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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinisame informécie o organi-
zatnych zilezitostiach OMD, o vyskume a lie¢be nervo-
vosvalovych ochoreni, zakonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dalsie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuju velka skupinu
réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spoloénym 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 postihuju deti aj dospelych.
Celkovy pocet 0sob s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prind$a 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 obc¢anov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmi ludi na voziku a imobilnych, po-
ukazovanim na sposoby riesenia ich zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej narodné organizicie muskularnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domadcej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Narodnej rady
obcanov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finan¢ne ndroénd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomoct fudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvidzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.



\,

o @

A\

Obsah

Na SIOVICKO ..ovvveeeeiiiiiiiii e, 3
aktuality ......cooeiiieis 4
Vase 2% pre OMD v SR. ......ccccvvvvrenne. 4
Suma 2% preOMD vSRzar. 2009........... 5
Sen, ktory sa stal skuto¢nostou .. .6
Projekt Modré stranky ..........cc.ccccoeennee 6
zo zahrani€ia .....ceeuuveeiniiineeennnne. 7
@ Hra o ¢as—vzdelavanie rodicov dietata
SINSO 7
@ UputavkapreTelethon...........ccceeenaee. 8
Vyskum a starostlivost ............... 9

O diagndze Charcot — Marie - Tooth ....... 9

Sprava o ¢innosti Centra pre NSO

ZAT. 2000 c.eeeeerieeeeieieieieeeee s 13
den belasého motyla ................. 15
Vysledok DMS na podporu Dia belasého
MOtyla 2009 ......coviiirieieecies 16
z nasej ¢iNNosti ......ccceeeiiinnnnnns 17

39. vyro¢né valné zhromazdenie EAMDA
vBelehrade ajzanasej Ucasti............. 17
Kapustnica 2009 ,,0eMDacke podakovanie
dobrovolnikom™ .........ccccoeviniiiinenne 21
Miera funkénej poruchy prilahkych
formachsvalovych.......ccooeiiienee 22
@ Projektové aktivity: Podporarodin, kde
Zije dieta so zivot limitujucim svalovym
0chorenim .....coccvveninceneee 22
AKLIVItY 2010 .oeeiiiieiiieceecceeee 22
Predstavujeme nového kolegu:
OndrejBastak........cccooeveviciiiiiinnnne
Pripomienkovali sme
Valentinske VAU .......

30 i, onasich¢lenoch
30 it Pribeh: Som aky som @
34..Rodicia rodi¢om: Rodina Kacerovcov @
35..... Rozhovor s rodi¢mi chlapcas SMA, CR @
38 . Tvorivé okienko: Gyongyi Galova

VA s JOR. psychologické okienko
40 ... 4—dielny seridl: Gabikin pribeh @

A S, socialne okienko
43...Prispevok na opatrovanie a zamestnanie @
by e Informacia pre osoby starajuce sa

odieta, ktoré pracuju na zaklade dohod
45 e Kto zabezpecuje servis kompen-

zacnych pomocok od firmy SIVAK?

A S domaci DystroKutil
46 e Sedacka na umyvanie
L7 ceneeeeennnnennennennnnnn, o pomockach

47 ... Autoskoly pre obéanov s postihnutim
L7 ceeeeeeenenennnnnnnnnns cestovna horucka
F Ay SRS Krakov, Tatry,

Zakopané alebo cesta po Malopolsku

-3 zvasejtvorby

51 ...... Zamyslenie: Autoreflexia dystrofika
L3 PP Fejton: Adopcia
B2 tiieunieerernnnrernnnennennnnnns mi$ — mas
52 e Info z ¢eského Zpravodaja AMD
LY T Sportové okienko
LY socialna pomoc
62 i infoservis
(7 navolnycas
6L o DystroLotéria

65 . s Osemsmerovka s Martinusom

@

N\

(@)

A (&

YA



na slovi¢ko 3

Na slovicko

Mili ¢itatelia,

s prvym ¢islom Ozveny v novom roku 2010 k vam prichadzaju aj niektoré zmeny
v jej obsahu, na ktoré vas chceme upozornit. V minulom ¢isle sme vam predstavili
samostatnu a velmi uzito¢nd, novu rubriku O pomdckach. V tomto ¢isle na vas ¢akaji
dal$ie nové rubriky a v rdmci rubrik nové témy. Dufame, Ze vas zaujmu - chceme vam
v ramci nich priniest témy, ktoré rezonuju v ramci nasej pravidelnej ¢innosti alebo ste
ich sami spominali a Ziadali v minuloro¢nej ankete o Ozvene. Ktoré zmeny to teda sa?

V rubrike Vyskum a starostlivost ,,O diagnéze® si v kazdom ¢isle pocas roka 2010
preditate trocha viac o niektorych vytypovanych druhoch nervovosvalovych ochoreni.
Nebudu to len odborné informdcie, chceli by sme vzdy priniest aj kratky osobny pribeh.
Zac¢iname ochorenim Charcot - Marie - Tooth.

Radi by sme eite intenzivnejsie naplitali nase motto, ze OeMDecko je ako jedna velk4
rodina a v ramci vzajomného spoznavania nasich ¢lenov a ich svojpomocnej podpory
medzi sebou néjdete v rubrike O nasich clenoch az dve nové témy, ktorym sa chceme
venovat pravidelne v kazdom ¢isle. Podrubrika ,,Rodic¢ia rodi¢om® uz ndzvom napove-
d4, komu budi rozhovory urc¢ené a ¢o je cielom. Blizsie vam prostrednictvom kratkeho
rozhovoru budeme predstavovat nase rodiny, kde Zije dieta so svalovym ochorenim. Po-
dellia sa s nami o svoje radosti aj starosti. A mozno ich prezité skiisenosti pomoézu inym
rodi¢om ... ,I'vorivé okienko®, ako vold dal$ia nova podrubrika, doplninase kreativne
aktivity, a to VAU a tvorivy letny tabor. Cez Tvorivé okienko spoznate roznych nasich
nadanych ¢lenov - $ikovnicky a $ikovnikov a mozno vas mnohi a mnohym ingpiruju.
Nechajte sa!

No a nova rubrika ,,Domaci DystroKutil je ur¢ena vSetkym vam, ktori radi vymys-
late, majstrujte, chcete dosiahnut ¢o najvac¢siu mieru samostatnosti a nezavislosti od
pomoci druhych. A kedze mnohokrat su nase dystrofické potreby tak $pecifické, neosta-
va nam nic¢ iné, len si niektoré pomdcky vylepsit, prispdsobit a niektoré ,,“zlepsovaky*“
dokonca vymysliet. Ak mate nejaky dobry napad, ktory ste aj zrealizovali, poslite kratky
navod ako na to a prilozte fotku. Netrpezlivo ¢akame!

A ¢o nové kvam este prichadza s Ozvenkou ¢. 1? Rozbiehame pilotny projekt Modré
stranky, o nom viac v Aktualitdch. V praxi to pre vas bude znamenat, ze s kazdym ¢is-
lom Ozveny pocas roka 2010 dostanete do ruk aj informac¢né listy z najnovsimi infor-
maciami z mediciny a vyskumu nervovosvalovych ochoreni. Ten napreduje milovymi
krokmi, byt v obraze je tak dblezité! PretoZe zorientovany pacient médze zmenit pristup
mnohych lekarov a vychodit cestu dal$im pacientom...

V roku 2010 prinasame na nase stranky opat Psychologické okienko a v spolupraci
s naSou externou psychologickou Gabikou Svi¢ekovou sme pre vés pripravili 4 - dielny
serial. Kazda ¢ast bude venovana inej téme zo zivota ludi so svalovym ochorenim alebo
rodic¢ov NSO deti.
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Okrem noviniek sa v tomto ¢isle obzrieme aj spét. Niektorymi ¢lankami sa vraciame
do roku 2009 k niektorym nasim alebo stvisiacim aktivitdch. Tak to bude v ¢lanku Sprd-
va o ¢innosti Centra pre neuromuskuldrne ochorenia v Bratislave za r. 2009, v kratkom
zapisku z OeMDackej Kapustnice ¢i reportazi zo stretnutia EAMDA v Belehrade. Rok
2009 uzatvoria aj sprdvy o sume poukdzanych 2 % za minuly rok a o kone¢nom pocte
darcovskych SMS, ktoré prisli na icet Dnia belasého motyla 2009.

Cislo, ktoré sa k vam dostéva, je celé tematicky venované rodi¢om defom s NSO.
V ramci viacerych rubrik (Zo zahranicia, Z nasej ¢innosti, O nasich ¢lenoch, Socidlne
a Psychologické okienko, Infoservis) naprie¢ celou Ozvenou si rodicia ndjdu, dafame,
pre nich zaujimavé clanky, pribehy, rozhovory s rodi¢mi deti s NSO alebo iné informa-
cie. Mili rodicia, ¢lanky ndjdete v obsahu zvyraznené hrubym pismom a oznacené pis-
menom Z - ako zamerané, zaostrené na rodicov deti s nervovosvalovymi ochoreniami.

Prijemné preZitie Velkonocnych sviatkov aj spolu s Ozvenou v rukdch viam spolu s celym
timom autorov a zhotovitelov Ozveny Zeld Mdria Duracinskd a JoZko BlazZek

Vase2%preOMDVSR

~Pomozu skvalitnitnase aktivity aznasobitpomoc.”

Opat prichadza obdobie, kedy ma kazdy z nas moznost rozhodnut sa, ako na-
lozis 2 % zo svojej zaplatenej dane. Pre firmy (pravnické osoby) je rok 2010 po-
slednym, kedy mozu odviest celé 2%z dane.

S ol . AN HUAYNG | ER -
Cinnost Organizécie muskularnch P NY | BSTE DUE Prrcy NTK

dystrofikov v SR a v ramci nej Agentary PRT oMy |
osobnej asistencie mozete podporit aj | ‘
vy - nasi ¢lenovia, klienti a priaznivci, % Q‘-\*g'g
prostrednictvom 2% zo zaplatenej dane. ‘-\\ J

Skusme véetci spolocne oslovit nasich \‘—*\J ~

najblizsich, priatelov, znamych, suse- \ R

dov, aby odviedli svoje 2% prave va$mu P *\;; |
-nd$mu ,,0eMDecku. Nezabudnime, &/ @‘{.fp%\{‘f@ .

odviest 2% moze tak fyzicka osoba - za- AN R A
mestnanec, zivnostnik ako aj pravnické k| \\\ = ’71|

firma - obchodna spolo¢nostalebo firma. ".I \ iy }: "
Oslovujme a lobujme! I g|1 S l PBlio
Preco OMD v SR? ochoreniami na Slovensku. Viestrannou
Odr. 1993 sme jedinou $pecifickouorga-  aadresnou podporou a pomocou svojim

nizaciou ludi s rozmanitymi svalovymi ¢lenom - detom a dospelym s réznymi
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nervovosvalovymi ochore-

niami, aj klientom s tazkym

zdravotnym postihnutim

L , prirdznorodych problé-

S S TR VIEM moch sa snazime naplitat
Y%, pee Ot nase krédo: ,0eMDecko je
ako jednarodina.“ Poma-
hame zvladat ¢lenom boj
na dvoch frontoch - preko-
navat zavazné zdravotné taz-
kosti, ktoré dystrofia prinasa
asucasne zdolavat socidlne
dosledky tazkého a rozsiah-
leho telesného postihnutia.

Co robime?

Poskytujeme kvalitné socidlne poradenstvo, vratane terénnej socidlnej prace, po-
radenstvo o kompenza¢nych pomockach a bezbariérovych ipravach v domacnosti,
vedieme Agenturu osobnej asistencie, vydavame Ozvenu, organizujeme letné tabory

a stretnutie ¢lenov, pripomienkujeme socialne a zdravotné zakony, usporadiivame
tvorivé popoludnia pod ndzvom Vase aktivne utorky, podporujeme $portové aktivity -
boccia, $ach a mnohé iné.

Vsetky potrebné formuldre si mozZete stiahnut na titulnej strinke www.omdvsr.sk ale-
bo vam ich na vyziadanie zasleme. V pripade potreby vam poskytneme telefonické
poradenstvo alebo poméZeme danové priznanie vyplnit.

Suma 2% preOMD vSRzar.2009

Na internetovej strainke www.rozhodni.sk zverejnilo Darové riaditel SR sumy asigno-
vanych finan¢nych prostriedkov v ramci mechanizmu 2 % od fyzickych a pravnickych
0s0b za rok 2008 (danové priznania podavané v r. 2009).

Organizacii muskularnych dystrofikov v SR bola pripisana a na ucet prevedend suma
2% spolu vo vyske 84.048,29 €.

Z celkovej sumy prerozdelenych prostriedkov 2% je to sice len 0,15 %, ale z 8993 zaregis-
trovanych prijemcov 2%, sme skon¢ili na peknom 65. mieste.

Uprimne dakujeme kazdému, kto sa rozhodol podporit nase ciele a ¢innost prave
prostrednictvom svojich 2 % zo zaplatenej dane. S vasou pomocou mdzeme rozvi-
jat aktivity pre ¢lenov a znasobit tak pomoc pre nich.

Podakovanie a ocenenie patri sucasne vSetkym, ktori pre OMD v SR oslovovali
svojich blizkych ¢i vzdialenejsich znamych.
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Sen, ktory sa stal skutocnostou

Niekolkoro¢né snazenie o ziskanie vhodnejsich priestorov pre ¢innost nasho obdian-
skeho zdruzZenia, sme pred niekolkymi diiami dotiahli do ispe$ného konca a...presta-
hovali sme sa!
Napriek istej nostalgii a smutku, ktory nas ovladol, ked sme opustali pé6vodné mini-
priestory OMD na Banselovej ul. ¢. 4, v ktorych ste nds mnohi navstevovali osobne, sa s
velkou radostou udomacnujeme na novej adrese. Tt sme nasli len o niekolko ulic dalej,
v mestskej ¢asti Ruzinov — Trnavka a znie: Vrutocka 8, 821 04 Bratislava.
Nage nové pracovisko sa nachadza v prizemnych priestoroch novopostaveného byto-
vého domu. Sme prvi ndgjomcovia, ¢iZze sme si priestory prispdsobili na nase $pecifické
potreby. Bolo potrebné:

B Debariérizovat vstup — vybudovanim rampy

Bl Dobudovat bezbariérové socidlne zariadenie

B Vybudovat vnutorné priecky

M Zriadit kuchynsky kuatik

B Zariadit priestory vhodnym nébytkom
Toto vsetko nas stalo nemalo usilia, ¢o je to vSak oproti spokojnosti, ktoru vietci poci-
tujeme. Kone¢ne budeme mat dostojné podmienky na nasu pracu, a predovsetkym pre
prijatie vas, ¢lenov a klientov, ktorym sa venujeme. S velkym entuziazmom a radostou
sa pustame do novych tloh, ktoré nas ¢akaji v tomto roku! Viac o novom pracovisku
OMD v SR sa do¢itate v dal$om ¢isle Ozveny.

Nova adresa pracoviska, kde nas mézete navstivit a kam adresujte svoju postu
ainé zasielky:

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Vritocka 8, 821 04 Bratislava

Vsetky kontaktné telefonne teda Cisla zostdvajii v platnosti!
Tel.: 02/ 4341 16 86 Tel./ Fax: 02/ 43 41 04 74

Mobil: 0907 262 293 (Orange), 0911 268 688 (T-Mobile)
E-mail: omd@omdvsr.sk, www.omdvsr.sk

Projekt Modreé stranky

S kazdym ¢islom Ozveny budeme é¢lenom s NSO a lekarom pocas r. 2010, spo-
lu teda styri krat, zasielat,,Modré stranky”. P6jde o informacné listy, ktoré vam
budu prinasat Specializované informacie z vyskumu, zo zdravotnej starostli-
vosti ¢i rehabilitacie nervovosvalovych ochoreni (NSO).

Védsinou pojde o preklady zo zahrani¢nych zdrojov, takisto vam cez ,,Modré stranky

«
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prinesieme kontakty a iné zaujimavé informdcie. Véetky vsak budt zamerané na nervo-
vosvalové ochorenia.

K projektu ,,Modré stranky* nas vedie skuto¢nost, ze rychlym tempom pribudaji nové
a nové informacie z vyskumu a hromadia sa nam spravy z mediciny. Vyzaduju rozsiah-
lejsi priestor ako moze poskytnut Ozvena. Sii¢asne chceme prave cez ,Modré stranky®
pritiahnut pozornost vas ¢lenov, a predovsetkym lekarov k problematike NSO, ako jed-
nej z oblasti s najrychlej$im rozvojom vo vyskume.

A preco prave ,Modré stranky“? Modra farba je internou farbou organizacie a nie na-

hodou aj nasho loga. L
Pracovny tim OMD v SR

Hra o cas

Formovanie rodicov, hned potom, ¢o sa dozvedeli o tazko invalidizujicom
a nevyliecitelnom ochoreni svojho dietata, je uz niekolko rokov ciefom aktiv-
nej sluzby SAPRE v Milane.

SAPRE (Servizio di Abilitazine Precoce dei Genitori) je neasociativna verejna sluzba pri
Fondazione Ospedale Maggiore Policlinico Mangiagalli Regina Elena v Milane, zrode-
na z iniciativy skupiny rodicov, ktori prezivali skisenost so svojim dietatom, postihnu-
tym tazkym neurologickym ochorenim, bez moznosti vyliecenia, ako je napr. spinalna
svalovd atrofia typu 1.

Sluzba sa zameriavala na rodic¢ov s cielom, pontknut im v¢asné informacie, ktoré im
umoznili od zadiatku nadobudnut jednak potrebné kompetencie, spoznat ochorenie vo
vSetkych jeho aspektoch, jednak vedomostné a materialne vybavenie pre starostlivost
0 deti vdomdacom prostredi, aby sa vedeli v¢as rozhodnit v prospech ich zdravia.

Dolezité je neprist neskoro

Hovorime o tom so zodpovednou Chiarou Mastella, terapeutkou a teraz zdravotnou
systematickou poradkynou, ktord podla vlastnej definicie, ,,pomaha rodi¢om otvorit
svoje vlastné znalosti“ a umoznuje im rychlo sa zorientovat v ochoreni, poskytne rodi-
¢om dobru pripravu, ktora podnecuje rozhovor a dialég. Pomaha rodicom postupne
rozvijat ich znalosti, vedomie a autonémiu.

»Nasim poslanim je formovat rodicov, ktori sa ocitli v skisenosti zivota s tazko invali-
dizujicim a nevylie¢itelnym ochorenim, hned potom, ako boli o nej informovani.“ Je
to formovanie, ktoré nasleduje bezprostredne po informacii, teda predchadza eventu-
alnym kritickym a nepredvidanym situaciam, tak aby rodi¢ia zo¢i-vo¢i roznym fazam
alebo komplikaciam ochoreni, boli naozaj schopni pochopit a rozhodnut o tom, ¢o chcu
pre zdravie a zivot svojho dietata. Poskytujii im informdcie, ktoré by im pomohli vyvi-
nat potrebnu schopnost, prakticky viest ich oby¢ajny a aj mimoriadny novy Zzivot. Je
teda dolezité, aby sa stretli so SAPRE uz prvy den po ozndmeni diagndzy alebo prog-
ndzy, jednoducho spontanne a nie nasilu, ¢o je este dnes jeden z najvacsich problémov,
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pretoze rodic¢ia nadalej prichadzaja velmi
neskoro.

»Paralelne s ostatnym je nasim zdmerom,
naucit rodic¢ov, udrziavat vztah s opera-
tormi Ndrodného zdravotnickeho systé-
mu, s indtituciami a réznymi organizacia-
mi, avéak nadalej vo funkcii formacného
pokroku.“

Vedomé konanie
Naudit sa poznat a zvladat problémy ocho-
renia doma a snazit sa udrzat hned od za-
c¢iatku podmienky najviacsej zivotaschop-
nosti pre celé jadro rodiny, minimalizovat
pobyt v nemocni¢nom zariadeni, ktory je
¢asto dlhy a mdze mat negativny dopad na
vyvoj a kvalitu Zivota tych najmensich.
V podstate SAPRE ma v imysle pomdct
rodicom, aby nemrhali vzicne mesiace
v roznych pokusoch a chybach, ale rozsi-
rovali si poznatky nielen o svojich povin-
nostiach, ale i pravach - jednak v zdravot-
nickej oblasti (lieky, pomocky) a jednak v
socio-ekonomickej (pracovné podmien-
ky, ekonomicka podpora).
~Vdaka nasej podpore - pokracuje Mas-
tella - pre mnohych malych pacientov sa
stdva moznym Zit ,,takmer normalne® od
zadiatku doma. K tomu v8ak je potrebné
naucit rodicov, aby vedeli ,ako to robit®.
Iba tak je mozné viest ich od impulzivne-
ho a spontdnneho konania k vedomému
konaniu, mat znalosti typu praxe, plano-
vania a rozhodovania, takze zvlidanie
Castych, ale zdkladnych ¢innosti ako je
kimit dieta, hybat s nim, odvodnovat ho,
starat sa o neho, kipatho, ist s nim von, sa
stdva Coraz istej$im®
St to kompetencie, ktoré maji byt do-
plnené a kompletizované finan¢nymi
prostriedkami, sluzbami na dzemi,

posilnenim siete a aktivnejsej spoluprace
so socio-zdravotnickymi zlozkami, obec-
nou spravou, dobrovolnickymi zdruze-
niami, neziskovymi organizdciami a dal-
$imi verejnymi ustanoviznami.

Crizia Narduzzo, DM 167/Nov. 2008
PreloZila: Lydka Lazorikovd

Uputavka
preTelethon

Na obrazku, ktory bol vybrany pre Te-
lethon 2008 je naozaj vetko: vedecky vy-
skum, maly pacient so zavaznou svalovou
dystrofiou, i kazdodenny Zivot rodin, kto-
ré zdielaju tazké postihnutie.

Paolo Bernardi, vedec, ktory sa roky an-
gazuje v okruhu nervovosvalovych ocho-
reni a Francesco Ostellari, Sestro¢ny
chlapec na vozi¢ku, s tazkou formou aty-
pickej svalovej dystrofie na vySetreni vo
vyskumnom laboratériu Univerzity v Pa-
dove: su protagonistami fotografie, ktora
je jednou z upttaviek Telethonu 2008.

Je to zvlast vyznamna fotografia aj z toho
doévodu, ako zdodraziiuje Francescova
mama Stefania, 7e ,,aZ pricasto sa hovo-
ri o solidarnych iniciativach v prospech
malych pacientov s velkymi zdravotnymi
problémami bez toho, aby ich ukdzali na
nejakom obrazku.“

A Francescova situacia ur¢ite nie je jedno-
duchd, kedZe kvoli dychacim problémom
bol podrobeny zakroku tracheostéomie
aje kfmeny PEG sondou.

»Francescovo zozndmenie sa so $kolou
bolo dobré®, rozprava Stefania. ,Vybrali
sme budovu, o ktorej sme vedeli, Ze je bez-
bariérova akedze sme oboznamili u¢itelov
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s problémami, verime, Ze aj oni budd slobodni v zaobchadzani s nasim synom, ktoré ne-
bude odli$né, vzhladom k ostatnym spoluziakom. Tazkosti st s prijimanim stravy. Pt
dnivtyzdnia $tyri hodiny denne je pri Francescovi asistentka, ktord ale nie je zaskolena
kimit ho pomocou PEG sondy, a tak kazdy den chodim do $koly, aby som mu podala
desiatu. A tiez problém vznika kazdua sobotu, ked asistentka tu nie je®
Francesco by jednoducho chcel robit to, ¢o jeho rovesnici a ¢asto to aj dokdze. ,, Zacal
hrat hokej, pokracuje Stefania, ,,chodi do bazéna a dokaze robit nieco, ¢o on nazyva
»ponory*, ked ohne telo a zamo¢i ¢elo. Pre nas je podstatné, aby sme sa snazili s ¢o naj-
vac¢$ou normalnostou prezivat situaciu, ktora normalna nie je a s extrémnou jasnostou
vysvetlovat problémy rodine, priatelom takym spdsobom, aby sme dostali podporu aj
od nich. Tiez sa potrebujeme ,,nadychnut®, aby sme si udrzali rovnovahu vo vztahu
k na$mu druhému synovi Petrovi, ktory ma jedendst rokov*
Vsetci vyskumni pracovnici sa ukazali velmi pohotovi k Francescovi a ,,je tiez pekné®,
uzatvéra Stefania, ,,Ze tento manifest Telethonu déva slovo rodindm, ako je nasa, pre-
Zivajucim situdcie s tazkym postihnutim, ktoré by mali vypocut najma ti, ktori robia
zékony. My nie vZzdy mame ¢as, moZznosti zicastnit sa na schédzach alebo stretnutiach,

a tak kazdy moment zviditelnenia je pozitivny*
Stefano Borgato, DM 167

PreloZila: Lydka Lazorikovd

SVsetkym rodicom ddvame do pozornosti novii rubriku Rodicia rodicom, s ktorou sa
budii stretdvat od tohto Cisla. Jej cielom je, aby sa rodicia podelili so svojimi preZitymi
skiisenostami — radostami aj starostami zo Zivota ich deti so svalovym ochorenim. Co im
pomdha pri prekondvani kazdodennych problémov. Vymena poznatkov a ich zdielanie
s inymi rodinami mézu pomoct dalsim rodicom, zvldst rodicom, ktori sa o ochoreni svoj-
ho dietata dozvedeli len neddvno.“

O diagnoze Charcot — Marie —Tooth (CMT)

Ochorenie Charcot-Marie-Tooth alebo CMT je najcastejSia dedi¢na neuropa-
tia, ktora postihuje asi okolo styritisic Cechov. CMT je rozsirena celosvetovo,
vyskytuje sa vo vSetkych rasach a etnickych skupinach. Napriek tomu, ze bola
objavena uz v roku 1886 troma lekarmi (Jean-Marie Charcot, Pierre Marie a Ho-
ward HenryTooth), ochorenie zostalo pre lekarov a sSiroku verejnostzahadou.

Pacientom s CMT sa postupne zhorsuje pohyblivost dolnych (a neskdr aj hornych) kon-
¢atin, ako dosledok poskodenie ich periférnych nervov. Svaly na konc¢atinach postupne

slabnd, pretoze postihnuté nervy ich nedokdzu dostato¢ne stimulovat. Postupne docha-
dza aj ku zhor$ovaniu funkcie senzorickych nervov, ktoré sprostredkovavaji vnimanie

bolesti, dotyku, hlbokej citlivosti atd. Na rozdiel od svalovych dystrofii, pri ktorych je

postihnuté svalové tkanivo, choroba CMT postihuje nervy, ktoré svaly zdsobuji. CMT

nie je ochorenie smrtelné a nijako neskracuje dizku Zivota.
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Cojetypické pre CMT?

Jednym z prvych priznakov je zvycajne
vysoka klenba na nohe. Pri dalsej progre-
sii ochorenia sa objavuju $trukturalne de-
formity n6h. Vznika tzv. pes cavus s kla-
divkovymi prstami na nohach. Pomerne
Casté je aj prepadavanie nohy a podvrtnu-
tie ¢lenku. Postupné oslabovanie svalov
sposobuje problematicku chdédzu, prob-
lémy pri behu a udrZovanie rovnovéhy.
Prepadavanie nohy spdsobuje zakopava-
nie, ktorému pacienti predchadzaja tym,
ze pri chodeni vysoko zdvihaja kolena.
U niektorych pacientov sa svalova slabost
moze prejavit aj na Grovni stehien.

V doésledku svalovej atrofie moézu byt po-
stihnuté tiez funkcie hornych koncatin,
hlavne jemna motorika, napriklad pisa-
nie. Ubytok nervového zdsobovania na
koncatindch méze spdsobit aj stratu sen-
zorickych funkcii. Taktiez byva znizena
schopnostrozoznavat horucu od studenej
alebo schopnost rozoznavat predmety
dotykom.

Stupen postihnutia sa moze pri jednotli-
vych pacientoch velmi odli§ovat, dokonca
aj v ramci jednej rodiny. Dieta moze, ale
nemusi byt viac postihnuté ako jeho rodic.

Ako jeto sdedi¢nostou pri CMT?
Dedi¢nost CMT je vacsinou autozomal-
ne dominantna. To znamena, Ze pokial je
jeden z rodi¢ov postihnuty (nerozhoduje,
¢o je to otec alebo matka), existuje 50%
pravdepodobnost, ze ho ,prenesie” na
potomka. Dedi¢nost pri CMT v$ak moze
byt aj recesivna alebo x-viazana. . V zauj-
me uréenie typu dedi¢nosti, by mal kazdy
pacient navstivit geneticki ambulanciu,
neuroldga alebo iného lekara, ktory sa za-
obera problematikou CMT.

O diagnéze CMT

Ako sa CMT diagnostikuje?

Dokonaly diagnosticky postup pri ocho-
reni CMT zahrna klinické posudenie sva-
lovej atrofie, testovanie svalovych a sen-
zorickych reakcii, vySetrenie rychlosti
nervového vedenia a taktiez podrobnu
osobnu a rodinnd anamnézu. CMT typu
1A, 1X a HNPP mézu byt v dne$nej dobe
presne diagnostikované analyzou DNA
z krvi pacienta. Niektori fudia mézu byt
nosi¢mi genetickej vybavy pre CMT,
a napriek tomu nemaju Ziadne klinické
symptomy. Variabilita v stupni telesného
postihnutia spolu s nedostato¢nou zna-
lostou CMT problematiky medzi lekér-
mi, vedie ¢asto nespravnemu stanoveniu

diagndzy.

Ako saCMT ieci?

V sucasnosti Specificka liecba CMT nee-
xistuje. Odporuca sa rehabiliticia a pri-
merana telesna aktivita na udrzania svalo-
vej sily a vytrvalosti. Vhodna ortopedicka
obuv a rozne podporné prostriedky, po-
mahaji vylepsit kvalitu Zivota u vacSiny
pacientov. Pri niektorych pacientoch je
potrebné urobit ortopedicku operaciu
nohy, v zaujme udrzania pohyblivosti.
Nosenie dlahy, vhodné cvicenie, alebo
korekéné operacie, pomahaji udrzat aj
dostato¢né funkcie rak.

Neurotoxické latky

Tieto latky su toxické pre periférny nervo-
vy systém a mdzu spdsobovat zhorsenie
symptomov pacientovs CMT:

@ Adriarnycin @ Alkohol ® Amioda-
ron @ Chloramphenicol @ Cis-platina
@ Dapsone @ Diphenylhydantoin @ Di-
sulfiram @ Ethionamide @ Glutethimide
@ Hydralazin @ Isoniasid @ Megadavky
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vitaminu A @ Megadavky vitaminu D @ Megadavky vitaminu B6 (Pyridoxin) @ Met-
ronidazol @ Nitrofurantoin @ N2O - oxid dusny (opakovand inhalace) @ Penicilin
(iba vysoké i. v. davky) @ Penicilamin @ Perhexiline @ Taxol @ Vincristine @ Zlato
@ Lithium @ Misomidazol a Zoloft pouzivat so zvy$enou opatrnostou.

Skor, ako za¢nete uzivat akykolvek liek, poradte sa so svojim lekarom a moznych vedlaj-
$ich u¢inkoch.

Do pozornosti clenovs CMT

Viac zaujimavych informacii o vyskume v oblasti CMT, osobné rady a sktisenosti,
tehotenstvo Zeny s CMT, lekarske prednasky na tému CMT a mnohé dalsie ¢lanky
najdete na Ceskej stranke: http://websiska.cz/c-m-t/index.php?ul=3&sekce=3

Pribeh: Modelka
na vozicku

Ajdievca, ktoré nevie
chodit, moze robit
vesiak na Saty

Cakala som, Ze ma na stani-
ci v Kutnej Hore bude ¢akat
mlada Zena na voziku, no ona
$tylovo prifréala na ¢ervenom
aute. Bez pomoci kolies sa
29-ro¢né Janka Flechtnerova
nezaobide a ked prave nesedi
za volantom, ,$oféruje” svoj
invalidny vozik. Sama sice
nedokaze chodit, no aj tak sa
stala najznamej$ou hendike-
povanou modelkou v Cesku.

Narodila sa s dedi¢nou di-
agnozou Charcot — Marie —
Tooth. Tato neurologicka
porucha sice nie je smrtelna,
no postupne poskodzuje pe-
riférne nervy hornych aj dol-
nych koncatin. Svaly slabnu,
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zhorsuje sa vnimanie bolesti a mnohi pa-
cienti zostanu navzdy priputani na inva-
lidny vozik. Zriedkavd diagnézu zdedila
po mame a choroba sa u nej objavila, uz
ked zacala robit prvé kroky. Stac¢il maly
kamienok, hned jej ndzky vyleteli hore
a padla na zadok.“ Rodi¢ia ma vychova-
vali ako zdravé dieta, vdbec som si neuve-
domovala, Ze mam nejaky hendikep. Bola
som neposlu$nd a neposednd, odmietala
som si pisat domdce tlohy. Uzili so mnou
viac nez dost a museli strpiet aj anonymné
listy od rodi¢ov mojich spoluziakov, pod-
la ktorych som kazila ich moralny vyvoj.
Chceli ma odpratat do §pecidlnej $koly, no

Pribeh: Modelka na vozicku

nenasli dost odvahy, aby sa pod listy pod-
pisali, tak som dalej chodila na zdkladna
gkolu so zdravymi detmi.“ A dotiahla to
az na vysoku. Vystudovala socidlnu pe-
dagogiku na pedagogickej fakulte. Pred
par mesiacmi zalozila vlastné obcianske
zdruzenie, ktoré pomdaha ludom s hen-
dikepom. ,Nehladdm im zamestnanie,
ale pracujem na ich sebavedomi. Hneva
ma, ked sa postihnuti Iudia Iutujd. Mys-
lia si, Ze st vyradeni z normalneho Zivota,
a je pravda, Ze aj okolie ich do toho cas-
to nuti. Maju problémy so zamestnanim
¢i byvanim, uradnici sa k nim spravaja
ako k menejcennym. Falos$ny stcit v nich
casto zlikviduje aj posledné zvysky seba-
vedomia a chuti na normalny Zivot.“ Pre-
kazajej, ze ludi s hendikepom hned okolie
zaradi medzi nepouzitelnych. ,Chcem
ich presveddit, Ze aj oni patria do spolo¢-
nosti. D4 sa to, len treba bojovat,.“ hovori
presved¢ivo.

Prave pasivita telesne postihnutych ju na-
kopla na modeling. ,,Chcela som dokazat,
ze aj ¢lovek na vozicku méoze mat normal-
ny zivot a dokonca zvladne viac ako ten so
zdravymi nohami,“ spomina Jana, ktord
sa stala modelkou z rebelantstva.

Pri surfovani internetom objavila server
svet modeliek, kde jej hned ponukli spo-
lupracu. So slovenskou fotografkou An-
dreou Zavarsky, ktort Janka rada vyhlasu-
jezajej,,modelingovi mamcu®, zosnovali
spolu sériu krasnych fotografii. Kone¢ne
si mohla vyberat z kopy zaujimavych dzo-
bov. Dokonca sa dostala aj pred objektiv
Sary Saudkovej.

Janke prischol titul prvej hendikepovane;
modelky v Cesku. ,Urcite nie som prva,
ved vela postihnutych dievéat uz predo
mnou nafotilo krasne zabery, no nemali
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odvahu pontknut svoj pribeh ¢asopisom. A tam sa ich slava skoncila. Niekolko majite-
lov modelingovych agenttr mi natvrdo povedalo, Ze o hendikepovanych nie je zaujem

aja som iba senzacia pre média. Spravne karty maju v rukach diev¢ata bez viditelnych

chyb krasy.”

Zial, Janina kariéra modelky sa skon¢ila skor, nez sa vobec stihla poriadne zacat. V case,
ked sa mddne a kozmetické znacky predbiehali, ktora da lepsiu ponuku, musela vsetky
odmietnut. Zhorsil sa jej zdravotny stav, nohy ju prestali poslichat a uvolnené ¢lenky
dali dokopy az dve naro¢né operacie. Kym dovtedy sa mohla pohybovat aspoi pomo-
cou bariel, po operaciach sa jej pravou rukou a aj obidvoma nohami stal vozik. Dufa,
Ze nie navzdy. ,Svaly na nohdch mi ochabli, kym som ich mala v sadre, asi chvilu bude

trvat, kym ich spevnim tak, aby som mohla oprasit barly,“ konstatuje temperamentna
tmavovlaska.

Byvald modelka, ktorej sa nesplnil sen o praci kriminalistky, si v Kutnej Hore otvorila
salon krasy. Ako sama hovori, snazi sa zo sivych mysiek vychovat sebavedomé Zeny. Ved
to, ze je odkdzana na invalidny vozik a barly, predsa neznamena, ze musi len tak ne¢inne

sediet doma. i L . . y
Clanok je krateny, Zverejnené: éasopis EMMA, €.12/2008

Napisala: Simona JaroSova, Foto: archiv J.F,, Lydia Juskova

Sprava o Cinnosti Centra
pre neuromuskularne ochorenia zar. 2009

I. Ambulantna ¢ast

@ Napln ¢innosti ambulancie centra pre neuromuskularne ochorenia:

1. Konzilidrne vy$etrenia pacientov s podozrenim na neuromuskuldrne ochorenie
2. Dispenzarizdcia a lie¢ba pacientov s autoimunitnymi neuromuskularnymi ocho-
reniami

3. Dispenzarizdcia pacientov s vybranymi neuromuskuldrnymi ochoreniami
(Kennedyho choroba, mitochondrialne myopatie, dystrofickd myoténia, Pompeho
choroba a iné).

® V1. 2009 bolo v ambulancii Centra pre NMO vySetrenych 2207 pacientov:

1281 vysetreni sa realizovalo u pacientov s myasténiou gravis
926 vySetreni sa realizovalo u pacientov s dal$imi neuromuskularnymi ochoreniami

@ Hlavna pozornost Centra pre NMO je zamerana na diagnostiku, lie¢bu a dispenza-
rizaciu pacientov s autoimunitnymi neuromuskularnymi ochoreniami.

@ Dalsie neuromuskularne ochorenia, ktoré sledujeme v Centre pre neuromusku-
larne ochorenia: primdrne a sekunddrne myogénne ochorenia (progresivne svalové
dystrofie; mitochondridlne myopatie) a ochorenia periférneho motoneurénu (amy-
otroficka lateralna sklerdza; bulbospinalna atrofia; spindlna amyotrofia; hereditarna
senzomotorickd neuropatia) a iné (myalgie a svalové kice).
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Il.Lozkova cast

® V. 2009 bolo v Centre pre NMO, Neurologickd klinika SZU, hospitalizovanych 253 pa-
cientov s neuromuskuldrnymi ochoreniami. Najcastej$imi dévodmi prijatia pacientov
boli diagnosticka hospitalizacia a terapeuticka intervencia u autoimunitnych neuro-
muskularnych ochoreni.

Diagnoza Pocet pac. Muzi Zeny
Myasténia gravis G70 75 26 49
Imunogénne (autoimunitné) neuropatie G61 50 33 17
Imunogénne myozitidy M60 23 6 17
Primdrne myopatie G71 23 11 12
Sekundarne myopatie G72 6 3 3
LEMS, neuromyotdnia G73 1
ALS, spindlne amyotrofie G12, G13 23 16 7
Bulbospinalna atrofia (G 12) 5 5 0
Iné polyneuropatie G62, G63 32 25 7
Hereditdrne neuropatie 4
Mononeuropatie G 52, G56, G57 6 4 2
Kongenitalne myasténie 3 2
Spolu 253 132 121

11l. Spolupraca s inymi pracoviskami

@ Svalové biopsie - 27 pacientov v r. 2009.

Doc. MUDr. E Ondrias, CSc - Patologicko-anatomické oddelenie, FNsP Bratislava-
Ruzinov; prim. MUDr. M. Orsag - Klinika rekonstrukénej chirurgie a popélenin,
FNsP Bratislava-Ruzinov.

@ Starostlivost o pacientov s respira¢nym a bulbarnym zlyhavanim - 5 pacientov
a starostlivost o pacientov s metabolickym, renalnym zlyhavanim - 2 pacienti -
prim. MUDr. A. Yagi, Klinika anesteziologie a intenzivnej mediciny, FNsP Bratisla-
va-RuzZinov.

@ Starostlivost pocas tehotenstva, porodu a postpartalneho obdobia o pacientky
s myasténiou gravis a inymi neuromuskuldrnymi ochoreniami - MUDr. M. Oros,
prof. MUDr. K. Holoman, CSc, Gynekologicko-porodnicka klinika FNsP Bratisla-
va-Ruzinov.

@ Molekularne genetické vysetrenia — doc. MUDr. J. Chandoga, CSc, Centrum lekar-
skej genetiky, FNsP Bratislava-Staré Mesto. V r. 2009 sa molekularne genetickymi
metodikami potvrdila diagnéza bulbospinalnej atrofie (Kennedyho choroba)

u 5 pacientov.
Doc. MUDr. Peter Spalek, PhD, Centrum pre neuromuskulérne ochorenia,
Neurologicka klinika SZU, FNsP Bratislava- Ruzinov. Sprdva je krdtend.
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Den belasého motyla
10. rocnik

Mili nasi ¢lenovia,

radi by sme vas opét vyzvali k zorganizo-
vaniu nasho - vasho Dna belasého mo-
tyla (Den Iudi so svalovou dystrofiou).
V tento dent mame moznost, oboznamit
$irokd verejnost s nasim ochorenim, so
zivotom a iniciativami nasho - vasho
OMD. MoéZeme poukazat, Ze cloveka jeho
pripadné zdravotné postihnutie nepred-
urcuje na zivot medzi Styrmi stenami.
Na aktivne zaclenenie do Zivota, st v§ak
potrebné $pecidlne kompenzacné, ¢i zdra-
votné pomdocky. Zial, tie §tat prepléca len
¢iastocne alebo vobec.

Za devit rokov sme z vyzbieranych fi-
nancii pomohli v 190-tich pripadoch,
celkovo vo vyske 125.253,94 €.

Znakom nasho - vasho "dna" je, Ze ho po
celom Slovensku organizuji sami ¢leno-
via OMD, za pomoci dobrovolnikov. Ten
minuly ro¢nik prebiehal v 67-tich mes-
tach na Slovensku.

Tento rok mame potvrdenu spolupracu
s obchodnym retazcom Billa s.r.o. po ce-
lom Slovensku.
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Pridajte sa aj vy ostatni! Podporte mys-
lienku nasho dna! Mozete pomdct uz
skisenym organizatorom vasou osobnou
ucastou, pripadne zorganizujte zbierku
vo vasom bydlisku. Fakt, Ze z roka na rok
vas pribuda, sved¢i o tom, Ze to nie je ni¢
zlozité. VSetko potrebné dostanete z nasej
"oemdackej centraly". Staci, ked nds pre-
zvonite, zavolame vam.

Propagicia Dna belasého motyla bude
prebiehat v takmer vietkych rozhlaso-
vych a televiznych médiach na Slovensku.
Hlavna propagacnd vlna prejde médiami
tyzden "pred".
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Po tretikrat sa bude dat prispiet na konto
Dna belasého motyla aj formou darcov-
skej SMS. Tento rok sa tato forma rozbeh-
ne koncom méja.

Uz neoddelitelnou medialnou podporou
DBM bude 6. ro¢nik Koncertu belasého
motyla, ktory sa uskuto¢ni 15. juna 2010
na bratislavskom Némesti slobody. Zial,
rockové koncerty, sa pre tento rok, na Na-
mesti SNP zrusili, ¢iZe aj nas. Verime v$ak,
ze interpreti ako Zuzana Smatanova, Para,
Polemic a Horkyze Slize prilakaju mnoz-
stvo navstevnikov aj na nové miesto.
Tento jubilejny rok spustime aj $pecificka
web stranku www.belasymotyl.sk.
Kliknut si na nu budete moct uz v méji.

Vykonny vybor OMD v SR sa tesi
na spoluprdcu!

Vysledok
darcovskych SMS,
ktoré prisli na podporu
Dna belasého motyla
2009

Od 11. maja 2009 az do 31. jula 2009
bolo mozné podporit verejnti zbierku
Den belasého motyla zaslanim dar-
covskej SMS v cene 1 €. Stacilo vytu-
kat do mobilu DMS MOTYL a spravu
odoslatnacislo 877.

SMS-ky mohli posielat len klienti mobil-
nej siete Orange a T-Mobile. V tom case
nebol do systému DMS zapojeny operator
Telefénica O2.

V priebehu dva a pol mesiaca prislo na
podporu Dna belasého motyla spolu
6470 DMS, vdaka ktorym na et verejnej
zbierky pribudla suma 5.758,72 €.
Finan¢né prostriedky z DMS prichadzaja
postupne, tato uvadzana sumu este nie je
kone¢na.

Ziskané finan¢né prostriedky budu pouzi-
tévsulades tcelom zbierky, teda na ndkup
$pecidlnych kompenzaénych pomdcok
pre detskych a dospelych ¢lenov, ako me-
chanické a elektrické voziky, schodolezy,
antidekubitné podlozky, odsavacky hlie-
nov a mnohé iné, ktoré zdravotné pois-
tovne nehradia v plnej vyske alebo vébec.
Ide v$ak o pomocky, ktoré su nevyhnutné
a nenahraditelné pre plnohodnotny Zi-
vot ludi so svalovymi ochoreniami. Do-
platky na tieto, velmi potrebné pomocky,
predstavuja pre rodiny nasich ¢lenov tak
vysoké sumy, ktoré nie st schopné sami
uhradit. Ich jedinym prijmom je zvicsa
len invalidny déchodok. Este v slabsich
socidlnych pomeroch Zziju rodiny, kde Zije
dieta so svalovym ochorenim a dalsi sa-
rodenci.

Mesiac Pocet DMS Hodnota v €
Maj 2009 200 13,38
Jn 2009 4129

Jul 2009 2141 78,37
August 2009 45,43
September 09 3 430,59
Oktober 09 217943
November 09 2,88
December 09 8,64
SPOLU: 6470 5758,72
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Na porovnanie: v roku 2008, ked sme sa prvy krat zapojili do projektu darcovskych SMS,
prislo na podporu Dna belasého motyla spolu 4253 DMS. Lepsi vysledok v tomto roku
nas velmi tesi, je to pre nas motivacia do dal$ich ro¢nikov kampane spojenej s verejnou
zbierkou. Osobitne, ked v r. 2010 nds ¢akd 10. ro¢nik Dria belasého motyla ...

Preto uiprimne dakujeme vSetkym, ktori ndm aj takymto spésobom vyjadrili svoju
podporu a rozhodli sa prostrednictvom zaslania darcovskej SMS poméct ludom
so svalovou dystrofiou.

Viac informdcii o systéme DMS najdete na www.darcovskasms.sk

39. vyrocné valné zhromazdenie EAMDA
v Belehrade aj za nasej Ucasti

Pracovny program
Delegiti z priblizne 11 narodnych organizacii muskularnych dystrofikov z Eurépy (Slo-
vinsko, Chorvatsko, Srbsko, Slovensko, Cyprus, Dénsko, Cesko, Bulharsko, Taliansko,
Malta, Holandsko, Francuzsko) sa stretli od 17. do 20. septembra 2009 v hlavnom meste
Srbska.
Stcastou stretnutia bola jednodnova vedecka odborna konferencia, ktord sa konala
v piatok 18. 9. 2009 v $tyroch sekciach: Molekularny a geneticky zédklad nervovosvalo-
vych ochoreni, Vyskum a klinické skusky, Lie¢ba nervovosvalovych ochoreni v r. 2009,
Etické a psychologické vyzvy. Najvacsiu cast prednasok tvorili prispevky odbornikov
z renomovanych univerzitnych klinik z Belehradu, dal$imi prednasajicimi boli lekari
zo $pi¢kovych klinickych pracovisk v Taliansku, Svédsku, Francizsku a Dansku.
Belehrad bol ako miesto stretnutia EAMDA vybrany timyselne prave s ciefom pred-
stavit ostatnym krajindm, Ze v Srbsku funguji odborné pracoviska na vysokej trovni
a lekdri maju ¢im prispiet, napriek tomu, Ze tito krajina je tak trochu povazovana za
»outsidera“v tejto oblasti. D6vodom je, Ze ide o postkomunisticku krajinu, kde este pred
par rokmi zurila vojna.
Sobota 19. 9. 2009 zacala seminarom na socialnu tému Nezavisly zivot [udi s NSO - ska-
senosti a prax v regiéne (¢lenom EU nie je Srbsko a zatial ani Chorvatsko pozn. autor-
ky) a Eurdpskej tnii. Semindr sa tvodom venoval Programu sluzieb osobnej asistencie
v Srbsku, nasledovali prispevky tzv. dobrej praxe osobnej asistencie z Chorvatska, Slo-
vinska, Talianska, Danska a Francuzska. Dopoludnajsi blok ukon¢il prispevok s nazvom
Osobnd asistencia — Zdkladna podmienka pre nezavisly Zivot fudi s NSO na Slovensku
spojeny s prezentaciou v PowerPointe, ktory som predniesla za nasu organizaciu.
Tvorili ju 4 Casti, v ktorej som postupne presla od histérie asistencie na Slovensku, cez
jej pravnu upravu, pozitiva a negativa, oblasti, ktoré chceme zmenit (napr. obmedzenie
3 - nasobku Zivotného minima) aZ po nade skisenosti v praxi Agentury osobnej asisten-



cie. Z prezenticie som mala velkd trému,
lebo som ju prednasala priamo v angli¢ti-
ne a bola to moja prva podobna skiisenost.
Zobrala som to ako vyzvuazvladla som to.
Mam radost a dobry pocit, Ze aj Slovensko
prispelo svojimi skusenostami a priklad-
mi z praxe, pretoze sa mame o ¢o pode-
lit. Pri porovnani so systémami osobnej
asistencie v inych krajindch EU tak, ako
vyzneli v prispevkoch, ma nasa pravna
uprava pokrokové prvky. Ide hlavne o
to, Ze prispevok na osobnu asistenciu
predstavuje priamu platbu (hotovost) za
odpracované hodiny, uzivatel ju moze
vyuzivat podla dohody s asistentom v
hocijakom case, nie v pevne stanovené
napr. len pocas pracovnej doby. Jej naj-
vac¢Sou prednostou je, Ze pravo na nu je
zakotvené priamo v zakone, nefunguje
len ako nejaky projekt alebo ¢asovo ohra-
ni¢eny program a je financovana priamo
zo $tatneho rozpoctu, nie napr. z rozpoctu
samospravy. Vsetky prednasky z piatka
aj zo soboty by mali byt dostupné v origi-
nalnom zneni a elektronickej podobe na
novej stranke www.eamda.eu. V blizkej
budiicnosti sa pokisime niektoré prekla-
dy tychto prednasok priniest v Ozvene.
Popoludni nasledovalo Vyro¢né valné
zhromazdenie (VVZ).Jeho hlavnym prog-
ramom boli volby prezidenta a dal$ich
¢lenov Vykonného vyboru V roku 2009
doslo k viacerym zmenam na postoch vo
vybore. Denis Azzopardi z Malty zial po-
¢as roka podlahol dlhotrvajicej chorobe.
Prace vo vybore sa zo zdravotnych dé-
vodov vzdal aj Peter Streng z Holandska.
Kancelaria EAMDA bola presunutd do
Lublany v Slovinsku, takisto sa zmenila
banka a ucty (financie) boli z Malty pre-
nesené do najvicsej slovinskej banky.
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Podla minuly rok schvaleného uprave-
ného znenia stanov ($tatitu) EAMDA
uz Vykonny vybor nie je 5 ¢lenny, ale 7
¢lenny. Po novom ho tvori prezident, ge-
neralny sekretar, 2 viceprezidenti a 3 cle-
novia. Samotnym volbdm a stretnutiu
v Belehrade predchadzala ziva a bohata
e-mailovd komunikdcia medzi zastup-
cami viacerych ndarodnych organizacii,
v ktorej sa diskutovalo o dalom smero-
vani a ¢innosti EAMDA. Podla stanov sa
meni aj funkéné obdobie z 2 rokov na 4.
Novozvoleny Vykonny vybor teda bude
do r. 2013 pracovat v tomto zlozeni: post
prezidenta obhajil Boris Sustarsi¢ zo Slo-
vinska, generalnym sekretarom je Tomi-
slav Goll z Chorvatska, viceprezidentom
je Jan Jakobsen z Danska a viceprezident-
kou Ivanka Jovanovic zo Srbska. Clenmi
st Rita Vella za Maltu, Stelios Stelianou
z Cypru. Zdstupcu vo Vykonnom vybore
md aj nasa organizdcia, za staronového
clena vyboru som bola opdtovne zvolend.
Rita Vella, ktord bola doteraz sekretarkou
EAMDA, prestane pracovat na tejto po-
zicii. Pracu sekretara bude vykonavat jej
manzel Kevin Vella z Malty.

Na zasadnuti sa rozhodlo, Ze mladez-
nicky tabor sa bude konat kazdé 2 roky
na Malte, najblizéi sa uskuto¢ni v maji
2010. 40. VVZ v r. 2010 sa bude konat
v Mildne. Jeho sucastou bude néavsteva
$pickového $pecializovaného pracoviska
pre NSO, tzv. NEMO. Tato klinika spaja
komplexnu interdisciplindrnu starostli-
vost od medicinskej cez psychologicku az
po socialnu. Vr. 2011 sabude VVZ konat
v Praheavr. 2012 v Budapesti. Novinkou
v skladbe organov EAMDA je zaloZenie
Rady poradcov (Advisory Board), ktorej
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bude predsedat odbornic¢ka z Talianska.
Narodné organizdcie mézu nominovat
svojich kandidatov do Rady, ktorymi by
sa mali byt mladi, $ikovni a ambicidzni
lekari, vyskumnici ¢i vedecki pracovnici,
ktori sa chctl angazovat v oblasti NSO.
Vietci ¢lenovia vyboru maju tazka formu
nejakého svalového ochorenia, tento fakt
ocenil prezident vo svojom prihovore
pocas zasadnutia novozvoleného Vykon-
ného vyboru v nedelu doobeda. Podako-
val sa za excelentnd pripravu stretnutia
a jeho vynikajiicu organizaciu pocas celé-
ho konania hlavnej organizatorke Ivanke
Jovanovi¢ a srbskej OMD, ktord to mala
na starosti. Za hlavna dlohu EAMDA po-
vazuje, aby narodné organizacie vyhlada-
vali a motivovali vSetkych svalovych dys-
trofikov, ktori majui danosti a vedomosti
pre pracu, ktord moze zlepsit podmienky
Zivota nas - Iudi so svalovymi ochorenia-
mi. A podporovat takychto $ikovnych udi
v praci pre narodnd organizaciu alebo
EAMDA. Za dodlezité povazuje nepozerat
sa na [udi so svalovym ochorenim len ako
na pacientov, ale popri medicinskej sta-
rostlivosti podporovat vymenu informa-
cii o socialnych a Tudskopravnych témach
medzi ¢lenskymi statmi EAMDA.

Pocas stretnutia sme sa zoznamili s milou
asrde¢nouviac¢lennou ceskoudelegaciou,
ktort tvorili Zdenék Janda (novy pred-
seda AMD) a jeho manzelka Dona, Petr
Prochézka (podpredseda AMD) s pani
manzelkou a ich dvaja sprievodcovia. Vel
mi sa te$im, ze podas posledného vecera
nam ¢as dovolil bliZsie sa spoznat a ,,sno-
vat“ plany o navsteve ceskych priatelov na
Slovensku a dal$ich forméch spoluprace.
Dohodli sme sa aj, ze im poskytneme rady
a skasenosti ziskané pocas organizovania
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zasadnutia EAMDA v r. 2006 v Bratislave,
a takto pomdzeme pri priprave EAMDA
stretnutiavr. 2011.

Spolocensky program

Nabity kultirny a poznavaci program na
nés ¢akal v priebehu par hodin v sobotu
popoludni a veler. Nasadli sme do bez-
bariérovych velkych dodavok, ktoré nas
odviezli do centra mesta. Ulicky, ktorymi
sme sa do historického centra presuva-
li, pripominali prazské. Zaujimavé je, ze

39. vyro¢né valné zhromazdenie EAMDA

v Belehrade ziju az 2 miliény obyvatelov
z inak 8 miliénového Srbska. Vidiek je
omnoho menej obyvany. Na porovnanie,
v Prahe Zije cca 1 milién obyvatelov z asi
10 miliénov Cechov.

Pamiatky a stavby Belehradu su v porov-
nani s nas$imi historickymi budovami
vlastne ,novostavbami®. Skoro vsetky
boli postavené na prelome 19. a 20. sto-
rocia a inspirovali sa pritom viedenskou
architektdrou a $tylom. V tomto obdobi
sa Belehrad hlasil k zdpadnym eurdp-
skym §tatom, chcel k nim patrit a chcel sa
stat centrom regiénu. Centrum Starého
Belehradu tvori Néamestie republiky so
sochou princa Michaila Obrenovica, Né-
rodnym divadlom a Ndrodnym muzeom.
Odtial sme presli dlhou pesou zénou s ob-
chodmi a dal$imi vyznamnymi stavbami
az ku najvyznamnej$ej a bohato zdobenej
pravoslavnej Katedrale svdtého Micha-
ela. 05 Pokracovali sme okolo najstarsej
belehradskej krémy, ktora je eSte aj dnes
zariadend historickym a vtedy pouziva-
nym zariadenim. Okolo franctzskej am-
basady postavenej v §tyle art deco s troma
zenskymi postavami na prieceli, ktoré
symbolizujt Slobodu, Bratstvo a Rovnost,
sme sa dostali az na Kalemegdan - roz-
siahlu belehradsku obrannu pevnost, kde
je dnes park a muzeum zbrani v prirode.
Je odtialto fascinujuci vyhlad na sutok
dvoch riek Dunaja a Savy. 06 Po prehliad-
ke Belehradu nas dodavky odviezli na po-
lostrov, kde to Zije reStauraciami, barmi a
rusnym noénym zivotom. Ten sa odohra-
va na brehu rieky. V jednej z tychto resta-
uracii sme zakotvili aj my a hodovali sme
za zvukov miestnych trubkarov a folkl6r-
nych tancov aZ do neskorého vecera. Pa-
¢ilo sa mi, Ze Zivot mesta sa odohrava na



brehoch rieky, rieka je s mestom spojend,
jej brehy a zelen okolo st plné Iudi a sla-
Zia obyvatelom. Uvedomila som si, aky je
rozdiel medzi Bratislavou a Belehradom
a aky velky potencial ma na$ Dunaj, ktory
vS$ak u nds mestom len preteka.

Osobitné podakovanie patri p. Darine Urbdn-
kovej, ktord pracuje ako viradnd prekladatel-
ka anglického jazyka, za odborny preklad
predndsky do anglického jazyka urobeny bez
ndroku na honordr a v asovej tiesni.
Dakujem mojej asistentke Ruzenke Mojiko-
vej a este jednej blizkej osobe za podporu a ne-
pretrzitii pomoc, bez ktorej by som sa stretnu-
tia v Belehrade nemohla ziiéastnit.

Maria Duracinska

Kapustnica 2009

OeMDacke podakovanie
dobrovolnikom

Dna 15. 12. 2009 sa uz Siesty krat ko-
nalaViano¢na, OeMDacka” kapustni-
ca, ako malé podakovanie nasim asis-
tentom, dobrovolnikom, priaznivcom
a sponzorom, ktori naSmu zdruzeniu
neustale pomahaju.

Vazime si, ze pocas celého roka ndam po-
mahaju pri roznych nasich aktivitach, ¢i

z nasej Cinnosti

uz pri organizovani Dna belasého moty-
la, Koncertu belasého motyla, pri letnych
taboroch, pri hre boccia, pri tvorivych
aktivitach s nazvom VAU a pri inych akti-
vitach OeMDecka.
V telocvi¢ni Sukromnej zakladnej $koly
Waldorfska sa zi$lo cca 70 Iudi, ktorych
motto bolo spolo¢né — musime si poma-
hat. Vsetkych privitala a par slov preho-
vorila predsednicka Andrejka Madunova
a tajomnik Jozko Blazek. Kazdému sme
darovali novuci¢ki oemddcku zalozku
do knihy. Podavala sa domaca kapustni-
ca, dobra klobaska a kvalitné vinko. Ak-
ciu sprevadzala prijemna hudba, ktord od
mixazneho pultu spravoval Jozko s na$im
pracovnym asistentom Lubkom. Koniec
stretnutia sme ako vzdy ukon¢ili spolo¢-
nou piesniou Ticha noc, Svita noc.
Tento rok sa kvoli chorobe nemohla zad-
Castnit Anic¢ka Sigkovd, estnd predsed-
ni¢ka OMD v SR. TakZe eéte raz: ,Daku-
jeme a dovidenia o rok priatelia!®

a.h.



D 22 z nasej Cinnosti

Miera funkcnej
poruchy pri

lahkych formach
svalovych dystrofii —
presadzujeme
povodné znenie

V priebehu druhej polovice r. 2009 sme
aktivne vystupovali (pripomienkovali,
osobne sa zucastnili rokovani na MPSVaR
aj rozporového konania) vo veci miery
funk¢nej poruchy (MFP), ktord bola no-
vym zakonom ¢. 447/2009 Z. z. o penaz-
nych prispevkoch na kompenzaciu taz-
kého zdravotného postihnutia znizena
prave ulahkych foriem svalovych dystrofii
250 %.na40 %.

To v8ak v praxi sposobuje, ze napr. chodia-
ci dystrofik nemusi byt uznany za obc¢ana
s TZP, a tym mu nie st dosledky ochorenia
atelesného postihnutia vobec kompenzo-
vané.

Ziadali sme MPSVaR, aby bol v tejto ¢as-
ti novy zakon novelizovany a do zikona
,vnesenda“ uprava zo ,starého zakona.
Teda, aby bola moznost pri lahsich for-
mach svalovych ochoreni urcit 30 - 50 %
MEP tak, ako to bolo v p6vodnom zdkone
osocialnej pomoci.

Nas navrh MPSVaR akceptovalo, je sucas-
tou navrhu novely zdkona o socidlnych
sluzbach, cez ktory sa bude nepriamo no-
velizovataj zdkon o kompenzaciach.
Momentélne ¢akdme, v akom zneni bude
novela schvalena slovenskym parlamen-
tom. Budeme vés informovat.

Projektové aktivity

V novembri 2009 sme predlozili projekt
snazvom Podporarodin, kde Zije dieta so
Zivot limitujicim ochorenim na Nadaciu
Pontis v ramci vyzvy Aby rodiny fungo-
vali, ktorti financuje Nada¢ny fond CSOB,
a. s. Aktivitami projektu budu pravidelna
terénna socialna praca s vybranymi rodi-
nami, kde ma dieta Duchenneovu svalovt
dystrofiu prip. iné svalové ochorenie a let-
ny tébor pre deti so svalovymi ochorenia-
miaosobnymiasistentmi. Oemdacky pro-
jekt bol hodnotiacou komisiou zaradeny
medzi vitazné. Na zaklade vyzvy prislo do
programu spolu 45 projektov, z nich bolo
vybranych 5 projektov, medzi nimi aj nas.
Velmi nas to potesilo.

7\ pontis

=
CsoB

FINANENA SKUPINA

GLEN KBC GROUP

SPOLU TVORIME BOHATSI SVET

Aktivity 2010

Plan aktivit, ktoré OMD v SR
pripravuje pocasr. 2010 pre
¢lenov a klientov

Milinasi ¢lenovia, svojim, vo vac¢sine klad-
nym, hlasovanim ste schvalili Plan ¢innos-
tinarok 2010. Prind$ame vam prehlad na-
$ich aktivit. Navratky na letné tabory vam
posleme s Ozvenou ¢islo 2/2010 a névrat-

ku na Stretnutie ¢lenov OMD s Ozvenou
¢islo 3/2010.



JANUAR
H VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, 0d 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutiaabez obmedzenia veku.

FEBRUAR

EVAU - vase tvorivé dielnicky

Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, od 16.30 do 19.00 hod

Miesto: Bratislava

Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutia abez obmedzenia veku.

H Valentinsky ligovy turnaj (Ligovy
turnaj kategérie Jednotlivei BC3 + Pary
BC3

Termin: 13.02.2010

Miesto: Telocvi¢na SZS Nevidzovd ¢&. 3.

Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda

moctzucastnit iba registrovani §portovci

vSZTPS.

Hinternetovy Sachovy turnaj, 1. roc.
Termin: 15.2.-15.3.2010

MAREC
B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, od 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity prefudis roznymi
druhmi postihnutia abez obmedzenia veku.

M Ligovy turnaj kategorie Jednotlivci
BC1

Termin: 13.3.2010

Miesto: Povazska Bystrica

Plan aktivit 2010 z nasej Cinnosti

Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda
moct zucastnit iba registrovani §portovci
vSZTPS.

M Ligovy turnaj kategorie Jednotlivci
BC3

Termin: 20.3.2010

Miesto: Telocvi¢na SZS Nevidzova & 3

Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda

moct zhcastnit iba registrovani $portovci

vSZTPS.

M Ligovy turnaj kategorie Jednotlivci
BC4

Termin: 27.3.2010

Miesto: Povazska Bystrica

Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda

moct zucastnit iba registrovani §portovci

vSZTPS.

M Jarnasachovaliga, 2. ro¢nik
Termin:25.3.-20.5.2010

Miesto: priestory starého OMD na Banse-
lovej ulici ¢. 4

APRIL
B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, 0d 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutiaabez obmedzenia veku.

M Ligovy turnaj kategoérie Jednotlivci
BC2

Termin: 10.4.2010

Miesto: Telocvi¢na SZS Nevidzova & 3

Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda

mdct zucastnit iba registrovani §portovci

vSZTPS.

@
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Plan aktivit 2010

MAJ
B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, 0od 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava

Rozne tvorivé aktivity prefudis roznymi
druhmi postihnutia a bez obmedzenia veku.

JUN
H Den belasého motyla, 10.ro¢nik
Termin: 11.jun 2010
Miesto: Mesta na Slovensku
10. ro¢nik celoslovenskej osvetovej
kampane o svalovej dystrofii spojenej s
verejnou zbierkou.

B Koncertbelasého motyla, 6. ro¢nik
Termin: 15.jun 2010, 16.00 - 21.00
Miesto: Namestie Slobody, Bratislava
Benefi¢ny koncert rockovych kapiel na
podporu Dia belasého motyla a prezen-
tciu ¢innosti OMD v SR. Bez ndroku

na honordr vystipi Zuzana Smatanova,
skupiny Para, Horkyze slize, Polemic ...
Moderovat bude Roman Bombos, redak-
tor Slovenského rozhlasu.

H Boccia Manin cup 2010, 7. ro¢nik
Termin: 19.6.2010

Miesto: Telocvi¢ta SZS Nevidzovd &. 3
Turnaj v hre boccia, ktorého sa buda
moct zucastnit iba registrovani §portovci
vSZTPS. Stitazit sa bude vo vietkych
kategériach jednotlivcov.

B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, od 16.30 do 19.00 hod

Miesto: Bratislava

Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutia abez obmedzenia veku.

JUL
ETvorivy letny tabor
Termin: 10.jal - 17.j412010
Miesto: Duchonka, penzién Slniecko
Tébor bez vekovej hranice, program bude
rozdeleny do viacerych tematickych
okruhov, hlaste sa milovnici réznych
tvorivych technik a turistickych precha-
dzok. Sucastou tdbora bude uz 5. ro¢nik
Memoriélu Jozka Krala v $achu.



H Letny tabor pre deti, rodicova
osobnych asistentov (cielova sku-
pina mladsie deti s DMD, ktoré uz na
tdbore boli a nové deti)

Termin: 17.ja4l - 24.jul 2010

Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Prazdninovy tabor pre detiso svalovou

dystrofiou. Dieta sprevadza jeden rodic¢,

priaktivitach a traveni volného ¢asu po-
mahaju detom osobni asistenti, ktorych
zabezpe¢i OMD.

Majitelia penzioénu Slnie¢ko nam vysli

v tstrety a plne debarierizovali dve izby

plus v dalsich $tyroch izbach rozsirili dve-

re do socidlneho zariadenia na 90 cm.

HLetny tabor pre mladych clenov s
muskularnou dystrofiou (cielova
skupina mladiludias DMD a BMD -
¢astznich na tdboroch uz bola, druha
Cast eSte nebola nikdy)

Termin: 29.august — 4. september 2010

Miesto: Duchonka, penzion Slniecko

Prazdninovy tabor pre mladeznikov, so

zaujimavym programom a nedoc¢kavymi

osobnymi asistentmi.

SEPTEMBER

M OMD Boccia cup 2010, kategorie:
Pary BC 3, Pary BC4a Timy.

Termin: 18. September 2010
Miesto: Stupava, mestska $portova hala
Turnaj v hre boccia, ktorého sa budu
moct zucastnit iba registrovani §portovci
vSZTPS.

H VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, od 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava

Roéznetvorivé aktivity. ..

Plan aktivit 2010 z nasej Cinnosti

OKTOBER

H Celoslovenské integracné stretnu-
tieclenovOMD v SR

Termin: 14.-17. oktéber 2010
Miesto: Piestany, hotel Sihava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD,
venované posilneniu spolupratri¢nosti,
nadvizovaniu priatelstiev, ziskavaniu po-
trebnych informacii na témy, ktoré st pre
ludi s postihnutim zaujimavé a prinosné,
troska kulttry, za hrst zabavy.

B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, 0d 16.30 do 19.00 hod

Miesto: Bratislava

Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutiaabez obmedzenia veku.

M Jesennasachovaliga, 2. ro¢nik
Termin:28.10.-16.12.2010

Miesto: priestory starého OMD na Banse-
lovej ulici ¢. 4

NOVEMBER
B VAU - vase tvorivé dielnicky
Termin: Kazdy treti tyzden v mesiaci,
$tvrtok, 0d 16.30 do 19.00 hod
Miesto: Bratislava
Rozne tvorivé aktivity preludis roznymi
druhmi postihnutiaabez obmedzenia veku.

DECEMBER
H Viano¢na kapustnica OMD
Miesto: Bratislava
Stretnutie priatelov, priaznivcov, prijem-
né posedenie a podakovanie za pomoc.
Podava sa domaca kapustnica, klobaska.

@



D 26 z nasej Cinnosti

Predstavujeme
noveho kolegu:
Ondrej Bastak

Donovychpriestorovcentralynasho-
vasho OeMDecka sme ziskali aj novu
posilu. Na polovi¢ny avazok sme pri-
jalinasho dlhoroéného asistenta, roz-
hladeného ¢loveka, silného, ale citli-
vého Ondreja Bastaka - Durana.

Ondro, povedz nieco v kratkosti o sebe?
Pochddzam z Horného Gemera, z okolia
Roznavy. Mame tam blizko do Slovenské-
ho raja a aj do Slovenského krasu, kde je
mnozstvo jaskyn. Je to kraj zaujimavy pre
turistov. Ked' som este prebyval doma, ¢as-
to som chodieval do lesa, na hriby, na tury.
Teraz je uz zo mna usadeny Bratislav¢an,
mestsky ¢lovek. Viac chodim do kina ako
do prirody.

Aky bol Tvoj prvy kontakt s OMD, pripad-
ne s ludmi so zdravotnym postihnutim?

Prvykrat som sa s telesne postihnutymi
skontaktoval okolo roku 2000, este pocas
$tadia na vysokej $kole. Nasiel som inze-
rit na osobnu asistenciu a skontaktoval
som sa s Jozkom Gria¢om, ktorému som
potom asi rok robil asistenta. Cez neho
som spoznal areal Mokrohdjskej a tiez
bocciu, kedZe Jozko hraval tento Sport.
Neskor som sa cez inzerat skontaktoval aj
s Agentdrou osobnej asistencie v OMD.
Pamitam sa, Ze ked som do OMD prisiel
po prvy krat a rozpraval som sa s Jozkom
Blazekom o osobnej asistencii, akosi sa mi
ulavilo na dusi, povedal som si, Ze konec¢-
ne som nasiel domovsky pristav. Vtedy

som vsak este netusil, ako velmi sa v bu-
dacnosti méj osud previaze s OMD.

Comu sa bude$ v OMD venovat, okrem
vSednych dennych starosti a radosti?

OMD sa teraz stahovalo do novych
priestorov, s ¢im bolo spojenej vela kutil-
skej prace — tam poskladat policku, tam
nain$talovat vodovodnu batériu a po-
dobné domadce prace, takze sme sa spolu
s ostatnymi museli obracat. Ked toto ob-
dobie utichne, pustim sa do upratovania
skladu, spiSem zoznam veci, ktoré OMD
vlastni - napr. pomocky pre hendikepo-
vanych, aby boli prehladne dostupné na
stranke OMD, kde si ich Tudia budt méct
vyhladat a pozicat si ich. Okrem toho sa
budem venovat §portovej ¢innosti v ramci
OMD - boccia a $ach. Pripravujeme vyda-
nie malej brozarky o trénovani boccie, zo-
stavenej zo skdsenosti z nasich tréningov.
Budem mat na starosti aj $tvrtkové poo-
bednajsie aktivity v priestoroch na Ban-
$elovej, kde bude mdct fungovat Sachovy
krazok alebo turnaje v pokry. Okrem
toho by som chcel, v dalekej buducnosti,
preniest aktivity OMD aj na vychod nasej
krajiny, kde podobné ¢innosti, aké pond-
ka OMD hlavne v Bratislave, chybaju. To
je takym mojim idealom a ddfam, Ze moje
posobenie v OMD ma k nemu priblizi.



Novy kolega: Ondrej Bastak

Mas skoncenu vysoku Skolu v odbo-
re biomedicinska fyzika. Ako vidi§ Ty
z hladiska vedy mozZnosti liecby svalovej
dystrofie?

Na niektorych prednaskach pocas mojho
$tudia sme sa venovali aj nervovo-svalo-
vym ochoreniam, ich pri¢indm a moznos-
ti liecby. Je velké mnozstvo roznych typov
tychto ochoreni a kazdé z nich si vyzaduje
individualny pristup. Niektoré z nich st
dané geneticky, to znamena, Ze v genetic-
kom kdde chybaju casti, z ktorych sa ¢ita-
ju informacie pre vyrobu bielkovin istého
typu. Telo si samo nedokaze tieto bielko-
viny vytvorit a nie je mozné ich do tela
dopravit z vonka na miesta, kde ich telo
potrebuje. Zasah do génového materialu
vo véasnych fazach vnatromaternicového
vyvoja plodu je zase velmi riskantny. Mo-
derné je, v stvislosti s génovymi ochore-
niami svalov, hovorit aj o aplikacii kmero-
vych buniek, kde zase nardZame na etické
problémy ich vyuzitia.

Neviem ktorym smerom sa vyskum tych-
to ochoreni bude uberat dalej, vedci ur-
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¢ite objavia cesty, ktoré zlepsia zivot Iudi
s nervovo-svalovym ochorenim, Zivot ma
vSak naucil, ze niektoré veci ¢lovek zmenit
nemoze a treba ich prijat také aké sa. Po-
tom je dolezité najst siv zivote nieco, ¢o ho
napriek vsetkému robi zmysluplnym.

Co patri medzi tvoje zaluby?

Moje zaluby sa menia s vekom. Kedysi
som ich mal tolko, Ze som sa mohol na-
zyvat bohatym ¢lovekom. Teraz som, da
sa to tak povedat, schudobnel. Prvoradym
zaujmom je pre mna praca, nie som rad,
ked mam vela volného ¢asu - akosi mi to
nerobi dobre, som prili§ lenivy, aby som
robil niec¢o len pre seba samého. Zmysel
k ¢innosti mi dava praca pre druhych. Ve-
nujem sa napr. $achu, a to jednak pracov-
ne, pretoze v ramci aktivit OMD organi-
zujeme jarnu a jesennu Sachov ligu a iné
$achové aktivity — teraz prave prebieha
zimna $achova skola a tiez internetovy $a-
chovy turnaj, a jednak hravam za $achovy
klub Matfyzék $tvrtd ligu v Bratislave.
Rad si tiez pozriem dobry film.




Viem, Ze pracav OMD sa nerata na hodi-
ny. Predsalen, zatial'si na polovi¢ny uvi-
zok. Ako travis ¢as mimo OeMDecka?

Okrem prace v OMD sa venujem osobnej
asistencii. Medziudi, o ktorych sa staram,
patria Mato Uncovsky, Helena Michlikova
a Jimmy Rybarc¢ak. Osobna asistencia nie
je len praca, ale aj spdsob Zivota. Umoz-
nuje travit spolo¢ny ¢as fudom, ktori by sa
inak nespoznali. Rozvijaju sa tak priatel-
ské vztahy, rozsiruju sa obzory ako asis-
tenta, tak aj uzivatela asistencie. Chodime
spolu nakupovat, do kina, na plavaren, na
akcie organizované OMD-¢kom...

Si hlavnym trénerom SK OMD Boccian.
Ako vidi$ budicnost boccie na Sloven-
skuavOMD?

Pamidtam si na zaciatky boccie, ked sa
eSte Majstrovstva Slovenska v bocci or-
ganizovali pod vedenim Martina Gabka
v telocvi¢ni na Mokrohajskej. Kvoli nedo-
statku priestoru na kurty sa zapasy hrali
aj v jedalni. Tato faza rozvoja boccie na
Slovensku je uz za nami. Iniciativy v bocci
sa chytili mnohi dalsi Iudia, organizova-
nie boccie uz nestoji na jedinom ¢loveku.
Velkym krokom vpred je, ze STK prijala
organizovanie turnajov na ligovej urovni.
Rozrastla sa aj hraéska zakladna. V. OMD
organizujeme pravidelné sobotnajsie tré-

ningy a uvazujeme o dal$om tréningovom
dni pocas tyzdna, pretoZe v sobotu sa odo-
hravaju ligové turnaje, ¢o potom koliduje
s nasimi tréningami. Osobne by som bol
rad, keby sme do radov OMD Boccian
prijali dal$ich ¢lenov, pretoze sila klubu
je hlavne v sile jeho hracov a kazdy novy
hrac je pre klub obohatenim.

Alebo Ondro, ¢o Ta este napadne.....
Napriek tomu, ze som vy$tudoval biome-
dicinsku fyziku a dva roky som pracoval
na doktorite v tejto oblasti a pomyslal
som na vedeckd kariéru, venujem sa te-
raz telesne postihnutym. Pre¢o? U mna
samého sa totiz objavili zdravotné problé-
my, ktoré mi znemoznili pokracovat dalej
v prili§ naro¢nej praci vedca. Dobre teda
viem, aké to je, ked je ¢lovek limitovany
zdravotnymi problémami a napriek tomu,
ze by sa chcel rozvijat a kracat dopredu,
musi sa uskromnit a prispdsobit sa danos-
tiam svojho organizmu. Aj preto dobre
rozumiem [udom, ktori s pripatani na
invalidny vozik. A chcem vyslovit vdaku
za to, Ze napriek zdravotnym problémom
mdzem vykondvat pracu, v ktorej som
prospesny pre inych Iudi.

Dakujeme za rozhovor a vitaj
medzi nami!
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Organizacia muskularnych dystrofikov v SR pripomienkovala opatrenie Mi-
nisterstva zdravotnictva SR, ktorym sa vydava Zoznam zdravotnickych po-
mocok plne alebo ¢iastoéne uhradzanych z verejného zdravotného poistenia,
ktory bude platnyod 1. 04. 2010.

Pripomienkovali sme

V navrhu opatrenia sme pripomienkovali zavedenie obmedzenia, Ze prvy vozik moze

byt dietatu predpisany az od 6 (!) rokov. Pripomienku sme predlozili aj k novému indi-
ka¢nému obmedzeniu pri predpisovani elektrickych polohovatelnych posteli.

Takisto sme pripomienkovali, zZe mame pripady, kedy Vseobecna zdravotna poistoviia

odmieta uhradit druhy typ vozika (napr. elektricky), ak uz bol predtym uhradeny z ve-
rejného poistenia jeden druh vozika (napr. mechanicky). Na vedomie sme to poslali aj

ministrovi zdravotnictva Richardovi Rasimu, riaditelovi Uradu pre dohlad nad zdra-
votnou starostlivostou a ministerke prace, socialnych veci a rodiny Viere Tomanove;.

OMD v SR zaslalo navrhy na doplnenie opatrenia Ministerstva prace, socialnych veci
a rodiny ¢. 6/2009 Z. z., ktorym sa ustanovuje zoznam stavebnych prac, stavebnych
materialov a zariadeni a maximalne zohladniované sumy z ich ceny.

Organizicia sa dalej podielala aj na medzirezortnom pripomienkovani Dohovoru
OSN o pravach 0s6b so zdravotnym postihnutim vratane Dévodovej spravy v gescii
MPSVaR.

Valentinske VAU
28.01.2010

KedZe sa nam pomaly blizil komer¢ny,
ale pekny sviatok Svatého Valentina,
rozhodli sme sa, Ze si vyrobime nie¢o

pre nasich drahych, ¢i su to uz partne-
ri, priatelia, rodicia alebo niekto bliz-
ky.Ved'koho by nepotesila originalne

ozdobena skatulka v tvare srdiecka,
v ktorej by este oddychovalo malé,
milé prekvapenie.

Na vyrobu takychto romantickych darce-
kov sme potrebovali: papierové skatulky
v tvare srdiecka (mozete si ich zakuapit
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v predajni DaVinci alebo Sevt), servitky
s roznymi motivmi, alebo fotografie, noz-
nice, disperzné lepidlo, akrylové farby,
Stetce, nddobky na vodu, snehovu pastu
pre dotvorenie efektu.

Postup:

PodIa velkosti skatulky sem si vybrali ser-
vitku alebo fotografiu, ktord sme potom
obstrihli a nalepili na vrchnak. Ak sme
cheeli mat $katulku farebnt, namalova-
li sme ju akrylovymi farbami. Ked farba
uschla, pretreli sme ju disperznym lepid-
lom, ktoré nam krabicku zafixovalo a do-
dalo lesk. Od okrajov servitky alebo foto-
grafie sme pomaly nanagali snehovt pastu
v hrubsej vrstve. Tato pasta dodala celé-
mu ,vytvoru“ nev$edny a atypicky vzhlad.

)| ONASICH ELENOCH

0 Sikovnosti, silnej voli, tuzbe praco-
vat, o velkej rodinnej harménii. O Ro-
manovi (Roman Bilik je clen OMD v SR,
pozn. OMD), ktory je podla vietkych
tabuliek vlastne nepotrebny. Nema
narok takmer na nic.

Uschnutd pastu sme tieZ namalovali akry-
lovymi farbami, akrabicka bola na svete.
Nam saich podarilo vyrobitasi 20 a kazda
bola in4, originalna a krasna.

Pribeh:

Som aky som...
Lebo inak to nejde
Statom odpisany

Patri k pacientom, ktori radi ,lietaja“ po
internete a $tuduju ostosest vsetko o svo-
jej diagnoéze. Roman je realista: ,Viem,
¢o mi je, ¢o ma ¢aka, a o to viac sa teSim
z kazdého dna, z kazdej chvile, ked mi je
dobre. Ked sa ni¢ nezhorsuje.”

Ma 22 a uz treti rok je jeho svetom pre-
dovsetkym postel. So zvlastnou polohou -
Romco lezi nabruchu, jednou rukou si po-
dopiera hlavu a druhd je volna pre pocitad,
ktory nahradza vankus. Jasné, ze chrbtica
si uz pyta svoju dai. Romanovo telo je
neprirodzene zdeformované, vykrutené,



zoslabnuté, ale staci, aby sa rozprudila de-
bata a kazdy sudny ¢lovek okamzite pre-
stane vnimat postihnutie. Roman je totiz
neskuto¢ne spolocensky, inteligentny
a pozor, vesely. Obcas spravne flegmatic-
ky, na svet sa diva s nadhladom, ktory by
mu zavidel kazdy ,,zamindrakovany* tvor.

Svalova dystrofia. Diagnéza, ktora celej
Bilikovskej familii do bodky zmenila Zi-
vot. Hierarchiu hodnét, zmysel fungova-
nia na tomto svete. Cierne na bielom to do
zdravotnych zaznamom zapisali, ked mal
Romco sladkych 9 rokov. ,,Zrutila som sa.
Maly sice od mala chodil trochu viac po
$pickach, mal zlé drzanie tela, skrivend
chrbticu, ale ktoré decko ju dnes od po-
¢itaca nema. Ibaze u nas to nebolo tech-
nikou, bola to choroba svalov. Lekari mi
to oznamili tak neokrdchane - z mosta do
prosta. Vraj je to ako rakovina - neda sa
vylie¢it. Poviem vam, nechcelo sa mi v tej
chvili zit“ zaspomina v utulnej obyvacke
statoéna mamka Maria Bilikova.

Nepripustala si, Ze by jej syn, ktory este
stédle chodil na moderné tance, robil pre-
mety, s chalanmi hral futbal mal skoncit
na voziku a na dychacom pristroji. ,,Ako
prvé mi hned v ambulancii zacal davat
rady, kde a aké invalidné vozicky maju.
Sakra, ale ved nas sa to nebude tykat. Bola
som Uplny amatér, dnes to uz viem.“ Ro-
man chodil na zédkladnu $kolu do Senca.
Mamka ho na starej $kodovke doviezla
aj odviezla. Od $tvrtej sa vSak jeho zdra-
votny stav zac¢al pomaly, no nezmazatelne
zhor$ovat. Zrazu sa uz nedarili preme-
ty na tréningoch, obcasnych zakopnuti
zacalo byt viac, nez je normalne, padal
z bicykla. Mama si navzdy bude pamitat

Pribeh: Som aky som... o nasich ¢lenoch

moment, ked padlo rozhodnutie, Ze ten

vozik predsa len treba pozhanat. ,,Isli sme

do hypermarketu nakupovat, Roman ne-
vladal z auta do obchodu, ledva presiel na

etapy. Chodidla sa mu vykrivovali, kazdy
krok bol vlastne problém. Z nakupov som

prisladomovrozhodnuta. Navozikubude

chlapcovi komfortnejsie, ved svet vyzera

z neho rovnako, tak ¢o to odkladam®

Roman dokonc¢il zakladnu $kolu, indi-
vidudlne zvladol aj dvojro¢né $tudium
strednej Skoly. Odbor technicko-hospo-
darsky pracovnik. On to vSak zhrnie vy-
stiznej$ie s ohromnym tdsmevom - ,,som
vyucena kancelarska krysa“ Nikdy v zivo-
te neplakal kvéli chorobe, neznasa Iutost,
vie, Ze ta ho na nohy nepostavi. A ked to
obc¢as len na mamku dolahne, ked pre-
stane $tebotat, smiat sa, vtedy, vie, Ze jej
treba zahnat chmuirne myslienky. ,Na
plné pecky pusti hudbu, aby ma tym vy-
tocil a prebral do reality®. O chorobe mu
povedali okamzite. V rodine razia teériu
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nijaké tajnosti. A samozrejme ruka v ruka
s liekmi, ktoré vak len pribrzduju progres
choroby, nastupili aj alternativne sposoby
liecby. Mastickari, maséze, hortce kame-
ne, $pecidlne bylinky, ¢ajicky... ,Dokonca
na mojom chrbte palili cigaretu, ale ,,sku-
tek utek®. Aha, som aky som, ¢o uz“ nor-
malnym hlasom povie Roman.

Pani Méria sympaticky priznava, ze Ro-
manov stav ju priviedol az na psychiatriu.
Nedokazala si utriedit v hlave, ako si zor-
ganizovat zivot. Zdalo sa jej, ze ni¢ nema
vyznam, Ze takto sa vlastne Zzit nedd, ne-
oplati? ,Nijaké antidepresiva, ani pobyt
medzi pacientmi mi nepomohol. Naopak,
len som bola edte viac zo vetkého mimo.
Az mi jedného dna, nadtastie velmi rych-
lo, muselo ,prepnut® v mozgu a zatala
som sa. Preboha, ved ma$ milovaného
syna, ktory Ta potrebuje normalnu. Tak
sa vzchop a prestan friukat. Neuverite,
ale zabralo to. Jasné, Ze oblas ma zave-
je smutok, ked si predstavim, aké by to
bolo, keby bol zdravy. A este vac¢si smu-
tok pride, ked si uvedomim, aké stragné
polend hadze postihnutym Iudom pod
nohy stat. Ako odpisuju invalidov, hlavne
ze v spravach je plno reci o integracii. Ale
ked miéte diagnézu ako my, len sa na vas
na Uradoch naivne pozeraju a dokonca aj
dok4zu povedat. Co chcete? Ved dystrofia
je nevyliecitelnd, len sa to bude zhorsovat.
Tak aky ndrok na auto, ved syn uz necho-
di do $koly ani do roboty. Ked chceme
poriadny elektricky vozik, tak si zoZerite
peniaze. Do kiapelov, rehabilitdciu? A na
¢o? Ved jemu to nepomdze. Hroznd bez-
mocnost a zlost sa vo mne mie$a. Davno
sme pochopili, Ze keby tradnik alebo
politik zazil na vlastnej kozi ako vyzera

Pribeh: Som aky som...

den s chorym ¢lovekom a ako by mohol
byt veselsi a zdravsi, keby sa aspon trochu
aj nevyliec¢itelnym pomohlo - tak potom
by asi aj zakony a normy vyzerali inak,
integrovane!

Do oktdbra 2006 bolo vsetko celkom fajn.
Bilikovci stary byt v Senci predali a uz boli

prestahovani v doméeku, ktory si svojpo-
mocne zreparovali. S dvorom, aby sa Ro-
man nemusel nadychavat éerstvého vzdu-
chu len pri otvorenom okne. Romanovi

rodi¢ia vedeli, Ze ni¢ lepsie nemodZu pre

svojho milovaného syna urobit. V osudny
oktdber ale dystrofia zaklopala na Roma-
nove telo prisilno. Ochabnuté pliica uz ne-
stihali, chlapec na chvilu upadol do kémy.
Po dlhom ¢ase pobyt v nemocnici, a ked
prisiel kone¢ne naspit domov, ,tahal® si

so sebou uz aj borovsku masinu. Dychaci

pristroj. Natrvalo. ,Vedel som, Ze to raz

pride. Viem o mojej chorobe viac nez dost.
Nie, nezrutil som sa, bol som rad, ze Zijem.
Chapes?“

Mama: ,,Bali sme sa s muzom, Ze je koniec.
Bola to pre nas velka rana, ale na druhej
strane aj poteSenie, ze Romc¢o moze zit. A
dnes, s odstupom ¢asu, si dokonca mys-
lim, zZe keby dychaci pristroj dostal skor,
bolo by to efektivnejsie. Pretoze, ak sa ¢lo-
vek, ktorému odchadzaju svaly, neskuto¢-
ne namaha pri dychani, telo sa vycerpava
dvojnédsobne. Pozrite sa na Romana teraz,
nema prepadnuté lica, aj ruky som trochu
plnsie. Predkémoubolaznehovyziabnuta
troska. PretozZe zvysky sil, ktoré mal, daval
na dychanie. Ano, som §tastna, ze fungu-
jeme na dychacom pristroji, bola to ma-
kacka prekonat strach a obsluhovat vset-
ky tie hadicky, odsavackou odhlieniovat



syna a naucit sa fungovat, ze vzdy treba
byt v pohotovosti. Sme bytostne zavisli na
elektrine. Ak vypadne prid, musime mat
nahradny zdroj. Roman vydrzi bez trubi-
ce par mintt. Specidlna hovoriaca kanyla
robi zazraky. Roman rozprava takmer na
nerozoznanie od druhych. Jeho hlas ma
silu, raznost, nijaké $epkanie, chrapcanie.

e

A on sam si pochvaluje ,,masinku®

Na otazku, ako vyzera jeho den odpoveda
bez okolkov: ,,Den aj noc st rovnaké, po-
¢ita¢ hra prim. Nie, neviem si predstavit
zivot bez neho, to by ma nebavilo®. Ako
samouk sa prepracoval na solidnu uroven.
Vymyslel, rozbehol a ,riadil“ futbalova
ligu na internete, ktora sa chytila. Ziskal
pre 1u aj sponzora, hraci tak maja vacsiu
motivaciu. Okrem toho Roman citi a tuzi,
ze by si dokdzal aj zarobit a aspon trochu
dopriat pocit sebe aj blizkym, Ze je s¢asti
sebesta¢ny. Navrh, tprava a udrzba we-
bovych stranok je to, ¢o by mu prinieslo
naozajstnu Cerstvu chut do Zivota. , Keby
som bol zdravy, urdite netréim ako trad-
nik v kanceldrii, ale som zamestnany v IT
firme. Rozum mi funguje stopercentne,
napadov mam kopu. Hoci ruka je trochu
poznacend, dokdzem s nou obsluhovat
notebook. Az by ste sa ¢udovali ako. Ano,
za $ancu trochu pracovat, som vda¢ny uz
teraz.”

A ked sme uz pri snoch, budme konkrét-
nejsi. Zivot v dome je lepsi ako v paneldku
bez vytahu. Ak je fajn pocasie, Romana
prelozia na velikdnsky elektricky vozik,
vzadu do stojana pripevnia dychaci pri-
stroj, a v zdhradke sa chlapec moze ko-
chat vetkym, ¢o nam zdravym uz ani
nenapadne. Divat sa na oblohu, sledovat

Pribeh: Som aky som... o nasich ¢lenoch
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knisanie stromov, naplno vychutnavat
cerstvy vzduch. Lenze zdhradou sa jeho
turistika zacina a aj kon¢i. Jeho sen - do-
stat sa do Tatier - vidi ¢ierne. Problémom
je auto, hliipe socidlne zakony a tabulky
do ktorych Roman nepatri. Na $tatny pri-
spevok na kiipu auta narok nema, pretoze
nechodi do $koly ani do préce. Stara Feli-
cia sice este sluzi, ale jediné miesto, kam
sa mozu vybrat je park vo vedlajsej de-
dine. Lenze ako? Skuste naloZit do kufra
auta elektricky invalidny vozik. Viete ako
chodi dystrofik Roman na vylet? Nalozia
ho do auta spolu s dychacim pristrojom, a
kedZe je bez vozika, tak pointa vyletu spo-
¢iva v zastaveni auta pri parku, chlapcovi
otvoria dvere a z auta sa diva na nadhe-
ru okolo seba. LEBO INAK TO NEJDE!
A kedZze mama Zije z biedneho opatrova-
telského prispevku (6 tisic korun), Roma-
nov déchodok je ,,horibilnych® 7 tisic ko-
run. Oco je rad, ze ma este robotu v sklade,
tak si z toho skuste nasetrit na vacsie auto.
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o nasich ¢lenoch Rodi¢ia rodi¢om

Nezabudajte, Ze z prijmu je treba aj jest,
pit, pacientovi dopldcat na gazy, vitami-
ny, krémy, v dome treba vlastne nonstop
kurit, aby chlapec s oslabenou imunitou
neochorel, Ze dychaci pristroj zZerie elek-
trinu, ktoru treba platit Roman a cela tvo-
ja rodina zvladate svoj iidel obdivuhodne.
S triezvym pohladom na svet, s chytlavym
humorom a s laskou a vélou Zit.

Autorka: Lucia Laczké
Zdroj: casopis Nota bene, r. 2009

RODICIA RODICOM

Mili citatelia, predstavujeme Vam
novu sekciu v rubrike O nasich ¢le-
noch s nazvom ,Rodi¢ia rodi¢com®.
Bude to miesto predovietkym pre
Vas rodicia, aby ste si aj prostrednic-
tvom Ozveny odovzdavaliinformacie,
vedeli o sebe, vzajomne sa poznali.
Moézete nam posielat Vase prispevky,
ktoré by ste chceli zdielat s ostatnymi,
my Vam postupne budeme predsta-
vovat niektoré rodiny, kde zZije dieta
so svalovou dystrofiou.

Rodina Kacerovcov

Kacerovcov poznam uz niekolko ro-
kov. Prvy krat sme sa stretli v tabore
v Belusskych Slatinach v roku 2004.
Ja som bola Majkymu asistentka a od-
vtedy mi tato rodina prirastla k srdcu.
Rada ich navstevujem, dokonca som
Majkymu birmovna mama. Tak vas
pozyvam, aby ste aj vy trocha lepsie
spoznali, kto su to vlastne ti Kacerov-
ci... Na moje otazky mi zodpovedala
Majkyho mama, Renatka:

Vela citatelov vasu milu rodinku pozna,
ale aj tak sa nam troska predstavte...

Sme 4-¢lennd rodina: Ja, matka Renéta
(40r.), otec Marian (42r.), starsi syn Mar-
tin (22r.) a najmladsi ¢len rodiny Majky
Kacer - dystrofik, ma Duchenne (20r.).
Zijeme v Hlohovci v rodinnom dome
a mame este 5- ro¢nu sucku Cindy. Maj-
ky je doma na invalidnom déchodku. Ja
nepracujem, staram sa o Majkyho, moje
konic¢ky su aerobic a lyZovanie. Manzel
pracuje ako referent v Ustave pre vykon
vazby v Leopoldove. Tiez rad $portu-
je, hlavne plava a lyZuje, rdd sa venuje aj
zahrade. Martin $tuduje na UKF v Nitre




pedagogicky odbor 3. ro¢nik. Napriek
tazkostiam, ktoré prinasa zivot s postih-
nutym c¢lenom Zijeme tGplne normalnym
rodinnym Zivotom.

Ako vyzera vas klasicky den?

Manzel a syn Martin odidu rano do prace
a do skoly. Ja sa dopoludnia venujem hlav-
ne domacim pracam, vareniu. Ked vstane
Majky, okolo jedenastej — dvanastej, tak
potom som uz hlavne s nim. Po vykonani
vSetkych hygienickych tkonoch a jedeni
sa Majky venuje najskoér modlitbe a po-
tom $tadiu svojich koni¢kov, internetu.
Vecer chodim cvicit aerobic, manzel pra-
cuje okolo domu a vecer pozera televizor.
Martin sa po prichode zo skoly venuje
Majkymu, ale hlavne uceniu. Cez vikend
st synovia spolu viac, vedu rozhovory
a $tuduju rézne duchovné a nducné kni-
hy a ¢asopisy. Vtedy sme spolu celd rodi-
na a chodime na vylety alebo k priatelom
arodine.

Co robi Majky najradsej, aké ma hobby,
¢o ho zaujima?

Zaujima sa o duchovné veci - je veriaci ka-
tolik, denne sa modli a je velky ctitel Pan-
ny Marie. Jeho koni¢tkom je astrondmia,
autd a lietadla. M4 vela priatelov, z ktory-
mi sa stretava a pise si aj cez internet a rad
chodi na OMDéacke tédbory.

Cim momentalne Zijete?

V septembri sme s Majkym navstivili put-
nické mesto Lurdy, stale to v nds rezonuje.
Bol to pre nds Gzasny duchovny zazitok
a hlavne pre Majkyho, pretoze to bol jeho
sen. Zaroven Majky oslavil 20-te narode-
niny, mal vela gratulantov a super oslavy,
este stéle tym Zije a my ostatni tiez.

Rodi¢ia rodi¢om o nasich ¢lenoch 35 G

Ako zvyknete travit svoj volny ¢as?
Stretdvame sa s rodinou, chodime na vy-
lety, dovolenky a OMDicke tabory. Ces-
tujeme hlavne do hor, pretoze ich doma
nemame a dobre sa tam citime.

Chceli by ste odkazat citatefom Ozveny
nejaké posolstvo?
Netreba sa vzdavat a rezignovat. Ked
mate choré dieta, chodte s nim kam chce,
cestujte ak je to mozné a komunikujte
s fudmi. Vela ¢erpame aj z viery. Vsetko
sa potom dd zvladnut a Zivot s dietatom
s postihnutim moze byt krasny, uzitocny
a plny zazitkov.

Rozhovor viedla .a

Michal Pavelka
proslapaval cesticku
ostatnim

Odesel clovék, pred kterym
nezbyva nez smeknout

Michal Pavelka se narodil 12.Gnora
1989 az do své smrti 10. cervence
2009 zil s rodici a mladsSim bratrem ve
Vsetiné. V prvnim roce Zivota lékafi
u Michala diagnostikovali spinalni
svalovou atrofii Werding Hofmanova
typu Il. Seznamili Michalovy rodice
s moznym pribéhem nemoci a s pred-
pokladanymvékemdozitimaximalne
do tiilet.

Osud tomu chtél jinak. Michal absolvoval
v détském véku nékolik hospitalizaci v ne-
mocnici a mnoho konzultaci na speciali-
zovanych pracovistich, 1é¢il se v laznich.
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Jeho stav vyzadoval kazdodenni domaci
péci s podptrnymi prostedky. Pecovali o
néj rodice, mladsi bratr, prarodice, osobni
asistentky, pomdhali mu spoluZzaci i ucite-
1¢. Jeho vile se zdala byt bezmezna.

V roce 2004 dokonc¢il zakladni $kolni
dochdzku na Zakladni $kole Integra ve
Vsetiné, o ¢tyfi roky pozdéji maturoval
na SPS strojnické Vsetin se zaméfenim na
vypocetni techniku.

Na za¢atku léta 2009 ukon¢il prvni roénik
procesniho inZenyrstvi na Technologické
fakulté Univerzity Tomas Bati ve Zliné.
Cely svtij kratky Zivot byl Michal v kontak-
tu s lidmi, zapojil se do pomoci védeckym
vyzkumim prostfednictvim distribuova-
nych vypocta (vyuziti vykonné kapacity
domaciho PC a internetu) v Czech Nati-
onal Teamu, o.s., a pomahal s jejich pro-
pagaci. Mezi jeho zajmy nepatfili pouze
informac¢ni technologie, ale napt. astro-
nomie, kosmonautika, rdd sledoval televi-
zi nebo se setkaval s lidmi ve vsetinském
klubu Auxilium.

Michal Pavelka podlehl spindlni svalové
atrofii pét mésici po oslavé svych dva-
catych narozenin. Vice Vam o jeho Zzivo-
té, lidech okolo, ale i o smrtelné nemoci,
kterou trpi jeden clovék z padesati tisic,
fekne rozhovor s jeho rodici.

Od jakého véku Michal védél, jak vaz-
nou nemoci trpi a jak to zvladal?

Pfed Michal jsme nikdy jeho stav neskry-
vali. Védél, jaka vySetienia pro¢ se uného
provadi. V prvni tfidé si mezi spoluzaky
uvédomil svoji odli$nost, ale fantasticky
rychle se adaptoval. Poznal také déti s ji-
nym postizenim a védél, ze neni jediny. O
své nemoci si jisté nasel pottebné infor-
mace na internetu a zaregistroval se tfeba

Michal Pavelka...

i od mezinarodni databéze osob s podob-
nym postiZzenim pro ucely sbéru dat a pri-
padnych testti pro dalsi vyzkum.

Nikdy jsme ho neslyseli si na svij stav
stéZovat a naopak se snazil pomadhat
i druhym.

Kdy jste o jeho nemoci vy sami dozvédé-
li a jaka byla informovanost v té dobé?

V pil roce Michalova Zivota, prvotni in-
formace ale nepfisla od lékart. V té dobé
byla informovanost opravdu témét nulo-
va (rok 1989) a snad i diky zméné rezimu
a naslednému rozvoji informac¢nich tech-
nologii se situace pomalu méni k lep§imu.
Pfed rokem 1989 by bylo fe§enim takové
diagnézy umisténi ditéte v istavu, v pripa-
dé izolace takového ditéte v prostredi jeho
rodiny se v§emi dopady tohoto feseni. Po
nékolika letech prace pro klub Auxilium
miizeme ale konstatovat, Ze nedostatec-
nd informovanost stale pretrvava nejen
u laické, ale i u odborné verejnosti. Proto
jsme vytvorili Michalovu prezentaci jako
soucast veétsi prezentace pravé pro lékare,
ktera méla pomérné velky ohlas u samot-
nych lékai.

Neni az tak velky problém s informacemi
o chorobé jako takové, ale informacemi
o moznostech, které umozni s takovou
nemoci zit v prostfedi vlastni rodiny re-
lativné normalni Zivot,a kam se vibec
poprvé obratit, pokud takova situace na-
stane. V dobé informacnich technologii,
které mame dnes k dispozici, je to jeden
z velkych paradoxtL.

Co ho i pfes tuto nemoc tak hodné moti-
vovalo zafadit se do béZného Zivota, stu-
dovat, byt aktivni na internetu atd.?

Snazili jsme mu vytvofit podminky, aby
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ho jeho hendikep omezoval co nejméné.
Véci, které by nesli délat, jsme nedélali, ale
vzdy jsme hledali moznosti, jak ho zapojit
do bézného zivota. Chodil proto do sko-
ly se zdravymi vrstevniky, pfi vyuce mu
jeho hendikep kompenzovala osobni asi-
stentka. Mél $tésti na spoluzaky, ktef{ mu
pomahali a nedavali mu jeho odliSnost
najevo, i na ucitele, kteti ho brali jako nor-
malniho zaka. Proto chtél Michal zit nor-
malni Zivot a proto mu vSechny ty aktivity
ptipadaly zcela bézné.

Kdy se Michal setkal poprvé s pocitacem
a co ho na pocitacich nejvice v mladi za-
jimalo ?

Misa mél asi 4 roky, kdyz jsem ptinesl
domt pocita¢ z tehdejsiho zaméstnani
kvili néjakému programovani. Mi$u na
ném zaujala hra Sokoban - panacek, kte-
ry presunuje ve skladu krabice. Kdyz byl
pak Misa ve druhé tfidé, podatilo se nam
pro néj sehnat z Konta Bariéry starsi po-
¢itad, na kterém pak zpracovéval rizné
ukoly do $koly nebo hledal na internetu
podklady ke studiu. V deviti letech se uz
v mé firmé naucil pracovat ve 3D CADu
(vymodeloval pro svou oblibenou koc¢-
ku boudu), naucil se pripojit k internetu
a prochazet stranky, které ho zajimaly. V
roce 1999jsme pak zakoupili novy pocitac
domu a na ném uz Michal travil praktic-
ky vSechen volny ¢as. Pfed nastupem na
stfedni prtimyslovou $kolu strojnickou
se pak za pomoci nadaci a prispévku od
meésta podatilo zakoupit notebook, ktery
si Michal se sebou nosil i do vyuky, tvo-
fil na ném veskerd préce, které odevzda-
val - v¢etné technickych vykrest a zprav.
Stejny princip vyuky pak pouzival i na vy-
soké Skole. Na internetu hledal vse, co ho

zajimalo, a dd se Fict, ze vyuzil vSéech moz-
nosti, které internet nabizi pro komuni-
kaci. Kromé mailu tak pouzival ICQ chat
a facebook, poslouchal hudbu na oblibe-
nych stanicich, hral hry po siti — nejéastéji
ponorkovy a letecky simulator.

Zajimal se o kosmonautiku a ¢asto sledo-
val online pfenosy z NASA.

Michal mél prezdivku IQE, co vlastné
znamenala?

Uz pii zapisu do prvni tfidy jsme zvaZzo-
vali, jestli nenechat Michala kvili jeho fy-
zické kondici o rok déle doma, ale pfimo u
zapisu nds presvédcili, Ze je nadpriimérné
chytry a ze by to bylo pro néj byla ztrita
casu. Kdyz mél 9 let, musel podstoupit
psychologické vysetfeni, aby dostal do-
poruceni pro ziskani elektrického voziku.
Soudasti tohoto vySetfeni byly i IQ testy,
ve kterych mu byla naméfena hodnota
pres 140. A proto si dal prezdivku IQE.
Myslime si, ze to prodlouzeni o E je fone-
ticky prepis.

MEéli jste stejné konicky, nebo se Michal
viici svému okoli v tomto sméru néjak
vyhranil?

Neda se fict, Ze by MiSa mél néjaké vy-
hranéné konicky. Vybiral si pouze z téch,
na které stac¢il. Nikdy moc necetl, proto-
ze to prosté neslo. Musel u néj nékdo se-
dét a bud mu ¢ist, nebo alespon obracet
stranky. Kdyz byl mladsi, hodné sledoval
televizi a pokud jesté mohl, rad si hral
Mél sva obliben4 auta a stavebnice, bavilo
ho tieba Lego anebo podobna ceska sta-
vebnice, auta a jefab na délkové ovladani
amél rad traktor s vleckou. Pozdéji uz své
aktivity pfenesl na pocitac a internet, ale
rad se s nami dival na zahradce nebo na
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chalupé na hvézdnou oblohu, pokud byla
ptilezitost. Astronomie a kosmonautika
ho ale asi fascinovaly nejvice. Jeho koni¢-
ky byly trochu odli$né od nasich, ale né-
které véci jsme rddi délali spolecné.
Koniec prvej ¢asti.
2. Castrozhovoru ndjdete v Ozvene & 2/2010
Zdroj:Vozka 4/2009

TVORIVE
OKIENKO

Mili nasi ¢lenovia, chceme vam pred-
stavit dalSiu nova sekciu rubriky
O nasich ¢lenoch pod nazvom ,Tvori-
vé okienko”. KedZe vieme, Ze viaceri
z vas, nasich ¢lenov, dokazu vyrobit
naozaj velmi zaujimavé a krasne vy-
tvory, rozhodli sme sa, Zze v kazdom
cCisle casopisu Ozvena, vam niekoho
takého predstavime. Niekoho, 0 kom
mozno ani netusite, Ze je taky talen-
tovany a Sikovny.

Kazda sikovnicka/kazdy $ikovnik, ktory
bude predstaveny v nasej novej rubrike,
dostane poukdzku v hodnote 50 € na na-
kup potrebnych materialov na tvorbu.

Takze mili nasi ¢lenovia, ak sa niecomu
takému venujete, ¢i uz je to malovanie, vy-
$ivanie, fotografovanie, alebo pisanie, ¢i
¢okolvek iné, ozvite sa nam, radi sa o vas
viac dozvieme. Neskryvajte svoj talent.

Prihlasit sa moZete mailom na adrese:
omd@omdvsr.sk, alebo pisomne na adre-
se OMD v SR, Banselova 4, 821 04 Brati-
slava, heslo Tvorivé okienko.

Sikovnicka
Gyongyi Galova

Dnes vam chceme predstavit velmi
viestranne talentovanu 31 - roc¢nu
Gyongyi Galovu z Vozokan. Je nasim
c¢astym hostom na VAU, naucila nas
uz vyrobit mnozstvo peknych veci, ¢i
to boli viano¢né gule, alebo ozdoby
z koraliek.

Tak Gyongyi, zaujimalo by ma, tak ako

asi aj nasich ¢lenov, ¢o by si nam v skrat-
ke o sebe povedala?

Zijem v malej dedinke na juhu Slovenska,
v rodinnom dome s rodi¢mi a sestrami.
Casom by som sa chcela osamostatnit

a byvat v Bratislave, kde by som sa mohla

viac uplatnit.

Radasa stretavam s mojimi priatelmi, rada

chodievam na prechddzky, hlavne teraz,
ked'sa citim byt ovela viac samostatnejsia,
Tento pocit mi dodéava elektricky skuter,
ktory sa mi podarilo ziskat aj vdaka OMD

a jednému milému panovi. Rada travim

¢as aj s mojim 4 ro¢nym krstniatkom. Mo-
jim najva¢sim hobby je v§ak ru¢nd vyroba

darcekovych predmetov.

Kedy si zistila, Ze Ta takéto veci bavia?
Ked som sa po absolvovani obchodnej
$koly na Mokrohajskej ulici v Bratislave
vratila domov, nenasla som Zial pracov-
né uplatnenie, a tak som sa, z dlhej chvile,
zacala venovat réznym ruénym pracam.
Zaujala ma praca s koralkami, vyrdbala
som rozne $perky. Neskor som ,,objavila“
servitkovi techniku a teraz sa naplno ve-
nujem technike decoupage.



Co vietko si uz vyrobila?

Zdobila som velkono¢né vajicka, vianoc-
né gule, taniere, $perkovnice, flase, stojan
na servitky, kvetinace, Skatulky na ¢ajové
filtre, vyrabala som sadrové obrazy, zvon-
¢eky s koralok a vela dalsich veci.

Odkial ¢erpas$ inspiraciu?
Niektoré napady st moje vlastné a nieco
cerpdm z internetu.

Si samouk, alebo rozvija§ dalej svoju
fantaziu r6znymi kurzami, Skoleniami?
Od jesene 2008 som zacal aktivne navste-
vovat kurz decoupage. Tu sa u¢im rozne
techniky a spdsoby, ako pouzivat jednot-
livé materialy. Tento kurz ma velmi posu-
nul k zdokonaleniu sa v tomto umeni.

Je toto tvoje hobby financ¢ne a ¢asovo
naroéné? AKky vyrobok si robila ¢asovo
najdlhsie?

Ano, je to asovo aj finanéne dost ndro¢né.
Kazdy vyrobok si vyzaduje individudlny
¢as.Najdlhsie som sa venovala zdobeniu
$katulky na ¢ajové filtre, asi 3-4 dni.

Co ma§ v plane sa
este naucit?

Miém zdujem

si eSte viac

osvojit umenie
decoupage..

Co by si chcela
odkazatludom,
ktori si myslia,
Ze maji ako sa
hovori ,,obe ruky
Tavéz«

Ja si myslim, Ze
lavé ruky nema
nikto, chce to len tvorivého ducha, kopec
trpezlivosti a nevzdavat sa pri prvom
neudspechu.

Rozhovor viedla Lu.

Poukazku v hodnote 50 € pre nasu
$ikovni¢ku venoval internetovy ob-
chod www.nasobchodik.sk. Tato po-
ukaézka je platna do 15. méja 2010.

Stranka je zamerand na ru¢né prace,
volny ¢as a tvorenie. Co v tomto ,,0b-
chodiku®najdete? Vetky potreby pre
kreativnu tvorbu, servitky, hotové vy-
robky — darceky a dekoracie. Taktiez
organizuju tvorivé dielne, kreativne
kurzy.

o nasich ¢lenoch 39 G
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Gabikin pribeh
alebo rozpravanie potomka nielen so svalovym ochorenim

Po dlhsom ¢ase sa mi naskytla mila a zaroven velmi zodpovedna povinnost -
podielat sa prispevkom na novom cisle Ozveny. Nielen ako nositelka dvoch
zavaznych nervovo-svalovych ochoreni (NSO), ale hlavne ako predstavitelka
trochu zahadnej, niekedy zosmiesSnovanej oblasti, ktora sa mi stala profesio-
nalnym pristavom a zaroven kazdodennym chlebikom - psycholégiou.
Nebojte sa, mili ¢itatelia a stiputnici, nebudem vas zatazovat nudnymi poucka-
mi. Rada by som sa s vami porozpravala o takych jednoduchych veciach, ktoré
nam prinasa sam Zivot.

Zivot s NSO je pre mnia prirodzeny a normalny, lebo ho nemém s ¢im porovnat. Svoju
diagnézu som dostala do vienka hned pri narodeni. Bola som obklopena milujiicimi
rodi¢mi a pribuznymi. Pristupovali ku mne dplne prirodzene, skoro ako velki odbor-
nici. Nikto im neporadil, ¢o maju robit a ako sa bude mdj Zivot vyvijat dalej, ale oni boli
mladi, nad$eni z rozko$ného babitka a ,,drobné“ nedostatky v mojom vyvine komento-
val najviac neurolég. Po opakovanych pobytoch v kipeloch sa ujasnilo, ¢o to so mnou
vlastne nie je v poriadku. Mamina tam mala moznost absolvovat prednasky pre rodi¢ov
postihnutych deti, ktoré viedol zapédleny neuroldg, ktory si priniesol cenné informacie
z pobytov vo Velkej Britanii. Zistila, Ze vlastne robi vietko, ako je to najlepsie pre mna,
otca, trochu aj pre seba (nikdy neprestala chodit do prace). Neurolég poukazal na Casty
jav - rodiny s postihnutym babétkom sa zvyknt izolovat od ,,normalneho” okolia a za-
¢nu zit takym zvla$tnym uzavretym Zzivotom, pre ktory okolie za chvilu nemd pocho-
penie. Casto otcovia nezvlddaji matkino plné nasadenie pre Specialne potreby diefatka
a rodinu opustaju. Citia sa nepotrebni a v podstate bezmocni, lebo maji pocit, Ze ne-
vedia svojmu potomkovi pomdct. St na velkom omyle - taky otecko je nenahraditelny,
lebo poméha partnerke niest ten velky balvan zodpovednosti. Zivi rodinu a pre svoje
$pecialne dieta bude navzdy velkym ochrancom a vzorom. Teda, ak je to spravny muz
a zostane spolu so svojou rodinou.

Opit som mala velké stastie na spravneho otca, ktory ma doslova na rukach nosil. Nie
vzdy suhlasil s mojimi neskorsimi rozhodnutiami, ale dokdzal mi nebranit, aby som
mohla ist svojou cestou dalej. Aj za cenu zakopnuti a padov. Bez toho, aby sa s mamou
dohodli, chceli pre mna jediné - to najlepsie. Podporovali ma v tom, na ¢o som mala
(danosti, schopnosti, alebo iba chut) a mohla som absolvovat §tandardné skolstvo na
vSetkych stupnioch.

Pamatam sina veselt prihodu zo zékladnej $koly, ked som vzbudila dobrt naladu u pani
ucitelky odpovedou na otdzku - ¢o robime vecer doma. Asi ¢akala odpoved ako pred-
kladame Ziacku knizku na kontrolu, ale ja som odpovedala, Ze sa spolu rozpravame - ¢o
bolo v préci a v $kole. Pamitam sa, Ze sme sa vZdy rozpravali, nikto sa neurdzal a skor



sme plamenne diskutovali a vaznych aj za-
bavnych témach, ktoré sa vyventilovali a
mohli sme ist dalej. Nezabudnem, Ze som
si mohla povedat svoj ndzor a postupne
sa za neho naucit niest zodpovednost. A
hlavne (to bolo najtazsie) niest zodpoved-
nost za rozhodnutia (v dospelom obdobi).
Neviem si predstavit matkine obavy, ked
ma pustala s kamaratkami autobusom do
kina. Uréite si vedela farebne predstavit,
¢o vsetko sa mi tam vonku méze priho-
dit. Bolo jej v$ak jasné, ze ma musi pustit,
lebo cely svoj dalsi zivot prezijem v tom
»hebezpetnom® a ,ohrozujicom® svete
plnom nastrah. Pustila ma aj za cenu fy-
zickej bolesti z tolkého strachu. Vedela, Ze
mi modze doverovat, lebo nebudem robit
nejaké hlaposti - na to som bola privel-
mi hrda. A navySe som si mohla vela
veci vyskasat doma - pod starostlivym
dohladom rodi¢ov. Myslim, Ze podobna
vychova bola dopriata aj bratovi, ktory
sa narodil o par rokov neskor a priniesol
chlapéenské témy do rodiny. Mal par zlo-
menin a jednu smolu navy$e — mna ako
star$iu sestru, ktora sa niekedy zahrala na
druhtt maminu...

Pozorny ¢itatel si mozno vsimol, Ze sa
moje cesty uberali $tudijnym smerom.
Bola to jedina oblast, kde som mobhla ,,su-
tazit“ so zdravymi spoluziakmi. Nezahra-
bala som sa v kniznici, ale popri $tudiu
som podnikala s kamardtkami navstevy
divadiel, kin, neskor sa pridalo cestovanie,
koncerty a milovany pes - nie celkom pri-
meranej velkosti.

Po ukonceni §tadia psycholégie sa mi na-
skytlamoznost pracovat v Diagnostickom
centre pre mladez. Bola to nesmierne né-
ro¢na praca, na ktorti mi chybala prax, ale
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vtedajsi riaditel to so mnou skusil a mys-
lim, Ze sme to obaja neolutovali. Dostala
som jedinec¢nu $kolu Zivota s chlapcami
z celej republiky, ktori mali sice zdra-
vé teld, ale pochadzali z chorych rodin.
Boli tyrani, zanedbavani, biti, zneuzivani
a prejavovali sa u nich poruchy spravania.
Péchali drobnu trestnt ¢innost, experi-
mentovali s drogami, odmietali akékolvek
vzdelanie - ¢asto krat nemali ukondent
ani zédkladna $kolu. Mojou tlohou bolo
vy$etrit ich psychické schopnosti a spolu-
rozhodovat o ich dalSom umiestneni. Zri-
edkavo sa podarilo komunikovat aj s ich
rodi¢mi - ano, tymi ktori ich zanedbavali
a bili. Velakrat si neuvedomovali, Ze ne-
vhodné spravanie ich potomka je iba zr-
kadlom toho ich vlastného zlyhania a la-
hostajnosti. Mladi muzi (15 - 19 rokov)
pod nasim vedenim rozkvitli a prejavili
sa u nich dovtedy nepoznané schopnos-
ti. Nad$ene chodili na brigddy do dediny,
malokedy sklamali doveru, ktora sme do
nich vlozili a pod primeranym vedenim
sa zacali menit v skuto¢nych muzov. Ich
najvacsim problémom bolo, Ze nemali
nikoho, kto by ich pohladkal, bol im vzo-
rom, kto by sa o nich zaujimal. Nedostali
$ancu od Zzivota, aby sa z nich mohli stat
»>normalni“ mladi Tudia, ktory maju kde
sklonit hlavu. Ktori by sa mali kde vratit
v pripade tazkosti.

Ako mi ubudali sily z kazdodenného ces-
tovania do okrajovej ¢asti mesta do naro-
¢nej a zaroven napliajicej prace, som sa
rozhodla zmenif zamestnanie. Zostala
som v odbore - praca s mladezou mi uca-
rovala a i§la som robit do menej zlozitého
prostredia — do poradne pre mladez, kde
mi pribudla aj dievc¢enskd klientela. Praca
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bola o nie¢o menej tazivd — osudy mla-
dych ludi boli menej beznéddejné a zdujem
rodic¢ov bol trochu aktivnejsi. Hlavné plus
novej prace bola pre mna kratsia vzdiale-
nost od mojho bydliska. Ani tento krok
nepomohol - sily mi nadalej ubudali az sa
po komplikovanych vySetreniach zistilo,
ze mi pribudla ku mojej vrodenej diagno-
ze dalsia, tento krat progresivna diagnoza
- skler6za multiplex. Myslim, Ze pre moju
rodinu to bola obrovska rana - akoby sa
im zrutil svet, ktory mi za cenu osobnych
obeti, pomdhali budovat. Pévodne som
nemala nikdy pouzivat invalidny vozik
- ved kacacia (myopatickd) ch6dza ma aj
s obcasnymi padmi doniesla vSade, kam
som doteraz potrebovala! Porusena ner-
vova ststava spolu s nedokonalo vyvinu-
tymi svalmi mi hned od zaciatku priniesli
vozik, postupne aj v sukromi.

Opét ma podrzala moja rodina — prispé-
sobili mi byt, aby som v iom mohla nada-
lej samostatne existovat a trochu pracovat.
Viédsina priatelov mi zostala, pribudlo aj
par novych. Splnil sa mi davny sen - od-
chovala som niekolko $teniatok s mojou
prvou ¢ivavou (to je uz primeranejsie ple-
meno). Obc¢as mam klientelu na individu-
alnu terapiu a nadalej navstevujem rozne
kultirne akcie. VSetky aktivity si mézem
vychutnavat vdaka osobnym asistentom,
ktori mi umoznuju spolu s nenahraditel-
nou mamou Zit svoj nezavisly Zivot.

Mam rada vyzvy od Zivota a jednou z nich
je aj spolupraca s Andy Madunovou a
OMD pri zrode taborov pre deti s NSO,
konkrétne pre chlapcov s Duchenneovou
muskularnou dystrofiou a ich tZasnymi
rodi¢mi. Pustili ma medzi seba a dovolili
mi nahliadnut do svojich Zivotov. Pobyt
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na tdbore s veselymi chlapcami s jednou
z najzavaznejsich zivot - limitujtcich di-
agnoz bol nesmierne silny. Na vlastné oci
som videla, Ze tieto deti so Specialnymi
potrebami su vlastne uplne ,,normalne“ —
prezivanim, sttazivostou, potrebou emo-
cionalnej podpory, ocenenia, ale aj vyty-
¢enim jasnych hranic. Rodi¢ia st rovnako
rivalizujtici, nadSene diskutujici, planuj-
uci, plni obav z buddcnosti. Na taboroch
sa vyskytuji pravidelne ti najodvéznejsi
z odvaznych, ktori obetovali svoje vlastné
ciele a plany, len aby svojim detom po-
mohli zvladat viac ¢i menej obmedzené
Zivoty. St to Uplne normalni rodicia, ktori
sa nezlakli nekone¢nej zodpovednosti
a prebrali na seba to bremeno nenahradi-
telnej starostlivosti.

Rodinu vnimam ako zaklad pre zmyslupl-
ny vyvoj potomkov. Dieta sa u¢i napodob-
novanim rodi¢ov. Prave to po sebe ¢itam
a zlakla som sa - ved som na tivod sltbi-
la - Ziadne poucky ¢i mudrovanie. Chcela
som napisat velmi jednoduchu vec - ¢o
do nds nasi rodicia vlozia, to mame moz-
nost dalej niest a rozvijat. Nezabrani ndm
v tom ani zhor$end $tartovacia pozicia pri
vstupe do zivota. Ani neskorsie zdravotné
komplikécie, ani nekone¢ny boj s trad-
nikmi, ¢i architektonické bariéry vsade
vokol.

Organizacie, ktoré zastre$uju ludi s po-
dobnymi problémami, maji nezastupitel-
né miesto. Poskytuju cenné poradenstvo
v spleti stale sa meniacich zakonov. Ro-
dicom poskytuju odpovede na ich neko-
ne¢né otazky a v neposlednom rade im
umoziuju nadvédzovat osobné kontakty
na réznych akciach.
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Dufam, ze som (itatelov neotravila a neodradila mojim osobnym pribehom, ktory by
som nazvala ,vitazstvo ducha nad hmotou® - ktory majti na svedomi uzasni rodicia.
Rada by som sa vam prihovorila aj nabudtce a zaroven vas chcem poprosit, aby ste mi
poslali tipy a namety do dalsieho ¢isla Ozveny. Urcite mate mnohi svoje jedinecné pri-
behy z vasich zivotov a bolo by fajn, keby ste sa s nimi podelili.

Gabi Svi¢ekova, Koniec 1. ¢asti
4 —diely seridl bude v ¢. 2 Ozveny pokracovat na tému Rodicia deti s NSO.

SOCIALNE OKIENKO
Prispevok na opatrovanie a zamestnanie

Aj predosly zakon o socialnej pomoci umoziioval (aj ten sicasny, zakon o pe-
naznych prispevkoch na kompenzaciu zdravotného postihnutia pripusta) su-
beh vykonavania opatrovania blizkej osoby a prijmu. Musia véak byt dodrzané
Specifické podmienky.

Ako sme uz uviedli v ivodnej vete, pri sibehu opatrovania a zdrobkovej ¢innosti musia

byt dodrzané $pecifické podmienky:

M Prijem zo zarobkovej ¢innosti nesmie presiahnut dvojnasobok sumy Zivotného mi-
nima na jednu plnolett fyzickd osobu

B Opatrovanie by nemalo byt pocas vykonavania zarobkovej ¢innosti prerusené — vy-
nimkou je navsteva $kolského zariadenia alebo dennd pobytova socilna sluzba

Cize, jednoduchsie povedané, ak je opatrovana osoba v $kole alebo v zariadeni soci-

alnych sluzieb, pocas tejto doby moze poberatel prispevku na opatrovanie vykonavat

zarobkovu ¢innost. Druhou moZnostou je, ak zdrobkova ¢innost je takého charakteru,

kedy sa opatrovanie neprerusuje, napriklad praca na doma.

Mnohé mamicky, ktoré prispevok na opatrovanie poberajii niekolko rokov a opatruja

svoje deti sa v§ak opravnene a nie celkom ,,0d veci® pytajd, kde ndjst vhodné zamestna-

nie, ktoré by splalo obmedzenia zakona, v ¢ase vysokej nezamestnanosti a krizy.

Pred ¢asom, sme v ramci poradenskej ¢innosti, riesili otazku mamicky, ktora opatruje

svoje $kolopovinné dieta. Pytala sa, ¢i by mohla pracovat v $kole, kde chodi jej syn-

ek, ktorého opatruje, ako asistentka ucitela. Pomahala by pocas vyuc¢ovania v triede

nielen svojmu tazko postihnutému syncéekovi, ale aj dal$sim detom, ktoré su do skoly

integrované.

Zaujimalo ju, ¢i by tato praca bola v sulade so zdkonom. Pracovala by na ¢iastoény uvé-

zok, iba pocas vyucovania syna. Potom by si ho odviezla domov a pokracovala by vo

vykonavani opatrovania doma. Chcela vediet, ¢i sa jej prispevok na opatrovanie zniZi,

alebo ostane v povodnej, neskratenej vyske.

O stanovisko pri tejto poradenskej otazke sme poziadali Odbor integracie ob¢anov

s tazkym zdravotnym postihnutim na Ministerstve prace, socidlnych veci a rodiny SR.
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Podla nazoru pracovni¢ky tohto odboru by nedochédzalo k prerusovaniu opatrovania,
kedze mamicka by sa o svoje tazko postihnuté dieta starala nepretrzite aj pocas vyuco-
vania. Z tohto dévodu by jej nemal byt prispevok ani krateny.
Mozno by tento priklad z praxe mohol byt navodom na moznost zamestnania aj pre iné
mamicky, ktoré opatruju svoje deti. Asistent ucitela je zamestnancom $koly, poskytuje
pomoc ziakom s tazkym zdravotnym postihnutim pocas vyucovacieho procesu. O fi-
nancie na mzdu musi poziadat $kola svojho zriadovatela.
Asistent ucitela by mal nahradzat pomoc osobnych asistentov, pretoze zakon o penaz-
nych prispevkoch neumoziuje, aby detom s tazkym zdravotnym postihnutim poma-
hali v $kole ich osobni asistenti. Realita je tazka, pretoze nie kazd4 $kola si vie a chce
wvybojovat® financie na asistentov ucitela, nie kazda riaditelka alebo riaditel $koly ma
pochopenie pre Ziadosti rodi¢ov, ktori chctl, aby ich deti boli zrovnopravnené s detmi
bez postihnutia tak, Ze $kola im bude poskytovat pomoc pocas vyucovania.

Andrea Madunova

Informacia pre osoby starajuce sa o dieta,
ktoré pracuju na zaklade dohé6d

Zaciatkom roka média venovali velkt pozornost téme Statom plateného dochodkového
poistenia osobam, ktoré sa staraju o dieta. Od janudra 2010 je uc¢inny zdkon o rodi¢ov-
skom prispevku ¢. 571/2009 Z. z., ktory upravuje aj oblast riadnej starostlivosti o dieta.
Na zaklade neho po 1. januari z ddchodkového poistenia plateného $tatom vypadavaji
osoby, ktoré pracuji na zaklade pracovnej dohody a pritom davaji dieta opatrovat inej
fyzickej osobe ( vratane rodinnych prislu$nikov, napriklad manzela, starych rodicov).
Naopak, v poisteni platenom §tatom zostava ten, kto sice pracuje na dohodu, ale o dieta
sa pritom riadne stard sam (celodenne) a nezveruje ho do inych rik. Informaciu v tom-
to zmysle Socidlna poistoviia vydala na svojej webovej stranke 4. januara 2010.
Vplyvom medidlnej kampane a roznych dezinformadcii, sa z dochodkového poiste-
nia v priebehu januara 2010 odhlasili aj tie matky, ktoré nemuseli, teda tie, ktoré sa
staraju celodenne o dieta a pritom vykonavaju prace na zaklade dohody. V zaujme
spravneho uplatnenia zakonnych narokov tychto matiek na dochodkové poistenie
uhradzané pocas starostlivosti o dieta §tatom Socialna poistoviia zvolila nasledujuci
postup.

1. Socialna poistoviia zisti, ktoré osoby starajtice sa o dieta sa odhlasili z dochodkové-
ho poistenia.

2. Postupne vsetky skontaktuje (z vlastnej iniciativy) a preveri ich situaciu.

3.0 vysledku telefonického hovoru bude spisany uradny zdznam. V pripade, Ze
mamicka pracuje na zdklade dohody a nikomu nedava dieta do opatery, bude jej
odhlagka z déchodkového poistenia stornovand. Teda z hladiska dochodkového
poistenia sa s flou bude zaobchddzat tak, ako keby nikdy nebola odhlasena z d6-
chodkového poistenia.



socialne okienko 35

4. Upozornujeme, Ze tieto osoby nemusia chodit do pobociek Socialnej poistovne ani
podpisovat nijaké dokumenty.
5. Tento proces by mal byt ukonceny do 28. februdra 2010.

Zdroj: www.socpoist.sk (Socidlna poistoviia informuje, 12.02.2010)
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Kto zabezpecuje servis kompenzaEn)'lch 0
pomocok od firmy SIVAK?

Je tomu niekolko mesiacov, ¢o sa firma SIVAK, ,stratila“ v konkurencii inych firiem
a zrusila pobocku, ktoru mala v Bratislave. Zostala nezodpovedana otazka: Kto bude
zabezpedovat servis pomdcok, ktoré této firma dodala na Slovensko? Ceska pobocka,
ktora zostala zachovana ochotu vykondvat servis pomdcok ma, je tu v§ak jeden hacik.
Treba si ho zaplatit, pretoze slovenské zdravotné poistovne nepreplécaju servis do Ces-
kej republiky.
Oslovili sme pisomne vSetky zdravotné poistovne v Slovenskej republike, aby ndm napi-
sali, ktora firma zabezpecuje servis pomdcok dodanych firmou SIVAK, na koho sa maju
obratit poistenci, ktori potrebuji opravu pomdcky. Odpovedali ndm 3 zdravotné pois-
tovne, Dovera, Apollo a Spolo¢nd zdravotna poistovia. Tieto maji uzatvorené zmluvné
vztahy na opravy pomdcok dodanych firmou SIVAK. VSeobecnd zdravotna poistovia
do uzavierky tohto ¢isla svoju odpoved neposlala, ¢o nas mrzi, pretoze najviac poisten-
cov je poistenych prave v tejto zdravotnej poistovni. Ziadost o odpoved budeme urgovat
a v najbliz$om ¢isle Ozveny vas budeme informovat.
Zmluvni partneri na servis pomocok firmy SIVAK:
B APOLLO a DOVERA: Ing. Adriadn Lesko, firma INV SERVIS, Gréner 45, 08501 Bar-
dejov, e-mail: a_lesko@stonline.sk
B SPOLOCNA ZDRAVOTNA POISTOVNA: vydajiia zdravotnickych pomdcok ERAJ
s.T. 0., Dopravna 8, Bratislava, tel.: 0903 424 834
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Domaci DystroKutil

Mili citatelia, prvykrat vam prinasa-
me velmi prakticku sekciu Domaci

DystroKutil v ramci novej rubriky

O pomaoackach, v ktorej vas budeme

nepravidelne informovat o vsetkom,
¢o suvisi s nasimi nenahraditelnymi

vozikmi, zdvihakmi a inymi technic-
kymi vydobytkami.

V DDK sa s vami nasi ¢lenovia podelia so

svojimi domacimi ,,zlep§ovakmi®, ktoré si

sami vymysleli. Mnohokrat ide o jednodu-
chy a relativne lahko realizovatelny népad,
ktoryjevsakvelkou pomocouaulah¢enim

v domdcnosti, ¢i uz pre samotného ¢love-
ka s dystrofiou alebo jeho asistentov. Ak aj

vy mate nejaké osvedcené tipy, rady alebo

iné vymysly, ktoré by mohli byt uzito¢nou

inspiraciou aj pre druhych, sem s nimi. Na-
piste nam, podelte sa s nami o ne.

Sedacka na umyvanie

Uz roky pouzivam ako pomédcku na
sprchovanie na mieru vyrobend seda¢-
ku. Najprv to bol len taky rost do sprchy,
podobny tomu, ¢o mam teraz na vani.
Neskor, ked som mala k dispozicii bez-
bariérovu sprchu, dala som si urobit celu
stolicku. Sama si tieto veci navrhujem tak,
aby som pri sprchovani potrebovala mini-
malnu pomoc, aby som mala dost miestaa
aby sa mi sedelo pohodIne. Nikdy nebolo
pre mna prijemné sediet v mnozstve vody
a pri takomto rie$eni mi dany problém
odpada. Mnohi sa ma pytaja, ¢i mriezka
netladi, ale ked je rozostup tyciek optimal-
ny, sedi sa na tom dobre. Pri stolicke mam
mriezku dokonca aj pod nohami. Zakaz-
dym na tom stravim aspon hodinu a nie je
to problém.

Ked?Ze je to mriezka, tplne fahko sa vysusi
a bez problémov sa na tom obliekam. Po-
vazujem to za dalsie velké plus.

Celé je to vyrobené z kovu, so §pecialnou
povrchovou dpravou poplastovanim, tzv.
bralenovanim. Mne kazdy jeden variant
vydrzal niekolko rokov. Po ¢ase to mdze
zalat praskat a potom hrdzaviet, kedZe sa
k tomu dostane voda, ale ak by toho bolo
vela, nie je problém vrchnd vrstvu odstra-
nit a naniest novu.

Zatial som neprisla na lepsie a jedno-
duchsie rieSenie pomocky pri kupani, ak
chcem obist zdravotnu poistoviiu a drahé
pomdcky. S tymto som maximalne spo-
kojnd. Problém mdm akurat so zhananim
firmy, ktord mi to vyrobi, ale ak maju ska-
senosti s drétenym programom, vyrobia
to krasne oblé a hladké.

A na zaver informdcia o cene: moja sto-
licka ma uz asi 6 rokov, v tom case stala
1.200 Sk. Moja nova sedacka na vaniu ma
vy$la na 60 eur.
Verim, Ze som vas in$pirovala...

Silvia Petruchova
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Zoznam autoskal aj pre osoby s tazkym
telesnym postihnutim

AutoskolaValusek, Bosaks.r. o.
M. Sch. Trnavského 14, 841 01 Bratislava 42,
Tel: 02/6920 2350 Fax: 02/6920 2349, Mobil: +421 903 252 654, +421 905 620 351
Je to vycvikové a vychovno-vzdelavacie zariadenie, registrované na vycvik ziadatelov
o vodi¢ské opravnenie skupin: AM, Al, A, B, C. Realizuju kondi¢ny vycvik, $kolenie
obcanov s TZP, vykonavaju - vycvik robia v $pecidlne upravenom vozidle Skoda Fa-
bia na ru¢né ovladanie.
Autoskola 1,s.r.o.
Exnarova 59, Bratislava 821 03
Tel: 02/434240 61 Fax: 02/433 356 45, E - mail: info@autoskolal.sk Autoskola posky-
tuje vycvik aj pre obéanov s TZP, v §peciélne upravenom vozidle Skoda Fabia na ru¢né
ovladanie. Spolupracuje s NRC Kovacova.
Mgr. Edita Benkova Autoskola - Euro (Posobnost: Cela SR)
A.Hlinku 41, 96001 Zvolen, Mobil: 0905504919, E-mail: autoskolacuro@gmail.com
Vsetky druhy vycviku:
— Vycvik telesne postihnutych ZP, ZTP na $peciilne upravenom vozidle — Dopravna vy-
chova deti I. a II. stuptia ZS - Priprava instruktorov pre autoskoly - Detské dopravné
ihrisko - Skolenia vodi¢ov z povolania — Kondi¢né jazdy pre drzitelov VP.

Spracovala Alena Hradnanska

CESTOVNAHORUCKA

Krakov, Tatry, Zakopané alebo cesta
po Malopolsku

Niektori ¢lenovia OMD ma poznaju a vedia, ze sa pohybujem na elektrickom voziku
a ze milujem historické pamiatky, ale aj prirodu. Rada cestujem tam, kde som este ne-
bola. Mojou davnou tuzbou bolo Polsko, ktoré ma 38 mil. obyvatelov. Poliaci si velmi
ctia krala Mieska I. - zakladatela kralovstva r.966 a Jana III. Sobielskeho, ktory zachranil
Vieden pred tureckou invaziou. K dal$im vyznamnym osobnostiam patri Mikulas Ko-
pernik — astroném, M.Sklodovska (Curie) — objavitelka radioaktivity, Freerik Chopin

- skladatel'a klavirista, general Pilsudski — povaZovany za narodného hrdinu, bol hlavou
polského $tatu, branil krajinu vo¢i Rusku a neskdr ZSSR, Lech Walesa - vodca Solida-
rity a prezident.

vvvvv

dovod, prec¢o som toto kralovské mesto navstivila. Krakov lezi pri hornom toku rieky
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Visly. Patri k najkraj$im mestam Eurépy.
Mesto neobvyklé, srdce Polka. Je koliskou
polskej kultury, vedy, umenia a vysokych
$kol. Erbom mesta je otvorend brana s bie-
lym orlom uprostred. Vyuzime pozvanie a
vstupme cez ti branu a vstipme na Rynek
Gléwny (Hlavné namestie), vyhldsené za
sicast svetového kultirneho dedicstva
UNESCO. Jeho stredoveké namestie je
najvacsie v Eurdpe. Néjdete tam palace,
mestianske domy a chramy postavené
v romanskom, gotickom renesanénom
abarokovom §tyle. Co dom, to pamiatka.
Sikmo k namestiu bol postaveny neuve-
ritelne krasny goticky kostol sv. Marie
s dvoma vezami (vozickari maju pristup
z boku). Vyssia veza plni ulohu mestskej
straznice. Kazdu hodinu sa z veze ozyva
zvucka ,,hejnal.“ Melédia sa nahle preru-
$uje na pamiatku legendarnej smrti tru-
baca, ktorého smrtelne zasiahla tatarska
strela. V strede namestia stoji zaujimava
rozsiahla stavba - stredoveké obchodné
centrum - Sukiennice. Uz samotny ndzov
napoveda, ze sa tam predéavalo stkno. Su-
kenné kramy s velkou obchodnou halou
dal postavit v 14. storo¢i kral Kazimir Vel-
ky. Aj teraz sa tam predava a kupuje. Ob-
chodiky v hale su pre vozickara pristup-
né. Pozor, pri prechode od juznej strany
budovy je na retazi zaveseny Zelezny noz,
ktorym sa kedysi odrezavali usi krakov-
skym zlodejom. Na prvom poschodi sa
uz viac ako 100 rokov nachadza Galéria
maliarstva slavnych polskych umelcov 19.
storo¢ia. V septembri bola uzavretd z do-
vodu rekonstrukénych prac.

Na juznej strane Sukiennic stoji po-
mnik Adama Mickievicza — najvicsieho
polského basnika obdobia romantiz-
mu. V decembri sa tu uskuto¢nuje stutaz

betlehemov. (na ndmesti som nevidela
ziadne bezbariérové WC).

Dalsi pozoruhodny objekt je kralovsky
palac Wawel, ktory sa vypina nad Vislou.
Je to jeden z najvzacnejsich pamiatkovych
komplexov na svete, ktory tvoria zamok,
katedréla, nadvoria a opevnenia. V 14. sto-
ro¢i sa stal sidlom polskych vladcov. Naj-
kraj$ou ¢astou zamku je trojposchodové
renesan¢né arkadové nadvorie. Katedrala
sv. Stanislava a Vaclava, ktord sa nachddza
na Waweli, je najvyznamnej$im chramom
v Polsku, miestom korunovécii kralov.
Tento chram je neskutoc¢ne krasny. Bola
som v nom, hoci na prvy pohlad to bolo
beznadejné. Z kazdej strany schody, ale
na brane vidim nd$ piktogram, tak som
poslala pani do chramu, aby nasla neja-
kého zriadenca. Ten priniesol dve kovové
rampy, ktoré boli dost prudké, ale za po-
moci dvoch japonskych turistov som to
zvladla. Do kralovskych komnat som sa
nedostala, ale s mechanickym vozikom by
sa mozno dalo zvladnut aj to. Ale prezreli
sme si aspon dve nadvoria s vyhladom na
mesto. Na nadvori je aj priestranné bezba-
riérové WC.

Jednou z najmalebnejsich ulic Krakowa je
Kanonicka ulica. Najkrajsie stavby pocha-
dzaja zo 16. storocia. Napriklad v dome
¢. 18 sa nachddza Institut Jana Pavla II.
a v dome ¢. 19-21 Arcidiecézne muze-
um. V Krakove je velmi vela prekrasnych
kostolov a klastorov, ako napr. kostol sv.
Petra a Pavla, Kostol sv. Andreja a Fran-
tiskansky kostol s kld$torom. Dominikén-
sky kostol s klastorom patri k najva¢sim
v Polsku. Do Kostola sv. Kriza sa dostane
aj vozickar, po rampe. Do ostatnych kos-
tolov len na mechanickom, uplne bezba-
riérova je nova moderna Bazilika Bozieho
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milosrdenstva (Sanctudrium) na okraji
Krakova, ktora v r. 2002 posvitil Jan Pa-
vol II. ako svetové putnické miesto. Je to
obrovskych kostol elipsovitého tvaru so
sklenenymi stenami a stropom. Zmesti sa
tam okolo 3000 veriacich. V podzemi su
kaplnky — madarska, ¢eska aj slovenska.

V bezprostrednej blizkosti baziliky sto-
ji veza, z ktorej je impozantny vyhlad na
mesto a okolie. Vedie tam 351 schodov,
ale ,my“ sa tam mozZeme vyviezt jednym
z dvoch vytahov. V aredli je aj stary gotic-
ky klastor a kostolik, v ktorom su ulozené
relikvie sv. Faustiny. (aj tam je rampa)
Nesmieme zabudnut ani na Jagellonska
univerzitu Collegium Maius, jednu z naj-
star$ich univerzit v Eurépe (1364). V jed-
nej casti je umiestnené muzeum. Vnutor-
né nadvorie obkolesuje gotickd arkadova
chodba s krasnymi klenbami. (v jednej
z tych chodieb je aj socidlne zariadenie
pre vozic¢karov)

Najviac sa mi pacilo v Muzeu kniezat
Czartoryskych zo 16. storocia. Patri Na-
rodnému muzeu v Krakove s cennou
kolekciou starozitného umenia. Medzi
najcennejie a najkrajie diela svetovej
slavy patri obraz, ktory vytvoril Leonar-
do da Vinci, Dama s hranostajom. Takze
som ho videla v origindli. Vstup do muzea
sa mi zdal problematicky (vo vnutri boli
schody) a nas piktogram nikde, tak som
nakukla, zvidela zriadenca a spytala sa,
ako sa tam mozem dostat. I$lo to cez iny
vchod, cez dvor, z dvora do budovy a po-
tom roznymi chodbami k vytahu do kom-
nat s prekrasnymi umeleckymi dielami.

Vsade som mala zlavu, alebo vstup zdar-
ma. Mestskd hromadna doprava v Kra-
kove je bariérova, ale v informacnej
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kanceldrii mi dali tel. ¢. taxikara, ktory
vozi aj vozi¢karov. Takychto info-kance-
larii je tam niekolko, bezbariérova je na
Grodskej ulici, kde sme si vypytali mapu
mesta s vyzna¢enymi pamiatkami a ne-
jaké brozurky o Krakove a okoli, ktoré sa
nazyva Malopolsko.

Ubytovani sme boli vo vysokoskolskom
internate, kde cez velké prazdniny a v sep-
tembri maju zlavu, 2-16zkova izba bez k-
pelne stoji 80 zlotych. Bezbariérové WCje
hned vedla na chodbe, na izbe bolo umy-
vadlo. Su izby aj s kdpeltiou, st o nie¢o
drahéie.

Strava sa nepodava, ale za rohom je mali¢-
kych obchodik s potravinami. Hotel je od
centra vzdialeny 15 minut chodze.
Adresa: Hotel Zaczek, 3. maja 5,

300 63 Krakow, tel.:+48126221100,
+48126221300, fax.:+48126328735,
www.zaczek.hotele.studencie.pl.

O jednu ulicu dalej je tiez bazbariéro-
vy hotel Nawojka, kde je moznost aj
stravovania.

Hotel Nawojka, ul. Reymonta 11,

300 59 Krakow, tel.:+4812378100,
+48123781300, fax.:+48126335548,
www.nawojka,hotele.studencie.pl.

Viem este o jednom hosteli, ktory sa na-
chadza v samotnom srdci Krakowa, na
ul. Sv. Kriza 21, ale je drah$i, na prizemi
maju bezbariérovu izbu. Cena pre 2 osoby
(s bohatymi ranajkami) je asi 160 zlotych.
Adresa: City hostel, ul. Sw.Krzyza 21,
31023 Krakow, tel.:+48124261815,
fax.:+48121310079,

www.cityhostel.pl.
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Dalii typ na névitevu alebo dovolenku
je mestecko nedaleko Krakowa Wielicz-
ka, zndme svojou solnou barnou, ktoré je
zapisané do svetového kultirneho dedi¢-
stva UNESCO a stala sa stuperom Kra-
kowa. Tito bana ,kopalnia“ je unikétna,
najkrajsou castou je Kaplnka sv. Kingy,
meria 55x17x12m a zmesti sa do nej 500
navstevnikov. Celd kaplnka aj s dal$imi
kaplnkami je vyhotovena s bielo-zelenej
kamennej soli, vratane reliéfu Poslednej
velere a inych vyjavov z biblie. Napriklad
aj lustre st z kamennej soli, ale pozor, je
tam zima 5-8 stuptiov. Pre TTP je k dispo-
zicii vytah (winda). Blizko bane sa nacha-
dza Solny zamok.

To ale nie je vSetko, pri jazere Wessel
v hibke 135 m v Rehabilita¢no-lie¢ebnom
centre lie¢ia alergikov a pacientov s choro-
bami dychacich ciest. Kto by chcel pobud-
nut vo Vielicke, odporiac¢am bezbariérovy
motel Na Wierzynka, ul. Wierzynka 9,
300 20 Wieliczka, tel.fax.:+48122783614,
www.nawierzynka.pl,
motel@nawierzynka.pl.

Dal3i moj z4zitok je z jesene roku 2009.
Cestou domov z Tatranskej Lomnice do
Novych Zamkov sme sa zastavili v Za-
kopanom. Poliaci hovoria, Ze je to zimné
hlavné mesto Polska, perla Tatier. Je kraj-
$ia a Zivsie ako Tatranskd Lomnica. Este
aj v oktobri bol na peSej zéne program,
atrakcie a plno obchodikov, kaviarni, ho-
telov, reStauracii, galérii, divadiel a turis-
tov. Je to mestecko umelcov, ktori zobra-
zovali krdsnu tatranskd prirodu. Ulica
Koscieliska je najkrajsia, pretoze ju lemu-
ju niekolko storo¢né drevené goralsko-
ozdobné domy. Aj v polskych Tatrach je
zubacka, aj lanovka, ktora vas vyvezie na

Kasprowy Wierch, kde si mozete prezriet
hvezdaren a meteorologicku stanicu.

Ak v Zakopanom sme boli v infocentre,
kde mi dali planik mestecka, brozurky
a adresy lacného ubytovania. A kedZze sa
do Zakopaného chcem vratit, tak som
jeden mladeznicky hostel (schronisko)
isla pozriet, ¢i je bezbariérovy. A bol, na
prizemi maju tri 2-16Zkové izby, spolo¢na
kuchynka je v suteréne. Adresa:
International Youth hostel Szarotka,

ul. Nowotarska 45G, tel.:+48182013618,
fax.:+48182066203,
www.schroniskomlodziezowe.zakopane.
org.pl, cennik najdete na
www.szarotkaptsm.republika.pl.

Pri objednavani je dobré vediet par pol-
skych slov, napr.: udogodnienia dla nie-
petnosprawnych — prispdsobené pre vo-
zickarov, wozek dla invalida - invalidny
vozik, komnata, pokoj - izba, lazienki —
kapelnia, sniadanie - ranajky, parter — pri-
zemie, winda — vytah, korytarz - chodba.

A na zaver vam, moji mili, ddm typ na
bezbariérovy komplex s teplou termal-
nou vodou roznych stupnov, Aqua City
Poprad, podla jednej vozickirky je pre
drzitelov preukazu TZP vstup zdarma.
Tel.:0527851111, alebo info@aquacity.sk

Eva Gluchova, Nové Zamky



Autoreflexia
dystrofika

Skor ako som bol pocaty, zrodil som
sa v srdci Boha. Moji rodicia sa este ani
nepoznali a On ma uz miloval a mal so
mnou plan. Videl mdj Zivot do najmen-
$ich detailov.

Ked som vznikal, pri pocati, telo som
dostaval od rodicov, ale dusu mi dal On.
Bol som kompletny. A potom, po naro-
deni, vnimavé, Zivotaschopné a Sikovné
dieta..., bol ¢as hier a radosti. Prislo v§ak
obdobie, ked telo zac¢alo mat limity, ktoré
postupne narastali a oberali ma o bezné
¢innosti a neskdr o nevyhnutné pohyby.
No dusa bola slobodnd slobodou, kto-
ra je dana kazdému cloveku. Ked som
dospieval a bol som uz ,iny*, odli$ny od
rovesnikov, ta dusa niekedy bolela. Nastal
vnutorny boj, ktory sa neda vybojovat raz
a navzdy. Je to zapas s ,osudomS ale tiez
usilie objavit Zivotnu oporu, vychodisko
z bezvychodiskovej situacie. Mal som od
Boha dusu, rozum, slobodnu volu..., ale
bolo na mne, aby som hladal a nasiel, ¢o je
pre mna najlepsie.

Hladal som, naozaj som hladal a to, ¢o
som nasiel sa ¢asto zritilo ako domcek za
kariet. Po mnohych pokusoch prisiel ¢as,
kedy so pochopil, Ze jedine On, v§emoht-
ci a ve¢ny, ale blizky a milujtci, moze byt
mojou oporou, mudrostou, svetlom... ako
spoznat zmysel svojho Zivota.

Nie, neurobil zazrak uzdravenia, ako by
mohol, ale urobil zazrak, Ze prijimam
ochorenie s jeho bezitesnou prognézou.
A to je ovela viac!

Maém vytycenu cestu, na ktorej ma spre-
vadza a vychovéva. Je na nej vela radosti,
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lebo ked som akymkolvek spdsobom as-
pon trochu uzito¢ny pre druhych, On ma
naplna $tastim a pokojom.

Niekedy som podlahol pokuseniu, vybo-
¢it z jeho cesty, byt si pdnom, nemysliet na
neho, ale zranenia, sklamania, zafalstvo
zo zablidenia v labyrinte neuskuto¢ni-
telnych snov, ma tahalo naspét. Volal som
na neho, plakal nad nevernostou, prosil o
pomoc. On ma objal a privinul k sebe.
Som uplne zavisly na pomoci druhych, ale
som $tastny z toho, Ze moja dusa je zavisla
na Bohu. Teraz sa jeho véla stava mojou,
pretoze si uvedomujem, Ze po neuspes-
nych experimentoch vlastnej vole to je
to najrozumnejsie a najlepsie, o mozem
urobit.

A tak sa chcem drzat jeho ruky a citit jeho
blizkost az do konca... Verim, Ze ma ¢aka
jeho otvorené narudie.

Lydia Lazorikova
Adopcia

,Prili sme ohladom adopcie.“

LVy ste... manzelia Krhlickovci?®

»Ano.“

»Posadte sa, prosim. Iste viete, Ze musime
s vami absolvovat niekolko pohovorov,
kym dojde k samotnej adopcii. Takze, vy
ste manzelia uz dvadsat rokov, ako tu
v ziadosti ¢itam... A doposial nemate
Ziadne vlastné dieta.”

»Preto si chceme adoptovat cudzie.”

»Takze, mate nejakd bliz$iu predstavu
o0 aké dieta by mohlo ist? Najcastejsie sa
osvojuju dojéatd, novorodenci.”

,No, viete, na novorodenca si netrifnem,
nikdy som také malé dieta nedrzala na
rukdch,“ povedala pani Krhlickova.

»Nevadi, mame tu mnozstvo star$ich deti.
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Co by ste povedali na také trojro¢né?

Vie uz samostatne chodit, cikat, papat,
kakat, s takym uz nie st az také trividlne
starosti...”

»Asi to tiez nebude ono, myslim, Ze by
bolo pre nds vhodnejsie este starsie.”

»V poriadku. V zozname mame napriklad
$estro¢ného chlapceka. ..

»Ale $estro¢né dieta byva niekedy velmi
komplikované. Za¢ina chodit do skoly
akym si zvykne, niekedy to médze byt
problém...“

,Tak potom jedendstro¢na sle¢na...“

»Dajte pokoj! S takym deckom zacina
plieskat puberta a tie nervy... Niekoho,
¢o uz ma tieto problémy za sebou, tam
nemate?“

»Ale, ano. Bol by tu osemnastro¢ny
mladenec...”

»Nie, nie! Ten bude chciet ist urcite este i
na vysoku, to by nebola $tastna volba.”

»Tak, potom by tu bol vystudovany
inZinier...“

»No, ur¢ite! A ten sa bude chciet ozenita
pridu deti, bude tuplne zaneprazdneny...“

»Prosim vas, ¢o vy vlastne chcete?*

»My nechceme dieta, o ktoré sa bude treba
starat, my chceme niekoho, kto by sa na
staré kolend postaral o nas...“

Emilia Mol¢aniova

MIS -MAS
Workshop

»+Vzacne ochorenia
a novorodenecky screening”

(medzi vzdcne ochorenia patria aj svalové
dystrofie a iné druhy NSO, pozn. OMD)
V ramci 6. regiondlneho stretnutia ISNS

o novorodeneckom screeningu, zorga-
nizovalo Ministerstvo zdravotnictva CR

workshop pod ndzvom ,Vzacne ochorenia

a novorodenecky screening® - z pohladu

odbornikov, pacientov a narodnych orga-
nizacii. Konal sa diia 26. 04. 2009 v Prahe.
Zaznelo tu vela zaujimavych prispevkov,
ktoré suwvisia s touto tematikou, ktora je

v naej krajine v zaciatkoch. Prof. MUDr.
Milan Macek z Karlovej univerzity pred-
niesol zaujimavé udaje z oblasti vzacnych

ochoreni a novorodeneckého screeningu

v Ceskej republike a prezentoval odport-
¢ania Eurdpskej rady v tejto oblasti. An-
toni Montserrat z Luxemburgu hovoril
o aktivitach na eurdpskej urovni, v ramci
vzacnych ochoreni a Stanislava Panova
z Ceského Ministerstva zdravotnictva zo-
znamila ucastnikov s ¢eskou narodnou

stratégiou v tomto smere. Velmi zauji-
mavé bolo odporucenie Eurdpskej tnie,
ktoré sa tyka spoluprace ¢lenskych krajin
v oblasti vyskumu a lie¢by vzacnych ocho-
reni, ¢o by v praxi fungovalo tak, ze v pri-
pade, ak v jednej krajine neexistuje vhod-
né diagnostické centrum alebo pristupna
lie¢ba, mohol by pacient bytlie¢eny v inej

¢lenskej krajine.

Konferencia
"Liecba vzacnych ochoreni
a legislativa EU"

Usporiadand bola 21. 05. 2009 v Posla-
neckej snemovni Parlamentu CR.

Konferencia bola usporiadana v suvislosti
s prioritami troch predsedajtcich krajin -
Francuzsko, Ceskd republika, a Svédsko-
aktualne rie$enie problematiky na Grovni
Rady EU, v suvislosti s prebiehajucim
pripravami Narodnej  stratégie pre
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vzacne ochorenia 2009 - 19 v Ceskej republike a konferencie sa zti¢astnili zastupcovia
obidvoch komér Parlamentu CR, predstavitelia §tatnej spravya samospravy, zéstupcovia
zdravotnych poistovni a SUKL, managementov zdravotnickych zariadeni a popredni
odbornici na diagnostiku a lie¢bu vzacnych ochoreni. Nechybali ani pacienti a novinari.
Obzvlast nas zaujala sprava predstavitelky ~ Ministerstva zdravotnictva, ktord sa vo
svojej prezentdcii, okrem iného, zmienila o stratégii vytvorenia $pecializovanych
centier, ktoré by sa zaoberali lie¢cbou vzacnych ochoreni, medzi ktoré patri aj svalova
dystrofia.

Cim zil Klub OMD Farfalletta Zilina v roku 2009

Pocas troch februarovych piatkov, sme v telocvi¢ni Spojenej skoly Kralovnej
pokoja Na Zavazi, postupne na etapy, odohravali zapasy 1. ro¢nika priatelské-
ho klubového turnaja - Valentin Cup 2009.

Moznost zdokonalit sa v boccii vyuzili vietci skalni ,farfaletdci a nadSenci boccie zo
Zilinského regiénu. Vitazom bol kazdy, kto prekonal vsetky jestvujtice bariéry. Pre
mnohych bolo vitazstvo uz len to, Ze sa dostavili... No neostali iba pri tom, ale hrali
a dokonca aj vyhravali. Hradi boli rozdeleni do dvoch kategérii a predviedli pritazliva
a naozaj vzrusujicu ,podivanu®.. V kategérii BC3 suverénne vitazstvo patrilo Ivetke
Stefanicovej. Druhé miesto obsadlla Maria Smolkova a tretie miesto Lubka Skvarnova.

i Valenfm (up.

O

Farfalletta




Vitazmi v kategorii BC1 sa stali — 1. Lubo$ Kondela (Indi); 2. Alzbeta Korenyovd; 3. Du-
$an Hradsky. Pri vyhodnoteni sttaze a odovzdavani cien nechybala radost, nadsenie,
elan a sladkda odmena v podobe vynikajucej valentinskej torty.

V aprili sme zahijili 1. ro¢nik klubovej Boccia mini ligy 2009. Do ligy nastupilo 10 hra-
¢ov, avSak hracka Majka Mieresova sutaz nemohla dokoncit, pretoze odisla za $tudiom

do vzdialenej Bratislavy. V sutazi sme tak trochu experimentovali... Sily si navzajom

merali hra¢i kategérie BC1 a BC3. Hralo sa na dve kold systémom kazdy s kazdym s cel-
kovym poctom zapasov 72. Za vyhraty zapas sa hracovi pripisal do tabulky 1 bod. Za

vyhraty tie-break tiez 1 bod. Ukon¢enie a vyhlasenie vysledkov 1. kola sa uskuto¢nilo

pocas celodenného posedenia v prirode na spolo¢nej gril party, ktora sa konala 1. sep-
tembra 2009 v Os¢adnici.

Dalsie nase jesenné stretnutia pri boccii sa niesli v znameni pokracujucich ligovych

zépasov 2. kola. Vyhodnotenie 2. kola sutaze kvoli ¢asovému sklzu prebehlo v telocvi¢ni

Na Zavazi 13. 12. 2009 pocas klubového predviano¢ného posedenia. Vitazom 1. ro¢ni-
ka Boccia mini ligy 2009 boli udelené diplomy, medaile a vecné ceny. 44

Samotna stitaz Boccia mini ligy priniesla nové §portové zazitky ako i mimoriadne dob-
ré vykony jednotlivcov, ktoré sme s uznanim a nad$enim obdivovali hlavne u hraca

Alina Chudika. Hoci mu body nestacili na popredné priecky, Alino nam predviedol

excelentné kusky ... Navyse sa stal v oktobri dal$im registrovanym hra¢om nasho klubu.
BlahoZelame mu a v jeho za¢inajicej boccistickej kariére mu vSetci prajeme vela odvahy,
vytrvalosti a uspe$nych odhodov.

V r. 2009 sme sa zapojili do Zamestnaneckého grantového programu Starajme sa o lepsi
zivot, ktory vyhlasila Nadacia Pontis v spolupraci s Kia Motors Slovakia. Na§ projekt
»Boccia ruca bariéry - boccia Iudi spaja!“ bol podporeny a vdaka tomu sme mohli zre-
alizovat viaceré klubové aktivity. Sticastou projektu bolo aj technické vybavenie $por-
tovymi potrebami - rampami a prislusenstvom, ktoré bude dlhodobo slizit aktivnym

hracom.
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Velky vyznam vsak pre nds mala aj podpora od tychto sponzorov:

GEOstatik, a. s. Zilina, Stredoslovenska energetika, a. s. Zilina,

Ing. Ladislav Bittsansky - BIKY-MARKETING s.r.o. Zilina,

Jozef Sulgan - KOMAD spol. s r.o. Krasno nad Kysucou a taktiez nase OMD-éko
Vdaka ich finan¢nej podpore sme mohli zakupit tri nové sady boccia - lopticiek, pokryt
prenajom telocvi¢ne a taktiez cestovné naklady, spojené s ucastou hrac¢ov na prestiz-
nych turnajoch na Slovensku i v Ceskej republike.

Klub OMD Farfalletta Zilina tymto vyslovuje vietkym tprimné podakovanie za partner-
stvo, spolupracu, za prejav spolupatri¢nosti, dovery a zdujmu o nase Sportové aktivity.

S velkou vdakou a tictou sa obraciame aj na vSetkych nasich asistentov (Monika Bujno-
va, Veronika Kas$ovicova, Simonka, Kamilka a Lacko Chabadovci, Sylvia Koval¢ikova,
Lubka Figurova, Alenka Cvachovd, Hanka Slivkova, Katka Kubovd, Bernadetta Pav-
lenkov4, Jozko Visinsky, Gabika Tokarska, Jozko Glett, rodinnych prislusnikov (Ferko

Stefanica, Peto a Palino Smolkovci, nage mamy - Hela Chudikovd, Stanka Fridrichova,
Hanka Drahniakova, teta Vincka Miklova, teta Hanka Skvarnovd, teta Bozenka Smol-
kova), dobrovolnikov (Monika Mare$ova, Mato Kaco, Janka Slosiarikovd, Sandra Fré-
nikov4, Terka Batorkov4 so synmi, Janka Jurkyova, Terézia Duratna, Jakub a Laurika

Bujnovci, Dusan Franek s kamaratmi) a priaznivcov, ktori stali pri nas a pomahali ndm

vSakovakym sposobom pocas celého roka 2009. Velmi si vazime Vasu tstretovost, osob-
né nasadenie, pomoc a podporu, ktord je pre nas velkym povzbudenim i zavizkom do

buducnosti a bez ktorej by sme nemohli rozvijat to, ¢o nas bavi ...

DAKUJEME VAM VSETKYM!
Majka Smolkova, za cely Klub OMD Farfaletta
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Valentinsky ligovy turnaj kategorie BC 3 (13. 2. 2010, Bratislava)

Turnaj zorganizoval bratislavsky $portovy klub obcianskeho zdruzenia Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR SK OMD Boccian Bratislava, ako celoslovensky ligo-
vy turnaj kategorie jednotlivei BC 3 a pary BC3. Zicastnili sa ho vietci registrovani
boccisti v tejto kategorii na Slovensku, s vynimkou chorych hrd¢ov: Adam Burianek
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(sucasna slovenska jednotka), Monika
Fridrichova a Miroslava Dobrotkova.

Do skupiny ,,A“ bol nasadeny Matej Svania
a dostala privlastok skupina smrti, lebo
dalej boli do nej dolosovani: Hradnanska,
Smolkov4 a Skvarnova. V tejto skupine
hned prvym vitazstvom Hradnanska nad
Svanom (6 : 0) ukazala, Ze sa po zdravot-
nych problémoch dostdva do byvalej for-
my a svoju skupinu aj vyhrala.

Druhd skupina uz bola trochu volnejsia
a dala $ancu vyniknut niZz$ie postave-
nym hracom. Suboj o prvé miesto vyznel
prekvapujico pre najstarsieho hraca slo-
venskej boccie Fabryho. Prisiel so svoj-
pomocne vyrobenou rampou a Zal s iou
uspechy. Favorita skupiny Zhuriho zdolal
5 : 4. Prekvapenim bol aj Krajcir, ktory
postupil do boja o 3. miesto. Skusenosti
prisla zbierat sympatickd Szolarova, naj-
mlad$ia tcastnicka.

Findlovy duel, ktory rozhodoval Samuel
Kozik sa pre Fabryho zacal velmi dobre
a zdalo sa, Ze naozaj dnes premozitela
nendjde. Alka Hradnanska vsak vyvoj za-
pasu otocila, a vyuzila aj superov ,jack"
zahrany do autu. Zavere¢na zmena bola
v znameni reprezentantky Slovenska.
Stucastou Valentinskeho turnaja boli aj
pary BC 3. Styri dvojice si to rozdali v se-
mifinalovych dueloch. Finale bolo Boc-
cian versus Altius. Preciznost Alky a bo-
jovnost Rudyho slavil aspech aj v tomto
pripade a vitazné Valentinske srdce zo-
stalo v OMD.

Findle: Hradnanska, Kraj¢ir — Svana,
Zhuri4:2(0:2,2:0,1:0,1:0)

Turnaj mal bezproblémovy priebeh aj
vdakahlavnémurozhodcovi turnaja Anne
Kubinovej a jej timu, ktory sa skladal
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z Mirky Salatovej, Roba Mezika a Sama
Kozika. Casomieru obsluhovali Lucia
Mrkvicova, Samko Rezek, Matej Chudy,
Martin Rybar¢ak a Marianna Stastnd.
O technické zabezpecenie turnaja sa sta-
rali Mato Vl¢ek a Ondrej Bastak — Duran,
sekundoval im Rudolf Székely.

Generdlnym sponzorom bol nd$ priaz-
nivec Roman Ki¢ko. Daldimi partnermi
bola Specilna zdkladna $kola s vyucova-
cim jazykom madarskym a slovenskym
(bezplatnd telocvi¢na, bezbariérové WC,
zapozi¢anie stolov a stoliciek) a dovoz
a servis kompenza¢nych pomocok Stella
tour, pizzéria Amaretto za sponzorsky
dodané vynikajtice bagety.

Ceny zhotovila Lucia Mrkvicovd s Adkou
Paulinyovou, plagat navrhla Veronika
Melicherova.

Za notebooky patri vdaka Henriete Hor-
vathovej, Katarine Albertovej a Martinovi
Vl¢ekovi. Vdaka patri aj Televizii RuZzinov
za pritomnost ich kamery na turnaji.
Organizacny tim pracoval v zloZen{ Jozef Bla-
Zek, Silvia Petruchovd a Martin Uncovsky.

Konec¢né poradie turnaja kategorie

Jednotlivci BC 3:

Findle: Hradnanska - Fabry 6 : 3

(0:3,1:0,1:0,4:0)

3. miesto: Svana — Krajéir 10 : 0
(3:0,4:0,0:2,3:0)

. Hradnanska Alena (SK OMD Boccian)

. Fabry Frantiek (SK OMD Boccian)

. Svana Matej (SK Altius),

. Kraj¢ir Rudolf (SK OMD Boccian),

. Zhuri Albin (SK Altius),

. Smolkova Méria (OMD Farfalletta),

. Skvarnové Luba (OMD Farfalletta),

. Szolédrova Lucia (Apollon Zvolen).

0NNV W~
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Konecné poradie kategdrie Pary BC 3:
1. Hradnanska Alena, Kraj¢ir Rudolf,
2. Svana Matej, Zhuri Albin,

3. Skvarnova Luba, Smolkovéa Maria,

4. Fabry Frantisek, Lukyova Zuzana

Ligovy turnaj kategorie BC 1
(20.2.2010, Zvolen)

Zvolensky klub SK TP Apollén zorgani-
zoval 1. ligovy turnaj v kategérii BC 1,
ktorého sa zacastnila kompletna sloven-
ska $picka v tejto kategdrii. Devit hracov
bolo rozdelenych do troch skupin po
troch, z ktorych vitazi sa stretli vo fina-
lovej skupine. Prekvapujicim postupuji-
cim do tejto skupiny sa stal Peter Osvald
(SK OMD Boccian), ked vyradil minulo-
ro¢nu rankinkovt jednotku Lukdsa Bala-
ziho (SK Altius) po vyhre 3 : 2.

Vo finale uz suverénne triumfoval Boccis-
ta roku 2008 Jakub Nagy. Druh4 skond¢ila
Lenka Durdinové (obaja SK Altius) a treti
Peto Osvald.
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Ligovy turnaj kategorie BC 4
(20. 2. 2010, Bratislava)

Bratislavsky $portovy klub SK Altius zor-
ganizoval 1. ligovy turnaj v kategorii BC
4. Zucastnilo sa na nom 11 hracov, kto-
ri boli rozdeleni do $tyroch skupin po
troch. V jednej boli dvaja, ale ti stali za to:
S. Minarik a M. Burian. Z tejto skupiny
do finalovej postapil matador slovenskej
boccie a z dalsich vitazi skupin.

Findlova skupina priniesla vyborné vyko-
ny a vela dramatickych situdcii. Za vetky
hovori stiboj o vitazstvo v turnaji medzi
Streharskym a Minarikom, ktory sa roz-
hodol az v tie-breaku!

Konecné poradie:

1. Martin Streharsky (SK Altius),

2. Stanislav Minarik (Klub OMD Manin),
3. Rébert Durkovi¢ (SK Altius),

4. Martin Unéovsky (SK OMD Boccian).

Ligovy turnaj kategorie BC 2
(27.2. 2010, Banska Bystrica)

19. Sportovcov - boccistov kategérie BC
2 hostila Zakladnd $kola na Tatranskej
ulici. Tento prvy ligovy turnaj kategérie,
ktord ma najvacsi pocet hrdcov organi-
zoval SK TP Victoria Ziar nad Hronom.
Hradi boli rozdeleni do piatich skupin.

Findlovy duel mal tie-breakové rozuzle-

nie so Stastnym koncom pre Petra Mi-

narecha. Turnaju sa zicastnil aj Richard

Hlinka. Bolo to aj zasluhou firmy Teocar

s.r.0. a jej sponzorského zapozi¢ania no-

vocickej Fabie

Semifindle: Sotoniak — Minarech 1 : 3,
Mezik - Danco 7 : 0.

Findle: Minarech — Mezik 3 : 3.

O 3. miesto: Sotoniak — Danco 5 : 2.

Anketa Boccista roka 2009

Nas ¢asopis Ozvena vyhlasuje treti ro¢nik
ankety Boccista roka 2009.

Hlasovacie pravo dostanu vsetci predse-
dovia klubov hrajucich bocciu na Sloven-
sku a reprezentacny tréner. Je pat katego-
rif, BC 1, BC 2, BC 3, BC 4 a bez rozdielu
kategorii.

Anketou Boccista roka chceme ocenit
najlepsich hracov vo svojich kategdriach
a eSte viac spropagovat hru boccia na ve-
rejnosti.

Slavnostné vyhldsenie ankety bude na ju-
novom Boccia Manin cupe 2010.
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Sachové okienko

Mili priaznivci $achu, chceme vés informovat o tom, ¢o je nové na nasej OMD - $a-
chovej scéne. Pocas zimy sme sa venovali zimnej Sachovej $kole, ktord zaciatkom jari
vrcholi a v ktorej ste v tyZzdennych intervaloch dostavali mailom komentované $achové
partie velmajstrov a $achové tllohy typu mat druhym tahom. Uspesni rieitelia tychto
uloh budu oceneni. Pocas zimy sme takisto odstartovali prvy $achovy turnaj OMD
po internete. Ako herné rozhranie sme vybrali portdl www.playok.com, kde je okrem
$achu moznost zahrat si aj iné obltibené hry s hra¢mi z celého sveta. Do internetového
turnaja sa nam prihlasilo sedem hracov, nasich ¢lenov. Hra sa systémom kazdy s kaz-
dym po dve partie, za bieleho aj za ¢ierneho. Kazdy tyZden rozhodca uréi stiperov, ti sa
telefonicky dohodnt na ¢ase odohratia partie a vysledky potom za$la mailom rozhod-
covi. Turnaj bude prebiehat do konca druhého marcového tyzdna. Po jeho skonceni
uvazujeme aj o turnaji v piskvorkdach - blizsie informacie vam zasleme mailom. Zimn4
$achova skola a internetovy Sachovy turnaj uzavra zimnua $achovu sezénu. Pred nami
je na programe druhy roc¢nik Jarnej $achovej ligy, ktorej zaciatok planujeme na 25.3.
Zaujemcovia sa mézu hlasit na nasich znamych kontaktoch. Hracim miestom buda
priestory starého OMD, na Banselovej ulici.

Prajeme vam vela $achovej radosti a teSime sa na stretnutia s vami. 4 iob
Ond, jo

STATUT POMOCIOMD vSR
z verejnej zbierky ,,Den belasého motyla"

Na poslednom zasadnuti Vykonného vyboru OMD v SR v decembri 2008 boli schvalené
dve vyrazné zmeny v Statute pomoci. Poskytnutie pomoci z verejnej zbierky uz nie je
podmienené vyskou prijmu ziadatela. Druhou zmenou je povinnost Ziadatela, vyplnit
predtlaceny formular, ktory je jednotny pre vsetkych Zziadatelov.

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

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

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba ¢lenom OMD, ktori maju
nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori maji ochorenie, ktoré je do-
sledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu.
Vynimo¢ne je mozné podporit ziadatela pri doplateni ndkladov za tGpravu bytu, s cie-
Tom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakdpenie lieku, ktory podstatne zlepsuje zdra-
votny stav ziadatela.

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

a) thrada kompenza¢nej pomdcky alebo jej doplatku:

@ najmi kompenzaéné pomdcky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkdzani na
polohovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky
material potrebny pri pouzivani tychto pomocok alebo ktory potrebuju tracheoto-
mizovani pacienti a iné pomdcky nehradené v plnej vyske poistoviiou

@ za kompenzaéné pomdcky sa povazuju aj tie pomocky, ktoré zlep$uju zdravotny
stav a funk¢énost ¢loveka s postihnutim, prednost vsak maji kompenza¢né pomocky
zlep$ujtice mobilitu a zachranujtce Zivot

® o vyske podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzdjomnej konzultdcii a zvaZeni
vSetkych okolnosti Ziadosti

@ v pripade, Ze pomdcku priznant pomdcku je potrebné dopravit k ziadatelovi, nakla-
dy na dopravu nie su si¢astou nakladov na pomocku

b) uprava bytu:

@ pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizacii bytu, ak ¢clen OMD nem4d dostatok
financii potrebnych na doplatenie uhrady

@ maximalne do vysky 250 € (7.531,50); ak je doplatok obc¢ana nizsi, potom suma,
ktoru tvori doplatok

c) lieky:

@ ktoré nehradi zdravotna poistoviia — st predpisané odbornym lekdrom a ich uziva-
nie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu

@ za lieky sa nepovazuju vitaminy

Ziadosti o socidlnu pomoc z uétu verejnej zbierky Dei belasého motyla sa podévaju pi-
somne na $pecialnom formulari. O jeho zaslanie postou alebo elektronicky si ziadatel
poziada pisomne alebo telefonicky v sidle organizacie. Vyplneny formulér spolu s vy-
ziadanymi prilohami je potrebné poslat postou na adresu organizacie.
Vykonny vybor rozhoduje o ziadostiach na zéklade statitu a postidenia celkovej situ-
acie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci pre
&ena je Statdt pomoci. O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor OMD v SR na zasad-
nuti alebo hlasovanim per rollam.

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

Zoznam nadacii a organizacii,
ktoré prispievaju na kompenzacné pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzaénych pomécok,
uvadzame adresy na nadacie, ktoré Vam moézu na zaklade pisomnej ziadosti vyhoviet.



Zoznam nad4cii a organizacii...

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

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

« ku ziadosti prilozte doklady, ktorymi

mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:

od lekara o diagndze, kopie posudku z

Uradu préce, socidlnych veci a rodiny,

képie rozhodnuti, képie predfaktdr /ak

ziadate o pomdcky/,

dokladujte svoju prijmovu situdciu

ak ste oslovili aj iné nadacie ktoré pri-

slubili ¢iasto¢nu pomoc, napiste to do

ziadosti aj s prislibenymi sumami

ak potrebujete ziskat vy$siu ciastku, je

lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych

zdrojov

Pre deti do 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 pod-
poru socialnych zmien. Fond podpo-
ruje aktivity zamerané na zlepSenie
podmienok Zivota deti so zdravotnym
postihnutim, alebo dlhodobo chorych
deti a mlddeze do 25 rokov.
Legiondrska 13, 831 04 Bratislava,
Tel/fax: 02/5564 5214, 5564 5215

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

@ Nadicia Zelaj si, Zahradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji, 0907 841 453,
zelajsi@zelajsi.sk, www.zelajsi.sk
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@ Nadacia MIROSLAVA SATANA,
Brezova 7, 956 21 Jarovce

Pre deti aj dospelych:
@ Nadacia Markiza, Bratislavskd 1/A,
841 06 Bratislava, Tel.: 02/6827 4111

@ EXIMBANKA, Grosslingova 1,
813 50 Bratislava

@ Nadicia J&T, Lamacska cesta 3, 841
04 Bratislava, Tel.: +421 259 418 416
Odb. pracovnicka Nadécie J&T: Alena
Vasovcakova, nadaciajt@jtfg.sk,
www.nadaciajt.sk

@ Nadacia RIECKA, Jiraskova 12, 984
01 Lucenec, tel./fax : 047/432 03 98,
E-mail: info@nadaciariecka.sk,
www.nadaciariecka.sk

@ Nadacia otvorenych o¢i, Pribinova 25,
81109 BA, 02/2090 4888,
info@otvoreneoci.sk,
www.otvoreneoci.sk

@ Nadicia MONDI Business Paper
SCP, Bystricka cesta 13,034 01 Ru-
zomberok (pre region Liptova)

Iba pre dospelych:

@ Asociacia organizacii zdravotne po-
stihnutych os6b (AOZPO) - Sloven-
sko bez bariér (¢lenov OMD dopredu
upozornujeme, ze ich Ziadosti automa-
ticky posielaji do OMD), Benediktiho
5,811 05 Bratislava (pri Slovenskom
rozhlase)

Tel/fax: 00421 - 2 — 52444119,
e-mail: aozpo@stonline.sk
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Nasa web stranka ziskala
pekné umiestnenie podla
poctu navstevnikov

Medzi sledovanymi neziskovymi organi-
zaciami obsadila internetova stranka Or-
ganizacie muskularnych dystrofikov v SR
www.omdvsr.sk v navitevnosti 25. miesto
zo 140 zaradenych webov. Klikni na:
http://naj.sk/Rebricek/Institucie-urady/
Neziskove-organizacie/2009/09/21/
Tes$ime sa tomu, motivuje nas to v dalsej
praci na vylepSovani a inovacii nasej web
stranky. A urobime vetko preto, aby sme
to pocas roku 2010 ,,dotiahli“ do TOP!

Clenské na rok 2010

Mili nasi ¢lenovia, s Ozvenou ¢islo
4/2009 ste dostali aj postovu poukazku
na uhradenie ¢lenského na rok 2010!
Ustretovo sme predlzili termin na uhra-
denie ¢lenského za rok 2010 na 30. april
2010. Dovolujeme si Vds upozornit, Ze
neuhradenie clenského poplatku do tohto
terminu budeme povazZovat ako nezdu-
jem byt nasim clenom a neposleme Ozve-
nu Cislo 2, ktord vyjde koncom mdja.

Hlasovanie o ¢innosti
arozpocte narok 2010
Mili ¢lenovia, dakujeme za vasu doveru,
ktoru ste prejavili zaslanim hlasovacieho
listka, v ktorom ste prejavili svoj nazor
na ¢innost a hospodarenie OMD v SR
na rok 2010. Budeme sa snazit vetko
splnit. Prislo 153 hlasovacich listkov.
Plan ¢innosti na r. 2010 (Za: 153,
Neschvalujem: 0, Zdrziavam sa: 2)
Plan hospodérenia na r. 2010: (Za: 144,
Neschvalujem: 0, ZdrZziavam sa: 6)

Vitame novu c¢lenku

Emiliu Obonovu z Chrenovca

Opustili nas

Milan Weintrager vo veku 46 rokov,
Filipko Hrabovsky vo veku 6 rokov,
Mgr. Kovacova Eva vo veku 59 rokov
(prispievatelka svojimi vykladmi snov
do Ozveny),

Taracova Zuzka vo veku 11 rokov.

NavZdy ostdvate v nasich srdciach.

Blahozelame jubilantom!
Od janudra do marca 2010 oslavili
okrihle jubileum tito nasi ¢lenovia:
K 20. vyrociu blahozeldme Tomasovi
Tkacovi z Tvrdosina.
K 30. vyrociu blahoZeldme Ladislavovi
Ujhazimu z Borse,
Alenke Kanovej z Ruzomberka.
K 40. vyrociu blahoZeldme ¢lenke
Vykonného vyboru Marcelke
Kondelovej z Kosic.

Kto daruje?

Kto daruje, alebo aj lacno preda stary
invalidny vozik typu Ortopedia Kiel?
Vdaka! Kontakt: 0908 403 803.

Zmena telefonneho cisla MPSVaR
Bolo zmenené prvé stvorcislie

v kontaktoch Ministerstva prace
socidlnych veci a rodiny SR. Telefénne
¢islo na MPSVaR je 02/2046 0000.

Oprava

V minulej Ozvene bola uverejnend rekla-
ma na elektrické voziky GR 570 a Friend
bez kontaktnych udajov. Takze, tieto
voziky distribuuje firma Reha Slovakia.
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Zaujalo nas

V kazdom ¢isle Ozveny vam prinesieme odkazy na internetové stranky, ktoré mézu byt
pre vas zaujimavé svojim obsahom, ¢i uz kvéli svalovému ochoreniu alebo telesnému
postihnutiu a budu sa tykat vSetkych oblasti zivota. Kontakty pre nas bude vyhladavat
nasainterna,webmasterka” Alena Hradnanska.
Pre cestovatelov
B Specializovana stranka: http://www.paraple.cz/Default.aspx?tabid=187
Bezbariérové dovolenky a pobyty

M Penzién Karolina: http://www.penzionkarolina.sk/
Bezbariérové ubytovanie

B Penzion Senior: http://www.penzionsenior.sk/
Bezbariérové ubytovanie

B Sdruzeni pratel Konta Bariéry: http://www.muzes.cz/
Casopis o prekondvani bariér

B Adrenalin bez bariér: http://www.adrenalinbb.cz
Adrenalinové a iné netradi¢né aktivity pre Iudi s hendikepom

Pre rodicov deti s NSO

M http://www.najmama.sk/forum/tehotenstvo/100029/duchennova-dystrofia/
B http://www.jirkamara.cz/index.php?kod=16&popis=proc-to-delame?
Hipoterapia - liecebné jazdenie na koni *
M Borgulova Bozka Miloslavov 0903 828 181
M Janeckova Eva Petrzalka 0903 160 864
*za hipoterapiu sa plati, na aktudlnu cenu sa je potrebné vopred informovat

Dolezita informacia pre ¢lenov:
kazdy poradca ma svoje telefonne cislo, kde ho mézete zastihnut

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo méte nejaku otézku, volajte v pracovnych
dnioch a v pracovnej dobe na tieto ¢isla mobilov v sieti Telefénica O2:

Andrea Madunova: 0948 046671  Andrea Paulinyova: 0948 04 66 74
Tibor K6bol: 0948 04 66 72  Maria Duracinska: 0948 04 66 75
Alena Hradnanska: 0948 04 66 73  Jozef Blazek: 0948 5299 76

10. Ro¢nik celoslovenskej abilympiady®

Zviz telesne postihnutej mladeZe ju usporiada termine 7. - 10. 10. 2010 na SOU ob-
chodnom v Ra¢i Na pantoch 6. Abilymiada® je sutazna prehliadka pracovnych schop-
nosti a zru¢nosti 0sob so zdravotnym postihnutim. Aj ked sa sutaziaci s réznym
postihnutim, nie st uréené kategérie, ktoré by boli odstupiiované podla postihnutia.
Sttaziaci dostane zadanie a v ur¢enom ¢asovom limite ma splnit sttaznd alohu.

Viac informdcii ndjdete na www.ztpm.sk.
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Osemsmerovka

Spomedzi spravnych lastitelov sme vylosovali dve damy, ktorym zasielame kupén
v hodnote 10 €, v tejto hodnote si mdzu nakupit z internetového knihkupectva
Martinus. TakZe blahoZeldme Anne Balogovej a Katarine Zatkovej.

DystroLotéria

Zo $iestich vyzrebovanych ¢isiel ¢lenskych preukazov svojho majitela nasli dve:

k 112-ke sa prihlasili dve Anic¢ky, jedna Lapis$dkova z Medzilaboriec a druhd k 449-ke
Anna Balogova z Hlinného. BlahoZeldme im a posielame Zreby v hodnote 3,5 €, ktoré
mozno vynesu ten zelany milién!

Takze, kto vSetko moze vyhrat? Kazdy ¢len OMD md ¢lensky preukaz a kazdy
¢lensky preukaz ma svoje ¢islo. A prave z tychto ¢isel Zrebujeme $est a budeme cakat.
Cakat, kto sa nam prihlasi, Ze sme vyzrebovali jeho &islo. Iba tomu, kto sa prihlsi
posleme stieratelné Zreby v hodnote 3,5 € .

Ak nemdzete ndjst svoj ¢lensky preukaz a nie ste si isty svojim ¢islo, spytajte sa nas!
Ved viete, Ze vam vzdy ochotne poradime :-)

Nové ¢isla vylosoval nas novy zamestnanec Ondro: 27, 196, 225, 325,401,513

ubytovanie SLNECKO ~ & /

stravovanie -
firemné 1((|e penzwn ’

rodinné

www.rbu.sk

__Penzlon S niecko, RekreacnasoblastiDuchonka4517195622}Prasice]
Tel: +421 (0)692 018 609, Fax:+42i§(0)32(6580011 N

{Mobils '421(0)9
http //www'bv sk



Osemsmerovka

na volny cas

Nehovor, Ze mas smolu! Presved¢enie o Zivotnom "pechu” spdsobuje, Ze prestanes...
(pokracovanie je v tajnicke). Najéastejsie osud neprindsa ni¢, ¢o ta este viac upeviiuje
v presveddeni o netspesnosti svojho zivota. Tajnicka md 39 pismen.
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BURIANOV SNAR
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Co som JA

DAT JEJ PUSU
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ZLA TINKA
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ZLOSTNA DORA
ZENA K NAM
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. superlahké aktivne voziky
. aktivne voziky

. elektrické voziky

. vzpriamovacie voziky

. polohovacie postele

. zdvihaky

. vanoveé pomocky

. sprchové pomobcky
toaletné pomaécky
chodulky

__________

REHA Slovakia s.r.o., Brnianska 40, 81104 Bratislava
tel: 02/54654318 email: reha@reha.sk
www.reha.sk
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Vas partner v mobilite, zdvihani a bezbariérovosti

ZDARMA telefénna linka 0800 194 984

Predvedenie vyrobku u Vas doma
ZDARMA

Dovoz a nastavenie vyrobku ZDARMA

Projekt schodiskového vytahu
a stropného zdvihdku ZDARMA

ZDARMA servisné prace a prijazd
technika u vozikov Quickie po dobu
5 rokov

ZDARMA prenastavenie vozika pri
zmene potrieb klienta

SOPUR | QUICKIE | BREEZY | STERLING | OXFORD | JAY
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KOMPENZACNE POMOCKY

Schodolezy

Schodiskové sedacky

Sikmé schodiskové plodsiny

Zvislé plosiny [vertikalne]
Najazdové rampy [pevneé, prenosna])

Bezbariérové upravy interiérov a exteriérov

_ Bezplatna infolinka: OBOO 199 08O

Centrdla: Pobofka vychodneé slovensko: Pobocka zdapadné Slovensko
Velcon spol. s r.o. Velcon spol. s r.o. Velcon spol. s r.o.
Kapitulska 8 Slovenska 40 (Zupny dom) Blumentilska 8

974 01 Banska Bystrica 080 01 Presov 811 07 Bratislava

Tel/fax: 048/ 41 41 247 Tel./Fax: 051/ 45 20 501 Tel./Fax: 02/ 555 621 63



