tym v dal$ej praci, nakolko s uvedenym
typom zariadeni zatial nemame velké skisenosti, preto by sme Vas chceli poprosit
o trpezlivost. Schodiskové plosina je prvym takymto zariadenim, ktorym sme chceli
aspon Ciasto¢ne uviest podchod na Patrénke do bezbariérového stavu, na ktory sa
zial pri stavbe tychto objektov pozabudlo. Postupne sa snazime na zaklade dotazov
obc¢anov vychytat vSetky chyby zariadenia i jeho obsluhy a prevadzky, aby sme mohli
tieto poznatky vyuzit pri dalsich plosinach, ktoré planujeme osadit v podchode pod
Staromestskou ul. pri starom rozhlase, a v podchode na Hodzovom namesti. Plosina
na Patrénke funguje Po-Pi 6.00 - 19.00 hod, So 7.00 - 12.00 hod s obsluhou, mimo
tento ¢as mozete plosinu samozrejme pouzit sama, potrebujete ¢ip k ovladaniu plo-
$iny, klu¢ k uzamykaniu plosiny, zaskolenie od vyrobcu a pravdepodobne aj sprie-
vodcu, nakolko otvorenie krytu plosiny klti¢om je dost fyzicky naro¢né, po zaskoleni
by ste videla, ¢i ste schopnd ho zvladnut sama. Je potrebné dostavit sa na front office
magistratu hl. m. SR Bratislavy na Primacidlnom ndmesti pripadne na odd. cestného
hospodarstva magistratu hl. m. SR Bratislavy na Rontgenovu ul. 24 v Petrzalke, kde
Vam bude k ¢ipu odovzdany aj klu¢ od uzamykania plosiny a dohodnete si termin
zagkolenia vyrobcom a ploginu mozete pouzivat nepretrzite. Co sa tyka ¢asovej
néro¢nosti presunu, ten trva cca. 3,5 minuty. Rychlost je nastavena podla platnych
predpisov a noriem. Pri zvaZovani, ako ¢o najrychlejsie a najefektivnejsie zabez-
pecit bezbariérovy prechod cez podchody v Bratislave, sme i my zvazovali viacero
moznosti. Technické rieSenie stavby podchodov ndm v$ak neumoziuje iné riesenie,
pevné schodiska maju vysoky sklon, neumoznuji ndm vybudovanie pohyblivych
chodnikov ani zjazdovych ramp, takisto je problém s umiestnenim vytahov, ktoré nie
je technicky uskuto¢nitelné. Zvazili a konzultovali sme s odbornikmi naozaj vietky
moznosti. Schodiskové plosiny ndim v momentalnej situacii poskytli najlepsie vycho-
disko, ako dostat aspon niektoré z podchodov do bezbariérového stavu. Na kontrolu
do podchodu na Patrénke chodime takmer denne, ziskavame informacie od imo-
bilnych ob¢anov, ktori vyuzivaju plosiny v tomto objekte, a snazime sa ¢o najviac
prisposobit poziadavky na osadenie dal$ich plosin, aby sme vyhoveli ¢o najva¢siemu
poctu zdravotne postihnutych ob¢anov i navstevnikov hlavného mesta SR Bratislavy.
Este raz dakujeme za Vas$ podnet, a verime, Ze s instalovanim dal$ich plo$in sa Vas
nazor na tieto zariadenia zmeni k lep$iemu.

S pozdravom
Michaela Cibova, spravca podchodov
23.9.2008
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PloSineuz neverim,
hovorivozickarka

Sklamanie priniesla mnohym vo-
zi¢kdrom plosina, ktord pre nich v jali
spustili v podchode na Patronke. Magne-
ticky cip, ktory dokaze plosinu privolat,
totiz nie je magicky. Casto mu chyba
klu¢ik, ktory otvara zamku do bezbarié-
rového raja. Najmi cez vikendy. ,Rada
by som sa obcas presla na Partizanskej
lake alebo Zeleznej studienke. Ked som
sa dozvedela o novej plosine, hned na
druhy den som sa vybrala na magistrat
po ¢ip,“ tesila sa spociatku 32-roénad Sil-
via Petruchova. Pévodom Prievidzanka v
Bratislave studuje aj pracuje na prirodo-
vedeckej fakulte. Jej nad$enie vSak rychlo
opadlo. Na Patronku sa doviezla bezba-
riérovou linkou 30 o pol siedmej vecer.
»Plosinu som za pomoci ¢ipu privolala,
ale neotvorila. Bola tam zdmka. Prestu-
dovala som vsetky nezo$tichané navody,
ale 0 zdmke nikde ani zmienka, opisuje.

Darmo mala so sebou kamarata, ani
dve hlavy ni¢ nevyhutali. Zamku nie a
nie otvorit. ,Vtom z podchodu vybe-
hol akysi pan. Vraj uz nikoho necakal.
Prevadzkové hodiny st do siedmej, ¢i
nevidim, Ze je to tam napisané. Lebo v
ustave to vedia,“ spomina Silvia.

Otviéracie hodiny naozaj v navode
chybaju Cez tyzden od Siestej rano do
siedmej vecer, v sobotu od siedmej do
dvanastej napoludnie a v nedelu maju
ludia na voziku smolu. ,Inokedy ako cez
vikend sa na toto miesto nedostanem.
Takze plosinu mozem vylacit. Som

sklamana,“ uzatvara diev¢ina. Napokon
vysvitlo, ze klu¢ik ma okrem pracovnika
z podchodu uz iba jedna osoba. ,Vy-
gkolili nam cloveka v domove, hovori
Olga Binderova, ucitelka z nedalekej
Specialnej zdkladnej $koly a Praktic-

kej $koly pre telesne postihnutych na
Dtubravskej ceste. Prave ona dva roky
prosila magistrat, aby detom pri precho-
de cez frekventovanu a nebezpec¢nu cestu
pomohol. ,,Ziadala som, aby vymysleli
sposob, ktory bude vyhovovat vietkym.
Sedem dni v tyzdni, 24 hodin denne.
Preto ma toto nevydarené rie$enie kvoli
ostatnym mrz{,“ dodava. Magistrat v¢era
nedokazal odpovedat, ¢i plosina bude
niekedy sluzit aj mimo vyhradenych
hodin. Primétor Andrej Durkovsky
(KDH) vsak pred tromi mesiacmi slubil,
ze rovnaké plosiny magistrat vybuduje aj
v dalsich styroch podchodoch v sprave
mesta. ,Naco minat peniaze? mysli si
$tudentka. Ploginam uZ neveri. Cip sa
rozhodla rad$ej vratit na magistrat. Aby
ju zbyto¢ne nedrazdil. Ved je pre iiu
uplne zbyto¢ny.

dennik Pravda
23.09.2008

Pridrahy kldcik - glosa

Za plosinu na Patrénke dal magistrat
830-tisic korun (27,5 tisica eur). Mala
podat ruku véetkym imobilnym obca-
nom, pre ktorych st v Bratislave mnohé
miesta stale nedostupné. Vysvitlo vsak,



ze cez vikend je nedostupnd aj ona sama.
A tak na oddych na nedalekej Partizan-
skej luke moézu vozickari zabudnut. Chy-
ba im klucik. Podchod Patrénka je prvy
debarierizovany, na naliehavu ziadost
uditelky zo $koly pre telesne postihnuté
deti. Dnes sama priznava, Ze vysledok
nie je naj$tastne;jsi. Uradnikov x-krét
prosila, aby mysleli na VSETKYCH
vozickarov. Nepodarilo sa. Hoci jedno-
duchs$im a tiez lacnej$im riesenim by

bol aj beténovy nadjazd alebo semafor s
tla¢idlom na krizovatke pri Vojenskej ne-
mocnici. Magistrat sa vak rozhodol pre
plosinu. Draht a pre mnohych zbyto¢nd.
Radnica vcera nerozluskla, ako tymto
ludom pomoct. Vie v$ak, ze do dvoch
rokov maju pribudnut rovnaké masiny v
dalsich $tyroch podchodoch. Za dalsich
pat miliénov (166-tisic eur).

dennik Pravda
23.09.2008
Autorka: STOFKOVA Luboslava
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Namiesto zaveru ...

Ahoj, Silvia,
z magistratu mi ,,odpovedali“ az dnes, a
to rovno tla¢ovou spravou. Plosina
bude otvorena s obsluhou denne, vratane
soboty a nedele, od 6. rano do 22.
vecer a magistrat chce sledovat jej nav-
$tevnost - to znamend, zZe ju nebudu
vyuzivat Iudia, zas ju zavru...

Maj sa pekne

Lubka, 30.9.2008

Bratislavama
desatmilionoveé
zachody!

Bratislava ma nové verejné toalety,
ktoré st pristupné aj pre fudi na vozi-
koch a mamy s detmi! Nové zachody pre
verejnost sa nachddzaju priamo v centre
mesta, oproti podzemnym gardZam na
Ursulinskej ulici, za Magistratom hl.
mesta, na Primacidlnom namesti a st

skuto¢ne luxusné. Zial, vela ludi, hosti
a navstevnikov hlavného mesta o nich
vobec nevie. Tabula, ktora upozornuje
na vstup do nich je velmi nendpadna.
Funguju uz priblizne od leta r. 2008.
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UNIKDOVIRTUALNEHO
SVETA: MOJEDRUHE JA
CELKOMINE

Ocitnut sa v kozi niekoho iného a
zahrat si celkom odli$nu rolu - tento

prastary sen si dnes spifiaju miliony ludi.

Ako avatari - virtualne postavy zo sveta
fantazie - sa pohybuju po pocitaémi
simulovanych svetoch. Spinaju si vietky
mozné Zelaniaa formou hry si skusaja

nové sposoby globalnej komunikacie.

Jason Rowe ma tazké postihnutie
- aje hrdina. V ,real life, v skuto¢nom
Zivote, trpi svalovou atrofiou. Je pre
neho velmi tazké hovorit, sedi na voziku
a ostdva mu mozno uz len niekolko
rokov Zivota. Ale je aj mocny bojovnik

Rurouni Kenshin — v Star Wars Galaxies.

»Mo6zem jazdit na speederbiku, bojovat
proti priSeram alebo sa stretavat
s priatelmi v bare,“ hovori Rowe.
Cely den je on - line ako ostrostrelec
v pancierovom brneni. Svoju figurku
riadi cez touchscreen — obrazovku
citlivi na dotyk. ,,V skuto¢nom zivote
sa mnohi dostavaju do rozpakov, ked
ma spoznaju’, hovori tento 32 - ro¢ny
muz. ,Ked som on - line, je jedno,
ako v skuto¢nosti vyzeram. Tam sa
¢lovek stretne s mojimi myslienkami,
charakterom, nie telom. Je to pre mna
neuveritelné oslobodenie. Monitor je
mojim oknom do sveta®

Casopis GEO

http://www.geo-magazin.sk/ludia-a-
kultura/spolocnost/moje-druhe-ja-je-
uplne-ine?page=1




PARTNERSKYVZTAHSO
ZENOUSOSVALOVYM
OCHORENIM:
NAPRIEKVOZIKU JE
JEDNODUCHOSEXI

Eva (28) o sebe hovori: Trpim
Friedrichovou ataxiou, velmi vzacnou
neurologickou dedi¢nou chorobou,
désledkom ktorej ¢lovek postupne straca
schopnost chodit. Nastastie mozem
dalej pracovat ako socialne pedagogicka
aj napriek voziku, ktory uz vicsinou
potrebujem. Doma to este ,,ide” aj bez
neho, ale na dlh$ich trasach uz nedo-
kazem stat pevne na nohdach. Pocit, Ze
sa na mna diva niekto so stiicitom a nie
kvoli mojej atraktivite, ma trapi, ale aj
tak som vo svojom tele $tastna. Napriek
svojej chorobe vetko citim a mam
krasneho priatela Nikolu, ktory dokonca
zacal $tudovat lekarsku techniku, aby mi
neskor mohol vyrobit super vozik. Ked

sme sa pred tromi rokmi zozndmili, mala
som skoro o 20 kilogramov menej a este
ziadny vozik, ale uz som horsie chodila.

Jej partner Nikola (24) o jeho vztahu
k Eve: Samozrejme, Ze som sa musel
najprv s Evinou chorobou vysporiadat.
Ale ¢o by som to bol za muza, keby som
kvoli tomu nechcel byt so Zenou, do kto-
rej som sa velmi zaltibil. Eva vzdy presne
vie, ¢o chce a je velmi dobrosrde¢na.
Obdivujem jej silu, odvahu a charizmu.
Ak niekoho milujete, neopustite ho
iba preto, ze jeho telo nefunguje na sto
percent.

mesacnik JOY, februar 2009

OVEDCOVI HAWKINGOVI:
BOJUJEOZIVOTPRE
INFEKCIU

Prestizneho britského badatela
hospitalizovali s infekciou hrudnika.
Svetoznameho britského matematika
a astrofyzika Stephena Hawkinga, ktory
v uplynulych troch tyzdiioch bojoval
s infekciou hrudnika, véera vo velmi
vaznom stave previezli do nemocnice
pri Londyne. V sti¢asnosti 67 — ro¢ny
Hawking, ktory u¢i na Cambridgeskej
Univerzite, sa preslavil pracami na tému
¢iernych dier. Hawking trpi uz desatro-
¢ia na amyotroficku lateralnu sklerézu,
nervové ochorenie, ktoré zapricinuje
odumieranie svalstva. Pohybuje sa na
invalidnom voziku a dorozumieva sa len
vdaka pocitacom riadenému syntetiza-
toru reci.

Dennik SME, 22. 4.2009



MASALEPSIE,
ZOTAVUJESAV NEMOCNICI

Znamy britsky astrofyzik Stephen
Hawking (67) skon¢il s dychacimi
problémami v nemocnici. Informacie,
ktoré sa zacali vynarat v utorok v noci,

Céce...

hovorili, ze vedec je vo vaznom stave.
Odvtedy sa mu udajne ulavilo. Stephen
Hawking sa podla viacerych zdrojov citil
zle uz dlhsi ¢as. Vedec este zostane v ne-
mocnici na pozorovani, no podla lekdrov
nie je v ohrozeni Zivota a zotavuje sa.
Hawkinga vedecka komunita povazuje
za Einsteina 21. storodia. Je autorom
popularnych knth Stru¢né dejiny ¢asu

a Vesmir v orechovej $krupinke. Haw-
king je jednym z najznamejsich pacien-
tov trpiacich amyotrofickou lateralnou
sklerézou. V dosledku choroby je pripu-
tany na elektricky vozik, moze hybat iba
prstami na jednej ruke. Tymi ovldda svoj
dopravny prostriedok a hlasovy synteti-
zator, ktory za neho hovori.

Dennik Plus 1 den
23.4.2009

»Mlady muz, asi vas sklamem. Cestovny listok sice platny mate, ale na Chvatimechu

nestojime.“

»Ako to, Ze nestojite, ved este nedavno...”

»Novy cestovny poriadok.”

Do kelu! Uz len to mi chybalo! Konduktor sa obratil k dalSiemu cestujucemu a mna
nechal napospas ztfalstvu. Co teraz ja nestastny urobim? Ten pohovor nesmiem zme$-
kat, inak som v kybli. Také miesto uz nezoZeniem. Tuho som rozmyslal, ¢o urobim

a potom som sa vybral za sprievodcom.

»To je nehordznost, len tak nyrnyx-dyrnyx zmenit cestovny poriadok. Nemyslite?“

vy¢ital som mu.

»Pane, mne to nehovorte, ja o tom nerozhodujem,“ povedal s profesionalnou chlad-

nokrvnostou.

»No, dobre, ale ¢o mam teraz urobit?“ spytal som sa s bezmocnostou v hlase.
SVystupte si stanicu pred Chvatimechom a zbytok docestujte autobusom alebo
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peso,“ povedal a nadalej sa venoval $tikaniu listkov.

»To nemdzem, ja mam pripoj na Chvatimechu, ten ma nepocka.“

»Mite este druhi moznost, vystupit jednu stanicu za Chvatimechom, radil mi
s pokojom Angli¢ana.

»Takd radu za pec kladu, ved som vam povedal, Ze ja musim vystapit na Chvatime-
chu, tak uzZ ma nestvite, roz¢ulil som sa.

»Pre mila si vystipte hoci aj v Hornej Dolnej a neotravujte.”

Znicene som si sadol do sedadla a bolo mi z toho vSetkého nanic. Este pred chvilou
som sa videl v kresle manaZzéra a naraz sa vSetky nadeje najst si slusna robotu v lufte.
Ked sa muz v modrom vracal z pochddzky, pristavil sa pri mne a povedal:

»Je mi vas naozaj [tto, ale cestovny poriadok nezmenim. Iba ak by som...“

,Co ste chceli povedat?“

»Mohol by som poziadat strojvodcu, aby spomalil. Ste dobrym $portovcom? Viete
utekat?“

,»Este doneddvna som behaval stvrtku za né$ atleticky klub.*

»lakze, davajte dobry pozor, aby ste sa neocitol pod kolesami vlaku. V stanici vlak
spomali a ja vas chytim za golier kabata a budem vas drzat vo vzduchu. Vy budete kmi-
tat nohami ako pri behu, aby ste nespadli v momente, ked sa dotknete zeme. Jasné?
Zapamitajte si, Ze nesmiete spomalit, lebo za¢nete robit kotrmelce.“

WV ste poklad, pan sprievodca. Ako sa vam odmenim?“

»Tak, ze zmaknete pohovor.“

Ked sme prichadzali do stanice, vlak isiel naozaj pomaly a ja som do bodky splnil
konduktorove instrukcie. Nastal okamih, kedy som sa dotkol zeme, moja rychlost po-
stupne klesala a posledny vagén ma prave minal. Bol som zachraneny. To som si v§ak
len myslel, lebo ma volakto opit chytil za golier a zodvihol do vzduchu. S prekvapenim
som zistil, Ze stojim na plosine pri schodikoch a vlak zasa nabera na rychlosti. Vtedy sa
spoza mna ktosi ozval:

,Céce, hochu, ty més ale kvalt a hlavne kliku, Zes to stihnul. Jak to, Ze nevis, ze to
tady nestavi...?*

Emilia Moléaniova
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OMD Boccianopen
tour “jar2009

SK OMD Boccian sa podujal zorgani-
zovat sériu turnajov, zvlast pre kategorie
BC 3 a BC 4. Sucastou turnaja BC 3 bol
aj jarny turnaj pre hra¢ov Boccianu v ka-
tegériach BC 1 - 2.

Obidva turnaje sa odohrali v ,,doma-
cich® priestoroch Boccianu, v telocviéni
Specidlnej zékladnej $koly na Nevidzo-
vej ulici ¢. 2. v Bratislave. Tieto priestory
$kola klubu bezplatne zapozic¢iava na
pravidelné sobotnajsie tréningy a tak
tomu bolo aj pri tychto dvoch celoden-
nych turnajoch. Vyhodou telocvi¢ne je
jej bezbariérovost a to sa tyka aj social-
neho zariadenia, ktoré je umiestnené
vo vedlajsej budove.

Hralo sa na ,,polakovanych® parke-
tach, na nie idedlne rovnom povrchu.
Podmienky vsak boli pre vSetkych
rovnaké. Hlavnym rozhodcom obidvoch

turnajov bol Robo Javornicky a ob-
stdl, tak ako aj ostatni rozhodcovia, na
jednotku!

OMD Boccian opentour
‘jar2009-kategoriaBC4

21. marec 2009 - na tento den bolo
naplanované nielen 1. kolo prezident-
skych volieb, ale hlavne turnaj v kate-
gorii BC4. Pozvanie prijala kompletna
slovenska $picka v tejto kategorii, av§ak
pre chorobu sa ospravedlnil Martin
Streharsky. VSetci zacastnent si zasluzia
uznanie, zvlast hradi, lebo silné ochlade-
nie sa podpisalo aj na teplote v hale. Pi-
kantériou turnaja bola i moznost vhodit
svoj hlas do volebnej urny, ktort sme si
do telocvi¢ne zavolali.

Desiati hraci boli Zrebom rozdeleni
do dvoch skupin, kde pred tym boli
nasadeni jednotka a dvojka turnaja.
Prvi dvaja z kazdej skupiny postapili do
semifinéle.

Poradie skupiny ,, A“:

1. Durkovi¢ Rébert (4 vitazstvd),

2. Rybarédk Martin (2 v.), 3. Albertova
Katarina (2 v.), 4. Cizmar Radko (1 v.),
5. Galiovsky Michal (1 v.)

Robo potvrdil ulohu favorita. Taktiez
aj druhy Jimmy, len v jeho pripade to
bol tesny suiboj s Katkou, ktora dostala
divoku kartu a potvrdila, Ze pravom. Jej
navrat na boccistické kurty, by bol ur¢ite
prijemnym ozivenim.
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Poradie skupiny ,,B“: 1. Burian Martin
(3 v.), 2. Minarik Stanislav (3 v.), 3. Un-
¢ovsky Martin (2 v.), 4. Petruchova Silvia
(2v.), 5. Balcova Michaela (0 v.)

V skupine ,,smrti“ si prvenstvo
vybojovala nasadena dvojka pred
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boccistickym matadorom Stankom.
Silvia vstapila do turnaja s vysokou
prehrou a na postup jej nestacil ani
impozantny fini§ v podobe vitazstva nad
Burkom. Na poslednu chvilu pozvana
Miska si vybojovala cenny tie-break

s vitazom skupiny ,,B*

1. Semifinale: Durkovi¢ Rébert — Mind-
rik Stanislav 7 : 2 (2:0,1:0,4:0,0:2)

2. Semifinale: Burian Martin - Rybarc¢dk
Martin 1 : 5 (0:1,0:1,1:0,0:3)

Suboj o 3. miesto: Burian Martin — Mi-
narik Stanislav 11 : 2 (2:0,6:0,0:2,3:0)
Finale: Durkovi¢ Rébert — Rybar¢dk
Martin 15 : 0 (5:0,4:0,5:0,1:0)

Robo potvrdil tlohu favorita a cely
turnaj s prehladom, aj napriek chorobe
vyhral. Prekvapenim bolo druhé miesto
Jimmyho Rybaréaka. Vysokd vykonnost
potvrdil postupom do semifinéle aj
Stano Minarik..

Rozhodcovia: Javornicky Rébert,
Bastdk Ondrej, Mezik Robert, Kincesova
Martina, Minarik Martin.
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OMD Boccian opentour
"jar2009-kategoriaBC3

18. april 2009 - kategdriou BC 3
pokracovala nasa jarna tour. Oproti tour
BC4 pribudla aj ¢asomiera, ¢asomeraci a
tiez zasluhou slniecka aj pekné pocasie.
Rozrastol sa aj pocet rozhodcov, ale
klesol pocet zastupcov z médii. Z hracov
sa zi$la kompletnd $picka v BC3. Prisli
aj zastupkyne Farfalletty Majka, Lubka,
Monika a z reprezenta¢ného sustredenia
»altiusacke® duo Matej a Adam. Doplnili
ich samozrejme traja zastupcovia uspo-
riadatelského timu.

Do dvoch skupin k nasadenym
jednotkam (Matej, Alka) sa vyzrebo-
vali dalsi hraci. V skupinach sa hralo
systémom kazdy s kazdym, prvi dvaja do
semifindle, treti o piate a $tvrti o siedme
miesto.

Poradie skupiny ,,A“: 1. Hradnanska
Alena (asistent: Robert Juricek) (2 v.),
2. Smolkovéa Méria (Veronika Kag$ovi-
cova)(2 v.), 3. Kraj¢ir Rudolf (Zuzana
Maro$ova)(1 v.), 4. Dobrotkovd Miriam
(Vladimir Dobrotka) (1 v.)

O postupe zo skupiny sa rozhodo-
valo v zdpasoch posledného kola. Velmi
dobry vykon podal Rudy s asistentkou
Zuzkou Maro$ovou. Pocas celého turnaja
neprehrali ani jeden zépas v riadnom
hracom ¢ase a podarilo sa mu zdolat
favorizovanu Alku 3:1.

Poradie skupiny ,,B“: 1. Burianek
Adam (Andrej Burianek) (3 v.), 2. Svana




OMD Boccian open tour ‘jar 2009

Matej (Miroslava Minarova), (2 v.),

3. Fridrichova Monika (Fridrichova Sta-
nislava) (1 v.), 4. Skvarnova Luba (Alena
Cvachovi a Katarina Kubova (0 v.).
Adam potvrdil svoju stipajicu formu a
s prehladom postupil do dal$ich bojov...

1. Semifinale: Burianek Adam -
Smolkova Mdria 8 : 1(4:0,3:0,1:0,0:1)

2. Semifinale: Svania Matej — Hrad-
nanska Alena 5: 1 (3:0,1:0,0:1,1:0)

Favoriti nezavahali, Alka stile hlad4
asistenta. Tentoraz jej ho musel robit jej
priatel Boby.

Suboj o 7. miesto: Dobrotkova Mi-
riam - Skvarnové Luba 5 : 1

Suboj o 5. miesto: Kraj¢ir Rudolf -
Fridrichova Monika 5 : 1

Rudy dal peknt bodku za svojim
vybornym vykonom na turnaji

Suboj o 3. miesto: Hradnanska Alena
- Smolkova Maria 3 : 3 (0:2,0:1,1:0,2:0),
Na 3. mieste skon¢ila Hradnanska.

Zapasovy sobotmiajs$i maraton si jed-
notky svojich klubov prediZili o tie-bre-
ak. Apropo pri véetkych troch tiebrea-
koch bola rozhodkyna Anika.

Finale: Burianek Adam - Svaiia Ma-
tej 6 : 2 (4:0,2:0,0:1,0:1)

Adam si v prvych dvoch zmenach
urobil dostato¢ny naskok, aby si trofej
spolu s asistentom a otcom v jednej oso-
be odniesli domov do Karlovky

Rozhodcovia: Javornicky Robert
(hlavny), Bastak Ondrej, Paga¢ Martin,
Salétova Miroslava, Hulej Peter, Tapusova
Maria, Kubinova Anika, Kondela Indy.
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Casomeradi: Dano Spisiak, Julia
Surovcova Maria Saparova, Lucia Mrkvi-
cova, Rudolf Székely s kamoSom Petom,

Andrea Paulinyova.

Jarny turnajv kategorii
BC1-BC2

Turnaj sme zorganizovali len pre
hrac¢ov Boccianu, nakolko sa uz nenaslo
viac voInych terminov pre zorganizova-
nie turnaja s vi¢sou ucastou..

1. Semifinale: Osvald Petet (asistent
Zdeno Antolik) — Hlinka Richard 4:5

Risko prekvapujtico zvitazil, ked vyu-
zil Peto zavahanie v jednej zmene (0:5)

2. Semifinale: Bencat Martin (Palko-
vi¢)- Pilar¢ikova Zuzana (pani Pilardi-
kova) 1:5

Zuzka prekvapujico vyrazne zvitazila
nad Matom.

Suboj o 3. miesto: Bencat Martin -
Osvald Peter 3: 3

Tie-breakova drdma s $tastnej$im
koncom pre pezin¢ana Mata.

Finale: Hlinka Richard - Pilar¢ikova
Zuzana 5: 4
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Ri$o potvrdil svoju sobotmajsiu formu
a zdolal svoju rivalku Zuzku.

Generalny sponzor bola firma Cami-
nus. Cenami prispela firma Gilmour a.s.
a tiez moderdtor televizie Markiza Patrik
Herman. Krasne sklenené vazy, trofeje
ozdobila Lucia Mrkvicova.

Vietkym spomenutym dakujeme za
uspesny priebeh série OMD Boccian
open tour ‘jar 2009 a te$ime sa na dalsie
turnaje.

job

OMD Boccian open tour ‘jar 2009

Aktualny ranking

Aktualny slovensky
rankinkvboccia

Kategoria: BC1

1. Jakub Nagy, 2. Lenka Durdinov4,
obaja SK Altius, 3. Peter Skultéty, SK

TP Viktéria, 4. Daniel Magdolen, SK

TP Victoria, 5. Lukéa§ Balazi, SK Altius,
6.Michal Machara, SK Altius. 10. Zuzana
Pilar¢ikovd, 11. Vendelin Krivacka,

12. Peter Osvald, 13. Martin Bencat,
véetci SK OMD Boccian

Kategoria BC2

1. Tom43 Kral, SK TP Victoria, 2. Robert
Mezik, 3. Tomdas$ Danco, 4. Peter Hude-
&ek, 5. Michal Ostrozansky, vSetci SK Al-
tius, 23. Patrik Sykora, 24. Milo§ Valjent,
obaja Klub OMD Manin, 25. Richard
Hlinka, SK OMD Boccian

Kategoria BC3

1. Matej Svana, SK Altiusobr_30, 2.
Alena Hradnanské, SK OMD Boccian,

3. Adam Burianek, SK Altius, 4. Maria
Smolkovd, Klub OMD Farfalletta, 5. Ru-
dolf Kraj¢ir, SK OMD Boccian, 6. Mirka
Dobrotkové, SK OMD Boccian, 7. Mo-
nika Fridrichova, 9. Tuba Skvarnova, obe
Klub OMD Farfalletta

Kategoria BC4

1. Rébert Durkovi¢, 2. Martin Strehar-
sky, 3. Martin Burian, vetci SK Altius
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4. Stanislav Minrik, Klub OMD Manin, Anketa Boccista roka
5. Silvia Petruchova, SK OMD Boccian, 2008
6. Jana Macekov4, SK TP Victoria,

7. Martin Unéovsky, SK OMD Boccian, V maji budu rozoslané zastupcom
9. Michal Gab¢o, Klub OMD Manin, klubov a reprezenta¢nému trénerovi

11. Martin Rybar¢ak, 15. Michal Galiov-  anketové listky.
sky, 17. Radovan Cizmar, 18. Ladislav O vysledkoch Ankety Vas budeme infor-
Celiga, vsetci SK OMD Boccian movat v najbliz§ej Ozvene.

Moézete poziadat o financny prispevok
MPSVaR do vysky 829,35 €

Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny poskytuje na zaklade Vynosu MPSVR
dotéciu na humanitnt osobam, ktoré sa ocitli v hmotnej alebo socidlnej nudzi alebo
na humanitnu aktivitu.

Dotaciu na humanitni mozno poskytnut:

a) fyzickej osobe v hmotnej nidzi alebo v socidlnej nidzi na financovanie riesenia
mimoriadnej krizovej zivotnej situdcie, ktord nemozno riesit inymi formami sociélnej
pomoci,

b) fyzickej osobe alebo pravnickej osobe na humanitnt aktivitu.

Dotaciu mozno poskytnut v prislusnom rozpoctovom roku najviac vo vyske 829,85 €.

Pisomna ziadost o poskytnutie dotdcie sa predkladd ministerstvu v termine od 1.
januara do 31. oktobra prislusného rozpoétového roka.

V pripade, Ze si o dotaciu poziada poberatel prispevku na opatrovanie vyska dota-
cie moze byt cca 200 €.

Ziadatel o dotaciu na humanitnd starostlivost v liste opise svoju socidlnu situdciu: v
akej je socialnej aj finan¢nej situdcii

List treba poslat na adresu:

Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny SR
Spitalska 4-6

816 43 Bratislava

Pracovnici prislugného Uradu prace, mézu na zaklade Ziadosti vykonat sociélne
$etrenie, aby potvrdili Ministerstvu prace tdaje vo vasej Ziadosti.
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Finanény prispevok MPSVaR

Ziadosti treba posielat pisomne na vyplnenom tlacive:

Ziadost o poskytnutie doticie na humanitnu starostlivost (pre fyzicki osobu)

Identifikicia Ziadatela

Meno a priezvisko ziadatela

Adresa trvalého
alebo prechodného pobytu
(ulica, &islo)

PSC

Okres

Cislo telefénu

Bankové spojenie

Cislo u¢tu a kéd banky
Pozadovana suma dotacie

Ododvodnenie ziadosti

Vyhlasenie Ziadatela

Mesto/ Obec

Kraj

Vyhlasujem, Ze vSetky tidaje uvedené v tejto Ziadosti su pravdivé, presné a uplné a
finan¢né prostriedky sa pouziju na uéel, na ktory boli poskytnuté.
Sthlasim so spractivanim a spristupfiovanim mojich osobnych tdajov na tucel po-

skytnutia dotécie.

Viac informacii najdete na:
http://www.employment.gov.sk/new/index.php?SMC=1&id=427

Zdroj: www.csz.sk
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STATUTPOMOC]
Organizacie _muskularpgch dystrofikovvSR
zverejnej zbierky, Den belaseho motyla"

Na poslednom zasadnuti Vykonného vyboru OMD v SR v decembri 2008 boli schvalené
dve vyrazné zmeny v Statite pomoci. Poskytnutie pomoci z verejnej zbierky uz nie je
podmienené vyskou prijmu Zziadatela. 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 tcely, ktoré
povolilo MV SR v rozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V stilade so zameranim organizicie, je cielom verejnej zbierky, pomoc ludom s
nervovosvalovymi ochoreniami, ktori su v dosledku tychto ochoreni, odkdzani na
pouzivanie zlozitych pomocok alebo pristrojov.

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

Vynimocne je mozné podporit ziadatela pri doplateni nakladov za Gpravu bytu,

s cielom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakupenie lieku, ktory podstatne zlepsuje
zdravotny stav Ziadatela.

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na ziadany ucel
neposkytuje $tat, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu Ziadat o socidl-
nu pomoc na tieto ucely:

a) uhrada kompenzacnej pomdcky alebo jej doplatku:

. najma kompenza¢né pomocky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkaza-
ni na polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnic-
ky material potrebny pri pouzivani tychto pomécok alebo ktory potrebuju tracheoto-
mizovani pacienti a iné pomdcky nehradené v plnej vyske poistoviiou

. za kompenzacné pomdcky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlepsuju
zdravotny stav a funkénost ¢loveka s postihnutim, prednost v§ak maju kompenzaéné
pomdcky zlepsujice mobilitu a zachranujuce Zivot

. o vy$ke podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzajomnej konzultacii a zvazeni
vietkych okolnosti ziadosti
. v pripade, Ze pomdcku priznanti pomdcku je potrebné dopravit k ziadatelovi,

néklady na dopravu nie su sicastou nakladov na pomocku
b) dprava 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 nizsi, potom
suma, ktoru tvori doplatok

c) lieky:

. ktoré nehradi zdravotnd poistoviia — su predpisané odbornym lekarom a ich
uzivanie vedie k podstatnému zlep$eniu zdravotného stavu

. za lieky sa nepovazuju vitaminy

Ziadosti o socidlnu pomoc z u¢tu verejnej zbierky Deii belasého motyla sa podavajia
pisomne na $pecidlnom formuldri. O jeho zaslanie postou alebo elektronicky si ziada-
tel poziada pisomne alebo telefonicky v sidle organizacie. Vyplneny formulér spolu s
vyziadanymi prilohami je potrebné poslat postou na adresu organizécie.

Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach na zaklade $tatiitu a postidenia celkovej
situdcie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci
pre ¢lena je Statdt pomoci.

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

Zmena Statttu pomoci bola schvilend na zasadnuti VV OMD v SR, 4. 12. 2008
FORMULAR
PRE ZIADATELA O SOCIALNU POMOC Z VEREJNEJ ZBIERKY DEN BELASEHO MOTYLA

1. Meno a priezvisko Ziadatela:
(ak ziada rodic dietata, treba vypisat aj meno dietata)

2. Meno a priezvisko dietata:

3. Adresa:

4. Telefon: 5. E-mail:
6. Diagnodza ziadatela:

(ak rodic Ziada za dieta, napiste diagndzu dietata)

7. Predmet Ziadosti:

(napiste ndzov pomdcky, ndzov firmy, ktord ju distribuuje, opiste pomécku, jej viastnosti, preco ste si vybrali
prdve tuto pomécku. Ak neZiadate pomécku, ale inti podporu: napr. doplatok ndkladov na debatrierizdciu
bytu, opiste co vsetko ste v byte alebo dome potrebovali upravit)
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8. Ciel' ziadosti:
(Opiste, désledky zdravotného postihnutia, v com Vdm pomécka, alebo tprava bytu poméze, pri akych
cinnostiach ju budete vyuzivat a pod.)

9. Podiela sa na financovani pomaocky aj ina institucia alebo ina osoba? Ak ano, vypliite kto a na-
piste sumu, ktorou prispeje. (ak dno, ktoré a kolko prispeli, vypiste)

- Urad prace socialnych veci a rodiny ano nie Suma:
- Zdravotna poistovna: ano nie Suma:
- Iné nadacie: ano nie Suma:
- Ini sponzori: ano nie Suma:
- Vlastné zdroje ano nie Suma:

10. Dostali ste zamietavé odpovede z niektorych nadacii? (ak ano, z ktorych, vypiste)
11. Prijmova situacia ziadatela: (ak Ziada rodic dietata, treba opisat prijmovd situdciu obidvoch rodicov)
Ak Ziadatel alebo dieta poberd zvysené vydavky suvisiace s opotrebovanim $atstva, bielizne, obuvi, alebo

prispevok na prevddzku osobného motorového vozidla, idaje o prijme nemusite vyplriovat. PriloZte képiu
rozhodnutia o tychto zvysenych vydavkoch.

- Mate prijem zo zamestnania? ano nie kolko mesacne?
- M4 prijem zo zamestnania manzel/manzelka ziadatela?

ano nie kolko mesacne?
- Ste poberatelom prispevku na opatrovanie? ano nie kolko mesa¢ne?
- Ste poberatelom invalidného déchodku? ano nie kolko mesa¢ne?

K ziadosti prilozte tieto doklady: (mé6zu byt aj kdpie, origdly dokumentov si ponechajte)

- Posudok Uradu prdce, socidlnych veci a rodiny SR

- Doklad o cene pomécky (predfakttira alebo fakttra)

- Rozhodnutie o priznani periazného prispevku na zaobstaranie pomécky

- Kopiu karticky k osobnému uctu, ak ste uz pomécku zaplatili z viastnych zdrojov

Vyhlasujem, ze vSetky tdaje uvedené v tejto ziadosti a v prilohach su pravdivé a presné. Suhla-
sim s pouzitim osobnych Gdajov na ich spracovanie, poskytovanie, spristupfiovanie a ich zve-
rejiiovanie prostrednictvom opravnenych osob v sulade so zakonom ¢. 428/2002 Z.z. o ochrane
osobnych udajov.

Miesto, datum: Podpis ziadatela:

Bankové spojenie: TATRA BANKA, ¢.Gc¢tu: 2624340950/1100 1CO: 00624802
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Zoznam nadacii a organizacii,
ktoré prispievaju na kompenzaéné pomécky

Ak potrebujete ziskat financné prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomo-
cok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré
Vam moézu na zaklade pisomnej ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

o organizaciu oslovujte vzdy pisomnou
ziadostou , v ktorej strucne opisete svoj
problém

o kuziadosti prilozte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od
lekara o diagnéze, kopie posudku z Ura-
du préce, socidlnych veci a rodiny, kdpie
rozhodnuti, képie predfaktar /ak Ziadate
o pomocky/,

o+ dokladujte svoju prijmovu situaciu

» akste oslovili aj iné nadacie ktoré
prislubili ¢iastoént pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislubenymi sumami

» akpotrebujete ziskat vyssiu iastku,
jelepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov

Pre detido 26 rokov:

Detsky fond SR - Konto Bariéry,
Zapadna 2, 821 02 Bratislava,
Tel.: 02/4333 7825, 4342 1634

Konto NADEJE, Slovenska televizia,
Mlynska dolina, 845 45 Bratislava,
tel:: +421 2 6061 2492

Charitativny fond LION,

spravuje SOCIA - Nadacia pre podporu
socidlnych zmien

Fond podporuje aktivity zamerané na
zlep$enie podmienok Zivota deti so zdra-
votnym postihnutim, alebo dlhodobo
chorych deti a mladeze do 25 rokov.
Legiondrska 13, 831 04 Bratislava, Tel/
fax: 02/5564 5214, 5564 5215

E-mail.: petijova@socia.sk, www.socia.sk

Nadéacia MIROSLAVA SATANA,
Brezova 7, 956 21 Jarovce

Pre deti aj dospelych:

Humanitna nadacia zdravotne postih-
nutych, Poliklinika Tehelnd, Tehelna ul.
26, 83103 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, Bratislavska 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

EXIMBANKA, Groésslingova 1,
813 50 Bratislava

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



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

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

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

Nadacia MONDI Business Paper SCP,

Bystricka cesta 13,034 01 Ruzomberok
(pre regién Liptova)
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Iba pre dospelych:

Asociacia organizacii zdravotne postih-
nutych 0sdb (AOZPO) - Slovensko bez
bariér (¢clenov OMD dopredu upozor-
nujeme, 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

A

-

s
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Blahozelame jubilantom!

Od janudra do mdja 2009 osldvili okriihle

jubileum tito nasi clenovia:

K 60. vyrociu srdecne blahozelame:
Emilii Chmelkovej, Hlohovec,
Vlaste Liszkayovej, Trnava,
Pavlovi Mréakavovi, Trendin,

K 50. vyrociu srde¢ne blahozelame:
Dusanovi Pramukovi, Zarnovica,
Olge Skécikovej, Trakovice,
Amalii Nagyovej, Bratislava.

K 40. vyrociu srde¢ne blahozelame:
Erike Barto$ovej, Semerovo,
Mirii Izs6fovej, Tomasikovo,
Renate Kacerovej, Hlohovec

K 30. vyrociu srde¢ne blahozelame:
Katarine Dobrovodskej, Pezinok,
Marekovi Mréazovi, Kosice,
Katarine Andric¢ikovej, Bezovce,
Marte Ku$nirakovej, Bratislava,
Erike Fischerovej, Cifer

Vitame novych clenov

Osrman Jozef z Lednickych Rovni,
Janogka Ivan zo Ziliny,

Tkac Julidan z Humenného,
Nigutovd Jana z Kosic,

I¢o Stefan z Topol¢ian,

Kubalova Alena z Oravského Veselého,

Raschmann Jozef zo Zohoru
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Zakladasasachovy klubOMD

Zaujemcovia o novovznikajuci $achovy klub OMD hlaste sa na mako2@centrum.sk
alebo na omd@omdvsr.sk. Hladdme hracov z roznych miest a kutov Slovenska. Inicia-
tormi st Feri Fabry (predstavujeme ho v DystroRozhovore) a Marcelo Dirnbach.

Dalej hladame zaujemcov na planovany §tvordiiovy (predizeny vikend) turnaj,
ktory by sa mal uskuto¢nit v septembri na Duchonke.

v I._
9.rocnik _ / ;\ O
celoslovenskej O/
abilympiady N =

Zviz telesne postihnutej mladeze usporiada 27. - 30. 6. 2009 na SOU obchod-
nom v Raci Na pantoch 9. ro¢nik celoslovenskej abilympiady.

Abilympiada je sutaznd prehliadka pracovnych schopnosti a zru¢nosti zdravotne
postihnutych. Aj ked st sttaziaci rozne postihnuti, nie st uréené rozne kategorie,
ktoré by boli odstupiiované podla postihnutia. Sutaziaci dostane zadanie a v urce-
nom ¢asovom limite ma splnit sutaznt tlohu. Zalezi iba na odvedenej praci - nie na
postihnuti. Ak Vas tato téma zaujala ¢i uz ako divakov, alebo ako sutaziacich, viac
informadcii néjdete na: www.ztpm.sk

Detiso svalovou dystrofiou samézu zapojit
do vytvarnejsutaze

Turcianske kulturne stredisko v Martine (Divadelna 5,036 01 Martin) organizuje vytvar-
nusutaz detiamladeze so zdravotnym postihnutim s nazvom,Pozri, aj jato dokazem.”

Sttaze sa modzu zacastnit deti so zdravotnym postihnutim do 18 rokov a osoby
s mentdlnym postihnutim aj nad 18 rokov - klienti DSS, $pecidlnych $kél, ob¢ian-
skych zdruzZeni, integrované deti na zakladnych a strednych $kolach.

Do sutaze sa mozete prihlasit zavaznou prihlagkou a vytvarné prace, vytvorené
Tubovolnou technikou, na tému MOJ SVET, zaslat vo formate A3 a A4.

Termin prihlasenia: do 30. 06.2009 (osobne alebo postou)

Termin vystavy: 25. septembra — 2. oktobra 2009

Miesto konania: Turc¢ianska kniZnica v Martine

sy

043/ 41 33153 jarosova.tks@gmail.com
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Pozri, aj ja to dokazem
vytvarna sutaz deti a mladeze so zdravotnym postihnutim

Zavazna prihlaska

Dole podpisany/a zavéazne satymto prihlasujem do vytvarnej stitaze detia mladeze so zdravotnym postihnutim.

Meno: Priezvisko:
Datum narodenia: Preukaz ZTP ¢. ...
Adresa bydliska: PSC:

Ulica a ¢islo domu:
Adresa Skoly/zariadenia
Cislo tel.: Cislo mobil. tel.:
E-mail:

podpis sutaziaceho/resp. podpis zakonného zastupcu

* ubytovanie S"MECKQ ~7= >) -

stravovanie =
enzion -
flremne "’k(le P ,,,:,‘,,i.,,, /

= Penzion SIniecko, Rekreacnasoblast; Duc on a @mmm
Tel: +421 (0)692 018 609,Fa

1Mobil :§4211§(0)90
“Hhttp:/ /www ﬁ)v
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DystroKviz

V minulom ¢isle sme Vam predstavili
novu sutaz. KedZe uplynulo malo ¢asu
od jej vydania, predlzujeme termin lo-
sovania $tyroch tém DystroKvizu z ¢isla
1/2009 na 21. jun 2009. Zaroven pridava-
me este jednu novu sutaznu tému, piatu.

Vyzyvame tiez nasich ¢itatelov, Ze
ak mozu, nech zozenu daldie atraktivne
ceny a my budeme o ne v DystroKvize
stutazit. Samozrejmostou bude zverej-
nenie sponzora tej ktorej otazky. Svoje
tipy a odpovede naim mozete zasielat
e-mailom, SMS alebo pisomne na nasich
znamych kontaktoch. Termin zlosovania
1. m4j 2009.

Téma ¢. 1: Detsky kviz
1, Kedy bol pouzity prvy tank?
a) v bitke o Tréju
b) 1. svetova vojna
c) 2. svetova vojna
2, Akd hortce je slnko?
a) - 10 st. Cel.
b) +20 000 st. Cel.
¢) + 6000 st. Cel.
3, Aky je najvacsi cicavec na svete?
Cena: velka farebnd publikdcia Nas svet
(otazky a odpovede)
Sponzor: Slovart

Témac.2
1. Najvacsia pust na svete je?
2. Akt farbu ma zafir?

a) ¢ervenu

b) modru

¢) Zltu

3. Do Eurépy nepatri ostrov?
a) Cyprus
b) Malta
¢) Island
Cena: velky farebny atlas sveta,
Sponzor: Slovart

Témacd.3
1. V doterajsich 5. roénikoch Boccia
Manin Cupu uz bolo vela vitazov, ale iba
jeden vyhral svoju kategoéria v kazdom
ro¢niku. Kto to bol?

a) Nagy

b) Durkovi¢

c) Streharsky
2.OMD klub v Ziline mé4 nézov Farfallet-
ta. Co tento nazov v sloven¢ine znamena?
3. Na ktorych paralympijskych hrach sa
boccia objavila prvy krat?

a) Peking

b) Barcelona

c) Atény
Cena: fit lopta, Sponzor: Patrik Herman

DystroLotéria

KedZe uplynulo malo ¢asu od vy-
dania Ozveny ¢islo 1, tak pre toto ¢islo
zostavaju v platnosti minulé ¢isla: 33,
193, 279, 317, 416, 525

Nezabudnite vSak na zmenu! Na za-
slanie Zrebov nebude stacit len samotné
prihlasenie, ale 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?



