Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
obcianske zdruzenie
Vritockd 8, 821 04 Bratislava
Tel.: 02/43 41 16 86, 43 41 04 74
Mobil: 0907 262 293, 0911 268 688
www.omdvsr.sk
e-mail: omd@omdvsr.sk

markiza U S]]

°rganiza'cia
muskularnych
dystrofikov

VSR

Cestna predsednitka: Anna Siskova
Vykonny vybor OMDyv SR:
predsedni¢ka: Mgr. Andrea Madunova
podpredsednicka: Mgr. Maria Duracinska
tajomnik: Jozef Blazek
¢lenovia VV: Mgr. Marcela Kondelova
Bc. Miroslav Bielak
Megr. Tibor Kobol
MUDr. Andrej Vranovsky, PhD.
Revizna komisia OMD v SR:
predsednicka: Simona Duriacova
¢lenovia: Margita Granecova
Ing. Vladimir Hron
ekonomka: Mgr. Silvia Petruchova

Ozvenu vydéva:
Organizécia muskuldrnych dystrofikov v SR
Ozvenu zostavili:
Mgr. Méria Duracinska, Jozef Blazek
Jazykova tprava:
Simona Duria¢ova
Grafickd uprava: veve
Postova adresa redakcie
je totozna s adresou OMD v SR
E-mail: ozvena@omdvsr.sk

Tla¢: Knihtla¢ Gerthofer
Expeduje: ARES, s.r.o., Banselova 4, 821 04 Bratislava

Vychadza $tyrikrat ro¢ne s finan¢nou podporou
MPSVaR SR a dobrovolnych darcov
Reg. ¢is. MK SR: EV 2888/09
ISSN: 1335-2490

©@)2vena

OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych nervo-
vosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prindsame informécie o organi-
zatnych zalezitostiach OMD, o vyskume a liecbe ner-
vovosvalovych ochoreni, zdkonnych opatreniach a ob-
lastiach spojenych so Zivotom postihnutych Iudi a dal-
Sie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuji velka skupi-
nu réznorodych postihnuti kostrovych svalov a perifér-
nych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je postupny vy-
voj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim ich
objemu. Preto o [udoch s takto postihnutymi svalmi ho-
vorime ako o muskuldrnych (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 ob¢ianske zdruZenie s celoslovenskou p6-
sobnostou. V ramci svojich moznosti presadzuje $peci-
fické potreby obcanov s veimi tazkym telesnym postih-
nutim, najmd ludi na voziku a imobilnych, poukazova-
nim na sposoby rieSenia ich Zivotnych situdcii. Poskytu-
je poradenstvo pre obc¢anov s tazkym telesnym postih-
nutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujicej ndrodné organizacie muskuldrnych 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 finanéne ndro¢nd. Vdaka vasim
dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomahame tym,

ktori su na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli pomdct ludom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvadzame ¢islo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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31. marec 2012

Termin, do ktorého BOLO potreb-
né zaplatit ¢lensky poplatok 9 €.
Ak ste eSte nezaplatili, UROBTE tak
CO NAJSKOR. Inak sa nebudete
moct zucastnit letnych taboroy,
stretnutia clenov, ani nedostanete
Ozvenu .3 ac. 4.

20. maj — 31.december 2012

DARCOVSKA SMS!

Verejnu zbierku s ndzvom Den
belasého motyla uréent na nakup
kompenzacnych pomécok pre
dystrofikov mo6zete podporit
zaslanim SMS s textom dms motyl
na Cislo 877.Cenaje 1 €.

29. m4;j 2012

KONCERT BELASEHO MOTYLA
DK Namestovo

SMOLA A HRUSKY

17. jon 2012

TURNAJ BELASEHO MOTYLA
celoslovensky turnaj v hre boccia
spojeny vystavovou kompenzacnych
pomécok

SOS na Pantoch, Bratislava

1.jon 2012

Tlacova konferencia pri prilezitosti
zahajenia Dna belasého motyla

5. jon 2012

KONCERT BELASEHO MOTYLA
8. rocnik

Namestie Eurovea, Bratislava
Zaciatok 0 16 hodine

U¢inkujuci:

SLOWFLOW

FUNNY FELLOWS

PETER CMORIK

ZDENKA PREDNA

LAVAGANCE
POLEMIC

8. jun 2012

DEN

BELASEHO
MOTYLA
Deri ludi so svalovou dystrofiou

12. rocnik

hlavny stan Namestie SNP,
Bratislava + celé Slovensko

spanild jazda motorkarov v centre
Bratislavy
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V jednotlivych ¢islach Ozveny vam postup-
ne prinesieme vyhodnotenie dotaznikov,
ktoré sme zaciatkom tohto roka rozposlali
vSetkym ¢lenom organizacie. Priestor ddme
nielen pochvalam, budeme reagovat aj na
podnety, ktoré nasich clenov trapia.

NapisalioOMD vSR

Tesi ma, Ze OMD pomdha ludom pri doplat-
ku za zdravotnicke pomdcky a organizuje
rekondicné pobyty a celoslovenské stretnutia.
Zdenko Cizmdr

Tesi ma, ze vidy, ked som potrebovala pora-
dit, napriklad o osobnej asistencii alebo ako
si vybavit nejaky prispevok na vipravu bytu
kvoli bezbariérovosti... vZdy ste mi ochotne
poradili. Dakujem!

Erika Matejovd

Dakujem za aktudlne informdcie, ktoré st
pre miia dolezité. A nielen v éasopise Ozve-
na, ale aj formou e-mailu.

Bibiana Valentikovd

Som spokojnd, myslim, Ze nase zdruzZenie
je jedno z najlepsich. Margita Granecovd

Reakcia OMD vSR na podnety
od ¢clenov

Jdn M.: Tedi ma, Ze takyto casopis na Slo-
vensku vobec vychadza. Vdaka kazdé-
mu, kto sa na tom podiela. Viac pisat
o zivote ludi s telesnym postihnutim -
viac o zakonoch, ktoré st v prospech TP
a o novych zakonoch. O doplicani na

zdravotné pomocky, co nam zase ,,zanik-
lo*“ atd. Nas ¢asopis pozi¢iavam tu v Po-
vaiskej Bystrici rodinam s detmi, ktoré
majui postihnutie. Kritizuji dve vecia ja
s nimi tiez stthlasim.

Po prvé.: Kto nepomdze pri zhanani pe-
nazi, napriklad pri Dni belasého motyla,
tomu nepomdzete v takej sume ako do-
posial. Nie je to dobré, urobite elitu jed-
nych a tych istych, a to vam skor pokazi
renomé ako pomdze. Kazdy sa na to ne-
hodi alebo nema ti moZnost. Potom sa
v polovici ¢asopisu pise - kto, kde a kol-
ko - na to stacia dva riadky, ostalo by viac
miesta pre iné témy.

Po druhé. Pytaju sa ma, ¢i st v OMD aj
Americania, ked' tam ,,lietaju“ mena ako
Stanley, Mary atd. To patri medzi okruh
dobrych znamych, ale nie do novin.
Odpoved: Dakujeme za ocenenie nasej pra-
ce na ¢asopise Ozvena. Vznika len z dob-
rovolnickej iniciativy.

Co s tyka vyhrad k tomu, Ze pri rozho-
dovani o vyske socidlnej pomoci z ve-
rejnej zbierky berieme do uvahy skuto¢-
nost, ¢i sa ziadatel podielal na zbierke,
¢i na inej aktivite, o tomto sme uz pisali
v rozhovore s predsedni¢kou organizacie,
Andreou Madunovou, ked sme predstavo-
vali nové pravidla Statitu pomoci. Je po-
trebné uviest, ze pomdhat pri zbierke sa
dd réznymi formami, nielen samotnym
zbieranim financii do pokladniciek pocas
zbierky. Pomocou mézu byt rézne ¢innos-
ti, napr. pomoc pri zabezpecovani dobro-
volnikov, pomoc pri propagacii, rozdavani
leta¢ikov a pod. Uvedomujeme si aj zdra-
votné obmedzenia nasich ¢lenov a ich ro-
din, preto za aktivitu v prospech organi-
zacie povazujeme akidkolvek ¢innost, nie-
len pomoc pri zbierke. Upozornujeme, ze

v Statite pomoci, ktory sme rozposlali
véetkym ¢lenom, je to aj uvedené. Nasim
ciefom nebolo znevyhodnit tych, ktori pri
zbierke nepomahaju, ale ocenit tych, kto-
ri to robia, pretoze celd kampan a organi-
zovanie zbierky je na pleciach nasich cle-
nov a dobrovolnikov. Bez aktivneho pri-
stupu vas, ¢lenov, by sme takuato velkd ak-
ciu robit nemohli.

A ¢o sa tyka familiarnych mien v nasom
¢asopise. Pri odbornych ¢lankoch sa takéto
mend nevyskytuju, ak sa tak stalo, ospra-
vedlnujeme sa, bolo to nedopatrenim. Pri
reportazach z réznych akcii, si ich dovo-
lujeme pouzivat, vyjadruje to aj isty styl
nasej organizacie a vztah medzi nami, vy-
jadruje to tiez skuto¢nost, Ze sme si navza-
jom velmi blizki, priatelski, ze mame am-
bicie byt nasim ¢lenom ludskym zazemim.

Jozef D.: Velmi by bola potrebna databa-
za osobnych asistentov aj v Pie$tanoch,
prip. aj v inych mestach. Nie je zaujem
alebo, ak aj su ,,zaujemcovia“ o pracu
osobnych asistentov, su to zial ,,lumpi®
A nové elektrické pomocky pre nas, no-
vinky z celého sveta, ulah¢ujice nas zi-
vot, prosime zverejiovat aj na internete.
Odpoved: Agentura osobnej asistencie, kto-
ru vedieme v Bratislave, je jedine¢na svo-
jimi sluzbami. Jej jedine¢nost je aj v tom,
ze vyzadujeme osobné stretnutia s asis-
tentmi, ktori sa uchadzaju o takuto pra-
cu, ale aj s uzivatelmi. Nie je mozné roz-
$irit nase sluzby aj o iné mestd, nie je to
persondlne zvladnutelné. Velmi radi by
sme pri sprostredkovani osobnej asisten-
cie pomohli aj ¢lenom mimo Bratislav-
ského samospravneho kraja. Uvadzame,
ze sprostredkovanie osobnej asistencie je
podla zakona ¢. 448/2008 o socialnych

anketa 5

sluzbach uz sluzbou zakotvenou v zako-
ne. Informujte sa na vy$§om tizemnom cel-
ku (samospravny kraj), ¢i niektory subjekt
takuto sluzbu neposkytuje, ak nie, infor-
mujte odbor socialnych veci o tom, Ze by
ste takuto sluzbu potrebovali, aby o tom
mali vedomost pri rozdelovani finan¢nych
prostriedkov pre ziadatelov — poskytova-
telov sluzieb.

Internetové odkazy na viaceré slovenské aj
Ceské firmy, ktoré distribuuju kompenza¢-
né pomocky najdete na internetovej stran-
ke www.omdvsr.sk v pravom Zltom menu,
v polozke Uzito¢né info. Néjdete tam na-
priklad odkaz na stranku o novinke - au-
ticku, ktoré moze ako $ofér riadit osoba
na voziku bez toho, aby sa premiestiova-
la na sedadlo.

Tatiana P: S pomocou OMD vybojovat,
aby sa bezvladnost nestrhavala z osobnej
asistencie a aby rodinni prislusnici mohli
v zakone vykonavat fubovolné ¢innos-
ti v asistencii minimalne 5 hod. denne.
Tesi ma vSetko, ako za nas bojujete, ako
nam pomahate, radite nam, informu-
jete nas. VDAKA, VELKA VDAKA ZA
VSETKO. Pozdravujem vietkych.
Odpoved: Dakujeme za ocenenie nasej pra-
ce. Uz niekolko rokov lobujeme za to, aby
rodinni prislusnici mohli vykonavat aké-
kolvek ¢innosti, nielen tie presne vymeno-
vané v zakone. Stotoznujeme sa s Vasim
nazorom, Ze v praxi to spésobuje problémy
a toto ,,umelé“ vy¢lenenie ¢innosti nema
logické opodstatnenie. Budeme aj nadalej
presadzovat tito zmenu, spolu s tym, aby
boli odstranené prijmové limity pre uzi-
vatelov osobnej asistencie.

OMD v SR
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DystroCentrum-—

bezplatna
rehabilitacia
sfyzioterapeutom

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
informuje ¢lenov o moznosti objednat sa
na rehabilitaciu — cvicenie s fyzioterapeu-
tom. Prioritne objednavame detskych ¢le-
nov a ¢lenov — mladych ludi do 26 rokov.

Fyzioterapeut by mal byt k dispozicii pra-
videlne od polovice juna v bezbariérovych
priestoroch na Banselovej ulici v Bratisla-
ve (DystroCentrum)

V juni sa mozZete objednat

na tieto 2 terminy:

M 19. jun 2012, utorok, od 10 do 13 hod.
M 28. jin 2012, $tvrtok, od 16 do 19 hod.

Zaciname rezimom 2x do mesiaca, pocas
dal$ich mesiacov by terminy boli kazdy
druhy tyzden. S fyzioterapeutom si mozete
dohodnut cvic¢enie v pravidelnych interva-
loch alebo jednorazové stretnutie za uce-
lom osvojenia si napriklad dychacej reha-
bilitacie alebo inych technik, ktoré mozete
cvidit sami doma. Je potrebné si so sebou
priniest aktualne lekarske spravy, z kto-
rych st zrejmé ochorenia a zdravotné taz-
kosti, ktorymi trpite. Odporticame objed-
névat sa telefonicky. O dal$ich terminoch
budeme informovat prostrednictvom na-
$ej internetovej stranky alebo nas kvéli in-
formacii o nich kontaktujte.

Asocidcia RWE
komunitnych nadécii & = o= g
Slovenska The energy to lead

Tato aktivitu mozeme rozbehnut aj vdaka
daru z Fondu RWE Gas Slovensko v spo-
lupraci s Asociaciou komunitnych nadacii
a Komunitnou nadéciou Bratislava.

Pozvankana
ozdravujuci pobyt
vTatranskejKotline

Zaciatok: 30. jun 2012, vecera
Koniec: 7. jul 2012, ranajky
Dokedy je potrebné sa prihlasit:
25. maj 2012

Po dlhom patrani po vhodnom mieste na
usporiadanie rekondi¢ného pobytu pre
dospelych ¢lenov, ktory by bol blizsie k ¢le-
nom byvajticim vo vychodnej ¢asti Sloven-
ska, sa ndm nakoniec predsa len nie¢o po-
darilo objavit.

Na upiti Belianskych Tatier sa nachadza
Sanatérium Tatranska Kotlina, ktoré po-
nuka lie¢ebnt a rehabilita¢nu starostlivost.
Sanatdrium je z velkej Casti bezbariérové,
ma niekolko vhodnych izieb s 2-3 l6zka-
mi. Do objektu vedie ndjazdova beténo-
va rampa. Pre klientov je k dispozicii ba-
zén so zdvihdkom, telocvi¢na, jeddlen, bar
a terasa. Sanatdrium pontuka rézne proce-
dary, napriklad masdze, parafinové zaba-
ly, magnetoterapiu, raselinové zabaly, kys-
likovt terapiu a iné. Tento komplex sa na-
chadza v krasnom nérudi prirody, kde ve-
die asi 5 km dlhy chodnik, vhodny na pri-
jemné prechadzky.

Pobyt je cielovo zamerany na tych, kto-
ri si chct oddychnut, naderpat nové sily,
absolvovat lie¢ebné procedury. Kapaci-
ta tohto pobytu je obmedzend na 20 osob.
Viac informacii o sanatériu néjdete aj na
stranke www.santk.sk.

Zaciname v sobotu 30. jina 2012 vecerou
a kon¢ime ranajkami v sobotu 7. jila 2012.
V pripade vasho zaujmu o tento pobyt,
vypliite prihlasku a poglite ju do 25. méja
2012.

O tom, ¢i vasu prihlasku kvoli kapacite
penziénu budeme akceptovat, vas bude-
me pisomne alebo e-mailom informovat,
najneskor do 7.6.2012.

Pozvanka natvoriveé
dielnev prirode-
tvorivy tabor

Zaciatok: 5. august 2012, vecera

Koniec: 12. august 2012, ranajky
Dokedy je potrebné sa prihlasit:
22.j6n 2012

Pozyvame vas na tradi¢ny letny tvorivy ta-
bor, v poradi uz siedmy, ktory sa uskuto¢ni
na Duchonke, v penziéne Slniecko, ktory
sa nachadza v krasnom prostredi prirody,
s bazénom. V penziéne na prizemi sa na-
chadza 6 bezbariérovych izieb, z toho $ty-
ri izby $tvorpostelové a dve patpostelové.
Kvoli nizkej kapacite bezbariérovych izieb,
vam zial nemozeme poskytnit samostatné

byvanie a preto sa budeme musiet prispo-
sobit moznostiam penzionu. Na poscho-
di sa nachddzaju dalsie trojpostelové izby,
ale tie uz nie st bezbariérové, avsak k dis-
pozicii bude schodolez, pomocou ktorého

sa dostanete aj na poschodie.

K dispozicii bude moznost objednat si aj

vegetariansku stravu. Pre tych, ktori po-
trebuju $pecialnu diétu, napr. bezlepkovu,
je tiez moznost objednat toto jedlo, iba je

potrebné si tieto Specialne potraviny pri-
niest so sebou. Za¢iname v sobotu 5. au-
gusta 2012 vecderou a kon¢ime ranajkami

v sobotu 12. augusta 2012.

Utastnici tédbora nie st vekovo ohranice-
ni, takze sa moze prihlasit naozaj ktokol-
vek, kto sa rad naudi nové veci, chce roz-
vijat svoju fantaziu a tvorivost.
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aktuality zo zahranicia

Kazdy den sa budeme venovat kreativ-
nym dopoludniam, mame pre vés pripra-
vené rozne tvorivé aktivity. Vo volnom
¢ase nebudu chybat sttaze a kvizy, opeka-
nie a skveld hudba z radia Ozvena. V ramci
relaxu bude priestor aj na prechadzky, ale-
bo kupanie sa v bazéne.
Neodmyslitelnou sucastou tvorivého ta-
bora je uz 7. ro¢nik Memorialu Jozka Kra-
la, $achovy turnaj, na ktory sa mozete pri-
hlasit.

V pripade vasho zaujmu o tento pobyt,
vypliite prihlasku a poslite ju do 22. juna
2012. O tom, ¢i vasu prihlasku kvoli kapa-
cite penziénu budeme akceptovat, vas bu-
deme pisomne alebo e-mailom informo-
vat, najneskor do 29.06.2012.

Poplatky za pobyty

Poplatok za oba tabory je rovnaky 80,- €.
V pripade, Ze potrebujete sprievod, plati
rovnaka cena. Je nevyhnutné, aby si kazdy,
kto potrebuje pomoc pri roznych tikonoch,
zaobstaral sprievodcu - asistenta, ktory
vam bude pocas celého pobytu pomadhat.

PRIHLASKY NA POBYTY NAJDETE NA
STRANE 67.

Tesi sa na vas tim OMDakov

Hlaste sanasachovy
turnaj dystrofikov!

Pripravujeme Majstrovsky prebor Sacho-
vého klubu OMD v SR. Termin pre tento
4-dnovy pobyt sme stanovili na 13. 9. -
16. 9. 2012 a miestom konania bude

Sanatérium Tatranska Kotlina. Na tur-
naji bude miesto pre minimalne 12 az 15
Sachistov. Zelame si, aby sa tohto turnaja
mohli zucastnit naozaj vSetci nasi ¢leno-
via - $achisti. Zaujemcovia o tento turnaj
nevahajte a kontaktujte nds na nasich ¢is-
lach (v tirazi) alebo mailom.

Noc splnenych priani

Clenovia slovenskej reprezentécie splnili
pocas pondelkovej "Noci splnenych pria-
ni" niekolko Zelani pre Tomasa Roxera
z Géanoviec pri Poprade, ktory je postih-
nuty svalovou dystrofiou. Akciu pripravi-
la spolo¢ne s partnermi naddcia Amicitia,
ktora sa zameriava na cielené charitativ-
ne projekty pre konkrétnych Iudi v nadzi.
Za slovenskych hokejistov odovzdal dar
pre 16-ro¢ného Tomasa obranca klubu

NHL Buffalo Sabres Andrej Sekera.
Spravu priniesol web Slovenského zvazu
ladového hokeja Hockeyslovakia.sk.

zo zahranicia

Verejné zbierky na
podporu dystrofikov
vosvete

Pozreli sme sa za nase hranice, ¢i tam po6-
sobiace organizacie dystrofikov maju zbier-
ky alebo iné kampane podobné nasmu Driu
belasého motyla.

,Jedeme vtom s vami®
Nasi susedia spoza Moravy, budu onedl-
ho, presne 23. jina 2012 organizovat uz

4. ro¢nik MDA RIDE. Je to akcia pre Iudi
postihnutych svalovou dystrofiou, kto-
ru organizuje ob¢ianske zdruzenie MDA
RIDE. Za doterajsie tri ro¢niky sa vyzbie-
ralo skoro milién ceskych kortn.

Pocas akcie budu pre dystrofikov, rodin-
nych prislusnikov, kamaratov, znamych
alebo priaznivcov a aj deti, pripravené roz-
ne atrakcie, stanky s obcerstvenim, Ziva
hudba, krasne motorky a autd i mnoho
dalsich zaujimavosti. Ako vzdy prebeh-
ne aj atraktivna drazba tricka alebo kose-
le znac¢ky Harley Davidson.

Samozrejme nebude chybat spanild jazda
na motorkach Prahou a po jej okoli, kto-
rej sa ti odvaznejsi mozu po dohode zu-
Castnit. Pridu i zndme osobnosti.

Nasi ceski kolegovia tiez vyuzivaju formu
darcovskej SMS. Ak im chcete prispiet,
tak zaslite SMS s textom DMS AMD na
cislo 87777.

MDA RIDE je spolo¢nost ludi, ktori sa
rozhodli dlhodobo poméhat fudom s ner-
vovosvalovym ochorenim. A pre¢o MDA
RIDE? Pretoze cielom vsetkych aktivit
je benefi¢nd jazda motorkarov s ludmi
postihnutymi touto chorobou, a predo-
vSetkym snaha ziskat maximalne mnoz-
stvo prostriedkov pre asocidcie, ktoré dys-
trofikov zdruzuji (Parent Project a Ces-
ka Asocidcia muskularnych dystrofikov).
MDA je zauzivana anglickd skratka pre
asociaciu muskularnych dystrofikov (angl.
muscular dystrophy asociation). My$lien-
ka benefi¢nych jazd vznikla v USA, kde
v roku 2008 oslavila uz 25. vyrodie. Vo

DT A FLIXIDIES
B
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Svajciarsku sa rovnaka akcia organizuje uz
18 rokov. V Cechéch st teda druhou kra-
jinou v Eurépe a prvou v Eur6pskej tnii,
kde sa rozhodli motorkari pomoct ludom
s touto, zatial nevyliecitelnou chorobou.
http://mdaride.cz/

Celonarodna zbierka vTaliansku

Od 26. marca do 8. aprila 2012 sa konal
Nérodny den UILDM (skratka nazvu ta-
lianskeho OMD), ¢o je obdoba nasho Dna
belasého motyla. Talianski kolegovia sa
so vSetkou vaznostou pripravili na jeho
8. ro¢nik pod uslachtilym patronatom pre-
zidenta republiky. Tematicky bol zamerany
na $port a postihnutie, lebo ako uvadzaju:
»Dozrievanie, rast, emancipdcia a nezavis-
lost je to, ¢o $port moze dat ludom s po-
stihnutim vratane zabavy® Preto si zvolili,
ako heslo tejto akcie: ,,Sloboda, aby sme
boli Sampiénmi! V $porte aj v Zivote.“
Vytazky z prvych troch ro¢nikov boli ve-
nované na zriadenie klinického centra
NEMO v Milane $pecializovaného vylu¢-
ne pre dystrofie a dal$ie nervovosvalové
ochorenia. Z dal$ich zbierok zakupili malé
autobusy vhodné pre vozickarov a dodali
ich 6 oblastnym sidlam UILDM, na pre-
pravu imobilnych, ¢o velmi ulah¢i asisten-
ciurodindm. V roku 2011 prispeli na zria-
denie polikliniky NEMO na Sicilii v Messi-
ne, ktora bude zakratko otvorena, aby bola
pristupna aj dystrofikom z juhu Talianska.
Zisk zo zbierky v roku 2012 chcu vyuzit
hlavne pre mladych, na $portové aktivity,
ktoré priaznivo prispievaju k osobnému

UNIONE
ITALIANA
lotta alla
DISTROFIA
MUSCOLARE
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rozvoju, rozvoju sebadovery, sebaocenenia,
nezavislosti, smelosti a véeobecne ku zlep-
$eniu kvality zivota. O zriadenie $portovisk
a aktivit sa maju starat sekcie vo svojom
okoli spolu s ¢lenmi, ich rodinami a dob-
rovolnikmi. Hlavnym cielom je socialna
integracia postihnutych, ¢o je jednym zo
zakladnych cielov UILDM.

Symbolom dna UILDM st usmievavé ply-
$ové motyle solidarity, ktoré maja bruska
naplnené ¢okoladovymi cukrikmi. Pre-
davaju ich tisicky dobrovolnikov na stoli-
koch, takmer vo vSetkych mestach Talian-
ska za minimalnu cenu 5 €, s prilohou in-
formaénych materiélov. Dalsie moznos-
ti podpory zbierky st formou SMS (sied-
mi mobilni operatori v hodnote 2 €, moz-
nost hovorom aj cez pevnu linku v hodno-
te 5 € alebo 10 €).

Nérodny dent UILDM bol propagovany
$otmi vo viacerych televiziach, radiach, ¢a-
sopisoch, novinach, na internete. Talian-
ska organizacia UILDM ma v organizova-
ni zbierok prax, kedze z podobnych zbie-
rok podporuje vyskum uz od roku 1961.

Prelozila: Lydia Lazorikova

TELETHON vo v$eobecnosti je benefi¢-
nd akcia, ktorad prebieha ako televizne
vysielanie a trva vela hodin, ¢i dokonca
dni, s cielom vyzbierat peniaze na cha-
ritativne alebo inak prospesné projek-
ty. Telethon je ¢asto spojeny so zabavou
v §tyle varieté. Slovo “telethon" predsta-
vuje spojenie slova "televizia" a "ma-
rathon" (maratén). Rovnaky pojem pre
radiové vysielanie je ,radiothon® Vacsi-
na radiothonov nie je spojenych so za-
bavnym programom.

FrancuzskyTéléthon
prefrancizske OMD

Vo Franctzsku sa od roku 1987 kona kaz-
doro¢ne Téléthon, pre podporu L'Associa-
tion frangaise contre les myopathies (AFM -
¢o je obdoba nasho OeMDecka). Vysie-
la ho televizia France 2 v prvy alebo dru-
hy decembrovy vikend, s podporou tele-
viznych stanic France 3 a France 5 a ve-
rejnych rozhlasovych stanic France Inter,
France Info a France Bleu. Niekolko akcii
je tiez organizovanych po celom Francuz-
sku. Prispevky sa odovzdavaja prostred-
nictvom telefénu, internetovej stranky Té-
1éthonu (http://www.telethon.fr/), cez mo-
bilné internetové portaly, ako aj prostred-
nictvom SMS (v minulosti aj pomocou
Minitelu, ¢o je franctizsky vynalez, pred-
chodca dnesného internetu, kde sa dali
realizovat platby, kupovat listky na vlak
a pod.; vyuzivalo sa na to telefonické pri-
pojenie a televizor). Vysielanie v roku 2007
zarobilo 96 228 136 € pocas televiznej Sou
a 102,3 miliéna € po kone¢nom spocita-
ni vysledkov. Vynos z Téléthonu je v znac-
nej miere pouzity na financovanie vysku-
mu a starostlivosti.

www.afm-telethon.fr

irsky narodny den
o muskularnej dystrofii

Nérodna kampan je najvacsia vyzva na
zbierku penazi a MDI (Muscular Dystro-
phy Ireland - Irske OeMDécko) veri, ze
tym ziska vdcsie porozumenie a zvysi vie-
obecné narodné povedomie o muskular-
nej dystrofii a ulohe MDI, ktorta hra v zi-
votoch ludi a ich rodin. Ziskané vynosy
maji MDI umoznit, pokracovat v posky-
tovani zakladnej podpory jej 589 ¢lenom,
vratane taborov pre deti a mladez, mladez-
nicke kluby, spolo¢né vylety, aktivity, po-
mocky a urcité percento ide aj na vyskum.
Irsky ndrodny den o muskuldrnej dystro-
fii sa konal 14. februara 2012.

www.mdi.ie

NajznamejSiTelethonvUSA

V USA sa telethon-y konaju z roznych do-
vodov. Najznamejsi z nich bol MDA La-
bor Day Telethon (volne sa da prelozit ako
Telethon americkej Organizacie musku-
larnych dystrofikov v den Sviatku préce),
predtym znamy aj ako Jerry Lewis MDA
Telethon (MDA Telethon Jerryho Lewisa)
a Jerry Lewis MDA Labor Day Telethon
(MDA Telethon Jerryho Lewisa v den
Sviatku prace).

Telethon v USA sa kond kazdoro¢ne, s cie-
lom ziskat peniaze pre americka Organi-
zéaciu muskularnych dystrofikov (MDA).
Historia telethon sa datuje od patdesiatych
rokov dvadsiateho storocia, kedy Oslava
Vdakyvzdania Jerryho Lewisa pre MDA
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(Jerry Lewis Thanksgiving Party for MDA)
vyzbierala peniaze pre prevadzku MDA
v lokalite New York City.
Od 1. 1966 do r. 2010 sa telethon vysielal
okolo 21,5 hodiny. Za¢inalo sa v nedelu
vecer pred diiom Sviatku prace a pokra-
¢ovalo sa do neskorého pondelkového po-
poludnia. MDA vola siet zapojenych tele-
viznych stanic ,,Siet lasky“ (angl. Love Ne-
twork). Sou sa z celkového poctu 45 vysie-
lani vysielala v 28 pripadoch z Las Vegas.
V obdobi rokov 1966 - 2009 telethon zaro-
bil pre MDA 2,45 miliardy dolarov. Od
zaciatku az do roku 2010 ho uvéadzal zna-
my americky herec a komik Jerry Lewis.
Dnes MDA Telethon ¢eli poklesu zaujmu
a nevyrieSenému odchodu predsedu Jerry-
ho Lewisa do dochodku. Telethon sa preto
zmenil na $esthodinovy $pecial, ktory sa
vysielal 4. septembra 2011, v nedelu vecer
pred Sviatkom préce. Vysielalo ho pribliz-
ne 160 televiznych stanic po celych USA.
Sou bola zéroven prvykrat aj bez Jerryho
Lewisa v tlohe moderétora. Jeho povin-
nosti si medzi seba rozdelili kolegovia Jer-
ryho Lewisa, ktori ho pévodne pri mode-
rovani telethonu sprevadzali. Tohtoro¢nié
vydanie telethonu je planované na nede-
lu, 2. septembra 2012. Program by mal byt
opit skrateny, na tri hodiny pocas hlavné-
ho vysielacieho ¢asu.

www.mdsausa.org

Den symbolov-ajdystrofici
vAustraliimaju zbierku

V piatok 2. marca 2012 sa konal opit dal-
$i ro¢nik Symbolického dna (Badge Day),
ktory organizuje Muscular Dystrophy So-
uth Australia, obdoba nasho OeMdecka
z Juznej Australie. Tato udalost sa prav-
depodobne kond kazdoro¢ne. Pocas nej
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dobrovolnici chodili po uliciach austral-
skeho mesta Adelaide, zbierali finan¢né
prispevky a predéavali drobnosti a iné dar-
¢ekové predmety. Dobrovolnici navstivili
obchodné centra, $koly, pracoviska. Orga-
nizdcia pocas roka pripravuje dalsie aktivi-
ty, ktorymi sa snazi ziskat finan¢nu podpo-
ru na svoju ¢innost, ako napriklad Golfo-
vy den alebo sa tim za organizaciu ztcast-
ni maraténu v New Yorku a iné.

http://mdasa.org.au/give-support/badge-day/

Prelozil: Ing. Filip Zeman

Vyskum a starostlivost

DOHOVOR OSN O PRAVACH OSOB SO
ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM, CLA-
NOK 25 ZDRAVIE: Podla tohto ¢lanku
by mali mat osoby so Specifickymi medi-
cinskymi potrebami suvisiacimi so zdra-
votnym postihnutim, zabezpeceny pri-
stup k potrebnym sluzbam zdravotnic-
kej starostlivosti.

Standardy
starostlivostiaich
prinos pre ludi

s nervovosvalovymi
ochoreniami

Poskytovanie zdravotnej starostlivosti pod-
la najlepsej praxe moze dramaticky zlepsit
kvalitu Zivota pacienta a dokonca ho predi-
zit. Ludom s nervovosvalovymi ochoreniami
by mala byt poskytnuta rovnaka starostli-
vost a liecba bez ohladu na to, kde v Europe

Ziju. Napomoct tomu mozu prave Standardy
starostlivosti, ktoré by mali zahrat vsetky
aspekty multidisciplinarneho pristupu, vra-
tane diagnostiky.

Relativna vzacnost jednotlivych nervo-
vosvalovych ochoreni (NSO) znameng, Ze

donedavna neexistoval medzi lekarmi zia-
den konsenzus (zhoda) o tom, ako sa naj-
lepsie o ludi s NSO starat. Standardy sa li-
$ili nielen medzi krajinami, ale aj v ramci

jedného $tatu. To ma dopad nielen na kva-
litu Zivota pacienta, ale tiez to komplikuje

vykonavanie klinickych skasok slubnych

lie¢ebnych postupov, pretoze je nemozné

porovnavat vysledky z roznych centier, ak
sa 0 pacientov staraji roznymi sposobmi.
Vytvorenim konsenzualnych priruciek, od-
sthlasenych lekdrmi a pacientskymi orga-
nizdciami po celom svete, je mozné tito si-
tudciu zlepsit a rozéirit najlepsiu dostupnt

starostlivost. Tak, ako boli vytvorené ,,aka-
demické” dokumenty - standardy, boli vy-
tvorené aj prirucky pre rodiny (tzv. fami-
ly friendly), ktoré st pisané zrozumitel-
nej$im spdsobom pre ludi bez medicin-
skeho vzdelania.

Je zname, ze poskytovanie najlepsej sta-
rostlivosti dramaticky zlepsuje kvalitu

a dlzku Zivota 0sdb s Duchenneovou mus-
kularnou dystrofiou (DMD) a umoziuje

im viest plnohodnotny a nezavisly zivot az

do dospelosti. Vyznam takychto odporu-
¢ani o starostlivosti preto nemoze byt pod-
cenovany. Prirucka, ktora vznikla v ramci

medzindrodnej spoluprace, pokryva dia-
gnostiku, kardiovaskularny, nervovosva-
lovy, gastroenterologicky (vyziva) a psy-
cho-socidlny systém. Dalej sa venuje or-
topedickym (chirurgickym) zakrokom, re-
habilitacii a starostlivosti o dychacie cesty.

Brozurka moze byt pouzivand lekdrmi, pa-
cientmi a ich rodinami po celom svete ako
prirucka pre poskytovanie liecby, ktoru
by mali [udia s DMD dostavat v ktorom-
kolvek $tadiu ochorenia. Prirucka je tiez
cennym ndstrojom pre lobbing na narod-
nej urovni, ktorého cielom je dosiahnut
zahrnutie odpordcani o starostlivosti do
narodného zdravotnickeho systému. Pri-
rucka predstavuje skutoény medzinarod-
ny konsenzus z lekdrovho aj pacientov-
ho pohladu a moze byt pouzita na celom
svete ako u¢inny nastroj na identifikova-
nie tych centier, kde je uz dnes najlepsia
starostlivost dostupnd a na identifikova-
nie medzier v starostlivosti o ludi s DMD.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR, sucasne so zahajenim 12. rocni-
ka Dna belasého motyla, vydava po pr-
vykrat v slovenskom jazyku standardy
starostlivosti ako prirucku pre rodiny,
ktora je napisana jazykom zrozumitel-
nym pre laikov - rodicov.

Viac informacii o prirucke aj Standar-
doch starostlivosti najdete na stranke
www.treat — nmd.eu
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Vyznamrehabilitacie
uludis nervovosvalo-
vymiochoreniami

DOHOVOR OSN O PRAVACH 0SOB SO
ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM, CLANOK
25 ZDRAVIE: Clanok zavéazuje signatarov
prijat opatrenia, ktorymi zabezpecia oso-
bam so zdravotnym postihnutim pristup
k zdravotnej starostlivosti vratane lieceb-
nej rehabilitacie, ktora ma byt dostupna
alebo bezplatna.

Nervovosvalové ochorenia patria medzi
progresivne, teda postupne sa zhorsujuce
ochorenia. Su sice nevylietitelné, ale NIE SU
neliecitelné. Preto ma vyznam pravidelna
rehabilitacia, ktora méze spomalit ochore-
nie. Z tohto dévodu by mali mat [udia s NSO
pristup k roznym typom rehabilitacnej sta-
rostlivosti pocas celého Zivota.

Cielom rehabilitdcie u 0s6b s NSO je ma-
ximalizovat funkéné kapacity, predizit ale-
bo zachovat samostatny pohyb, spomalit
alebo zabrdnit vzniku fyzickych deformit,
udrzat dobry rozsah pohybu a symetriu
v roznych kiboch.

Rehabilitacia ma vyznam pre:

B zachovanie pruznosti svalov,

B spomalenie alebo zabranenie vzniku
kontraktur (kontraktura = skratenie;
fixované drzanie Casti tela spdsobené
skratenim svalu a jeho vézivovou pre-
menou),

B spomalenie alebo zabranenie vzniku
deformit chrbtice,

B zabranenie obmedzeni v hybnosti
klbov,

(
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M predizenie obdobia chodze, 1.035,52 € doplatok na elektricky vozik Lucii Mrkvicovej z Dolného Kubina
M zlepsenie funkéného vyuzitia koncatin, 247,00 € doplatok na elektricky vozik Janovi Vallovi z Dolného Mostenca
B psychicki pohodu a dobry pocit z moznosti hybat sa. 663,62 € doplatok na elektricky vozik Lube Skvarnovej z Rosiny
1.400,00 € doplatok na elektricky vozik Tomasovi Fojtagkovi
Dychova rehabilitacia zahrnujuca starostlivost o dychacie cesty, odhlienovanie je tiez z Hlohovca - Sulekova
dolezita. Osvojené odhlienovacie techniky mozu vyrazne pomoct v pripade nachlad- 550,00 € doplatok na zdvihacie zariadenie Mdrii Lackovej z Velkej Lomnice
nutia alebo pri infektoch dychacich ciest (zapal priedusiek ¢i plic). 90,30 € doplatok na mechanicky vozik Lydii Lazovej z Puchova
Rehabilita¢né cvic¢enia by nemali [udia s NSO vykonavat az do vycerpania, pretoze tym 833,00 € doplatok na mechanicky vozik Eve Filickej zo Samorina
zvy$uju riziko poskodenia svalov, ktoré sa tazko regeneruju. Cvicenie by malo skondit 990,20 € doplatok na mechanicky vozik Michalovi Gab¢ovi z Pichova
skor, nez sa svaly unavia. 114,15 € doplatok na mechanicky vozik Jane Theberyovej zo Senice
U os06b, ktoré trpia kvoli NSO pokrocilou slabostou, méze vykonavanie uz oby¢ajnych 250,00 € doplatok na tipravu rodinného domu Adele a Marii Horvatovym
dennych aktivit minut jeho ,,silové® rezervy. U Iudi s tazkou progresiou ochorenia je z Chmelova
preto potrebné zvazit, do akej miery cvi¢ebny program ovplyvni schopnost podielat na 184,60 € doplatok na mechanicky vozik Milade Holej zo Ziliny
aktivitach pocas celého dia bez nadmernej tinavy. 520,76 € doplatok na elektricky vozik Michalovi Tizovi zo Spisskej Novej Vsi
Hlavnym zdmerom rehabilitacie u ¢loveka s NSO by mal byt subjektivny pocit zlepSenia 398,31 € doplatok na $ikmu schodiskovi plosinu Davidovi Ondasovi z Richnavy
vydrze ¢i pevnosti, mala by prispiet k zlep$eniu jeho kvality zivota, pomdct mu zvladat 304,00 € na kupu prenosnych ramp ¢lenovi OMD v SR Michalovi Pokosovi
ochorenie a oddialit nastup komplikacii spojenych so zhorSovanim svalového ochorenia. z Telgartu
Osoby s NSO by mali mat pristup k bezplatnej starostlivosti, teda starostlivosti hrade- 429,08 € doplatok na elektricky vozik Martinovi Bencatovi z Pezinka
nej z verejného zdravotného poistenia, tymito spdsobmi: 413,00 € doplatok na schodiskovy vytah - sedac¢ka — Martine Keblesovej
B moznost pravidelnej rehabilitacie pod dohladom fyzioterapeuta v domacom prostredi z Chorvatskeho Grobu
prostrednictvom miestnych Agentir domacej osetrovatelskej starostlivosti (ADOS), 730,11 € doplatok na mechanicky vozik Alexovi Mladému z Viesky nad Zitavou
B moznost konzultacie a zauc¢enia do cvicebného programu u $pecializovaného fyzio- 123,00 € doplatok na mechanicky vozik Adrianovi Raschmannovi zo Zohora
terapeuta, ktory by mal fungovat v ramci $pecializovaného centra NSO, 864,73 € doplatok na elektricky vozik Petrovi Trembulakovi
B moznost kipelnej lie¢by so sprievodom, ktorého pobyt by bol hradeny zdravotnou z Vranova nad Toplou
poistoviiou. 1.400,00 € doplatok na elektricky vozik Milanovi Ivani$inovi z Trebisova
dur 1.400,00 € doplatok na elektricky vozik Jozefovi Blazekovi z Bratislavy
1.000,00 € doplatok na mechanicky vozik Tiborovi Kébélovi z Bratislavy
Den belasého motyla 550,00 € doplatok na sikmu schodiskovii ploginu Vladimirovi Vidovi
z Lehoty pod Vta¢nikom
: : : : 250,00 € doplatok na Gpravu bytu Beatrix Franekovej zo Zilin
Komusme po mo h I Izve rej n eJ 4 b e rky 289,33 € doglatok na ellz:ktrick}}'lft vozik Monike AnnuéJovej z Ile’sk}'fch Ulian

250,00 € doplatok na tipravu rodinného domu Libusi Drahnakovej z O$¢adnice
250,00 € doplatok na upravu rodinného domu Stanislavovi Paskovi zo Zehry
400,00 € doplatok na mechanicky vozik Michalovi Sedlakovi z Novak

1.400,00 € doplatok na elektricky vozik Radovanovi Zmijovi z Trebisova

Den belasého motyla

V doterajsej historii sme sumou 188.368,95 € pomohli v 303 pripadoch!

Vroku2011smev CELKOVEJSUME 35.560,35 € 385,20 € nakupu preno,sn}'fvch ramp Katarine.All?ertovej z Handloyvej . 5
750,00 € doplatok za prislusenstvo k mechanickému voziku Eve Pistovej z Kosic
pomohliv64PRIPADOCH: 250,00 € doplatok na tpravu rodinného domu Ivete Stefanovicovej z Vistiového
998,91 € doplatok na elektricky vozik Milanovi Majerciakovi
405,15 € na kupu prenosnych ramp Frantiskov Fébrymu zo Zikavy z Liptovského Mikulasa

1.400,00 € doplatok na elektricky vozik Tiborovi Kébélovi z Bratislavy 700,00 € doplatok na mechanicky vozik Agnese Cavajdovej z Martina
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241,24 €
400,00 €

1.000,00 €
301,00 €
91,00 €

525,00 €
494,00 €
154,80 €

200,00 €

284,00 €
518,80 €
550,00 €

775,99 €
554,20 €

1.400,00 €
616,00 €

616,00 €

575,33 €
250,00 €
550,00 €
413,00 €

65,00 €
250,00 €

55,00 €

920,00 €
434,01 €

494,00 €
612,01 €

doplatok na mechanicky vozik Jurajovi Vasilovi z Rudlova
doplatok na antidekubitnu sedaciu podlozku Milene Filipkovej

z Novej Dubnice

doplatok na mechanicky vozik Natélii Tur¢inovej zo Zaskova
doplatok na stropny zdvihak Darine Spilkovej z Piestan

doplatok na prislusenstvo k elektrickému voziku Gabriele Budovi¢ovej
z Chrenovca

doplatok na detské choditko Natalii Kollarovej z Tesedikova
doplatok na elektricky vozik Miroslavovi Bielakovi z Tvrdosina
na kipu noznej mechanickej odsavacky Robertovi Rubintovi

zo Zlatych Klasov

na kapu tracheostomickych kanyl Rébertovi Rubintovi zo Zlatych
Klasov

na kapu batérii do elektrického vozika pre potreby OMD v SR
doplatok na stropny zdvihak Danielovi Mitasikovi z Pie$tan
doplatok na $ikmu schodiskovu plosinu Miroslavovi Holub¢ikovi
z Oravského Podzamku

doplatok na mechanicky vozik Marekovi Halmovi z Novej Straze
doplatok na prislusenstvo k elektrickému voziku Filipovi Kondelovi
z Kosic

doplatok na elektricky vozik Radkovi Cizmérovi z Bratislavy
doplatok na prislusenstvo k mechanickému voziku Tomasovi
Remenidrovi z Malého Krtisa

doplatok na prislusenstvo k mechanickému voziku Michalovi
Remenidrovi z Malého Krtisa

doplatok na elektricky vozik Nikolasovi Pecarovi z Bratislavy
doplatok na tpravu bytu Marianne Paholovej z Martina

doplatok na stropny zdvihak Tiborovi Langerovi zo Smolinského
doplatok na stropny zdvihak Ludékovi Jedlickovi zo Ziliny
doplatok na mechanicky vozik Ludékovi Jedlickovi zo Ziliny
doplatok na tpravu bytu Ivanovi Cavojcovi z Pezinka

na kapu vrchného matraca s tvarovou pamétou Eve Gluchovej

z Novych Zamkov

doplatok na mechanicky vozik Monike Fridrichovej z Rudiny

na kapu antidekubitnej sedacky Stanislavovi Minarikovi

z Povazskej Bystrice

doplatok na elektricky vozik Michalovi Kohttekovi zo Stupavy

na kapu chrbtovej opierky Danielovi Haviernikovi z Nového Mesta
nad Vahom.

Langer - zdvihak

Filickd - mechanicky vozik Pecér- elektricky vozik
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Kollarova - choditko Yy ! XS | [ BY % Sedlak — mechanicky vozik

b

fiald

i s

Remendr M.— mechanicky vozik Ko6bal - elektricky vozik Vallo- mechanicky vozik Mrkvicova - elektricky vozik
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Tizo - elektricky vozik

Majerciak - elektricky vozik

Spilkové - stropny zdvihdk

Trembuldk - elektricky vozik
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Podakovaniaclenov

Rada by som podakovala Organizacii mus-
kularnych dystrofikov v SR za poskytnutie
finanéného prispevku na zakupenie nédjaz-
dovych ramp. Pomocou tychto ramp mo-
zem prepravovat elektricky vozik aj v osob-
nom motorovom vozidle. Zaroven pra-
jem OMD vela uspechov v praci a v dal-
$ich aktivitach.

S pozdravom Katarina Albertova

Srdecne Vés zdravim, este raz velmi pekne
dakujem za finanént vypomoc na strop-
ny zdvihak. Zasielam fotky dokumentuja-
ce pouzivanie pomocky.

S pozdravom Darina Spilkovd

Vazené OMD,

v prilohe Vam zasielame fotografiu, na kto-
rej sedi Tomasko na novom elektrickom
voziku. Chceli by sme sa Vam velmi pek-
ne podakovat za finan¢ny prispevok, kto-
ry ste nam poskytli.

Dakujeme, Fojtaskovi

Fojtasek - elektricky vozik
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Vida - schodiskova plosina

Milé OMD,

zo srdca Vam chcem vsetkym podako-
vat za poskytnutd pomoc. Slovami zda-
leka nevystihnem vdaku za podanu po-
mocnu ruku, ¢o sa tyka terajsieho doplat-
ku, ale i za vSetky doterajsie. Viem, ze je to
v dne$nom case ¢asto hotova tfnista ces-
ta, ktorou kracate. Obdivujem ako to zvla-
date popri zdravotnych a osobnych prob-
lémoch, lebo ved kazdy toho ma obcas
viac nez dost, ale vy navy$e sa borite este
s problémami nds, ostatnych. Vreld vdaka
za vietko, za to Ze ste!

Monika Annusovd

Pozdravujem celé OMD. Este raz Vam ch-
cem vsetkym velmi pekne podakovat za
schvaleny prispevok na moju plosinu, kto-
ra mne a mojej rodine velmi ulahcila zivot.
Nesmierne si tuto pomoc od Vas vazime.

S pozdravom Viadimir Vida s rodinou

Milé OMD,

srde¢ne vés véetkych pozdravujem a tou-
to cestou sa vam chcem velmi pekne po-
dakovat za vami poskytnuty prispevok na
kompenzaciu mojich vydavkov pri rekon-
Strukcii kdpelne - vymena vane za sprcho-
vaci kut. Organizacia muskuldrnych dys-
trofikov v SR pomédha mnohym svojim ¢le-
nom nielen finan¢nymi prostriedkami, ale

aj r6znymi aktivitami, krasnymi podujatia-
mi a predovsetkym cennymi radami a cel-
kovym poradenstvom, ktoré si ani mnohi

ludia nevedia predstavit.

Pre pracu, ktora OMD v SR vykonava

si vas velmi vazim, pretoze je na vysokej

urovni a mnohokrat je velmi naro¢nd nie-
len na ¢as, ale aj z dovodu zodpovednosti

a pochopenia tych organizacii a ludi, s kto-
rymi musite ¢asto rokovat.

Vdaka ¢asopisu Ozvena, ktort OMD v SR
vydava, sa mozu Citatelia dozvediet tol-
ko cennych a pou¢nych informacii, ktoré
nam mnohokrat neposkytnu ani na tra-
doch, u lekara a to nehovorim len z vlast-
nej skusenosti, ale aj z reakcii pocas Dna
belasého motyla, ktory organizujeme u nas
v Ziline, kde okrem osvety a tstnych in-
formacii pomahame Iudom, ktori maja
zaujem dozvediet sa nie¢o viac o svalovej
dystrofii aj tym, Ze im poskytujeme nielen
rozne propagacné materidly, ale aj Ozvenu.
Z mojich doterajsich skusenosti u nas
v BILLA Zilina ma uz druhy rok ani ne-
prekvapuje to, ze po reklamach o DBM
v médiach sa do BILLA zastavia mnoho-
krat ti isti zdkaznici, ktori tu boli pred ro-
kom, automaticky prispievaju réznou fi-
nanc¢nou ¢iastkou a aj motylikov nam po-
nechaju pre inych, pretoze nas uz poznaja
a nasej Ivetky Stefanicovej sa spytajti ako
sa m4, a nezabudnu podotknut, Ze si ju pa-
mataju a ze tu bola aj minuly rok.

Je mi ctou spolupracovat aj sa s ,nasou”
Zilin¢ankou Majkou Smolkovou, kto-
ra kazdoro¢ne pre svojich organizatorov
DBM a dobrovolnikov v spolupréci s vami,
vidy dokonale pripravi vetky podklady
ku DBM a tohto roku zvlast, nakolko mala
velmi vazne zdravotné problémy a nebyt
jej pevnej vole, chuti a velkej snahy zmo-
bilizovat organizatorov aspon na tri sta-
noviskd, by sa tohtoro¢ny DBM asi ani
neuskuto¢nil.

Za vsetko, ¢o robite v OMD v SR, vam pat-
ri velka a srde¢na vdaka, zelam vam vela
zdravia, $tastia a vela uspechov vo vasej
praci, ako aj vela radosti v Zivote a nech
vas obklopujt len dobri Iudia, ako ste vy.
S pozdravom Bea Franekovd zo Ziliny
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12.rocnik Dna
belasého motyla
8.jun 2012

osvetova kampan spojena
sverejnou zbierkou

Vsetko podstatné o celej kampani
najdete na www.belasymotyl.sk

Den belasého motyla je kampan, ktorou
chceme my - Iudia so svalovou dystro-
fiou informovat $iroku verejnost o exis-
tencii tohto zdvazného ochorenia, o tom
aké problémy nam a nasim rodindm v Zzi-
vote prindsa. Spojenad je s verejnou zbier-
kou, ktorej vynos je pouzity na doplatky
pre ¢lenov na kompenzacné a zdravot-
nicke pomocky, ktoré stat plne nehradi,
ale pre nas dystrofikov si nenahradielné,
umoznuju nam dostojny a nezavisly zivot.

Hlavnymitémamitohtorocnej

kampane budu:

M potreba vydania a implementacie
Standardov starostlivosti o jednotli-
vé NSO a ich vyznam pre [udi so sva-
lovym ochorenim a ich rodin pri za-
bezpeceni kvalitnej starostlivosti na
urovni dne$ného poznania,

M potreba Iudi s nervovosvalovymi
ochorenimi mat pravidelnu a dl-
hodobu rehabilitaciu v domacom
prostredi, ale aj v $pecializovanych za-
riadeniach.

KedZe $tat a zdravotnicky systém tieto veci

nepokryva, nasa organizacia plni nahrad-

nu tlohu. Spolu so zahajenim 12. ro¢nika

DBM chceme vydat prvykrat v slovenskom

jazyku dostupné $tandardy starostlivosti
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o Duchenneovu svalovi dystrofiu, vo ver-
zii uréenej pre rodiny. Takisto planujeme
spustit poskytovanie bezplatnych rehabi-
litacnych sluzieb.

Aj o tychto problémoch budeme hovo-
rit na tlacovej besede dna 1. juna 2012
v kancelarii OMD v SR na Vrutockej uli-
ci v Bratislave, ktorou oficialne zahdjime
dal$i v poradi, uz 12. ro¢nik Dna belasé-
ho motyla

Hlavny stan pocéas Dna belasého moty-
la, v piatok 8. juna, bude na Namesti SNP
v Bratislave, kde by malo, okrem inych
hosti, zavitat aj 50 az 100 motorkarov.
Néjdete nas tam priblizne od 10 hodiny.
Vsetci ste vitani!

Organizacne ku Dnu belasého
motyla

Znakom nasho - vagho Dna belasého mo-
tyla je, Ze ho po celom Slovensku organi-
zujt sami ¢lenovia OMD v SR s pomocou
rodinnych prislu$nikov, kamaratov a dob-
rovolnikov. Vdaka patri vsetkym.
Motylici st uz pripraveni vyletiet ku orga-
nizatorom po Slovensku. Letaky a plagaty
sa pomaly tla¢ia. Spot mé opit v rukdch nas
uz dlhoro¢ny podporovatel - rezisér Juraj
Johanides a verime, Zze média nam budu
opit naklonené a budu ho bezplatne vy-
sielat! Propaga¢né materialy kampane st
po grafickej stranke opét dielom Veroniky
Melicherovej.

VYZVY:

B HLADAME DOBROVOLNIKOV
zradov nasich clenov, ktori by chceli
pomoct pri zbierke uz zapojenym orga-
nizatorom DBM.

Ozvite sa nam, my vas s nimi skon-
taktujeme. Ur¢ite ma skoro kazdy

v blizkej ¢i vzdialenej rodine Studenta,
$tudentku, oslovte ich, nech pomézu
oni, ked vy nemozete napriklad zo
zdravotnych dévodov. Kazda pomoc-
na ruka je vitana!

Hl HLADAME AJ NOVYCH
ORGANIZATOROV medzi nasimi élen-
mi, ktori by mali zaujem zorganizovat
Den belasého motyla v meste, kde Ziju
a kde sa este nekonal.

Pridajte sa k nam! Nebojte sa, nene-
chame vas v tom samych! Ochotne
vam pomdzeme ,nastartovat Den
belasého motyla aj vo vaSom meste
alebo dedinke.

8.rocnik Koncertu

belasého motyla

5.jun2012
Namestie Eurovea, Bratislava

Neodmyslitelnou suc¢astou kampane DBM
je koncert slovenskych kapiel a spevakov.
Jeho 6smy ro¢nik opit poctia svojou tcas-
tou bez naroku na honorar rozni znami in-
terpreti. Takto sa aj oni pridaju k zdklad-
nej myslienke — odkazu celej kampane:
podpora nezavislého Zivota [udi so svalo-
vou dystrofiou.

Ako dejisko koncertu sme ur¢ili Namestie
Eurovea. Koncertom bude sprevadzat nas
aj divakov moderator Roman Bombos,
ktory si tak zopakuje svoju ulohu z roku
2009. Romanov hlas poznate hlavne z re-
lacii Slovenského rozhlasu (dnes RTVS).
Nebudu chybat ani rézne sprievodné ak-
cie ako napriklad moznost vyskusat si jaz-
du na voziku, pouzit zdvihak, ¢i zahrat

si $portovt hru boccia. Moderétor pocas
prestavok polozi zopar otdzok nasim cle-
nom, ktorym sa prispelo z konta Dna be-
lasého motyla.

Program koncertu

SLOWFLOW

Vystapenie: 16.00 hod.

Prvé tony budu patrit mladej slovenskej za-
¢inajucej kapele SlowFlow. Dévat na KBM
priestor prave aj hudobnym novacikom je
uZ nasa tradicia.

SlowFlow je ,,partia“ kombinujtca ziva ka-
pelu a rap Adepti na tahdna novej vlny ra-
perov a uréite aj adept na naozaj kvalitnu
slovensku rapovua skupinu. Vsetko pod-
statné o nich najdete na ich Facebooku.

FUNNY FELLOWS

Vystapenie: 17.00 hod.

Druhou skupinou budu uz velmi dobre
znami Funny Fellows. Hraju pohodova
hudbu 20 - 40-tych rokov v origindlnom
prevedeni s dobovymi nastrojmi a kosty-
mami. Pochodili uz takmer vsetky festiva-
ly na Slovensku, v Cechéch a Holandsku
www.funnyfellows.eu

PETER CMORIK

Vystupenie: 17.55 hod.

Tromi pesni¢kami pride belasého motyla
pozdravit Peter Cmorik. Vitaz sutaze Su-
perstar IT md na svojom konte uz tri CD.
www.pcband.sk

ZDENKA PREDNA

Vystapenie: 18.35 hod.

Druhykrat pride na KBM zaspievat aj spe-
vacka Zdenka Predna, finalistka Super-
star I. Uz ma na svojom konte tri CD a tiez
vela aspes$nych hip-hopovych duetov. Sa-
mozrejme okrem svojich hitov.
www.zdenkapredna.sk.

LAVAGANCE

Vystupenie: 19.40 hod.

Slovenska indie rockova kapela, ktora
vznikla v roku 2004. Napriek nepriazni
mainstreamovych slovenskych radif sku-
pina koncertovala po celom Slovensku,
vystupila na niekolkych festivaloch a po-
stupne ziskala mnoho fanusikov. Lava-
gance je bratislavska kapela, ktord md na
svojom konte Styri albumy, spolupracu s
britskym producentom Eddiem Steven-
som (Moloko, Zero 7, Jana Kirschner...)
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a predskakovanie takym mendm ako De-
peche Mode alebo Mando Diao. Naposle-
dy vystupila skupina ako predkapela Du-
ran Duran na ich bratislavskom koncer-
te vo februdri. Skupina je nasimi dlhoro¢-
nym priaznivcom, o ¢om svedc¢i, Ze uz raz
na Koncerte belasého motyla vystuapila.
www.lavagance.com

POLEMIC

Vystapenie: 20.45 hod.

Zaver koncertu si nevieme predstavit bez
nasej spriaznenej kapely Polemic. Dufame,
Ze sa nezopakuje minuly rok, kedy dazd
a vietor zabranili ich vystapeniu.
www.polemic.sk.

Darcovska SMS
"dms motyl"
Startuje
20.maja2012!

Postup:
Vytukajte do mobilu text:

dms motyl
a poslite ako SMS

na ¢islo 877.

Uz piaty rok bude mat $iroka verejnost
moznost prispiet na ucet verejnej zbier-
ky Den belasého motyla prostrednictvom
zaslania darcovskej SMS. Posielat ich je
mozné od 20. méja. V tento isty den sa
bude po prvy kréat konat aj oravsky Kon-
cert belasého motyla, ktory sa uskuto¢ni

z nasej ¢innosti

v Némestove. Verime, ze na Orave kam-
pan dobre nastartujeme a tromfneme tak
rekordny rok 2009.

Cena darcovskej SMS spravy je 1 €. Pla-
ti pre vetkych mobilnych operatorov na
Slovensku. Viac informadcii na:
www.darcovskasms.sk

STATISTIKADARCOVSKYCH
SMS zaslanych na éet DNA

BELASEHO MOTYLA

Rok | Pocet V hodnote
darcovskych | (suma)
SMS

2008 |4 253 114 187 Sk

2009 | 6470! 5834,13 €

2010 | 2479 2 352,80 €

2011 | 3952 3789,12 €

z nasSej ¢innosti

Dve percenta prijate
vroku 2011

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov
v SR ziskala v roku 2011 z asigndcie dvoch
percent sumu 49 085,87 €. Je to sice opro-
ti minulym rokom menej, ale stle si udr-
Ziavame priblizne rovnaké miesto v celko-
vom rebricku tspesnosti. Tento krat ndm
patri 69. miesto medzi vetkymi prijima-
telmi dvoch percent.

Velké podakovanie patri vietkym, ktori nds
prostrednictvom dvoch percent podporili, aj
tym, ktori za OMD v SR medzi svojimi znd-
mymi lobovali.

Slovenska aliancia
zriedkavych chorob
(SAZCH)

Vo februari 2012 sa Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR zaradila medzi zakla-
dajucich ¢lenov novovzniknutej organizacie,
ktora chce zastupovat osoby so zriedkavy-
mi chorobami a ich rodiny na Slovensku.

Medzi zriedkavé choroby patria aj nervo-
vosvalové ochorenia.

Podobné stresné organizacie funguju aj

v inych $tatoch Eur6py a na Slovensku ta-
kato doteraz chybala.

Osoby so zriedkavymi chorobami spéjaju

tieto spolo¢né znaky: neexistencia lie¢by,
postupné zhor$ovanie ochorenia a nieke-
dy aj pred¢asné imrtie, potreba multidis-
ciplindrnej starostlivosti. Z tohto ddvo-
du je tu pre novi SAZCH relativne $iro-
ky priestor na presadzovanie potrieb svo-
jich ¢lenov nielen smerom k Ministerstvu
zdravotnictva SR. Aktivitami SAZCH na
najblizsie obdobie by malo byt spustenie

vlastnej internetovej stranky a vydanie

dvoch publikécii o zriedkavych ochore-
niach, ktoré¢ jednotlivé ochorenia blizsie

predstavia. Autorom state o Duchenneove;j

svalovej dystrofii a spindlnych svalovych
atrofidch je MUDr. Roman Mego. Brozur-
ky by mali pomdct pediatrom pri véasnej

diagnostike detskych pacientov.
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Medzi dalsie zakladajtice organizicie pat-
ria: Asocidcia Marfanovho syndrému,
DebRA SR, Slovenska spolo¢nost pre
spina bifida a hydrocefalus, Slovensky
klub po transplantécii krvotvornych bu-
niek - EBMT.SK, Spolo¢nost Williamsov-
ho syndrému, Obcianske zdruzenie Priate-
lia slanych deti, Slovenska asociacia cystic-
kej fibrézy, ZOGO - zdruzenie ojedine-
lych genetickych ochoreni, ZdruzZenie pa-
cientov s plicnou hypertenziou, Ob¢ian-
ske zdruzenie Zivot s lupusom, Spolo¢nost
pre pomoc pri Huntingtonovej chorobe.

Velmipekny
uspechstemou
nervovosvalove
ochorenia

Dna 29. marca 2012 sa konala Student-
ska vedecka konferencia, na ktorej ziska-
la 1. miesto $tudentka 3. ro¢nika, odbor
zdravotnicke pomocky, Farmaceutickej
fakulty Univerzity Komenského v Brati-
slave, Michaela Korc¢ekova. Gratulujeme.
Dostupnost zdravotnickych pomocok pre
osoby s nervovosvalovym ochorenim si

_'f_ URIVERZITA KOMENSKEHD ¥ BRATISLAVE
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z nasej ¢innosti

Aktudina dostupnost
rdravotnickych pombcok pre pacientov
5 neuromuskulirmymi echoreniami v SR
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ako tému vybrala v ramci $tudentskej ve-
deckej odbornej ¢innosti (SVOC). Odbor-
nym konzultantom bola PharmDr. Tatia-
na Foltanova, PhD. z tej istej fakulty. Ska-
senostami z praxe prispela aj Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR.

Il. vyrocie
chraneného

pracoviskaOMDvSR
naVrutockej ulici

V mesiaci marec tomu boli dva roky, ¢o
sme sa uspesne prestahovali z kanceldrie
na Banselovej ulici ¢. 4 do krasnych, ,,na
mieru prispdsobenych® priestorov na Vru-
tockej ulici ¢. 8. Caro malickej kanceld-
rie na Banselovej po urcitom case stratilo
svoj lesk, stala sa jednoducho tesnou, pre-
plnenou...pribudali dalsie ¢innosti a ludia
a priestor sa uz nedal viac zvacsit. Zmena
bola nevyhnutna.

Niekolko mesiacov sme hladali nieco
vhodné, ¢o by sa dalo prispdsobit na nase
potreby. Po dlhom patrani a niekolkych
obhliadkach sme kone¢ne nasli. Vzdus-
nou ¢iarou by ste presli niekolko desiatok
metrov, od nasho pdvodného sidla do no-
vého sidla, ¢ize az tak daleko sme sa sta-
hovat nemuseli. Napriek tomu, je to ob-
rovsky posun smerom vpred, smerom ku
doéstojnému a reprezentaénému priestoru,
ktory splia aj tie najnaro¢nejsie poziadav-
ky, predovsetkym tie, ktoré mame my, za-
mestnanci s tazkym postihnutim.

Ako teda vyzera nase pracovisko a zaroven
sidlo organizacie? Vo vstupnej, priestran-
nej a presvetlenej kancelarii kazdého

prichddzajiceho navstevnika vita Joz-
ko BlaZek a Lucia Mrkvicova, sd to duse
OMD, oni dvihaju telefény, st prvi ,,na
rane, rozdeluju klientov, dohaduju termi-
ny. Jozko mé okrem toho na starosti chod
celej Agentury osobnej asistencie, venu-
je sa osobnym asistentom a sprostredka-
va ich uzivatelom. V tomto priestore ma
svoje pracovné miesto aj pracovny asistent
Milo§ Oc¢enas, ktory je vzdy tam, kde ho
potrebujeme a taktieZ aj Andrea Moreno
(Paulinyova), ktora sa okrem pracovnej
asistencie, venuje v rimci dobrovolnickej
¢innosti aj rodindm a defom.

Nové priestory maju svoju poradenskd
kancelariu, v ktorej posobia poradcovia
a venuju sa tam nerudene svojim klien-
tom (Tibor K6bol, Alena Hradnanska),
spolo¢nost im robi aj Andrea Madunova
a Maria Duracinska.

V nasom novom sidle md svoju kanceld-
riu aj Silvia Petruchovd, ekonémka OMD,
ktorej pocas diia pomdha pracovny asis-
tent Robert Hliva.

Kazdé rano si povieme, ¢o sa bude v ten
den diat, kto ma ¢o na starost a rozideme
sa ku svojim PC a povinnostiam. Stretdva-
me sa pocas obeda pri velkom stole, nasi
pracovni asistenti ndm nachystaju obedy
a po obednajsej prestavke sa opét rozprch-
neme Kk praci. V nasom kolektive si uzije-
me aj vela zdbavy a vidy sa najde dovod
na usmev. Dodavame si sily aj vtedy, ak
dni nie st az také slne¢né a veselé, smeje-
me sa a smutime spolo¢ne.

Nase nové sidlo je prispdsobené poziadav-
kam kazdého zamestnanca tplne indivi-
duadlne, kazdé vytvorené pracovné miesto
ma vsetko to, ¢o zamestnanec potrebu-
je, aby mohol vykonavat svoju népli pra-
ce ¢o najsamostatnejsie. Samozrejmostou
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je bezbariérovy vstup, pracovné stoly na
mieru, prispdsobené socialne zariadenie
so zdvihakom a stistavnd pomoc pracov-
nych asistentov.

V novych priestoroch sme sa ,,zabyva-
1i naozaj takmer okamzite, ,,oemdacky
duch® sa prestahoval s nami tiez, snazime
sa nase ,omdécko zutulnit, aby sa paci-
lo aj vam, ked nas pridete navstivit. Pocas
tych dvoch rokov sme uz privitali niekol-
ko z vas, ktori ste nds poctili svojou nav-
$tevou, ¢i uz v ramci poradenskej ¢innos-
ti, alebo ,len tak®, bez vaznejsieho dovo-

du, len s cielom spoznat sa.
mad

Navsteva
zBieloruska

Boli sme osloveni ob¢ianskym zdruzenim
Clovek v tiesni, & by sme mohli prijat no-
vinarku Natéliu Semianovi¢ z mesta Bara-
novici, ktoré je v Bieloruskiu. Natalia pra-
cuje v novinach Bieloruskaja gazeta (In-
tex-press) a venuje sa problematike osob
so zdravotnym postihnutim. Zaujimala sa
o to, aka je situdcia v tejto oblasti na Slo-
vensku. Natdlia prisla s timo¢nikom, zho-
dou okolnosti tiez Bielorusom v stredu
18. aprila 2012 ju v kancelarii OMD prijali
Andrea Madunova a Tibor K&bol. V stru¢-
nosti sme jej predstavili socidlny systém na
Slovensku. Velmi sa zaujimala o moznosti
ludi s postihnutim uplatnit sa v spolo¢nos-
ti, ¢i nie st ,,zatvoreni medzi $tyrmi stena-
mi‘, ako u nich v Bielorusku. Chcela vediet,
ako Zije rodina s ¢lenom, ktory mé postih-
nutie, nakolko to takuto rodinu ovplyvni
a v akych oblastiach, aka podpora je ta-
kejto rodine poskytovand od statu. Velmi
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ju zaujala nasa ¢innost a Gprimne sa Cu-
dovala tomu, Ze nasu organizaciu vedieme
my, osoby s postihnutim a Ze sme schopni
organizovat jej ¢innost. Den predtym nav-
§tivila aj tréning nasich boccistov.

Vase aktivne utorky -
olympijsky faraon

Zmena je zivot, vravi sa. A tak sme to risk-
li a usporiadali na naSom - vasom VAU,
ktoré sa konalo v utorok 24. aprila 2012,
kartova hru olympijského faraéna. Hru,
ktory asi kazdy z nas pozna. O post kra-
la alebo kralovnej faradnov sa uchadza-
lo osem hréacov, a to Simka, Adka, Lu-
cika, Olinka, Vierka, Tibi, Jozko, Maros.
Cela hra prebiehala v prijemnej atmosfé-
re s keksikmi, chutnymi ndpojmi a dob-
rou naladou. Sladké vitazstvo si nakoniec

odniesla Lucika — pisatelka tychto riadkov
(usmev). Verime, Ze nabudtce sa k nam

pridate viaceri. L
uU.

Predstavujeme
Roberta Hlivu

Robert Hliva je od februara tohto roku pra-
covnym asistentom Silvie Petruchovej, kto-
ra pre OMD v SR zabezpecuje ekonomicks
agendu. Sucasne je autorom neprehliadnu-
telného komiksu, ktory si nasiel miesto v no-
vej rubrike Ozvenka pre malé aj velkeé deti.

Ako by si sam seba charakterizoval?

Ako "psychopata”. Nie toho klinického, ale
takto sme sa zvykavali volat s kamaratom
na strednej $kole. Proste $ibnuty typek. Na-
vonok arogantny a nepristupny. No ked sa
$0 mnou zoznami$, mozno spoznas opak.
Viem byt aj nechutne Gprimny a ustipacny.

Predstavujeme Réberta Hlivu

AKko si sa dostal k osobnej asistencii a ako
tito pomoc vnimas z druhej strany?
Zakopol som o rozplesknutého vozickara
uprostred chodnika (velky usmev). Ale
nie. Nasiel som si frajerku (kone¢ne) a ona
robila osobnu asistenciu, pretoZe nema-
la frajera a nudila sa vo volnom ¢ase. Ja
som vtedy robil "financ¢dka". Nabity pozi-
tivnou energiou a optimizmom (viac op-
timizmom ako tou energiou) som nedbal
vyskusat pracovat ako asistent. A ¢o sa
z toho nevyklulo? Zistil som, Ze robit pod-
poru je moja parketa. Chyba mi vsak tvo-
rivost v tejto praci.

Ako si sa dostal ku kresleniu a kde cer-
pas "zdroje"?

Odkedy som sa naucil v svojich grambla-
vych hnétikoch ako babo drzat v ruke ce-
ruzku, ¢maral som. Mal som velky vzor -
moju maminu. Malovala obrazy. Kres-
lila kresby. Takmer kazdy den sa tomu
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venovala. KedZze ocino bol vojak z povo-
lania a mamka bola neskdr na materskej
s bratom, tak som s nou travil vela ¢asu
a nasaval rodi¢ovsky priklad. Z pociatku
som velmi vela maloval. Ako ¢as plynul a
systém vo mne devastoval mdj potenci-
al, vzdy vsak trosku vystrkoval rozky. Na
strednej skole som s najlepsim kamaratom
Zajom kreslil kopec somarin, kde vznik-
la aj pévodna idea "psychopata” - blaz-
nivej jednoducho vyzerajtcej postavic-
ky s vycerenymi zubami abstinujticej san-
ku. Obom sa nam zdala nesmierne zabav-
nd. Kreslili sme to v$ade, po zositoch, na
nastenky, vonku na hocijaky zdrap papie-
ra. Zdroje ako také st rozne. Najcastejsie
bezny zivot. Pretvaram ich, ¢asto v spoje-
ni so Zajom do $ialenej formy typickej pre
"hardcore" rozpravky od Hanny a Barbery
(Warner Bross). Dobrym prikladom tvr-
dého rozpravkového humoru su seridly
ako Pstros a kojot, Kocur Silvester, Tom
a Jerry, Dextrovo laboratérium... Auto-
rom myslienky prvého komixu bol Jozko
Blazek, pravdaze. Nebol som schopny vy-
mysliet ¢o tam nacarbat. Ked mi dal ideu,
hned som si predstavil zvysok. Autorkou
druhého komiksu bola moja laska Lucka.
Hned som mal v hlave predstavu, ako by
to mohlo vyzerat. Zatial som spachal iba
dve takéto oficidlnejsie veci. V budicnos-
ti uvidim, ¢o ma bude inSpirovat. Velmi
rad by som vedel nazor ¢itatelov komik-
su. Ich nazory st smerodajné. Aj pre nich
to kreslim (pretoze to robi radost aj mne
samému, tak aj pre seba). Takze nevahaj-
te pisat nazory Jozkovi, nech ma viac po-
$ty v schranke. (smev)

Aké mas dalsie zaluby, pripadne ako naj-
rads$ej travis volny cas?
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Najradsej travim volny ¢as s mojou Lucin-
kou. (ismev) Prakticky vietok volny ¢as sa
snazim travit s nou. Inak sa rad venujem
pocita¢om. Som odhodlanym hra¢om PC
hier. Podas volnejs$ich osobnych asisten-
cii alebo pocas cestovania ¢itam rad dob-
ré knihy - sci-fi a fantazy. Nepohrdnem
dobrym filmom a tiez dobrou hudbou. Oh,
skoro som zabudol. Rad papam dobré je-
dla. Ale kto nie. Na to aby som mal dob-
ré jedla, som sa trosku musel naucit aj va-
rit. Takze aj tak travim volny ¢as, pravdaze
s Luckou, pretoze velmi radi varime spolu.

Tvoja "naj" farba, jedlo, film, hudba, hra.
Farba sa meni. Ale asi vojenska zelena. Inak
rad holdujem vietkym prirodnym farbam.
Jedlo vietko dobré. Nemdm rad ryby, hmyz
amorské potvorky. Ale je to skor pre pred-
sudky ako pre chut. Film, tak to by som
o tom popisal celé state. Moj profil na FB
ma dlhy zoznam oblibenych filmov. Roz-
nych Zanrov. Hudba prevazne metalovd a
rockova. Hry MMORPG, RPG, FPS, RTS,
arcade, sandbox a ich kombinacie.

Chcel by si na zaver este nieco dodat?
OMDici ste skveli, len tak dale;j. Clenovia
OMDaci ste skveli, len tak dalej. Aj vda-
ka vam sa OMDécko vytvorilo také, aké je.
A vietci Iudia, ¢o myslienku podpory pod-
poruju. (ismev)

Dakujeme za rozhovor a Zeldme este vela

tvorivych muz.
duralu.

jaaona

Novy roc¢nik Ozveny prinasa aj niektoré
zmeny v obsahu. Jednou z nich je nova rubri-
ka s romantickym nazvom Ja aOna, nedajte

sa vSak oklamat - bude niekedy aj o velmi
krutej realite. Rubrikou sa vam trochu ne-
tradi¢nym sp6sobom bude prihovarat nas
¢len Roman Bilik, ktorého druzkou sa stala
tazka forma svalovej dystrofie.

Minuly rok som mal
24 rokov

Rodinka si pripravila prekvapenie a na
moje narodeniny ma zobrali na trojdno-
va rybacku.

Bolo to na prelome augusta a septembra,
nastastie nam prvé rano predznamendva-
lo krasny slne¢ny den. Uz sme boli zbale-
ni, moje batérie k dychaciemu pristroju
ak odsavacke plne nabité a pripravené na
nedaleku cestu. Otec ,,narval“ do 9 miest-
nej dodavky, ¢o sa len voslo, dokonca aj
zédhradné lehatka, samozrejme aj rybar-
ske nécinie, ktorého som mal viac nez dost.
Este pred tym, ako som sa pohadal s bes-
tiou v mojom tele (upadol do kémy a pre-
bral sa s dychacim pristrojom), som cho-
dil casto a velmi rdd na rybacky. Ovladal
som takmer vsetko, viazanie ha¢ikov, vela
inych viazani a technik rybolovu. Dnes uz
je to zial len v teoretickej rovine. BeStia mi
znemoznila ovladat ruky natolko, ze nedo-
kazem uviazat ani najjednoduchsi uzlik.
S bratrancom sme sa o to pokusili spolo¢-
ne, ja som mu vysvetlil teériu a on sa po-
kusal o tu prakticku cast, velky tspech sme
nezaznamenali a tak zostavala uz len jedi-
nd moznost ako pripravit nacinie. Zavola-
li sme stryka, ktory ndm to vSetko urobil,
dal ndm nejaké $tupliky, haciky a ndvna-
dy aj zo svojich zasob.

Kym sme sa my trapili s nd¢inim, mama
zatial pobalila vSetko potrebné na vylet,

bola trochu nervézna, lebo odkedy som
na dychacom pristroji a na voziku, pojde-
me prvy krat sami na niekolko dni z domu.
Vsetko sme teda mali dokonale priprave-
né a naplanované. Mo6j ,,nadupany“ vo-
zik z LETMO, (kde odviedli super pracu
a prispdsobili mi ho tak, aby sa k nemu
dal pripojit aj dychaci pristroj), bol vyles-
teny a pripraveny odviest ma bez problé-
mov tam, kam budem potrebovat.
Vyrazili sme. Cestou sme sa este zastavili
u krstnej s krstnym, ktori i8li tieZ s nami.
V ich aute i$la aj moja sesternica Adrika
s dcérou Simonkou. Adrikin syn, ktory sa
vold tiez Roman, isiel so mnou, s mojim
tatom a s mamou v nagom aute. Mama se-
dela vzadu pri mne, aby mi bola po ruke
v pripade ze by som potreboval odsat hlie-
ny alebo inak pomoct.

Cesta netrvala dlho. Jazero, kam sme sa
chystali, sa vola MOBY DICK, nachadza
sa kasok za Kolldrovom, na juhu Sloven-
ska. V Galante sme sa e$te zastavili naka-
pit nejaké potravinové zasoby. Aj ked ces-
ta netrvala dlho, po pol hodinke mi zacali
tfpnut nohy, nevydrzim dlho sediet. Este-
ze mam polohovatelny vozik, jednym gom-
bikom na ovladaci som sa dal do polohy

lezmo a uzival som si cestu. Po chvilke sa

mi do noh vratila krv.

Ked sme dorazili k jazeru, majitel ndm

ukazal chatku, kde budeme byvat. Nebo-
la to velka chatka, mala jednu kuchynu,
oproti kuchynskej linke boli napriec celej

steny okna s vyhladom na jazero. Pod ok-
nami rozkladacia postel pre dvoch, ktora

som si hned obsadil ja s mamou. Za ku-
chynkou bola dalsia izba s poschodovymi

postelami, takze sme sa vSetci 0smi hravo

pomestili. No najlepsie zo véetkého bolo

drevené molo, asi dva metre od chatky,
po ktorom som sa hned po prijazde mal

chut prejst, ale mama mi to rychlo zakéza-
la. Béla sa, pretoze moj vozik aj so mnou

moze vazit cca 150 kg a molo nevyzeralo

stabilne, bolo pomerne uzke, ale na konci

s vacsou plochou pre troch az $tyroch ry-
barov. Mama - nemama, zakaz - nezakaz,
aj tak som sa rozbehol. Bratranec, krstny
a otec boli na mojej strane a navigovali ma

po uzkom modle, aj ked dokdzem zruéne

ovladat vozik, prijal som ich pomoc, lebo

nedokazem vdaka bestii poriadne otacat
hlavu do stran a kontrolovat poziciu na

centimetre presne. Dostal som sa na ko-
niec mola, kde som sa uz mohol v pohode



otocit, pozrel som na mamu a ta len kruti-
la hlavou, ale bola rada, Ze ja som rad. Oto-
¢il som sa naspit k jazeru a uzival som si
pohlad na vodnu hladinu, ticho, prijem-
ny teply vanok, kym ostatni vylozili bato-
zinu a v$etko ostatné.

Potom ma zavolali do chatky, kde uz na
mna c¢akali s tortou so svieckami a gratu-
laciami k narodeninam. Podarilo sa mi aj
nejako, aj ked na niekolko pokusov, sfik-
nut aj svie¢ky na torte. Adrika pripravila
nejakua $pecialitu na jedenie, asi slimaky,
bolo to divné, ale nie zlé.

Po hodinke zacali chlapi rozkladat a pri-
pravovat vSetko potrebné na rybarcéenie.
Mne sa podarilo presved¢it mamu, aby
ma zobrali na moélo a to tak, ze tam pri-
pravili jeden matrac, na ktory som si la-
hol, natiahli predlzovaci kabel, ktory sme
si zobrali z domu, mysleli sme na vsetko,
zapojili sme dychaci pristroj a pohodlne
som si lezal na mole a pozoroval rybarov.
Okolo jazera bolo viac chatiek a dalsi ry-
bari. Po chvilke pozerania sa som dostal
chut si tiez zachytat a skusit si po dlhej
dobe chytit udicu do ruk, uz som to ale
nedokazal, nemam tolko sil. Bestia mi to
nedovoli. LenZe ona mi rozum nezozerie,
tak ako svaly! Povedal som tatovi, nech

predo mna postavi jeden stojan na udicu,
postavil mi nanho jednu udicku, $tvormet-
rovy fahky bicik, na ktory som si len po-
lozil ruku a v pripade zaberu som s nou
len pohol kastik dolu, bi¢ik sa choval ako
péka alebo hojdacka, druhy koniec sa vy-
mrstil do vzduchu a trh bol dostato¢ny na
to, aby sa na hacik napichla rybka. Nepo-
darilo sa mi nijaku chytit, ked uz aj bola
nejakd na haciku, v poslednej chvili usla.
No ten pocit, Ze chytam ryby, relaxujem
a som plny ocakavania, kedy zaberie, bol
uzasny a uzival som si ho.

Po nejakom ¢ase som sa ale unavil a uz
som len pozoroval chlapov, ako sa snazia
nie¢o chytit. Pritom som vypil jedno piv-
ko, zjedol zopdr chipsov a cukriky. Mama
s ostatnymi Zenami chystala kotlikovy gu-
lasik vonku na ohni, mnam milujem gu-
1as. Po par hodinach bol hotovy a vsetci
sme sa do syta najedli. Na vecer mal Ro-
man prvy zaber, ten bleskovo vysko¢il zo
stolicky na mole s obrovskym hrmotom
a trhol udicou tak silno, Ze rybke musel
vytrhnuat hadik z ust, pretoze vytiahol len
prazdny hacik, vSetci sme sa zacali smiat
tak hlasno, Ze nas museli po¢ut az na dru-
hej strane jazera. Vecer, po dlhom vycer-
pavajicom dni, ale s krasnymi zazitkami,

som zaspal ako babétko. Cez noc som po-
treboval asi dva krat odsat hlieny, ale od-
savacka je dost hlu¢na, tak som mal obavy,
7e sa ostatni v chatke na to prebudia. Ked
ma mama odsala, znovu sme zaspali, pri
otvorenom okne sa spalo velmi dobre, do-
konca ani komare neboli. Rano, ked som
vstal, uz Roman s tatom a krstnym chyta-
li ryby. Mila mama obliekla a pripravila
vozik, aby som mohol ist von, medzitym
mi Adrika spravila kakao a v posteli som
si ho vypil, pritom tam po mne skakali psy,
na ktorych som aj zabudol, mali sme ich
so sebou. Tinu - ¢ierny ratlik poblazneny
a Jennifer — rozmaznand pritulnd mopsli-
cu. So Simonkou sme sa s nimi chvilu hra-
li a potom som $iel von. Chvilu som bol
na voziku a poprechadzal som sa po okoli.
Potom mi mama s tatom pripravili roz-
kladaciu postel vedla chatky do tiena, kde
som lezal a hral som sa s fotoaparatom, po-
fotil som zopar peknych fotiek. Na obed
sme jedli eSte véerajsi gulas, medzitym mal
zaber zase Roman, okamzite sa rozbehol
po mole a tentokrat uz rybu chytil, bol to
mlady kaprik, lahko ho vylovil a odfotil sa
snim. Vedla nas v dalsej chatke boli rybari,
ktori sa tiez prili pozriet na tlovok a po-
radili ako sa s kaprikom treba vyfotit, aby
na fotke vyzeral va¢si. Boli to dvaja chlapi,
obaja sa volali Peter a boli tam aj s priatel-
kami. Zoznamili sme sa s nimi a skama-
ratili. Oni ndm potom priniesli ochutnat
rybku, ¢o ulovili a upiekli, my sme im na
oplatku dali zostatok z nasho gulasu.
Vecer sme grilovali kuracie kridelka.
Kym sa grilovali, rozlozili sme si spolo-
¢ensku hru Activity. Kym chlapi chyta-
li ryby, ja som sa s babami hral hru. Je to
hra, kde treba vytvorit dvojice a plnit tlo-
hy hry spolo¢ne, napr. vysvetlovat slova,
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ukazovat alebo kreslit. Jeden vysvetluje

a druhy hada. KedZe ja ukazovat nedoka-
zem, ukazoval moj partner a ja som hadal.
Pri hre sme sa tak zabavali, ani sme si ne-
uvedomili, aki sme hlu¢ni, susedia z ved-
lajsej chatky sa prisli pozriet, co sa deje.
Chvilu sa pozerali, ako sa hrame a potom

sa pridali k nam aj oni. Zabava bola v pl-
nom prude, krstna si tusim od smiechu aj

cvrkla. Medzitym sme boli parkrat preru-
$eny pipanim zo signalizatorov zaberov
na mole. Ako sme hrali, tato chytil dal-
$iu rybu, podobného kaprika ako Roman.
Susedia ,,Petrovci® tiez chytili nejaké ryby.
Po zdbavnom dni sme sa fajnovo navede-
rali, grilované kuracie kridelka boli fantas-
tické, zapil som ich jednym pivkom, samo-
zrejme nealkoholickym. Potom prisla ses-
tra s potencialnym $vagrom, ¢im ma pre-
kvapili a tiez mi zagratulovali k narodeni-
nam, doniesli mi dal$ie pivo a moje oblu-
bené gumové cukriky. Chvilu sme deba-
tovali, ,,posrandovali‘, vypili pivko, a ked
sa zotmelo, sestra musela ist domov, lebo

na druhy den skoro rano sa chystali tiez

na dovolenku.

Vecer sme sa usadili pred notebook, kto-
ry musim mat samozrejme pri sebe vSa-
de. Roman mal so sebou mobilny inter-
net, tak sme to vSetko ponapdjali, vyhla-
dal som on-line vysielanie a pozerali sme

futbalovy zapas Slovensko - Irsko. Niek-
tori nevydrzali az do konca a isli si lah-
nut. Zapas sa nakoniec skoncil nerozhod-
ne 0:0, z ¢oho som bol trocha sklamani,
lebo sme boli ovela lep$im timom. Po za-
pase sme i8li hned spat, lebo rano sme sa

museli pripravit na odchod domov. Nabili

sme baterky k pristrojom a rdno, ked sme

sa zobudili, zacali v8etci balit. Ja som si vy-
pil kakao od Adriky a pozoroval ich, ako
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sa balia, pritom som si spomenul na vset-
ky pekné a zabavné chvilky stravené s Iud-
mi, ktorych mam rad. Prisli sa s nami roz-
lacit aj susedia ,,Petrovci®, vymenili sme si
kontakty a dohodli sme sa, Ze si to niekedy
zopakujeme. Tesne pred odchodom prisiel
aj majitel chatky a jazera, velmi mily ujo,
rozlucil sa s nami a pozval nas aj nabudu-
ce. Urdite este prideme.
Cestou domou sme sa zastavili na obed
v Galante, v ¢inskej restauracii a pospomi-
nali na pekné dni pri rybacke. Bol to pek-
ny zazitok a zabavné dni, na ktoré nikdy
nezabudnem.

Roman Bilik

o nasich ¢lenoch

DystroRozhovory

V dalSej casti DystroRozhovoru vam pred-
stavime nasich ¢lenov a kamaratov — mla-
dého muza Michala zo SpiSskej Novej Vsi,
mladb damu Mirku z Trendina a pani Katku
zo Senca. VSetci sa aktivnym spésobom uz
niekol'ko rokov podielaju na organizovani
Dna belasého motyla vo svojich bydliskach.

MichalTizo-
sangvinik, ktoryrad
pomoze a pochuti
sinaslovenskej
kuchyni

Ahoj Michal, mohol by si sa nam trochu
predstavit a prezradit nieco o sebe?

Volam sa Michal, som slobodny, mam
36 rokov a pochddzam zo Spisskej Novej
Vsi, kde aj byvam spolu s rodi¢mi v 3-iz-
bovom byte. Mam este dvoch star$ich
surodencov, ktori uz maju svoje rodiny.
V 1. 1998 som utrpel traz krénej chrbtice,
po ktorom som ochrnul na horné i dolné
koncatiny. Moja diagndza je quadruplégia.

Vieme, Ze kazdy rok, ak je to mozné, sa
zucastniujes na organizovani zbierky
Den belasého motyla. Aky ma pre teba
tento den vyznam?

Som rad, ak aj ja mézem v tento den svo-
jou ucastou pomdct vyzbierat urciti sumu
na nakup kompenza¢nych pomocok pre
¢lenov OMD. Aj ked tie sumy nie st ne-
jaké horibilné, spolo¢nymi silami sa nam
kazdy rok podari vyzbierat aspoi nieco
pre tych, ktori to najviac potrebuju.

Prezradte nam nieco z tvojho sukromia,
¢omu sa venuje$, ¢o mas rad, tvoje plany.
Medzi moje zéluby patri surfovanie po in-
ternete, rad si zahram rozne hry, nav§tevu-
jem socialne siete, kde chatujem a skypu-
jem s priatelmi z domova aj zo zahranicia.
TaktieZ rad chodievam na prechadzky, re-
laxujem na zahradke, hlavne, ked sa vari
gulas, opekame alebo grilujeme. Rad ces-
tujem v ramci moznosti po Slovensku, ale
aj do zahranic¢ia. Minuly rok som uspes-
ne ukondil 6. ro¢nik $tudia anglic¢tiny na
jazykovej skole, momentalne mam pauzu,
ale do buducnosti rozmyslam o konver-
zaénom kurze a $tatnici. TaktieZ rozmys$-
lame tu v SNV zalozit boccia klub, no za-
tial je to vo hviezdach.

AKé tri slova by ta charakterizovali
najviac?

Skromny, spoloc¢ensky, napomocny, pros-
te sangvinik.

AKky je tvoj oblubeny film, napoj, jedlo,
hudbu?

Nemam obltubeny film, no rad si pozriem
akéne filmy, sci-fi, komédie a animované
rozpravky (ismev). Najlepsie si pochutim
na bylinkovom ¢aji, kvalitnej kave a v let-
nych mesiacoch na dobrom ¢apovanom
pive. V jedle nie som prieber¢ivy, zjem
vsetko, no najviac oblubujem jedla sloven-
skej kuchyne. Co sa tyka hudby, mdm rad
rock, country a pop, no v poslednej dobe
poc¢tvam len radio.

Miroslava
Gombarova-
temperamentna
Mirkamarada
prirodu, psov, teplo
amore

Mirka, ¢o by si nam o sebe prezradila?
Som slobodna, mam 37 rokov, byvam v ro-
dinnom dome s mamou a so synovcom,
otec zomrel pred dvoma rokmi, takze muz-
ské prace zastupil synovec, ktory mi mo-
mentalne aj najviac pomaha. Uz 3 roky mi
robi spolo¢nost moja fenka Angie, s kto-
rou rada chodim do prirody na elektric-
kom voziku (skutri, ktory mi dava pocit
slobody). Angie je velmi temperamentna
a veru aj ten elektricky vozik ma ¢o robit,
aby jej stihal. KedZe Angie toho navystra-
japo cely rok dost, ako aj ja, doma su radi,
ked spolu niekde ,vypadneme®. Vtedy za-
voldm externu asistentku Mariku, milov-
nicku zvierat a vyrazime na vylet, ja, Mari-
ka a pes (ismev) Na jesen sme boli na Mo-
rave, mali sme sa paradne, byvali sme na
farme. Aj ked to nebolo bez bariér, odhod-
lant Mariku, mna a Angie nezastavi ani
kon, ktory ma tam mimochodom uhryzol
do ruky aj kolena. Chystame sa aj tento rok,
dufam, Ze sa ndm to podari. Moje hobby je
priroda, keramika, kazdu chvilu mam iné
zaujmy, podla Zivotného obdobia. Teraz sa
»hravam" s mojim krstniatkom Elkou, kto-
rd mala dva roky a je to moje svetielko do
zivota. Vztah nemdm a ani nic¢ neriesim.
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Ako a kde si predstavujes naozaj dobru
dovolenku?

Ako si predstavujem idedlnu dovolenku?
Vsade tam, kde je krasne teplucko, more,
krasna priroda, oddych kombinovany spo-
znavanim krajiny a s nejakym pohodo-
vym c¢lovekom.

Teraz taka trochu stekliva téma - co ty
a muzi, poslichaji? Co by urite ne-
malo chybat muzZovi, ktory by o teba
chcel zabojovat?

Ci muzi poslichaji? Neviem sa vyjadrit,
ja som este skuto¢ného muza nestretla.
A ako by mal vyzerat fyzicky a dusevne?
Pacia sa mi vyzorom drsni muzi s dob-
rym srdcom (usmev). Mal by byt trpezli-
vy, vtipny a s laskou ku psom, zdielat spo-
lo¢ne hobby.

Ked'si zaspominas, skis nam opisat,
ako prebiehal tvoj prvy den, ked'si sa

zucastnila na celoslovenskej kampani
Den belasého motyla. Preco si sa roz-
hodla tento den organizovat aj ty?

Na prvu zbierku Den Belasého moty-
la si velmi nespominam, bolo asi v Tescu
aviem, Ze som sa velmi hanbila a este ako
taz$ie chodiaca, som bola stale v strese, ¢i
ma nezrazi niekto k zemi s nakupnym ko-
$ikom...

Co by si odkazala nasim ¢lenom, ktori
maji mozno trocha obavy zapojit sa do
organizovania Dna belasého motyla?
Co by som odkazala dystrofikom? Aby
sa snazili zapajat do zbierky, ale hlavne
si myslim, Ze by sme mali na kompetent-
nych tlacit, aby §pecidlne voziky neboli len
snom alebo luxusom, ale beznd vec pre
dystrofika, ktora mu ma ulah¢it Zivot a nie
aby postihnuty ¢lovek bol odkazany 3 roky
pisat ziadosti a odvolania na $pecidlny vo-
zik, ako to bolo v mojom pripade, vozi-
ka som sa nedockala. Vzdala som to kvo-
li nefungujucim, byrokratickym sloven-
skym zakonom, hanba Gorilam (asmev).

KatarinaTakacsova-
vynikajuca kucharka
aorganizatorkaDna
belasého motyla
vSenci

Trojicu oslovenych ¢lenov uzatvara pani
Katka, dlhoro¢nd ¢lenka, ktord mé cer-
stvych 57 rokov, vyborne vyzerd a ma vel-
mi $ikovné vnucky, tak ako je Sikovna aj

ona sama, ¢o vieme hlavne z tvorivého ta-
boraaz VAU.

Katka, mohli by ste zhodnotit, ¢o sa vo
Vasom Zivote zmenilo za poslednych

10 rokov?

Zmenilo sa dost! Ide hlavne o zhor$ujici
sa zdravotny stav, ¢o zapricinilo, ze som sa
rozhodla, Ze zostanem doma a nebudem
pracovat a s tymto sa nedokazem vyrovnat.
Som rada, Ze mam malt rodinku a staraju
sa o to, aby som nemala ¢as na zbytocné
myslienky a poveruji ma malymi tloha-
mi. Som velmi rada, Ze som ¢lenkou OMD.
(Zahadnym spésobom ma oslovili Karol
Trnik a Cudmila Gri¢ova, ja som vSak va-
hala.) Este viac som rada, Ze som nasla fan-
tastickych Tudi v OMD, toto mi dava vel-
ku silu. Najradsej som, ze mam dve zdra-
vé vnucky (18 r.a 8r.).

Dystrorozhovory o nasich ¢lenoch 39

Co patri medzi Vage najvicsie hobby?
Najvicsie moje hobby - bolo moje zamest-
nanie. 25 rokov som bola vedicou skolskej
jeddlne. Potom klasika — ru¢né préce, ale
uz na to nemam cas a nervy! ESteze ,vy-
mysleli“ internet!

Predpokladame, Ze vela a dobre varite,
ak by ste mali niekoho pozvat na obed,
¢o by ste mu pripravili ako Vase najlep-
Sie jedlo?

Varim, vari$, varime... no radsej papam!
Vyprazané rezne s opekanymi zemiak-
mi, vzdy a vSade. Ale pre hosti by som
pripravila napr. peéené kacacie stehna,
knedle, ktoré robim sama zo star$ich roz-
kov a dusena cervend kapusta. K tomu
dezert - jablkové pyté. Vraj varim dobre!

Katka, Vy tiez patrite medzi tych, ktory
vidy, ked sa da, organizuju Den belasé-
ho motyla. KedZe mate za sebou uz nie-
kolko ro¢nikov, mohli by ste si zaspo-
minat na histdriu tejto kampane, ¢o sa
zlepsilo, ¢o vas potesilo a ¢o by sa este
mohlo zlepsit?

Zacali sme v Bratislave, na Kamennom né-
mesti pred ,,priorom’, potom este parkrat
som bola v Bratislave. Neskor nas oslovi-
li, ¢i by sme to neskusili v Senci. S nasim
¢lenom Gabrielom Csémym sme to pri-
jali a vyskasali. Darilo sa nam. Uz $tvrty
rok to organizujem sama, pomahaju mi
dobrovolnicky. Zda sa mi, ze Den belasé-
ho motyla nabera na kridlach a nech je to
tak aj nadalej!

Vsetkym dakujeme za rozhovory, Zeldme
véetko dobré a tispesny Deri belasého mo-
tyla v ich mestdch.

Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova
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Rodi¢ia rodicom

Tento diel rubriky ,,Rodicia rodicom" je nie-
¢im Specialny. Prvy krat vam prinaSame roz-
hovor s rodinou, kde Zije dievcatko so spi-
nalnou svalovou atrofiou. Zaroven vas, rodi-
cov, vyzyvame, aby ste vyuzili tento priestor
a obohatili ho svojimi pribehmi, zazitkami,
informaciami, fotkami... Tak nevahajte, na-
piste nam nieco o svojej rodine.

Rodina Kollarovcov

Predstavujeme vam mladud rodinku, v kto-
rej Zije krasne dievc¢atko — Natdlka, ktoré
svojim rodi¢om dodéva nekone¢nu silu
a energiu, preto nepoznaju slovo nemoz-
né.Kollarovci sa nevzdavaju, zbieraji in-
formacie o chorobe, vyskume a rehabilita-
cii. O kusok zo svojho zivota sa podelili aj
s nami, ostatné informacie sa mozete do-
zvediet na ich stranke www.nataliakollar.sk

Co by ste nam o svojej rodine prezradili?

Zijeme v Tededikove, dedine pri Sali. Sme

mlada troj¢lenna rodina, ktora tvori moj

manzel Ladislav (32), pedagdég na 7S,
mamka Eva (30), stardm sa o nase usmie-
vavé slniec¢ko Natédlku (3 — bude mat v au-
guste). Naty je nase jediné dieta, ktoré je

obklopené nekoncenou laskou a sme roz-
hodnuti spravit pre nu vsetko.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?
Prostrednictvom internetu sme sa do-
zvedeli o OMD-écku. Bolo to minuly rok
Vv jlni, po stanoveni diagndzy. Stali sme jej
¢lenmi a nase vztahy sa zacali postupne
prehlbovat. Velmi si vazime pracu OMD-
écka a tento rok sa prvy krat aj my chceme
aktivne podielat na verejnej zbierke , Den
belasého motyla“

e

Co vas naposledy prijemne prekvapilo?

V poslednom ¢ase mame pocit, Ze nas Zivot
je plny prijemnych prekvapeni. Néajdu sa
eSte dobri ludia, ktori maju srdce na sprav-
nom mieste a nezistne nam pomahaju pri
zbierke 2%. Aj touto cestou by sme sa im
chceli podakovat. Je to skvelé, kedje clovek
v najtaz$om obdobi svojho Zivota, obklo-
peny priatelmi s takymi nddhernymi vlast-
nostami. Nikto z nds totiz nevie, ¢o sa mu
v zivote modze stat, pomoc a podpora mu
umoznia vydrzat a ist vpred.

Ako vyzera taky klasicky den

u Kollarovcov?

S odstupom ¢asu sa nam automaticky vy-
tvoril rezim, ktory je ovplyvneny hlavne

ochorenim. Natalka je este malé dieta, kto-
ré Zije vo svete rozpravok a hier. Rano vsta-
va okolo 6smej, po prebudeni hned hla-
da svojho otecka, ktory je uz vtom case

v préaci. Chvilku sleduje svoje oblubené

rozpravky, nasleduje hygiena. Pomocou

vertikaliza¢ného zariadenia sa Natalka do-
kéze pohybovat po celom dome a tak sa

hrame na schovavacku, ¢i spolu upratu-
jeme, alebo pripravujeme obed. Snazime

sa ju zapdjat do beznych domadcich aktivit.

Pred obedom si Natalka este zacvici s ba-
bickou. Cvicia sa aktivne cviky zabavnou

formou a hrou, aby dieta malo z tejto ak-
tivity len poteSenie. Babka vo svojich ak-
tivnych rokoch pracovala ako rehabilitac-
nd sestra, takze vie nac¢o musi davat pozor
a akd ma byt spdtna vézba pri jednotlivych

cvikoch. Spolu sa naobedujeme a nasle-
duje dolezity popoludnajsi spanok, ktory
este stale trva priblizne 2 hodiny. Neskor
uz spolu aj s oteckom sa opat hrame a na-
plno vyuzivame vSetky nase rehabilita¢né

pomocky, ktoré nam neskutoc¢ne spestru-
ju den. Nasleduje dalsie cvic¢enie a hranie

sa so starymi rodi¢mi. V lete travime vela

¢asu v prirode.

Vasa stranka je velmi prehladna, aktiv-
na a plna doélezitych informacii o SMA.
Preco ste sa rozhodli pre takuto formu
informovania verejnosti?

Stanovenie diagndzy nasej dcérky, bolo pre
nas velmi naro¢né a bolestivé obdobie. Po-
chopili sme, Ze s SMA mdzeme bojovatlen
vtedy, ak budeme mat ¢o najviac informa-
cii o ochoreni. Zistili sme, Ze problemati-
ke SMA sa venuju hlavne v USA. Zbiera-
me informdcie o chorobe, terapeutickom
vyskume, vyvoji novych uc¢innych latok
a o vhodnych rehabilita¢nych pomockach.
Chceme sa s ostatnymi rodi¢mi podelit so
vietkymi ¢i uz pozitivne, alebo negativne
nadobudnutymi skusenostami. Hlavne ch-
ceme rodic¢ov podporit, aby sa nevzdavali!
Dieta bojuje len dovtedy, kym to nevzda-
ju jeho rodicia! V su¢asnosti sa medicina
velmi rychlo vyvija, prebiehaju prvé kli-
nické skasky na pacientoch s SMA. A tak
teda nam rodi¢om zostava jedina uloha,
zabezpecit najvyssiu uroven kvality Zivota,
do momentu kym sa neobjavi prvy a¢inny
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liek, aby nase deti v najlepsich podmien-
kach mohli vykrocit na cestu k uzdraveniu.

Natalka vyuziva viacero kompenzac-
nych pomocok, skuste nam ich troska
predstavit ...

Vertikalizacné zariadenie LECKEY
SQUIGGLES STANDER - myslim si, Ze pat-
ri medzi nasu najdélezitejsiu zdravotnu
pomocku. Jeho vyznam spociva predo-
vsetkym v podpore spravneho drzania
tela dietata vo vertikale. Vzpriamené dr-
7anie posiliiuje kosti, kiby a napomaha
ich spravnemu vyvoju, predchadza vzniku
skolioze, kontraktur a skracovaniu §liach
a svalov. Dalej napoméha spravnemu tra-
veniu a spravnemu vyvoju vauatornych or-
ganov. Stander svojou teleskopickou stav-
bou je vyskovo nastavitelny, tym padom sa
da dlhodobo vyuzivat. Zabezpecuje plnt
mobilitu.
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Terapeutické polohovacie zariadenie
LECKEY SQUIGGLES CHAIR - je neoceni-
telnym prostriedkom v snahe o spravne
sedenie a odpocinok pre malé deti so $pe-
cidlnymi potrebami pri zachovani zabavy.
Najdélezitejsou vlastnostou je zabezpece-
nie panvovej stability pri sedeni. Mnozstvo
peldt, moznost polohovania, komfortné
zabezpeclenie vy$ky a mobily zariadenia
zaistuje optimalnu podporu a pohodlie
pre dieta pri vykonéavani beznych ¢innosti.
Choditko NURMI NEO - sltizi na trénovanie
rovnovahy a chddze pri zniZenej vykon-
nosti dolnych konéatin za pomoci hornych.
Dieta ma choditko za telom, ¢o mu dovo-
luje vdcsiu volnost pohybu a vzpriamenej-
81 postoj. Vyznacuje sa vysokou stabilitou
a bezpec¢nostou. Je vyskovo nastavitelny.
MOTOMED - pomocka, ktort planujeme v
blizkej budtcnosti Natalke zabezpecit. Sla-
Zi na posiliiovanie zostavajucej sily svalov
a podporuje vlastna silu svalov. Pristroj
umoznuje aktivny, ale aj pasivny tréning.
Pomocou pristroja je mozné predchadzat
vznik mnohych zdravotnych komplikacii.
Skryté sily svalov st lepsie kontrolované,
vyuzivané a obnovované, zlepsuje sa po-
hyblivost kibov, aktivuje sa krvny obeh.

Co by ste odkazali rodi¢om deti s NSO?
Niekedy nas zivot postavi pred prekazku,
o ktorej si myslime, Ze je nezvladnutelna.
Dolezité je ako sa clovek k prekazke posta-
vi, ako ju bude riesit a ako sa s nou nauci
zit. Prave ked, ¢lovek padne velmi hlboko
a prehodnoti si svoje priority, zrazu sa do-
kaze tesit aj z malickosti a na svet sa pozera
inak. Vsetko sa d4 zvladnut v sile od Boha!

Dakujeme za rozhovor s mnohymi uZitoc-
nymi informdciami o pomdckach, ktoré

Tvorivé okienko

mozu byt zaujimavé pre ostatnych rodicov.
Zeldme rodine vela radosti z Natdlky.
.a

Informujeme ¢lenov o novej moznosti
ako ziskat cast prostriedkov na financne
naro¢né pomocky — aj prostrednictvom
stranky www.ludialudom.sk. OMD v SR
moze po zvazeni overit vyzvu zverejne-
nuU na stranke, urobi tak vsak len na po-
Ziadanie. BlizSie si o stranke precitate
v rubrike Socialna pomoc.

Tvorivé okienko

Medzi dalSie tvorivé bytosti nasho vasho
OMDecka nepochybne patri Erika Kostova
z Kurova. Je to mlada diev¢ina, ktora sa ako
vieme, venuje hlavne kresleniu. Viac nam
uz prezradi ona sama.

SikovnickaErika

Ahoj Erika, ¢o by si nam o sebe prezra-
dila?

Cauky OMDJ4ci (ismev). Mdm 29 rokov,
ukoncent zakladnu skolu a byvam s rodic-
mi v rodnej dedine Kurov. Je to blizko pol-
skych hranic, asfaltovd cesta vedie priamo
lesom, ktory milujem, takze odkedy mam
elektricky vozik (uz je to $tyri roky), len ¢o
vykukne slnko a trochu sa otepli, chodim
pravidelne pozriet ,,susedov®. Pomaly ma
poznaju uz vsetci bicyklisti, ktori nim cho-
dia a zdravia ma z daleka! (Gsmev)

V ,mojom" lese sa nabijam dobrou ener-
giou, zbavujem smutku, ¢i len tak nim
idem a vnimam slobodu.

Mojou najviésou zalubou je kreslenie
a malovanie. Velmi ma to bavi, tak sa sna-
zim, aby to bola aj moja praca. Uz je to par
rokov, ¢o mojej sestre Marike, ktord uz nie

je medzi nami, a mne vysli dve rozpravko-
vé knizoc¢ky. Marika ich napisala a ja ilu-
strovala. Momentalne sa mi podarilo vy-
dat malovanky, na ktorych som uz dlhsie
pracovala, takZze teraz ma ¢aka druha cast
pracovania, ta tazsia, popredat ich. Ale aj
to hadam nejako pojde. (Gsmev)

Taktiez som dokoncila ilustracie k jed-
nej dlhsej rozpravke, ktord Marika napi-
sala uz davno, planovali sme ju vydat, no
akosi sme to uZ spolu nestihli. Rada by
som sa o to pokusila teraz a venovala jej
ju ako spomienku, a vlastne ako také vy-
znanie a prislub, Ze vzdy bude so mnou.
Uz ¢akam len na vyjadrenie sa tla¢iarne
UNIPRESS, s ktorou sme spolupracovali
aj pri poslednej knihe, aby mi urobila roz-
pocet a ja som mohla zacat hladat spon-
zorov. Drzte mi prosim Vas palce, nech sa
mi to podari !

Medzi moje zaluby patri aj $ach, ktory sme
sa naucili hrat so sestrou, no momental-
ne mi chyba spoluhra¢. A hrat $ach cez in-
ternet je pre mna dost inavné na oci, este
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tak dva - tri tahy denne, no cela partia, uf.
Takze zatial mam $ach pekne odlozeny.

Vieme o tebe, Ze krasne kreslis, absol-
vovala si aj nejaké kurzy, alebo si skor
samouk?

Diiik! (adsmev) Nie, kvoli zdraviu som ne-
mala moznost dalej Studovat, alebo niekam
za tym ist, takze v tomto som riadny doma-
sed. No to ¢o ma bavi najviac, moéZzem na-
$tastie zlepSovat aj doma. A tak si uz roky
pravidelne dokupujem knihy o malovani
portrétov, krajiniek, ¢i o roznych techni-
kach a druhoch farieb a farbiciek.

Odkial ¢erpas inspiraciu pri tvoreni?
Cim zvy¢ajne kreslis?

Zalezi podla toho, ¢o robim, ak ide o ilu-
straciu, musim sa drzat textu, takze vlast-
ne kreslim len nieco, ¢o uz bolo vymyslené.
Ak len tak pre seba, dost listujem ¢asopi-
sy a ak ma v nie¢om uptta, niektora fotka
krajinky, ¢i postavy, nakreslim si ju s tym,
ze ju pozmenim vo farbach, ¢i nie¢im do-
plnim alebo naopak vynecham.

Najrad$ej mam pastel, je s nim lahkd pra-
ca, kedZe nemdm velku silu v rukdch. No
ak je potrebne robit ceruzkami, prispdso-
bim sa, len mi to trva o nie¢o dlhsie. Velmi
zélezi na tom ¢o kreslim. Napriklad por-
tréty robim najradsej uhlikom.

Videla som ukazky tvojich prac, v§im-
la som si, ze kreslis$ aj portréty. Su na-
ozaj velmi pekne. Ako dlho ti trva na-
kreslit portrét?

Ak sa mam priznat kazdy portrét ma svo-
ju naladu. Niekedy sa mi podari vystihnut
podobu aj za par hodin a zvy$né dni uz len
dotieniovavam, a niekedy to nejde, ze viac
gumujem nez kreslim a i ked kazdy tvrdi,



Ze uz je to fajn, stale o tom pochybujem.
(asmev) Ale vic¢$inou sa mi to dari spravit
do tych dvoch tyzdnov. To je u mna sta-
novend ¢akacia doba. Chces, aj tebe spra-
vim? (ismev)

Venujes sa e§te niecomu okrem kresle-
nia? Je nejaka kreativna ¢innost, ktoru
by si sa eSte chcela nau¢it?

Neviem, ¢i je to kreativne, no posledné
mesiace dost ¢asu travim instalovanim in-
ternetu, lebo ma stale nejaké muchy. Po-
maly v tom budem expert!

Vzdy sa mi pacilo palickovanie, tak moz-
no to. No najradsej by som sa len zdo-
konalovala v kresleni a kresleni a kres-
leni, aby som si raz mohla vziat farbicku
a za par sekdnd dat na papier svoje poci-
ty a myslienky.

Dakujeme za rozhovor a Zeldme vela zdra-
via, optimizmu a dobrych ndpadov pri tvo-
rent.

Erikinu tvorbu si mdZete pozriet na jej
Facebooku pod menom Erika Kostova.

Za OMD v SR sa pytala Lucia Mrkvicova

agentura osobnej asitencie

Upozornenie:

Nova povinnost
osobnych asistentov
vocizdravotnym
poistovniam

Sibeni¢ny termin do 31. maja 2012!
Povinnost sa tyka len osobnych asisten-
tov, ktori za rok 2011 podavali dariové
priznanie.

Podla novej vyhlasky Ministerstva zdra-
votnictva SR ¢. 130/2012 Z. z., ktora je
uc¢inna od 15. aprila 2012, je osobny asis-
tent povinny oznamit zdravotnej poistov-
ni prijmy z asistencie za rok 2011. Povin-
nost za tyka len osobnych asistentov, kto-
ri podévali danové priznanie za rok 2011.
Termin dokedy tak musia urobit, je do
konca maja 2012.

Asistent oznami svojej zdravotnej pois-
tovni iba rozdiel medzi prijmami z osob-
nej asistencie a pausalnymi vydavkami vo
vyske 40 % (Ide o udaje z danového pri-
znania). Urobi tak na tladive Ozndmenie
o prijmoch za rok 2011, ktorého vzor tvo-
ri prilohu vyhlasky.

Nadalej plati, Ze osobny asistent nemusi
podavat ro¢né zuctovanie poistného (tak
ako doteraz). Osobni asistenti neplatia
ANTI nedoplatky na poistnom na zdravot-
né poistenie, kedZe prijem z vykonu osob-
nej asistencie je oslobodenym prijmom
a nemusi sa uvadzat do ro¢ného ztctova-
nia poistného.

Asistent je poistenec $tatu pokial nema iny
druh prijmu, ale iba prijem z osobnej asis-
tencie (je tzv. dobrovolne nezamestnana
osoba). ALE, ak je osobny asistent subez-
ne aj zamestnancom, robi mu ro¢né zuc-
tovanie zamestnavatel a z tohto druhu prij-
mu (zo zamestnania) moze mat nedopla-
tok na zdravotnom poisteni.
Viac informacii o povinnosti, ktoru za-
viedla nové vyhlaska spolu s tla¢ivom na
stiahnutie, najdete v Aktualitach na www.
omdvsr.sk.

Alena Hradnanska

socialne okienko

Viete, ze ...

M ...uZ aj osoby s inym zdravotnym po-
stihnutim ako zrakovym si mézu od ok-
tobra 2011 v Slovenskej kniznici nevidia-
cich (SKN) pozi¢iavat zvukové knihy a/
alebo odoberat casopisy. Ak by ste chce-
li vediet podrobnosti, pytajte sa priamo na
strankach SKN, napriklad v ich fore www.
skn.sk Zvukové knihy st nac¢itané na kaze-
tach alebo vo formate MP3. Vypozic¢anie
by malo byt zadarmo. UZito¢né to moze
byt pre vsetkych dystrofikov s rozsiahlou
imobilitou a postihnutymi rukami.

KipaauUprava
osobného
motorovehovozidla

Medzi najcastej$ie témy, v ramci poraden-
stva, patria aj otdzky ohladom penazné-
ho prispevku na kipu a Gpravu osobného
motorového vozidla. Podmienky naroku

socialne okienko 45 c

a vyska tychto prispevkov st sice velmi za-
ujimavé informacie, ale nie menej dolezi-
ta je aj otazka, Ze aké auto je najlepsie pre
osobu odkazand na individudlnu dopra-
vu. Kazdy ma svoju predstavu a aj indivi-
dudlne poziadavky, ale urcite by sme ne-
mali zabudnut na niektoré velmi dolezité
aspekty tejto otazky. Zaobstarat si auto je
o dlhodobych planoch a pri vyuziti penaz-
ného prispevku na kdapu osobného moto-
rového vozidla ide minimélne o sedem-
ro¢né obdobie.
Pokial toto auto bude slazit osobe so stabi-
lizovanym zdravotnym stavom, mame o je-
den problém menej, ale moze ist o diagnod-
zu, pri ktorej postupne dochadza k zhor-
$ovaniu zdravotného stavu a potom je tre-
ba si vyberat na zaklade predpokladanych
tazkosti. Mo6ze pritom ist o kombindcie,
kedy auto kupuje osoba s obmedzenou
schopnostou pohybu:

M ale este stale chodiaca i ked's tazkosta-
mi (nepotrebuje prevazat v aute ziad-
nu pomdcku ndro¢nd na priestor),

B ktora pouziva skladaci mechanicky in-
validny vozik,

B odkdzana na elektricky invalidny vo-
zik, pri¢om je velmi pravdepodobné,
ze potrebuje do auta nalozit aj dalSie
pomocky (pojazdny zdvihak, prenos-
né WG, sprcha a pod.).

Nesmieme zabudnut ani na osoby, ktoré

maju zdravotné postihnutie a auto chcu

riadit sami, a tym vozidlo potrebuje aj $pe-
cialnu tpravu riadenia.

Tazko chodiacaosoba

Pre osobu, ktord nie je schopna preko-
nat dlhsie vzdialenosti, zle sa jej nastupu-
je do autobusov, vlakov alebo ma iné po-
hyb obmedzujtce tazkosti zdanlivo nie



Zdroj: http://www.apicz.com/cz/uvod/novinky

je problém najst si vhodné auto. Nie je to
ale uplne pravda. Malokedy im vyhovuju
autd s nizkou svetlou vyskou (vzdialenost
od zeme po najnizéi bod népravy), kedze
tazko chodiaci ¢lovek méava problém pri
vystupovani a nastupovani, ked st seda-
dla v aute nizko umiestnené - ¢o je typic-
ké pri beznych osobnych motorovych vozi-
diel. Preto si s oblubou vyberajt autd s vys-
$ou svetlou vyskou alebo vyssie umiestne-
nymi sedadlami.

Vyssie autd mozu byt vhodnym riesenim
len vtedy ak nepredpokladdme také zhor-
$enie zdravotného stavu, po ktorom by
sme museli nastupovat z invalidného vo-
zika i ked ani takato situdcia nie je ne-
rieSitelnd vdaka roéznym zdvihacim sys-
témom, respektive vysuvacim sedadlam,
ktoré mozu byt aj vyskovo nastavitelné. Ta-
kéto sedadlo moze mat elektrické ovlada-
nie, pomocou ktorého sa oto¢i o 90°, vy-
sunie sa cez dvere a klesne alebo sa posu-
nie smerom hore do pozadovanej vysky.

Osobasobmedzenou
schopnostou pohybu, ktora
potrebuje k pohybu sporadicky
alebo trvalo mechanicky
invalidny vozik
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Ludia su Sikovni, a ked naozaj treba, tak
sa vmesti cela rodina aj s mechanickym
vozikom do malého auta. Rychloupinacie
kolesa vozikov a zaujimavo rieSené kon-
$trukcie vozika tiez urobia svoje. V tom-
to pripade by som uz ale odporucal hladat
auto s objemnej$im batozinovym priesto-
rom. Neznamena to zakonite potrebnost
kombi-verzie. Ndjdeme si na trhu aj sedan
s kufrom blizko 500 litrov a v relativne do-
stupnej cene. Mali by sme pritom brat do
uvahy aj fyzické danosti pomocnikov, kto-
ri maju dat vozik do kufra. Uprednost-
nil by som preto nizku hranu batozino-
vého priestoru, s vyrezom az po naraznik.

Priklady upravy pri nastupovani:

@ doska na presadanie - moze byt aj vy-
klopna, montovana do automobilu,

@ vozik so $pecidlnym sedadlom, kto-
ré zaroven sluzi aj ako sedadlo do auta
a po uprave vozidla sa toto sedadlo

oddeli od podvozku vozika a spolu

s osobou na sedadle presunie do auta,
® zdvihacie zariadenie, pomocou ktoré-

ho asistent premiestni osobu z vozika

do auta alebo opacne. Toto zariadenie

je napevno montované do auta.

Priklady upravy pri nakladani vozika:

@ stresny box s mechanizmom na nakla-
danie mechanického invalidného vo-
zika ($pecialny stresny box je mon-
tovany na strechu vozidla, vozik sta-
¢l pripevnit k zdvihaciemu mechaniz-
mu a elektrickym ovlddanim je vozik
zdvihnuty a umiestneny do stre$né-
ho boxu),

@ robotické ruky montované do bato-
zinového priestoru vozidla, ktoré su
schopné mechanicky invalidny vozik
umiestnit presunom od dveri vodica
az do batozinového priestoru a to isté
urobit aj opaénym smerom,

@ ulozZenie vozika do batozinového
priestoru mozu ulah¢it aj ndjazdové
rampy.

Zdroj: http://www.apicz.com/cz/uvod/novinky
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Zdroj: http://www.apicz.com

Osobaodkazana napouzivanie
elektrickéhoinvalidnéhovozika

Vzhladom na objem a hmotnost elektric-
kych invalidnych vozikov a naro¢nost pri
manipulacii s nimi je len malo pravdepo-
dobné, ze iné, ako velkoobjemové auto by
vyhovovalo. Pri preprave takejto osoby uz

je namieste aj uvaha o cestovani na elek-
trickom invalidnom voziku. Pre tento tcel

vyhovuji lahké uzitkové vozidla v osob-
nej verzii (ktoré ale zvicsa vyzaduju roz-
siahlejsiu upravu pre ziskanie dostatocne

vysokého vnutorného priestoru v mies-
te kde sedi osoba na elektrickom voziku)

alebo treba uvazovat o vacsich autach, tzv.
dodavkach.

Pod rozsiahlejSou tpravou sa rozumie na-
priklad zvys$enie strechy, znizenie podvoz-
ku, vyrezanie a prestavba zadnej Casti vo-
zidla kvéli rampe, po ktorej sa do auta do-
stane osoba na voziku. Vicsie auta takéto

zasahy do konstrukcie vozidla nevyzaduju,
ale ich uprava tie7 je finan¢ne naro¢nd. Za-
hrfna napriklad apravu podlahy pre mon-
taz kotviacich list na podlahu automobi-
lu, dodanie kotviacich mechanizmov a pa-
sov na zabezpecenie vozika a istenie osoby
na voziku a zaroven aj rieSenie nastupova-
nia do vozidla. Vzhladom nato, Ze nastup-
na hrana va¢sich aut sa nachadza vo vyske

cca 50 cm aj nastupovanie je ndrocnejsie.
Riesi sa bud pomocou pevne zabudovane;

Zdroj: http://www.apicz.com

rampy, ktora ale pre bezpe¢né nastupova-
nie musi mat dizku od 180 cm do 250 cm
a niekedy aj viac. Tu vznikne niekedy prob-
1ém s parkovanim, kedZe pri samotnej diz-
ke auta treba ratat este aj s dlzkou rampy
a priestorom na nastupovanie a niekedy je
naozaj problém ndjst si miesto na nastu-
povanie a vystupovanie dlhé cca 8 metrov.
Nespornou vyhodou tohto riesenia je cena.
Oproti tomuto rieseniu je potom vyhod-
nejsie uvazovat o sice drah§om, ale na
priestor menej naro¢nom systéme — zdvi-
hacej plosine.

Vyhody tohto rie$enie spocivaju aj v lah-
kej obsluhe, bezpec¢nosti nastupovania
a vystupovania. Nevyhodou je jej vyssia
cena. Pri porovnani a zvazovani jedného
¢i druhého riesenia treba pamitat na to,
ze pokial vozidlo nie je dostato¢ne velké
na otacanie vozika vo vnutri, tak bud pri
nastupovani alebo vystupovani musime
po rampe cuvat. Ctivanie po najazdovej
rampe na elektrickom voziku nie vzdy je
bezpecné a nie kazdy to zvladne, navyse
kym potlacenie mechanického vozika po
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néjazdovej rampe vyzaduje zna¢nu fyzic-
ku silu, pri zdvihacej polosine tento prob-
1ém odpadava. Kazda ndjazdova rampa je

vyhotovend s protiSmykovou tpravou, ale

nesmieme sa spoliehat na tuto skuto¢nost
stopercentne, navyse niekedy nanasame

kolesami na rampu vodu, sneh, blato, ¢o

znizuje prilnavost pneumatiky. Na druhej

strane kazda zdvihacia plo$ina mad elektric-
ké suciastky, kym rampa je len mechanic-
ka zalezitost a teda je minimadlna $anca na

jej nefunkénost.

Je dolezité vediet, Ze kazda uprava osob-
ného motorového vozidla je taky zasah do

konstrukcie auta, ktory musi byt odborne

vykonany. Prepravovana osoba na voziku

musi byt v bezpeci: vozik musi byt kotve-
ny a povinnost pouzivat bezpe¢nostny pas

plati aj v tomto pripade. Délezité je, aby
upravy boli homologizované (¢o v pod-
state znamena odbornu kontrolu kvality
pouzitych dielcov pri uprave, odbornost
upravy a celkové vyhovujuce technické pa-
rametre prestavby). Preto si treba vybrat
firmu na vykonanie Gpravy podla toho,
¢i je schopna dodat potrebné certifikaty
k schvaleniu vozidla a tym k zapisaniu do

technického preukazu. Idealnym rieSenim

je poverit firmu na vykonanie tohto admi-
nistrativneho tkonu a prevziat auto uz so

zapisanou upravou do technického preu-
kazu. Kazda seriézna firma na Slovensku

tato sluzbu ponuka.

Osobitnl pozornosttreba
venovat skupine ludistazkym
telesnym postihnutim, ktori
maju vodicskeé opravnenie
apotrebuju prisposobitriadenie
vozidla.
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Okrem beznych tprav, ako ru¢né ovlada-
nie spojky, brzdy a plynu st mozné aj kom-
plexnejsie tpravy ovladacich prvkov auta.
Medzi tie patri napriklad premiestnenie
ovladania zapinania svetlometov, smero-
viek, stieracov a pod., ale aj prispdsobenie
vysky sedadla telesnym danostiam vodica,
predizenie pedalov spojky, brzdy a plynu
smerom k vodicovi.

Ako sa rokmi stali autd technicky zlozi-
tej$imi, tak sa vyvijala technika ru¢ného
ovladania vozidiel. Jednoduché mechanic-
ké prevody, tiahla a pod. nahrddza zlozi-
ta elektronika, ktord v mnohom pomadha,
ale aj prinasa zna¢né rizikd poruchy. Po-
dme rad za radom:

Spojka

Spojka je jednym z najzlozitejsich prvkov
pri uprave ovladania vozidla, pravda, ak
neratame moznost pakového ovladania,
pri¢om sa stava cely proces radenia rych-
lostnych stupniov do ur¢itej miery aj rizi-
kom - trva dlho a zlozito, ¢im odputava
pozornost vodi¢a od riadenia. Dal$im rie-
$enim je sposob radenia, kedy na radia-
cej pake je umiestneny snimac, ktory za-
registruje dotyk vodica a tym dava povel
pre spojku - rychlostny stupen radime ma-
nualne. Existuje niekolko varidcii na také-
to riedenie, ale ako som uz spominal, ¢im
zlozitej$i systém, tym vicsie riziko poru-
chy, navyse kazdy takyto systém je vyvi-
jany pre montaz do viacerych typov aut,
tym jeho doladenie vyZaduje zna¢ne od-
borné znalosti. Po¢tvajtc skusenosti vodi-
¢ov so zdravotnym postihnutim ukazuje sa,
Ze uplne najvhodnejs$im rie$enim je kiipa
auta s robotizovanou, respektive automa-
tickou prevodovkou, kedy odpadava praca
so spojkou tplne. Existuju sice predsudky,
tvrdiace, Ze spotreba auta s automatickou
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prevodovkou je vyssia, ale moderné, nieke-
dy az sedemstupnové automatické prevo-
dovky ¢asto dosahuju niZsiu spotrebu ako
pri jazde s mechanickym radenim a aj pri-
padna mierne vyssia spotreba sa kompen-
zuje hladkostou radenia. Dolezité je vediet,
ze do aut s automatickou prevodovkou je
montovany ucinnejsi systém brzd, z ¢oho
vyplyva, Ze neporovnatelne menej sily tre-
ba vyvinut na brzdovy pedal pri brzdeni -
¢o je podstatnd informacia pre ludi so zni-
zenou silou v dolnych konéatinach. Nie st
opodstatnené ani obavy z vyssej ceny vo-
zidla, kedZe na kupu auta s automatickou
prevodovkou sa poskytuje prispevok vo
vysSej sume.

Brzda

Brzda je najmenej ndro¢ny prvok na tpra-
vu, kedZe pri nej sa nemontuje elektronika
kvoli bezpe¢nosti a zachovaniu neustélej
funkénosti. Ovladanie je jednoduché, sila
na brzdovy pedal je prenasana cez pako-
vy mechanizmus. Paka moze byt aj na la-
vej a aj na pravej strane volantu.

Plyn

Plyn moze byt rieSeny totozne ako brzda -
pakovy systém - ale tento spdsob ovlada-
nia je pre mnohych nepohodlny. Ovlada-
nie plynu je velmi casto riesené dal$im ven-
com, ktory kopiruje obvod volantu z dolnej
alebo z hornej strany - pritiahnutim ven-
ca k volantu dochdadza k pridaniu plynu.
Iné Upravy spojky, brzdy a plynu

Okrem prerobenia ovladania na ru¢né
existuju aj upravy, pri ktorych dojde na-
priklad k premiestneniu plynu na lava
stranu, prediZzenie pedélov smerom k vo-
di¢ovi a pod.

Dalsie Upravy

Okrem vy$sie spomenutych troch dé-
lezitych prvkov ovladania nachadzame
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v autach celu skalu ovladadov, ktorymi
obsluhujeme svetlomety, smerovky, stie-
race a pod. Vsetky tieto ovladace je moz-
né premiestnit tak, aby ich vodi¢ s postih-
nutim mal v dosahu a dokazal bezpeéne
obsluhovat.

KiUpaaUpravaauta-—
odkialpeniaze?

Zakon €. 4472008 Z.z. o penaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdravotného
postihnutia dava moznost na ziskanie pri-
spevku tak na kupu ako aj na Upravu osob-
ného motorového vozidla. Podmienky na-
roku na kupu auta (uvadzame iba niektoré):

B PP na kipu OMV mozno poskytnut fy-
zickej osobe s TZP, ktord je na zaklade
komplexného posudku odkazana na in-
dividualnu prepravu osobnym motoro-
vym vozidlom,

Bl PP na kapu OMV mozno poskytnut, ak
fyzicka osoba s TZP poziada o poskyt-
nutie tohto penazného prispevku naj-
neskdr do konca kalenddrneho roka,
v ktorom dovfsi 65 rokov veku,

B PP na kiipu OMV nemozno poskytnut
fyzickej osobe s TZP, ktorej sa posky-
tuje celoro¢na pobytova socialna sluz-
ba, s vynimkou nezaopatreného dieta-
ta, ktorému sa poskytuje celoro¢na po-
bytova sluzba na ucely plnenia povin-
nej $kolskej dochadzky alebo sustavnej
pripravy na povolanie,

B PP na kapu OMV nemozno poskytnut
na kapu osobného motorového vozi-
dla, ktoré je podla technického preuka-
zu starsie ako pat rokov; lehota piatich
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rokov zacina plynat 1. janudara kalen-
darneho roka, ktory nasleduje po ka-
lendarnom roku, v ktorom bolo osob-
né motorové vozidlo vyrobené,

Bl PP na kiipu OMV mozno poskytnut, ak
fyzickd osoba s TZP je zamestnana ale-
bo preukaze, ze bude zamestnana alebo
sa jej poskytuje socidlna sluzba v domo-
ve socialnych sluzieb, $pecializovanom
zariadeni, dennom stacionéri podla za-
kona o socialnych sluzbach alebo pre-
ukdze, ze sa jej bude poskytovat social-
na sluzba v domove socialnych sluzieb,
$pecializovanom zariadeni alebo den-
nom staciondri alebo navstevuje skol-
ské zariadenie alebo preukaze, ze bude
navstevovat Skolské zariadenie a osob-
né motorové vozidlo bude vyuzivat naj-
menej dvakrat v tyzdni na Gcely prepra-
vy do zamestnania, $kolského zariade-
nia alebo do domova socialnych sluzieb,
$pecializovaného zariadenia alebo den-
ného stacionara a dvakrat spat,

B fyzickej osobe s TZP mozno poskytnut
aj PP na kipu OMYV s automatickou
prevodovkou, ak je podla komplexného
posudku odkdzana na upravu osobného
motorového vozidla, ktorou je automa-
ticka prevodovka a ak mad fyzicka oso-
ba s TZP oprévnenie na vedenie osob-
ného motorového vozidla.

Vyska prispevku

Vyska PP na kipu OMYV a na kipu OMV
s automatickou prevodovkou sa uréi per-
centudlnou sadzbou v zavislosti od ceny
osobného motorového vozidla a prijmu
fyzickej osoby s TZP.

PP na kiipu OMV je najviac 6 638,79 eura
a PP na kapu OMV s automatickou prevo-
dovkou je najviac 8 298,48 eura.



Penazny prispevok na Upravu
osobného motorovéhovozidla
Podmienky naroku:

PP na tpravu OMV mozno poskytnut fy-
zickej osobe s TZP, ktord je podla komplex-
ného posudku odkdzana na individualnu
prepravu osobnym motorovym vozidlom
ana tpravu osobného motorového vozidla,
ktorého je vlastnikom alebo spoluvlastni-
kom, a ktoré nie je podIa technického pre-
ukazu starsie ako pat rokov,

PP na upravu OMV mozno poskytnut
aj na osobné motorové vozidlo, na kto-
ré nebol poskytnuty penazny prispevok
na kiipu OMYV, ak je fyzickd osoba s TZP
jeho vlastnikom.

Vyska penazného prispevku
Vyska PP na tpravu OMV sa ur¢i percen-
tualnou sadzbou v zavislosti od ceny tpra-
vy a prijmu fyzickej osoby s TZP.

Vyska PP na upravu OMV je najviac
6 638,79 eura,

Uhrn PP na tpravu OMV poskytnutych
fyzickej osobe s TZP v obdobi siedmich
rokov nesmie presiahnut 6 638,79 eura.

Niekolko uzito¢nych informacii

nazaver

B Cena kazdej upravy osobného moto-
rového vozidla sa hradi z prispevku na
upravu osobného motorového vozidla
aj v pripade, ak treba do auta montovat
zdvihaciu plosinu. Nie je mozné hradit
cenu plosiny z prispevku na zdvihacie
zariadenie.

B Maximalna vyska peniazného prispevku
na apravu OMYV je sice stanovena su-
mou 6 638,79 eura, ale cena niektorych
komponentov je regulovana Opatrenim
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MPSVR ¢. 7/2009, ako napriklad dosky
na presun, $pecidlnej sedacky, respek-
tive zariadenia, ktoré umoznuje fixa-
ciu a prevoz fyzickej osoby v motoro-
vom vozidle.

M Mozno ste uz boli informovani, Ze cenu
najazdovej rampy nie je mozné hradit
podla ziadneho prispevku, ale pozor,
pokial je takato rampa sucastou upra-
vy motorového vozidla, uhradenie jej
ceny z prispevku je mozné.

Tento cldnok neobsiahne vsetky moznosti,
ktoré v danej oblasti existujii a nebolo jeho
cielom uviest ani vietky podrobnosti k nd-
roku na dané prispevky. Paragrafové znenie
zdkona rozpisuje podmienky ndroku tychto
dvoch prispevkov na piatich strandch. Od-
poriicame preto kazdému, aby sa v pripa-
de zdujmu o bliZsie informdcie, obrdtil na
poradcov OMD v SR.

Tibor Kobal

Informaciu o grante, ktory mozno zis-
kat na kipu nového automobilu na
CNG od EkoFondu, najdete v rubrike
Socialna pomoc.

psychologickeé okienko

S potesenim vam chcem oznamit, Ze sa spl-
nila moja prosba na otazky ohladom osob-
nej asistencie. Napisali ich uzivatelia osob-
nej asistencie, ktori sa stretli s niekolkymi
prekazkami, ktoré by radi ¢o najprijatelnej-
Sie (pre obe strany uzivatel — osobny asis-
tent) odstranili.

Kamarati a znami, ktori ma poznaju, uz
asi vedia, ¢o bude nasledovat. Moja ,rada"
alebo odporucanie znie: komunikujte! Jas-

ne, zrozumitelne sa rozpravajte vzdy, ked’
narazite na nejaky ,zadrhel*.

Osobnaasistenciall

Otazka: Mdm osobnii asistentku, s kto-
rou som spokojnd. Mda vsak zvyk oslovovat
ma zdrobneninou typu "zlaticko”, "zlatko",

"mildcik". Problém je v tom, Ze asistentka

nerozlisuje, ¢i sa nachddzame doma, je to
sukromnd komunikdcia alebo na verejnos-
ti. Ked ma takto oslovuje, ked' sme v banke
¢i pred viradnikom alebo lekdrom, citim sa
dost "hlipo". Neviem akym spdsobom ju od
toho mdm "odnaucit”.

Odpoved: Je pochopitelné, Ze uzivatelka
osobnej asistencie (dalej v texte OA) sa citi
neprijemne, ked je permanentne oslovo-
vana zdrobneninami a mierne zosmie$nu-
jucimi privlastkami. Niekedy moze zdra-
votne znevyhodneny ¢lovek budit u oko-
lia prili§ ochranarske (u Zien az materin-
ské) pudy. Asi by som sa v sukromi (nie
pri prie¢inku v banke) pokusila asistent-
ke v pokoji vysvetlit, ze mi takéto oslove-
nie nevyhovuje a uz stacilo, Ze sa so mnou
rozprava ako s malym dietatom. Mozno sa
asistentka snazi byt v dobrom (ako inak)
takd mil4, ked to md pisatelka v Zivote
také tazké.

Otazka: Asistent aktivne zodpoveda otdzky
za mna, je velmi snazivy. Ked'sa niekto opy-
ta "kde ste boli?" alebo hocico iné, vZdy sa
ma snazi predbehniit. Niekedy to predstavu-
je takii hru, kto skor odpovie. Nie vZdy je to
prijemné. Neviem, akym spésobom by som
na to asistenta mal upozornit. Nechcem
pokazit vztahy medzi nami, dotknit sa ho.
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Asi to vyplyva z jeho potreby starostlivos-
ti 0 inych ludi.

Odpoved: Asistent si pravdepodobne do
sytosti vychutnava pozornost, ktoru budi
na verejnosti poc¢as vykonu OA. Samozrej-
me, jeho ,,rychlejsi vyhrava® odpoved by
bola opodstatnena v tom pripade, ak ma
uzivatel tazkosti s hovorenym slovom. Tato
situdcia by mohla nastat u Iudi so spas-
tickou formou DMO alebo pri obmedze-
nych mentalnych schopnostiach, ale mu-
seli by ste byt dopredu dohodnuti. Ak je
vztah medzi uzivatelom a osobnym asis-
tentom dobry, nemala by ho takéto pripo-
mienka pokazit. Slusnou formou vyslove-
na pripomienka moze odstranit hromadia-
ce sa napdtie a moze pomoct aj samotné-
mu asistentovi.

Otazka: Uzivatel byva spolu so svojim
osobnym asistentom v jednom byte. Od
toho Casu zacali medzi nimi vznikat nedo-
rozumenia, konflikty. Osobny asistent sice
byva s uzivatelom, ale osobnii asistenciu mu
nemd vykondvat 24 - hodin denne. Problém
napriklad sposobuje, ked uzivatel vecer budi
asistenta a pyta si pomoc, kym asistent uz
povazuje tento cas za jeho vlastny, urceny
na oddych. Na o mysliet predtym, nez sa
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uzivatel alebo asistent odhodld na spolocné
byvanie, ¢o by si mali este predtym povedat,
ujasnit? A ako riesit situdciu, ked konflikt
napriek tomu vznikne?

Odpoved: Velmi pekne dakujem za otdz-
ku, ktora nie je Gplne typicka - nestretla
som sa s podobnou situdaciou, ale v ideal-
nom pripade je velmi prakticka.

Myslim, ze chyba nastala pri nedostato¢-
nom dohovoreni podmienok vykonu OA.
Osobne som zazila podobn situdciu s vy-
bornou priatelkou, ktora pomohla, ked
chcela a ked sme sa dohodli, nebola mo-
jou OA. Clovek odkdzany na pomoc pri
véetkych zivotnych tkonoch musi asisten-
ta upozornit, v akych castiach dna vacsi-
nou potrebuje pomoc. Podobna situdcia
moze nastat v rodine, kde zotrvavaju do-
spely potomkovia so svojimi predstavami
o zivote a mierne sa rozchadzaju s nazor-
mi rodicov..

Narastajucemu napétiu a pribudajicim
konfliktom sa hovori ,,ponorkova choro-
ba“. Vypoveda o presyteni, nejasnych hra-
niciach a pocite nemoznosti uniknut z ta-
kéhoto stavu - ,,na vybuchnutie®

V pripade pisatela je moznost zmenit asis-
tenta, ak nenastane jasna dohoda o vyko-
ne OA. Maximalny pocet hodin je 20 den-
ne a jeden asistent moze denne pracovat
iba 10 hodin vcelku. Myslim, Ze napéta
situdcia nastane aj po vyjasneni podmie-
nok. Asi je pre uzivatela ndro¢na predstava
viacerych asistentov, lenze je nevyhnutna.

Vsetky otazky mali nie¢o spolo¢né - sna-
ha neublizit osobam, ktorym su pisate-
lia vda¢ni za poskytovanie OA, pricom
sa vyskytli vdcsie ¢i menSie tazkosti.
U Iudi s roznymi zdravotnymi $pecifika-
mi sa Castejsie moze vyskytovat aj zvySena

Osobna asistencia Il
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vztahova¢nost. Trochu ju niekedy neumy-
selne podporia rodic¢ia svojou bezhrani¢-
nou ustretovostou a dozivotnym ochra-
narskym pristupom.
Mbézu ju podporovat nielen fyzické odlis-
nosti, ale naj¢astejsie nedostato¢né social-
ne kontakty. V beznom prostredi sa streta-
vame s roznymi situdciami a u¢ime sa na
ne reagovat. Uzatvaranie sa pred svetom
nepomaha nikomu. Pardon — mne poma-
ha, ked je vonku velkd zima a nestaci ani
termo - oblecenie... Vtedy chodi ,,svet® ku
mne a izolacia je pre¢.
Dnesny prihovor som chcela venovat hlav-
ne rodi¢om svojich stputnikov - Iudi so
zavaznym zdravotnym znevyhodnenim.
Tym, ktori maju velkd obavu - ¢o bude
s ich potomkom, ked sa uz oni nebuda
vlddat postarat. Myslim, Ze bude s potom-
kom vsetko v poriadku, lebo si uz mohli
spolo¢ne vyskusat pozitiva OA. Mnohi si
na to trafli eSte pred dovi$enim plnoletos-
ti svojich potomkov, lebo zazili obZivnutie
svojho dietata na letnom tabore s novymi
kamaratmi. Vyskusali si ten ,,luxus® kavic-
ky ¢&i pivka v prirode. Dokonca sa po po-
¢iatoénych obavach dokazali spolahnut na
uplne ,,cudzich mladych Iudi, ktori im po-
tomka zakazdym vratili zdravého - najviac
s premoc¢enymi ponozkami z ¢Inkovania.
Mgr. Gabriela Svi¢ekova, PhD.

Sportové okienko

Boccia

Vsetko o hre boccia na www.boccian.sk

Ligoveé turnaje

Miéme za sebou prvu Cast ,,paralympijskej“
sezdny, ligové turnaje. Prind$ame vysled-
ky zavere¢nych kol.

KATEGORIA BC 2

28. 4., 3. kolo,

organizator: SK Altius Bratislava,
hlavny rozhodca: Martin Pagac.

1. miesto: Peter Hudecek

(SK Altius Bratislava)

2. miesto: Robert Mezik

(SK Altius Bratislava).

3. miesto: Tomas Danco

(SK Altius Bratislava)

4. miesto: Dusan Sotoniak (Klub OMD
Manin Povazskd Bystrica - Dolny Kubin)

KATEGORIA BC 3

21. 4., 3. kolo,

organizator: Klub OMD Farfalletta Zilina
V priestoroch telocvi¢ne Zakladnej skoly
v obci Turie sa uskutoc¢nilo 3. kolo ligové-
ho turnaja v kategorii jednotlivcov BC 3.
Zucastnilo sa ho osem hracov, z ¢oho jed-
no miesto patrilo ¢eskej jednotke hrajuicej
za SK Kocianka Brno Kamilovi Vasi¢ko-
vi. Do slovenského rankingu sa ratali len
umiestnenia nasich hracov!

Stvrtfinale:

Vasi¢ek — Lukyova 8 : 0 (2:0, 3:0, 2:0, 1:0),
Svana - Fridrichova 3 : 2 (1:0, 2:0, 0:1, 0:1)
Smolkovéa - Burianek 6 : 3 (4:0, 0:1, 0:2,
2:0)

Skvarnova - Mindrik 2 : 5 (0:4, 1:0, 0:1, 1:0)
Semifinale:

Vagicek - Svania 13 : 0 (4:0, 5:0, 3:0, 1:0),
Smolkova - Minarik 5 : 1 (1:0, 1:0, 0:1,
3:0)

Finale: Vasi¢ek - Smolkova 5 : 1 (1:0, 3:0,
0:1, 1:0)

O 3. miesto: Svafia - Minarik 4 : 6 (2:0,
0:2, 2:0, 0:4)




Hlavny rozhodca turnaja: Pavol Palcek,
Rozhodovali: Martin Mindrik, Peter
Dor¢ik, Miroslava Bielakova, FrantiSek
Stefanica

Sponzori a partneri podujatia:

W Slovensky zviz telesne postihnutych

$portovcov M KIA Motors Slovakia s.r.o.,
Teplicka nad Vahom B GEOstatik, a. s.,
Zilina W Stredoslovenskd energetika, a. s.,
Zilina ® Ing. Ladislav BittSansky m BIKY -
MARKETING s.r.0., Zilina - finan¢na

a materialna podpora turnaja;

m 7S Turie, Skolsk4 394 — vytvorené pod-
mienky na turnaj, hlavne zasluhou ria-
ditelky skoly Mgr. Henriety Adamyovej

a s velkym prispenim zamestnankyne $ko-
ly Jany Turskej;

B Miroslava Bielakova, Eva Prorokova,
Monika Bujnova, Luboslava Figurova, Ve-
ronika Kassovicova - vylepovanie kurtov,
vyroba skérovacich tabuliek, dovoz ma-
teridlneho zabezpecenia a iné organizac-
né zabezpedenie;

W Daniela Figurova - fotodokumentacia
a torta pre ucastnikov turnaja;

B centrala Organizacie muskularnych dys-
trofikov v SR - poradenstvo a koordina-
cia pri systéme hry; Veronika Melichero-
va - graficky dizajn plagatu.

Velkou mierou k vydarenému turnaju a ku
skvelej atmosfére prispeli svojimi vykon-
mi nielen hradi, ale aj domace publikum,
pritomni fanusikovia boccie a dlhoro¢ny
sponzor zilinského klubu pan Ing. Ladislav
Bitt$sansky, ktory prisiel osobne odovzdat
ceny vitazom turnaja.

Vsetkym spomenutym rozhodcom, asis-
tentom, dobrovolnikom, sponzorom, part-
nerom, hrd¢om a ich sprievodcom patri
velké podakovanie!

KATEGORIA BC 4

14. 4., 3. kolo,

organizator: SK Altius Bratislava,
Hlavny rozhodca: Martin Pagac.

Finale:

Radek Prochézka (T] Léclebna Kosum-
berk) 5 : 2 Rébert Durkovi¢ (SK Altius
Bratislava).

O 3. miesto:

Martin Steharsky 9 : 0 Martin Burian (oba-
ja SK Altius Bratislava)

Turnaj BC 4 bol opit obohateny o ucast
¢eskych hracov na cele s reprezentantmi,
vitaznym Prochazkom a Leo$om Lacinom.
Toho vo $tvrtfindle vyradil nas reprezen-
tant Durkovi¢ 6:2.

Tomu patri aj 40 bodov do slovenského
rankingu za prvé miesto, nakolko ceski
hraci st hodnoteni mimo nasu sataz.

Hattrickboccialiga
2012

Na ozivenie ligovych turnajov portal www.
boccian.sk vyhlasil sutaz ,,Hatrick boccia

liga 2012 ktora sa vyhodnocuje len na z4-
klade vysledkov dosiahnutych na tohto-
ro¢nych ligovych turnajoch. Ceny, ktoré

do sutaze venovala firma VELCON, budu

odovzdané na najbliz§om turnaji. Sposob

hodnotenia je zverejneny na interneto-
vej stranke.

Kategoria BC 1:

1. Nagy Jakub, 2. Balazi Lukas,

3. Bencat Martin

Kategdria BC 2:
1. Mezik Rébert, 2. Hudecek Peter,
3. Danc¢o Tomas
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Kategoria BC 3:

1. Svatia Matej, 2. Smolkovéa Mdria,

3. Burianek Adam

Kategoria BC 4:

1. Prochazka Radek, 2. Durkovi¢ Rébert,
3. Strearsky Martin

Kalendarturnajov

naSlovensku

M 12.5. - ZVOLEN CUP, 8. ro¢nik,
kategérie jednotlivcov, Zvolen;

M 17. 6. - TURNAJ BELASEHO
MOTYTA, 2. ro¢nik,
kategorie jednotlivcov
organizator: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Pantoch 9, Bratisla-
va, podujatie spojené vystavou firiem
s kompenza¢nymi pomockami;

M 6. 10. - MAJSTROVSTVA SR, 12. roé-
nik, kategoria jednotlivcov, Dubnica;

M 4. 11. - BOCCIA MASTERS, 10. ro¢-
nik, kategérie jednotlivcov, Nitra;

M 17. 11. - TURNAJ NEZAVISLEHO
ZIVOTA, 4. ro¢nik, kategorie jednot-
livcov
organizator: SK OMD Boccian,
miesto: SOS Na Pantoch 9, Bratislava.

Paralympiada

Londyn 2012
29.8.-9.9.2012

Na zaver tohtoro¢ného leta sa v Londyne
uskuto¢nia paralympijské hry. Zucastnia
sa ho aj $tyria nasi ¢lenovia. V hre boccia
to budd hraci SK Altius Bratislava Rébert
Durkovi¢, Martin Streharsky, Rébert
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Mezik a v stolnom tenise hrdcka Alena
Kanova. Dvaja posledne menovani nam
odpovedali na tieto tri otazky:

1. Kolkd v poradi je pre teba tdito paralym-
pidda a s akymi ambiciami tam ides?

2. Kto ta v $porte najviac podporuje?

3. Tvoj oblubeny ndpoj, film a piesern?

Ing. Robert Mezik, 34 r., hrac SK Altius

Bratislava

1. Prva. Idem si to hlavne uzit, ambicie

mam velké, po EuroCUPE, no netreba sa
,zblaznit“. Treba hrat s pokorou a s re$pek-

tom pred siperom.

2. Rodina a boccia rodina (ismev).

3. Pivo, komédie s romantickou zapletkou,

Survivor - Eye of the tiger.

JUDr. Alena Kanova, 32 r., hracka SK ST
Ruzomberok, (Atény 2004 — bronz, Pe-
king 2008 - striebro, Sydney 2000 - zlato)
1. Pre mna to uz bude $tvrta paralympidda.
Udrzat sa v $picke niekolko rokov je velmi
naro¢né. Konkurencia vo svete stéle std-
pa, takZze prvy ciel - nomindcia je splneny.
Pokusim sa vydat zo seba maximum, uvi-
dime, ako sa to podari. Este nds caka nie-
kolko mesiacov driny.

2. Tazko povedat niekoho konkrétneho,
aby som nahodou na niekoho nezabudla.
Je to mnozstvo Iudi, ¢o mi poméhaju, o to
sa budem musiet viac snazit, aby som ich
nesklamala.

3. Toto je asi najtaz$ia otdzka (usmev),
dlho som nad odpovedou premyslala. Za-
lezi od momentalnej nalady, prostredia,
kde ste a s kym ste...

Rozhovor
s Mgr. Martinom
Gabkom

Polozili sme aj par otdzok na$mu reprezen-
taénému trénerovi boccistov, ktory bude
mat v Londyne na starosti 6 hracov.

1. Kto sa zt¢astni Paralympiady 2012

v Londyne?

Paralympionici 2012 :

BC1 jednotlivci - Jakub Nagy

BC2 jednotlivci — Tomas Kral a Robert
Mezik

BC4 pér aj jednotlivci - Rébert Durkovig,
Martin Streharsky

BC4 nahradnik — Martin Burian.

2. Co este ¢aka nasich reprezentantov

v priprave?

Cakaju ich tri medzinarodné pripravné
turnaje: Ceskd Republika (26. - 27.5), Por-
tugalsko (7. - 10.6.), Anglicko (22. - 24.6.).

3. Kolka v poradi je pre teba tato pa-
ralympiada a s akymi ambiciami tam
ides?

Pre mna to bude tretia icast a ambicie st
presne také, ako na kaidej paralympiade

i Sl

alebo na medzinarodnom turnaji. Odo-
hrat ¢o najlepsie, nehanbit sa za predve-
dené vykony, dostojne reprezentovat kra-
jinu a zodpovedne a s rozvahou pristupit
ku kazdému zdpasu. Uspechom kazdého
$portovca je jeho kvalifikicia do uzkeho
vyberu Sportovcov Startujucich na LPH
2012 a nomindcia do reprezenta¢ného pa-
ralympijskeho druzstva SVK. Vsetci §por-
tovci sa budu snazit ziskat, ¢o najlepsie
umiestenie pre svoju krajinu. Nase ambicie
st rovnaké a budeme bojovat o kazdy bod.

4. Ako hodnotis$ tohtoroc¢né ligové tur-
naje a kto ta prekvapil svojim vykonom?
Som presvedceny, ze ligové turnaje maju
dobru troven a st velmi prospesné a osoz-
né pre vsetkych Sportovcov. Nechcem hod-
notit konkrétne, pretoze tych mien, ktoré
sa postupne tlac¢ia na horné priec¢ky na-
rodného rebricka je viac. Je to vzdy tak,
ze niekto v danom roku mé vykonnostnu
uroven nadpriemer, otazkou zostava, ¢i
to zlep$enie je naozaj o hre alebo o $tas-
ti. VSetko ukaze ¢as. Ja som rad, Ze repre-
zentantom dycha na chrbat ¢im dalej, tym
viac $portovcov a hernd uroven sa zvysu-
je u viacerych Sportovcov. Velmi pozitiv-
ne hodnotim aj ucast zahrani¢nych $por-
tovcov v nasej ligovej sttazi. Ma to velmi
pozitivny vplyv na pristup a vykony na-
Sich $portovcov.

5. Aka je tvoja ,,napln prace®, o mas

na starosti okrem reprezentacie boccie
a SK Altius?

Boccia a $portovy klub ALTIUS su moje
hobby. Pracujem ako socialny terapeut
v Gaudeamus - zariadenie komunitnej
rehabilitacie (ZKR) na Mokrohajskej uli-
ci v Bratislave.
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6. Ako zvyknes$ relaxovat?

Nerelaxujem. Dévody su komplikované
na vysvetlovanie, ale na relax nemam ab-
soldtne ¢as. Mojim relaxom je ranna a ve-
¢erna jazda do prace a z prace na motor-
ke (dsmev).

Vsetkym dakujeme za rozhovor. Drzime
palce v $portovom i siikromnom Zivote!

Jozef Blazek za OMD v SR

Organizacie
muskularnych
dystrofikovvSR
zverejnejzbierky
,Denbelasého
motyla"
Clanok I.
Uvod

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej
OMD v SR je mozné pouzit na tcely, kto-
ré povolilo MV SR v rozhodnuti o povo-
leni verejnej zbierky. V sulade so zamera-
nim organizdcie je cielom verejnej zbierky
pomoc [udom s nervovosvalovymi ochore-
niami, ktori s v dosledku tychto ochoreni
odkazani na pouzivanie zlozitych pomo-
cok, pristrojov alebo debarierizaciu bytu.

Socialnu pomoc z verejnej zbierky je moz-
né poskytovat iba clenom OMD v SR, ktori
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maju nejaky druh nervovosvalového ocho-
renia, pripadne, ktori maju ochorenie, kto-
ré je dosledkami velmi podobné nervo-
vosvalovym ochoreniam a spdsobuje imo-
bilitu

Clanok II.
Utel socidlnej pomoci

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa po-

skytuje vtedy, ked financie na ziadany ucel

neposkytuje $tat, pripadne poskytuje, ale
iba ¢ast. Clenovia OMD v SR mézu ziadat

o0 socialnu pomoc na tieto cely:

a) Uhrada kompenzac¢nej pomécky ale-
bo jej doplatku

Slazi na odstranenie alebo zmiernenie

dosledkov tazkého zdravotného postih-

nutia. Medzi takéto pomocky patri pre-
dovsetkym:

W mechanicky vozik a prislusenstvo
k nemu; maximalna suma uhrady
1.000 Eur;

W elektricky vozik a prislusenstvo
k nemu; maximadlna suma uhrady
1.400 Eur;

W zdvihacie zariadenie; maximdlna suma
thrady 550 Eur;

W polohovacia postel;

B kompenzaéné pomocky pre imobil-
nych ¢lenov OMD v SR, ktori st odka-
zani na dychacie pristroje, odsavacky
hlienu, ambuvaky;

W zdravotnicky material potrebny pri po-
uzivani dychacich pristrojov, odsava-
¢iek hlienu a pod. alebo material, ktory
pouzivaju tracheotomizovani pacienti;

M iné pomodcky nehradené vobec alebo
v plnej vyske zdravotnou poistoviiou
alebo Uradom prace, socialnych veci
arodiny.

Za kompenzaéné pomocky sa povazuju aj
tie pomdcky, ktoré zlepsujt zdravotny stav
a funkénost ¢loveka s postihnutim, pred-
nost vsak maju kompenzacné pomocky
zlep$ujtice mobilitu a zachranujuce Zivot.
Naklady na dopravu pomocky si hradi zia-
datel sim. Kompenza¢na pomdcka alebo
jej cast, na ktort sa prispevok poskytuje,
sa nestava majetkom organizécie.

b) Uprava bytu

Sluzi ako pomoc pri dohradeni ndkladov
suvisiacich s deberierizaciou bytu, ak ¢len
OMD v SR nema dostatok financii potreb-
nych na doplatenie thrady. Poskytuje sa
maximalne do vysky 250 Eur. Ak je do-
platok ¢lena niZsi, potom je to suma, kto-
ru tvori doplatok.

Clénok III.
Podavanie Ziadosti
arozhodovanie o nej

Ziadosti o socidlnu pomoc sa prijimaju na
predpisanom formuléri. Vyplneny formu-
lar spolu s vyziadanymi prilohami je po-
trebné poslast postou na adresu organiza-
cie. Ziadatel je povinny konzultovat svo-
ju Ziadost so socialnym poradcom OMD
v SR este pred jej podanim.
Neodkonzultované ziadosti nebudu po-
sudzované alebo nebudu predlozené VV
OMD v SR na rozhodovanie. Pri urc¢ova-
ni vys$ky podpory sa prihliada na aktivitu
ziadatela pri organizovani verejnej zbier-
ky Den belasého motyla alebo akukolvek
pomoc v prospech OMD v SR. Takymto
ziadatelom bude socialna pomoc prizna-
vand v maximalne moznej vyske. Za ak-
tivitu v prospech organizacie sa povazu-
ju aj ¢innosti, ktoré robia rodinni prislus-
nici, zndmi alebo iné osoby, blizsie uvede-
né vo formulari.

Ziadatelom, ktori nevykonavaju v pro-
spech organizdcie Ziadnu aktivitu bude
vyska socidlnej pomoci kratend o 25%.

O vyske podpory rozhoduju ¢lenovia Vy-
konného vyboru OMD v SR na zéklade
kritérii stanovenych v ¢lanku L, II. a III.
Statitu pomoci, po vzdjomnej konzulta-
cii a zvazeni vSetkych okolnosti zZiadosti.
O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor
na zasadnuti alebo hlasovanim Per rollam.
Ziadatel je o vyske schvalenej pomoci in-
formovany pisomne, formou rozhodnutia.

Clanok IV.
Uhrada socialnej pomoci a spdsob
vyuctovania

Uhrada socidlnej pomoci sa robi na zékla-

de pisomne spracovanej suhrnnej informa-

cie o vysledku hlasovania ¢lenov Vykonné-
ho vyboru, ktora obsahuje predovsetkym

B meno Ziadatela;

W Ucel socidlnej pomoci;

W vysku socidlnej pomoci, o ktort sa Zia-
dalo;

W schvalent vysku socialnej pomoci ale-
bo informaciu o neschvaleni socidlnej
pomoci;

W informaciu, akym spdsobom sa pre-
vod uskuto¢nd;

W stru¢né informdcie o ostatnych do-
platkoch.

K thrade socialnej pomoci je potrebné do-

lozit predfaktiru (zalohovt fakturu), fak-

taru na meno Zziadatela alebo doklad z re-
gistra¢nej pokladne.

V pripade predfaktary (zdlohovej faktury)

sa thrada robi len na uéet, ktory je uve-

deny na predfaktire (zalohovej fakture).

V pripade, ze sa thrada robi na iny acet,

ako je uvedeny na fakture, Ziadatel je po-

vinny vydokladovat celd sumu pomocky,
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na ktora sa socialna pomoc poskytuje, bez
ohladu na to, akou ¢iastkou OMD v SR
prispela a thrada sa uskuto¢ni az po po-
skytnuti vsetkych potrebnych dokladov.
Dokladom st nasledujice moznosti:

W faktdra + vypis z uctu

W faktura + prijmovy pokladni¢ny doklad
B doklad z registracnej pokladne.

Vyska thrady nesmie presiahnut sumu,
ktora je schvalena Vykonnym vyborom,
moze vSak byt nizsia na zaklade predlo-
zenych dokladov.

Zmena Statiitu pomoci bola schvélend na
zasadnuti VV OMD v SR, 26. 11. 2010,
zmeneny Statit nadobiida ticinnost od
1.1.2011.

Financna pomoc aj
prostrednictvom
internetovejstranky
Ludialudom

OMD v SR je overovatelom vyzvy —
ziadosti na stranke www.ludialudom.sk

Nasa organizacia bola oslovena, aby spo-
lupracovala s novym internetovym porta-
lom, ktory je projektom neziskovej orga-
nizacie 4people, n. o. Ide o prvy univer-
zalny on-line systém darcovstva na Slo-
vensku bez poplatkov za sprostredkovanie.
Na tomto portali je Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR zaregistrovana
ako overovatelia Ziadosti. V pripade za-
ujmu nas mdze ktokolvek poziadat o ove-
renie svojej ziadosti. Davame vam to na
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vedomie. Tato informacia moze byt za-
ujimava prave pre tych z vas, ktori hla-
date doplatky za kompenzaéné pomdcky.
V mnohych pripadoch potrebujete hladat
dalsie zdroje financovania, aj v pripade, Ze
prispejeme z Uctu verejnej zbierky.

Portal Ludia ludom méze byt tou chyba-
jucou moznostou, kde hladat dalsie zdro-
je financovania. Podla informacii na www.
ludialudom.sk si mozete na tomto porta-
li umiestnit svoju vyzvu.

Vyzva je oznam, ktorym prijemca infor-
muje navstevnikov portalu o svojom ve-
rejnoprospesnom zamere a ziada darcov
0 jeho podporu prostrednictvom prispev-
ku. Obsahuje najmé zédkladné informécie
o prijemcovi, o jeho verejnoprospesnom
zamere, minimalnu sumu potrebnych fi-
nan¢nych prispevkov, cielovii sumu po-
trebnych finan¢nych prispevkov, informa-
cie, ktoré budu poskytnuté po realizacii
tohto verejnoprospesného zameru.

Kontakt na organizaciu 4people, n. o.:
Tel: + 421 2 35 000 567
E-mail: info@ludialudom.sk

(F\Ek:nl:ujr—u:l
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Ajfyzické osoby
mozu ziskat grant
naautonaCNG

EkoFond v ramci programu 05 Podpora vy-
uzitia motorového paliva CNG v slovenskej
doprave podporuje aj fyzické osoby (pod-
program B). Fyzické osoby moézu ziskat
cez tento program cenové zvyhodnenie na
osobny automobil az do 7 300 €.

EkoFond prinasa fyzickym osobam od je-
sene 2011 v partnerskom projekte so svo-
jim zriadovatelom Slovenskym plynaren-
skym priemyslom a vyrobcami automo-
bilov s pohonom na CNG znaciek Fiat,
Opel a Volkswagen moznost ziskat zau-
jimavé cenové zvyhodnenie na dostupné
typy osobnych automobilov tychto znaciek.
Pri kupe auta je asi pre kazdého podstat-
nym faktorom cena. Ceny vozidiel s poho-
nom na CNG st dnes porovnatelné s naf-
tovymi verziami. Prvym bonusom, ktory
moze fyzicka osoba ziskat, je zlava od vy-
robcu automobilov, podla modelu az do
vysky 5 300 €. NavySe, vdaka finan¢né-
mu prispevku od EkoFondu dokazete pri
kape nového auta na CNG usporit dalsich
2 000 €. Spolu s tsporou nakladov na pali-
vo st dnes CNG vozidla zaujimavou a do-
stupnou alternativou ku klasickym poho-
nom. V podprograme B podporil EkoFond
od 26. oktébra 2011 11 fyzickych os6b cel-
kovou sumou vo vyske 22 000 € a k dis-
pozicii zostava 78 000 €. Najbliz$i termin
uzavierky bol 15. aprila 2012

Viac informacii najdete na stranke:
http://www.ekofond.sk/vsetkycs/
program-05-podpora-vyuzitia-motoro-
veho-paliva-cng-v-slovenskej-doprave/15

ny

Zoznam nadacii
aorganizacii, ktore
prispievajuna
kompenzacné
pomocky alebo
poskytujufinancnu
podporu

Ak potrebujete ziskat financné prostried-
ky na doplatenie kompenzaénych pomo-

cok, uvadzame adresy na nadacie, ktoré
vam mozu na zaklade pisomnej Ziadosti
vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani nadacii:

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

« ku 7iadosti prilozte doklady, ktorymi
mozete potvrdit svoje tvrdenia, napr.:
spravy od lekdra o diagnoze, kdpie po-
sudku z tradu prace, socialnych veci
a rodiny, kdpie rozhodnuti, képie pred-
faktar (ak ziadate o pomocky),

« dokladujte svoju prijmovu situaciu,

« ak ste oslovili aj iné nadacie, ktoré pri-
sltbili ¢iastoént pomoc, napiste to do
ziadosti aj s prislibenymi sumami,

« ak potrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, je
lepsie ,,poskladat® pomoc z viacerych
zdrojov - od viacerych nadécii.
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Predetido 26 rokov:

DOBRY ANJEL

Tento systém pomaha rodindm s nezao-
patrenymi detmi, kde je niekto chory na
rakovinu alebo dieta trpi na inu zavaz-
nu chorobu ako napr. svalovi dystrofiu
typu Duchenne, spinalnu muskular-
nu atrofiu 1. a 2. typu, detski mozgovu
obrnu, cystickd fibrézu, chronické zly-
hanie obli¢iek alebo Downov syndrém
a kde tato choroba dostala rodinu do fi-
nancnej tiesne. Posielaju pravidelny me-
sacny prispevok vo vyske 90 - 100 €. Vy-
placanie prispevku konci, ak v rodine
uz nie je nezaopatrené dieta, ak rodina
sama o to poziada, ¢i pri umrti.

Viac informacii najdete na
www.dobryanjel.sk alebo sa ozvite
priamo do OMD v SR.

i
Mre\

Mytna 1, 817 55 Bratislava

tel: 02/32 50 5111 (ustredna)
Upozornenie: Zbierka bola ukoncena
dna 30. 04. 2011. Nové ziadosti o pri-
spevok nebude RTVS az do odvola-
nia prijimat.
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Datsky fond
Slovenskej republiky

Radni¢né nam. 1, 821 05 Bratislava
tel: 02/43 63 43 54, 02/43 42 26 34
e-mail: dfsr@dfsr.sk

www.dfsr.sk

& Zelaj si

Zahradnicka 18,

900 28 Ivanka pri Dunaji
tel: 0907 841 453

e-mail: zelajsi@zelajsi.sk
www.zelajsi.sk

==,

NARACIA
MIROSLAVA
SATANA

Brezova 7, 956 21 Jacovce
tel.: +421 38 / 530 10 21
E-mail: admin@mirosatan.sk
www.mirosatan.sk

NADACIA PROVIDA

Predetiajdospelych:

»
3

£#3 NADACIA J&T

Dvorakovo nabrezie 10,

811 02 Bratislava

e-mail: nadaciajt@nadaciajt.sk
www.nadaciajt.sk

O

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel: 02/52 44 41 19

e-mail: aozpooz@gmail.com
www.slovenskobezbarier.sk
www.aozpo.sk

Nadacia
Orange
Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava

e-mail: info@nadaciaorange.sk
www.nadaciaorange.sk

Strdzna 11, 831 01 Bratislava
e-mail: info@pro-vida.sk
www.nadaciaprovida.sk

Peniazna pomoc organizaciam aj jed-
notlivcom. Pri podpore rodin s detmi
s viacnasobnym postihnutim pravidel-
né mesacné davky. Pri podpore aktivit
hendikepovanych 0s6b ide o jednora-
zova podporu. Pomoc zaént opét po-
skytovat priblizne v aprili 2012.

Ak potrebujete podporu pre seba ale-
bo svojho dietata, napriklad z dévodu
postihnutia, treba podat individualnu
ziadost.

4People, n. o.

Borska 6, 841 04 Bratislava
Tel: 02/35 000 567

e-mail: info@ludialudom.sk
www.ludialudom.sk

Internetova stranka ludialudom.sk je
projektom neziskovej organizacie 4pe-
ople, n. 0. Ide o prvy univerzalny on-li-
ne systém darcovstva na Slovensku bez
poplatkov za sprostredkovanie a bez
obmedzeni mnozZstva a zamerania zve-
rejnenych vyziev.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR je zaregistrovana na stranke ako
overovatel ziadosti.

v,

)

Hadécia otvorenych off
Pribinova 25, 811 09 Bratislava
Tel: 02/20 90 48 88,
e-mail: info@otvoreneoci.sk
www.otvoreneoci.sk

&> EXIMBANKA SR

Grosslingova 1, 813 50 Bratislava
tel: 02/59 398 111
e-mail: informacie@eximbanka.sk

www.caritas.sk

Jednorazovou pomocou podporuju aj
jednotlivcov, avsak len vo vynimoc-
nych pripadoch hodnych osobitného
zretela. Treba predlozit pisomnu Zia-
dost s vyjadrenim miestneho farara
a starostu obce.
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Vitame novych clenov

Ivanu Vicianovu za syna Samuela
z Jedlovych Kostolian,

Evu Kristoficovi za syna Tomasa
z Bratislavy.

Blahozelame jubilantom

Od jula do septembra 2012 oslavia okrihle

Zivotné jubileum tito nasi ¢lenovia:

k 20. vyrociu blahoZeldme:
Péterovi Szaboévi z Michala na
Ostrove,

k 40. vyrociu blahozelame:
Zdenke Pauliakovej zo Slovenskej
Lupce,

k 50. vyrociu blahozZelame:
Pernisovi Viliamovi z Pravenca,
Margite Villamovej z Kosih nad
Iplom,

k 60. vyrociu blahozeldme:
Kvetoslave Mikovej z Bratislavy,
Marii Tomaskovej zo Zékoviec,
Marii Labasovej z Bratislavy.

Délezitainformaciapre clenov

Kazdy poradcama
svoje telefonne
Cislo, kde homozete
zastihnut.

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejakd otazku, volajte v dioch pon-
delok az $tvrtok, medzi 9.00 — 15.00 na
tieto ¢isla mobilov v sieti Telefonica O2.
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Uvadzame aj zameranie kazdého
poradcu:
B Mgr. Tibor K6bol, komplexné

$pecializované socialne poradenstvo,

0948 046 672.

M Bc. Alena Hradnanska, penazné
prispevky, osobna asistencia, danové

priznania, 0948 046 673.

B Mgr. Andrea Moreno, novi detski ¢le-
novia a rodiny s dietatom s NSO,

0948 046 674.

Bezplatné pravne

poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD v SR, Ze sme
rozvinuli spolupracu s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytnut prav-
nu pomoc tym z Vas, ktori potrebuju pora-
dit v roznych pravnych zélezitostiach. Ide
o také problémy, ktoré nie sme schopni
rie$it v ramci poradenstva, ktoré v OMD

poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo budt pani ad-
vokatke sprostredkované cez kancelariu
OMD v SR. Problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomdct, mozete opisat v e-ma-
ily, v liste alebo ho sprostredkovat telefo-
nicky. Problém bude zapisany a timoceny
pani advokatke, ktora sa rozhodne, ktoré-
mu pripadu sa bude venovat, vzhladom na

jej pracovné vytazenie.

Toto poradenstvo budeme sprostredkiivat

vylucne clenom OMD.

Kontakt: omd@omdvsr.sk — do predmetu
napiste: bezplatné pravne poradenstvo.

Tel.: 02/4341 1686, 02/4341 0474,
0907 262293,0911 268 688.
Adresa: OMD v SR, Vrutocka 8,
821 04 Bratislava

Klikni—Zaujimave
linky

V tomto ¢isle Ozveny sa venujeme reha-
bilitacii nervovosvalovych ochoreni, kto-
ra by mala byt dystrofikom dostupna aj
v domdacom prostredi. Fyzioterapeutov,
ktori cvicia s klientov v jeho domacnos-
ti, by mali zabezpecovat prave Agentu-
ry domdcej osetrovatelskej starostlivos-
ti. Ak mate zdujem, pre blizsie informa-
cie a sposoby uhrady kontaktujte ADOS
Vo svojom regione.

Zoznam Agentur domacej oSetrovatel-
skej starostlivosti (ADOS) na Slovensku
www.aposs.zzz.sk

na volny cas

DystroLotéria

Vzhladom na kratku dobu, ktora uplynu-
la od vydania Ozveny ¢.1, sme sa rozhod-
li ponechat z nej ¢isla DystroLotérie a do
$tastnej sedmicky doplnit dalsie dve.
Vyherné ¢isla pre toto ¢islo: 101, 338, 26,
1045, 407, 55, 77

Pravidla sutaze: Kazdy ¢len OMD v SR md
¢lensky preukaz a kazdy clensky preukaz
ma svoje Cislo. A prave z tychto cisel Zre-
bujeme pit vyhernych ¢isel. Len tomu, kto
sa nam prihldsi, posleme s nasledujicou
Ozvenou Zreby v hodnote 3 €!. Ak nemé-
zete najst svoj ¢lensky preukaz a nie ste si
isty svojim ¢islo, informujte sa u nds.
Skontrolujte si svoje Cisla preukazov a ozvi-
te sa ndm. Cakdme do vydania Ozveny
¢ 3/ 2012 (jul - august).
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PRIHLASKA

NA OZDRAVUJUCI POBYT OMD V SRV TERMINE OD 30.06. — 07.07.2012 V SANATORIU
TATRANSKA KOTLINA. Uzavierka prihlasok je 25 maj 2012!

e-mailova adresa: ... tele:
Pouzivam pomdcku (zakrizkujte): a) el .vozik  b) mech. vozik ¢)barle d)iné........
Vasa poziadavka (strava, ubytovanie, druh alergie, iné) ........coccevvvvcrnirvcrnirccrnerrecnnees
B Rovnaké iidaje ndam nahldste aj o vasom doprovode, resp. asistentovi!

DAtUM ..o Podpis €lena ..o

PRIHLASKA

NA LETNY TVORIVY TABOR OMDV SRV TERMINE OD 5. 8 —12.8.2012 NA DUCHONKE.
Uzavierka prihlasok je 22. jon 2012!

Pouzivam pomocku (zakrizkujte): a) el .vozik b) mech. vozik ¢)barle d)iné........
Vasa poziadavka (strava, ubytovanie, druh alergie, iné) ........ccocccverecunincennecrneerecnnees
Prihlasujem sa na Memorial Jozka Krala (zakruzkujte) ano nie

W Rovnaké tidaje ndm nahldste aj o doprovode, resp. asistentovi!

DAtUM ..o Podpis €lena ..o

Prihlasky nam posielajte na adresu:
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR, Vruatocka 8, 821 04 Bratislava,
alebo oskenované s Vasim podpisom na omd@omdvsr.sk.
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Nadobrunaladu Doplriovacka
) o ) od Lydie Machalovej
Pyta sa ucitel v triede skoly technického
zamerania:
~ Ziaci, ako by ste pomocou vody vyrobi- 1. K
li svetlo? 5
Kdesi vzadu sa ozve: K
- A ¢o tak umyt okna? 3. K
Hadanka pre sikovnu hlavicku 41 K
‘o [ .o 5 K
Koho treba bit, aby nas mohol veselit?
6. Z
Sukne, sukne, samé sukne, zaplace, kto na
ne kukne. Co je to? 7.1 K
. “ .. . , 8 K
V lete je obleceny, v zime nahy.
9. K
NOYLS ‘VINGID ‘NOdNd 2p220dpO
10.| O
11. | P

Sutaz: Namalujnam obrazok

Ak rad kresli$, namaluj obrdzok na tému
CO ROBIM NAJRADSEJ.
Obrazok nam posli postou na adresu

OMD v SR, Vruatocka 8, 821 04 Bratislava.

Dorucené obrdzky zverejnime v casopise
OZVENA.

A este ta odmenime predplatnym detského
Casopisu na jeden rok.

Sponzor sutaze je firma ARES.

P2

1. samica od kotta 7. pija krv

2. nerast 8. krovina

3. klb na nohe 9. cviky v telocvi¢ni
4. piano 10. spytat

5. zala 11. luka

6. pomylit

Pomocky: kremen, polana
Kto ndm posle sprdvne znenie dopliiovac-

ky, odmenime ho 10 € poukdzkou na nékup
knih v knihkupectve Martinus.

@ martinus.sk

OZVENKA pre malé aj velké deti
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PANTHERA X

L87853

VAHA VOZIKA 4.4kg

arithere

Servis INVO s.r.0., Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
Tel.: 048/47143288 Fax: 048/4146690 E-mail: info@servisinvo.sk

www.servisinvo.sk

5.jun

o® Koncert
belaseho
motyla
Namestie

Eurovea

Bratislava
16.00-21.30

Beneficny koncer t

na podporu l'udi
o svalovou

dystrofiou

Moderuje

Roman Bombos
Vstup vol'ny!
www.omdvsr.sk
www.belasymotyl.sk



LetlVlo

Kvalita
nebola nikdy

dostupnejsia...

Quickie NEON vo verzii Start uz od 1 .730 €

Letmo SK, s.r.o.
Jegorovova 29A
974 01 Banska Bystrica

Celoslovenskd pésobnost s bezplatnou ndvitevou konzultanta



