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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vyddva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmens$ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Idrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich mozZnosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situacii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naro¢na. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami,
uvadzame ¢islo Gctu

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Uhrada ¢lenského poplatku
SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV
Poskytujeme socialne poradenstvo
Pozic¢ovina kompenzacnych
pomocok

Sluzby Dystrocentra nadalej
dostupné

VASA POMOC - NASE KRIDLA

24. rocnik verejnej zbierky

Belasy motyl opét online

aj do pokladniciek

Délezité datumy zbierky

Belasy motyl potrebuje vase 2%
VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST
MDZCH: Choroba hranice nepozna
MUDr. Ludmila Stegenova:

Ludsky pristup ¢asto vystaci

za mnozstvo liekov

Stldio NSO: Genetika

s MUDr. Mariou Giertlovou, PhD.
POMAHAJU NAM

Marek Kajan: Grafika “Nadych
pomoci”

Naddcia VUB banka: Dary pre
neziskové organizdcie pocas oslav
vyrocia

.dm drogerie markt Slovensko: Hyb
sa a pomahaj

Ecophon: Ticho, ktoré je pocut

Z NASEJ CINNOSTI

Zucastnili sme sa

Informacia o hlasovani ¢lenov

Plan ¢innosti OMD v SR na rok 2024
Projektova ¢innost OMD v SR

v roku 2023

Klub OMD Farfalletta Zilina:
Podpora Nadac¢ného fondu Telekom
pri Nadacii Pontis

Klub Ondava: Ndvrat k vianocnej
kapustnici
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Dystrorozhovor: Mario Ondrik
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Rodicia rodicom: Mojej dcére verim,
je to velka bojovnicka
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Statistika ¢lenskej zakladne za rok 2023
Spoloc¢enska rubrika

Spomienka na Lydku Lazorikovd
AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Agentira OA Bratislava radf

Z ¢innosti Agentury OA Zilina
SOCIALNE OKIENKO

Délezité Cisla a dane za rok 2023

IVS zaradila do planu kontrol aj pefiazny

prispevok na osobnu asistenciu

SPORTOVE OKIENKO
Boccia, Sach, Powerchair hockey

BEZ BARIER

Andrea Madunova: Bariéry ovplyviujd
vSetko v nasom Zivote
NajpohodInejsi pristup k liekom

na predpis

CESTOVATELSKA RUBRIKA

Adam Burianek: Tdlavé kolesa

v Slovinsku

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Na vine zdravého
sebavedomia

Vtipky Jozka Blazeka

PRILOHA: ZAVAZNA PRIHLASKA
NA LETNE POBYTY

OZVENA(.1/2024

Toto cislo vyslo v marci 2024.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

Paci sa vam nasa Ozvena, ale nie ste nas clen
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spiralovej vazbe,
v ktorej sa lahsie listuje? Kontaktujte nés.
ﬁ Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach a ¢innosti.
Budte s nami!

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvV SR

Mesacna 12, 8271 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvst.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Mili priatelia,

nedavno, v Uvode roka, ste tradicne
hlasovali o Plane cinnosti a Plane
hospodarenia. Tohtoro¢né hlasova-
nie bolo délezité aj kvéli planovanej
zmene ndzvu organizdcie a zmenam
v stanovdch organizacie. Ti, ktori ste
vyuzili svoje prdvo a hlasovali - bolo
Vas 133 - ste nami navrhované zmeny
schvalili takmer jednohlasne. Dakujeme
za doveru. Po dokoncéeni administrativ-
nych zaleZitosti na Ministerstve vnitra
SR, pripravujeme prechod na novy na-
zov: Belasy motyl, o. z. Privykndit si na
novy nazov, hlavne v prvych mesiacoch,
iste nebude jednoduché. Predsa len, tri-
dsat rokov pod znackou ,OMD v SR” sa
z nasej pamate len tak nevymaze. A aj
ked v stanovach uz budeme mat novy
nazov, iste sa budeme este dlho medzi
sebou oslovovat ,omd3aci”.

So zmenou nazvu organizdcie pojde

Jfukavruke” aj premena nasej webovej
stranky, na tejto zmene uZ usilovne pra-
cujeme. Chceme, aby nasa nova webova
stranka bola nielen peknd, potrebuje-
me, aby bola responzivna, prehladng,
aktualna, aby si tam kazdy lahko nasiel
to, ¢o hlada. Sdcastou tohto procesu
bude aj celkova tprava nasho vizualu.
Radi by sme boli graficky zaujimavi
a ndpaditi. Rozhodli sme sa, Ze na nase
31. narodeniny organizacie si dame
darcek v podobe predstavenia nové-
ho webu, drzme si teda palce, nech to
vsetko dobre dopadne a teste sa spolu
s nami na vysledok.

Mili ¢lenovia, nase pracovné dni si
uz od zaciatku roka mimoriadne hek-
tické. Naozaj, neprehanam. Mame za
sebou vela roznych pracovnych stretnutf
na rozne témy, niektoré u nds v sidle,

UVODNIK 3

niektoré na pdde partnerov, iné aj onli-
ne. Velmi aktivne sa angazujeme v slivis-
losti s pripravovanou reformou posud-
kovej ¢innosti a financovania socidlnych
sluzieb. Vdaka spolo¢nému niekolkome-
sacnému tlaku zastupcov organizacii
0s6b so zdravotnym znevyhodnenim
sa predkladatelia reformy rozhodli, Ze
penazny prispevok na osobnu asistenciu
nebude sicastou nového prispevku na
starostlivost. To je velky tGspech, sme
Stastni, Ze sa nam ich podarilo presved-
it o doleZitosti a vynimocnosti osob-
nej asistencie v systéme. Na reforme
sa nadalej pracuje, aktivne sme riesili aj
posudzovanie zdravotného stavu osdb
s nervovosvalovymi ochoreniami, ktoré
budu vstupovat do systému a Ziadat
kompenzicie. Nase poziadavky boli
vypocuté aj vdaka podpore a odbornej
argumentacii MUDr. Ivana Martinku
z Centra nervovosvalovych ochoreni
v RuZinove.

Caka nas kampan k verejnej zbierke
Belasy motyl, prosime, zapojte sa aj vy,
podporujme sa vzdjomne, uz pripravu-
jeme sprievodné aktivity.

Na zdverecnych strandch Ozveny
najdete informacie o letnych pobytoch,
v pripade zaujmu nam poslite vyplnend
prihlasku.

Neprehliadnite, Ze tento rok sme do
pldnovanych aktivit zahrnuli aj celoslo-
venské stretnutie ¢lenov v Piestanoch.
Mnohi ste ndm hovorili, Ze vam chybaju
tieto nase spolocné chvile. O to viac sa
tesime na tohtoro¢nu jesen obohatend
o tlto udalost. Prihlaska na tento pobyt
bude v dalSom cisle.

Na zaver Vam Zeldm krasne jarné

a vonavé dni. )
ANDREA MADUNOVA

Predsednicka OMD v SR
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Napisalinam
podakovania

»Mili OMDdci, posielame vdm fotku Taded-
Sovho nového elektrického vozika, na ktory
ste ndm prispeli z verejnej zbierky Belasy
motyl. ESte raz vdim dakujeme za pomoc
a podporu. VdZime si to. Do nového roku vdm
vSetkym prajeme hojnost zdravia, ktoré je
tak potrebné, ldsky, prajnosti a vzdjomného
porozumenia.”

Zuzana, Cyril a Tadeds Wagner
zo Spisského Hrhova

,+Ahojte milé OMD, najskér Zeldm vsetko naj-
lepsie v novom roku, nech sa dari v zdravi,
Stasti a pokoji. Velké dakujem vdm posielam
za prispevok zo zbierky Belasy motyl na elek-
trickg zdvihdk. Uz teraz premyslam, koho
oslovim, aby mohol pre OMD poskytndt dve
percentd, lebo kaZdé euro je pre nds velkou
pomocou. Prajem krdsne dni.”

Anicka Balogovd z Hlinného

Tadedas na novom elektrickom voziku
(Z rodinného archivu)

,Dobry defi pani Madunovd, srdecne pozdra-
vujeme. Sme velmi radi, Ze s vasou velkou
pomocou sme mohli Simonkovi zaobstarat
stolicku, ktord vyhovuje poZiadavkdm, kto-
ré sme ocakdvali, aby pocitoval ¢o najviac
mozny komfort pri sedeni. Simonko vravi, Ze
sa mu z doterajsSich stoliciek sedi v tejto naj-
lepsie. Samozrejme, je to ovplyvnené podla
moZnosti jeho zdravotného stavu. Ale uZ len
to, Ze potah sa dd lahko prat (kvéli alergii
pre nds délezité), tak je aj najmaksi, aky sme
kedy mali na stolicke. Stolicka sa dd napolo-
hovat aZ do lahu, nemusi v nej iba pracovat,
ale méZe si v nej aj oddychnut. Co ale aj ja
vyuZijem, ked potrebujem napolohovat pre
lepsie odsatie hlienov Ci aplikovat kaslacieho
asistenta. Zo srdca prajeme vela sil a radosti.
Prajem vsetko dobré a pozdravujem.”

Martina Halacovd, matka Simonka,
z Trencina

\ -.

Z novej polohovacej stoli¢ky ma radost Simonko
aj mamina Martina (Z rodinného archivu)
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13. jun (Stvrtok)

Vzdeldvacie Stidio NSO:
N&adejSvojpomocOdbornost

Rozhovory s odbornikmi a Specialista-
mi z oblasti zdravotnej starostlivosti
tykajlcej sa pacientov s nervovosva-
lovym ochorenim

20. april (sobota) 14. jun (piatok)

Dobrytrh,10:00 - 17:00h

Aprilovy Dobry trh sa opat uskutocni
na Panenskej ulici v Bratislave. Vo dvo-
re neziskovych organizacii najdete aj
belasy stanok OMD v SR, v ktorom sa
dozviete praktické informacie o osob-
nej asistencii. Okrem toho moZete
nasu ¢innost podporit kipou veciciek
z belasého merchu

29. maj (streda)

Premietanie filmu
~Nadéjeazdo konce”,17:30h

Film o ludoch, ktorych spaja ochorenie
ALS - amyotrofickd lateralna sklerdza,
symbolicky otvori v Justiho sieni Pri-
macidlneho paldca v Bratislave kam-
pan Belasy motyl

1. jin (sobota)

Silné motory podporuiji
slabé svaly (12. roénik)
Na parkovisku Tesco Zlaté piesky
v Bratislave sa stretni motorkari
a milovnici Sportovych dut a spolu vy-
razia na spanild jazdu po vopred do-
hodnutej trase cez Bratislavu a okolie

Deii belasého motyla
(24.roénik)
Osveta o nervovosvalovych ochore-
niach a verejna zbierka na kompenzac-
né pomocky online a do pokladniciek
naprie¢ Slovenskom

19. jin (streda)

Koncert belasého motyla
(18.roénik)
Hlavné namestie v Bratislave roztan-
cuju slovenské kapely, ktoré vystipe-
nim vyjadria podporu ludom s nervo-
vosvalovym ochorenim

24. - 27. oktober

(Stvrtok - nedela)

Celoslovenské
stretnutie clenov

Po rokoch sa opat vratime do Piestan
s celoslovenskym stretnutim ¢lenov.
V Hoteli Méj stravime predizeny vikend
nabity informaciami a rozhovormi
s priatelmi. Prihlasku na stretnutie
prinesieme v Ozvene 2

Blizsie informdacie o pripravovanych
podujatiach zverejnime prostrednic-

tvom socidlnych sietf a tiez na stranke
www.belasymotyl.sk
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AKTUALITY

Uhrada élenského
poplatkunarok 2024

Clensky poplatok na rok 2024 zostava
nezmeneny v sume 10€. Prosime vas,
budte désledni a uhradte ho ¢im skor,
najneskor viak do konca marca 2024.
Velmi ¢asto sa ndm stdva, Ze eSte ku
koncu roka evidujeme velké mnoZstvo
¢lenov a Cleniek, ktori/é zabudli thra-
du zrealizovat. Tych potom menovite
oslovujeme a tento sposob je velmi ne-
efektivny a ¢asovo narocny. Zaroven by
sme vas chceli poprosit, aby ste ¢lensky
poplatok na konkrétny rok uhradili v da-
nom roku. Nie v roku vopred, ¢i neskor.
Dakujeme za pochopenie.

Uhradu élenského poplatku mozete
zrealizovat:
@© Prevodom na ticet
SKT0 1100 0000 0026 2434 0950
(pre identifikaciu platby uvedte v po-
zndmke "¢lenské2024/priezvisko")
@® Prostrednictvom online platby

ZAPLAT ONLINE

UHRADA CLENSKEHO POPLATKU NA ROK 2024

Pozvanka nasustredenie:
Ako uspesne studovat
navysokejskole
sozdravotnym
postihnutim

Ak mate vy alebo niekto vo vasom okoli
zaujem Studovat na vysokej Skole, urci-
te venujte pozornost ponuke zlcast-
nit sa Stvordnového sudstredenia pre
stredoskoldkov s taZzkym zdravotnym
postihnutim.

Ucastnici ziskajt informacie o tom, ako
sa na vysoku Skolu prihlasit, ako si vy-
brat Studijné zameranie, ¢o ich na vy-
sokej skole ¢aka, ako vyzeraju internaty,
aké podporné sluzby existuji. Navyse sa
stretnu so Studentmi v podobnej i rov-
nakej situdcii a spolo¢ne navstivia pred-
nasky z odborov, ktoré ich zaujimaju.

Podujatie je urcené predovsetkym
Studentom predmaturitnych roc¢nikov
strednych $kol s tazkym zdravotnym
postihnutim (telesnym, zrakovym, slu-
chovym, pripadne viacndasobnym), ktori
maiju seriézny zaujem pokracovat v Sti-
diu na vysokej Skole.

Sistredenie sa bude konat v dioch
271. - 24. aprila v Bratislave. BlizSie in-
formdcie o akcii aj s prihlaskou ndjdete
na https://uniba.sk/cps

Uzdvierka prihlasok je do 10. aprila
2024.

Podujatie organizuje Centrum podpory
Studentov so Specifickymi potrebami
na Univerzite Komenského v Bratislave.

www.cezap.sk
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socialne poradenstvo

POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne Orga-
nizacie muskuldrnych dystrofikov v SR.
Poskytnd vam informacie, ked' potre-
bujete kompenzaéni pomocku natrva-
lo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotne;j
poistovne alebo s pomocou pefiazného
prispevku na kompenzaciu z Gradu préce,
socidlnych vecia rodiny. Mnohokrét v3ak

Kontakty:

Mgr. Tibor Kobol
e-mail: kobol@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 672

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 673

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV 7

tieto pomdcky mozu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
st nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsavacky hlienov.

Pozicovia
kompenzaénych
pomocok

OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
Zi¢oviu kompenzacnych pomdécok. Pre-
stahovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozSirené priestory pre
poskytovanie tejto socidlnej sluzby

Minuly rok sme zapozicali r6zne
kompenzacné pomaocky
v 114 pripadoch.

Vyzva pre ¢lenov a ¢lenky

Ak mate doma pomadcky, ktoré su funke-
né a uz ich nepotrebujete, dajte im
druht Sancu. Nasa poZicoviia pomdcok
slazi nielen tym, ktori st na pomocky od-
kazani dlhodobo. PoméZe aj v pripadoch,
ked sa niekomu udeje draz, podstipi
operacny zdkrok alebo je z dévodu on-
kologickej lie¢by fyzicky oslabeny. Casto
si u nds poziciavaju mechanické voziky
aj deti, ktorych rodicia st uz vo vyssom
seniorskom veku a tazSie chodia. Vozik
im umozni ztG¢astnit sa rodinnej oslavy,
navstivit cintorin, ist na kultirne pod-
ujatie, vylet alebo dlhsiu prechadzku.

A nezabudnite, ak potrebujete pomoc
vy sami, smelo nas kontaktujte. Minuly
rok sme zapoZicali pomocky vo viac ako
100 pripadoch a do tohto poctu nera-
tame pomdcky, ktoré st vyuZivané na
tdboroch a dalSich podujatiach, ktoré
organizujeme.
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SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Sluzby Dystrocentra
nadalejdostupné

Pontkame vdm moZnost nadalej vyu-
Zivat sluzby Dystrocentra v Bratislave.
Budd ich pre vas poskytovat fyziotera-
peuti zo spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL,
s ktorou spolupracujeme. Priestory st
bezbariérové. Sluzby budeme dotovat
iba clenom OMD v SR, financie cerpame
zo zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl.

PHYSIO MEDICAL

Maximdlne budeme dotovat 3 terapie

mesacne/osoba. Kazda dalSia ndvsteva

v mesiaci uz nebude dotovand, bude

nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.

Postup:

1. Termin terapie si dohodnite
telefonicky s recepciou na Cisle:
02/32117040,
informujte, Ze ste zOMD v SR
Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,

85101 Bratislava - Petrzalka

2. Po prichode sa preukdzte preukazom

¢lena OMD v SR

SLUZBY DYSTROCENTRA NADALEJ DOSTUPNE

3. Spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat
zoznam clenov, ktori absolvovali
terapiu

4. 0MD v SR vam po uplynuti mesiaca
posle e-mailom informaciu o vyske
Vasho doplatku za absolvované tera-
pie so ziadostou o thradu

5. Obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Platbu oznacte:
PRIEZVISKO/DAR.

Verime, Ze prispejeme k udrZaniu vas-
ho zdravia a zlepsime pristup ku kva-
litnej fyzioterapii v bezbariérovych
priestoroch.

V pripade podrobnejSich otdzok kon-
taktujte: OMD v SR, omd@omduvstr.sk,
tel.: 0948 529 976

Minuly rok vyuZilo sluzby
Dystrocentra 10 klientov
a klientok v 121 pripadoch.
Aj toto je sluzba, ktord mézeme posky-
tovat vdaka prispevkom darcov do ve-
rejnej zbierky Belasy motyl.

o

OMD v SR bude ¢lenom dotovat fyzioterapie nasledovne:

BRATISLAVA 50 min./30€ 30 min./15€
dotdcia Ghrada ¢lena Ghrada clena
OMDvVSR OMDvVSR OMDvVSR

1. ndvSteva mesacne 25€ 5€ 3€

2. ndvsteva mesacne 20€ 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 10 € 20€ 10 €

4. navsteva mesacne 0€ 30€ 15 €




24.ROCNIK VEREJNEJ ZBIERKY BELASY MOTYL

VASA POMOC - NASE KRIDLA

24.rocnik
verejnejzbierky
Belasy motyl’
opatonline aj
do pokladniciek

Celoslovenska verejna zbierka Belasy
motyl na kompenzacné pomdcky pre
[udi s nervovosvalovymi ochoreniami
sa aj tento rok uskuto¢ni online na so-
cidlnych sietach aj do prenosnych po-
kladniciek po celom Slovensku. Verejna
zbierka md za (cel vyzbierat financie na
doplatky za kompenzacné pomocky pre
[udi s nervovosvalovymi ochoreniami,
ktoré stat nehradi v plnej vyske alebo
vobec. Cielom zbierky je tiez informovat
verejnost o ddsledkoch nervovosvalo-
vych ochoreni.

Verejna zbierka Belasy motyl prispieva
na Specidlne kompenzaéné pomacky
vratane dychacich pristrojov a prislu-
Senstva k nim.

VASA POMOC - NASE KRIDLA 9

Dolezité datumy zbierky
Belasy motyl v roku 2024

Silné motory podporuju

slabé svaly, 1. jin
Pre myslienku podpory zbierky sa
stretnld motorkari a milovnici Sporto-
vych aut z celého Slovenska. Stretnd
sa 0 10:30 na parkovisku pred hyper-
marketom na Zlatych pieskoch a odtial
0 712:00 odstartuju svoju spanill jazdu
Bratislavou. Na znak spolupatri¢nosti
s [ludmi s nervovosvalovym ochorenim
si pripnu belasé stuzky.

Deni belasého motyla,

14. jin
Zbierka je vynimoc¢nad a Specifickd vtom,
Ze ju organizujete vy, mili nasi ¢lenovia,
ktorych sa nervovosvalové ochorenie
tyka. Radi by sme vtom zotrvali, a preto
pri organizacii verejnej zbierky Belasy
motyl potrebujeme vasu pomoc. Iba
spolo¢nymi silami zvlddneme ziskat
finan¢né dary na doplatky za pomdc-
ky. Takymto sp6sobom si pomdzeme
navzajom.

f)akuieme v§etk)'/m za podporu | belasymotyl.sk
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Do zbierky sa moZete zapojit:

¢ zorganizovanim pokladnickovej zbier-
ky vo vasom meste alebo obci

¢ ako aktivny/a podporovatel/ka na so-
cidlnych sietach zdielanim prispevkov
a darcovskej vyzvy

Ak nam radi pomodZete, ozvite sa nam

na kontaktoch centraly.

Koncert belasého motyla,

19. jan
Momentdlne sa nachddzame vo faze
priprav koncertu, ktory uz od roku 2005
organizujeme kazdorocne ako stcast
zbierky Belasy motyl. Poddvame projek-
ty na technické zabezpecenie a oslovu-
jeme réznych interpretov so ziadostou
o vystlpenie na nasom koncerte bez
naroku na honorar. U¢ast uz potvrdila
skupina Polemic, umelecky stbor Lic-
nica a moderator Stano Stasko. Koncert
organizujeme uz tradi¢ne na Hlavnom
namesti v Bratislave.

24.ROCNIK VEREJNEJ ZBIERKY BELASY MOTYL

Studentky, dobrovolni¢ky z Bratislavy
(Fotoarchiv OMD v SR)

Vsetky aktualne informacie o 24. roéni-
ku verejnej zbierky Belasy motyl a o jej
sprievodnych podujatiach uverejnime
na stranke www.belasymotyl.sk a na
profiloch nasich socidlnych sieti.



BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2%

Na ucet verejnejzbierky
mozete prispievat uz
dnes

@® Prispevkom formou online darova-
nia na www.belasymotyl.sk

@® Prispevkom formou bankového
prevodu na zbierkovy tcet IBAN:
SK22 717100 0000 0029 2186 7476

@® Darcovskou SMS

PRAVIDELNA DMS

Zaslanim darcovskej spravy v tvare DMS
(medzera) START (medzera) MOTYL na
¢islo 877 podporite [udi s nervovosva-
lovym ochorenim sumou 5€ pravidelne
kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kazdych
30 dni automaticky. Dorucend bude
spatna sprava o podpore a s poradovym
¢islom darovanej sms. Limit je 12 spray,
v pripade zaujmu je mozné sluzbu opat
aktivovat Standardnym sposobom. Pra-
videlny dar je mozné kedykolvek zrusit
zaslanim spravy DMS STOP MOTYL na
¢islo 877.

JEDNORAZOVA DMS

Zaslanim spravy v tvare DMS (medze-
ra) MOTYL na ¢islo 877 podporite ludi
s nervovosvalovym ochorenim sumou
5€ jednorazovo.

DMS je mozné poslat v sietach vsetkych
mobilnych operatorov. Viac informacif
o DMS najdete na www.donorsforum.sk.

VASA POMOC - NASE KRIDLA 11

Belasy motyl
potrebujevase 2%

V mene belasych motylov, ludi s nervo-
vosvalovym ochorenim, sa aj tento rok
uchadzame o vase percentna z dane.
Vdaka tejto podpore mdze nasa Orga-
nizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
nadalej pripravovat verejnu zbierku Be-
lasy motyl, organizovat letné pobyty aj
Sportové aktivity pre deti a dospelych
s ochorenim svalov. S pomocou 2%
mdzZeme poskytovat socidlne poraden-
stvo, prevadzkovat poZi¢oviiu pomdcok
aj Agentlru osobnej asistencie v Brati-
slave a v Ziline a mnoho iného.

Darované percentna z dane st pre nas
mimoriadne délezZité. DokaZeme vdaka
nim nepretrZite poskytovat nase sluz-
by a planovat nové projekty.

DAKUJEME

Informaciea postup
pridarovani 2%

Tlacivo Vyhlasenie o poukazani podielu
zaplatenej dane

Na poukdzanie podielu zaplatenej dane
za rok 2023 sa pouZziva rovnaké tlacivo
Viyhlasenia ako minuly rok. Je to zavazny
vzor. Ak by danovnik odovzdal iné tla-
¢ivo Vyhldsenia na poukazanie podielu
zaplatenej dane, dafovy Grad ho neak-
ceptuje a neziskovej organizacii neposle
2%/3% z dane. Tlacivo vyZaduije iba ICO
a nazov organizacie.
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Fyzické osoby, ktorym zamestnavatel
urobil roéné ziic¢tovanie dane

Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej dane
mozu aj fyzické osoby - ZAMESTNAN-
Cl, ktorym rocné zictovanie preddav-
kov na dan robi zamestndvatel. Do 30.
aprila 2024 posli/dorucia prislusnému
dariovému tdradu vyplnené Vyhlasenie
o poukdazani podielu zaplatenej dane
z prijmov fyzickej osoby za rok 2023
a Potvrdenie o zaplateni dane z prijmov
zo zavislej ¢innosti. Tieto tlaciva sa po-
davajd vylucne na danovy trad podla
miesta trvalého bydliska zamestnanca.

Fyzické osoby, ktoré si podavaiji daro-
vé priznanie
Do 2. aprila 2024, ak si prediZia lehotu
na podanie priznania, tak do 30. jdna
2024, podaju danové priznanie prislus-
nému danovému tradu podla miesta
trvalého bydliska. Vyhlasenie o pouka-
zani podielu zaplatenej dane je uz si-
Castou formulara dafiového priznania,
preto je potrebné priamo do dafiového
priznania typu A na strane €. 5 alebo
danového priznania typu B na strane
¢. 12 vypisat Gdaje:
ICO: 00624802
(ICO treba zarovnat sprava dolava)
00624802
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
VSR

Suhlas so zaslanim tdajov

Ak chcete, aby danovy Grad oznamil
OMD v SR, Ze ste nam zaslali svoje 2%
alebo 3%, zaskrtnite v tlacive Vyhlasenie
o poukazani podielu zaplatenej dane
alebo priamo v dafiovom priznanf pris-
lusny sdhlas so zaslanim Vasich ddajov
(meno, priezvisko a trvaly pobyt).

BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2%

Fyzické osoby - DOBROVOLNICI mézu
darovat az 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2023 dob-
rovolnicky odpracovali minimdlne 40
hodin, m6zu poukazat az 3% z podielu
svojej zaplatenej dane v prospech ne-
ziskovej organizacie. Aby dobrovolnik
mohol poukazat 3% z dane, tak musfi
ziskat Potvrdenie o odpracovani mini-
malne 40 hodin dobrovolnickych aktivit.
Toto Potvrdenie moZe vystavit bud' tzv.
Vysielajlica organizacia (teda organiza-
cia, ktord dobrovolnika vysiela na vykon
dobrovolnickej prace) alebo tzv. Prijima-
tel (t.j. ten v prospech koho dobrovolnik
aktivity vykondval). Dobrovolnikov nie je
potrebné registrovat na ziadnom Urade,
¢i ministerstve.

Pravnické osoby

Pravnické osoby mozu darovat 1% ale-
bo 2%. 1% darujui vtedy, ak v roku 2023
az do dna podania danového priznania
NEDAROVALI 0,5% z dane na verejno-
prospesny Gcel. Ak vsak v tomto ob-
dobi DAROVALI 0,5% dane na verejno-
prospesny Gcel, m6Zu poskytnt az 2%.

Dakujeme, Ze nAm pomahate pomahat
Dakujeme kaZdému, kto za OMD v SR
oslovuje svojich priatelov a zndmych.
Dakujeme vietkym darcom percent -
fyzickym aj pravnickym osobdm za
doveru. Ak ste sa rozhodli darovat ich
aj tento rok Organizacii muskularnych
dystrofikov v SR, pomdZete ndm znaso-
bit pomoc pre ludi s nervovosvalovym
ochorenim.
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Zorganizovat letné pobytové aktivity aj prevddzkovat bezplatni poZi¢oviiu pomdcok,
mdzeme vdaka vasim darovanym percentdm (Fotoarchiv OMD v SR)
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MEDZINARODNY DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB 2024

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST

Medzinarodnyden
zriedkavych chorob
2024 (MDZCH): Choroba

hranice nepozna

UZ 17 rokov si ludia na celom svete
v posledny februdrovy den pripominaju
Medzinarodny den zriedkavych chordb.
Na svete Zije viac ako 300 miliénov
[udi, ktori dennodenne bojuiji s jednou
zo 6 000 - 8000 zriedkavych chordb.
Len na Slovensku sa ich odhaduje na
300 000.

Zriedkavé choroby si zavazné, Zivot
ohrozujlice a chronické choroby, ktoré
postihuju nie viac ako 5 z 10 000 oby-
vatelov Eurdpskej tnie. Pritomné su
vo vietkych medicinskych oblastiach.
V roku 2024 sa kampan nesie v duchu
hesla Choroba hranice nepozna. Tieto
hranice sa symbolicky objavuiji vo vSet-
kych oblastiach, ktoré Zivot s chorobou,
nielen zriedkavou, prinasa.

Hranice v oblasti diagnostiky
Roky chronickych a zdanlivo nesuvisia-
cich zdravotnych taZzkosti bez vysvetle-
nia. Kombindacia roznych zriedkavych
nalezov a syndrémov. Ako je mozné,
Ze jeden pacient ma viacero rarit naraz?
,Absolvovala som niekolko Specializovanych
konzultdcii s odbornikmi z Velkej Britdnie,
USA, Ruska, Rakuska a Madarska. Nakoniec
som za komplexnou diagnostikou vasku-
ldrnych kompresivnych syndrémov osob-
ne cestovala a? do Nemecka a Spanielska.
Po nespocetnom mnoZstve lekdrskych posud-
kov a diagnostik zo zahranicia mdm konecne
odpoved - hypermobilny Ehlers-Danlosov
syndrém - ktory bol ndsledne potvrdeny
aj na Slovensku,” vysvetluje Mgr. Silvia
Sigkova, pacientka Zijlca s vysSie spo-
minanym ochorenim.
Hranice v oblasti diagnézy
Podobne je to aj v pripade samotnej
diagndzy. ,Nasa dcéra Elinka md zriedkavé
ochorenie Treacher-Collinsov syndrém. Kto
by to cakal, Ze na 5,5 milionovom Slovensku
bude jednou z desiatky pacientov s tymto

_ PODPORUJEM
DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB

29. FEBRUAR 2024

#RAREDISEASEDAY

W

RAREDISEASEDAY.ORG
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ROVNOST s

PRE LUDI ZIJUCICH
SO ZRIEDKAVYMI

CHOROBAMI

VYTVARA SPRAVODLIVY PRISTUP ]
K DIAGNOSTIKE, LIECBE, ZDRAVIU, SOCIALNE)
STAROSTLIVOSTI A PRILEZITOSTIAM.

#RAREDISEASEDAY
RAREDISEASEDAY.ORG

ochorenim?”, potvrdzuje Lubomira Hra-
bovska, riaditelka OZ Vynimocna tvar.
Hranice v oblasti liecby

Az 95% zriedkavych chorob nema liecbu.
Na Slovensku je situdcia o to narocnej-
Sia, Ze liekova politika az v auguste 2022
akceptovala eurépsku definiciu liekov na
zriedkavé choroby, a vytvorila tak ces-
tu pre ich vstup na slovensky trh. Lieky
vSak vstupuiju postupne a tych, ¢o chyba,
je stale viac. ,Je pre nds ndrocné pochopit,
Ze pacienti s achondropldziou sa liecia vo
vietkch okolitich krajindch vrdtane Ceskej
republiky, ale na Slovensku tdto liecba stdle
chyba. Nase deti sa méZu liecit, len kgym
rastd. Pozerdme sa na vlak, ktory ndm utekd

29. FEBRUAR
2024

pred ocami a nevieme presvedcit virobcu,
aby konal rjchlejsie. Zdroven ani zdravotné
poistovne nekonaju v nds prospech, nakolko
odmietaji uhradit liecbu na vgnimku,” ho-
vori Juraj Polak, predseda OZ Palcekovia.
Hranice v oblasti socidlneho systému
aintegracie do spoloc¢nosti

Pacienti a ich rodiny celia nedostatku
spolocenského povedomia, ako aj sku-
senostiam z chybajliceho poznania ich
choroby, tak medzi laickou, ako aj od-
bornou verejnostou. Krehké nie je iba
ich zdravie, ale aj socidlne a ekonomické
istoty.

Prave tymto ludom je venovany po-
sledny februdrovy den. Medzindrodna
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Predsednicka OMD v SR Andrea Madunova odovzdava grafiku Mareka Kajana s nazvom
,N&dych pomoci” pani prezidentke SR Zuzane Caputovej (Fotil Pavol Kulkovsky)

Pri prileZitosti MDZCH prijala prezidentka SR zdstupcov a zdstupkyne ¢lenskych
organizacii Slovenskej aliancie zriedkavych choréb (Fotil Pavol Kulkovsky)
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KEBY V§ETCIVI1UDIA SO ZRIEDKAVYMI
CHOROBAMI ZILI V JEDNOM
SPOLOENOM STATE, VYTVORILI BY

NAJLUDNATEJSIU
= KRAJINU SVETA

300 MILIONOV LUDi NA CELOM SVETE

ZIJE SO ZRIEDKAVOU CHOROBOU

#RAREDISEASEDAY
RAREDISEASEDAY.ORG

kampan zdéraziuje potrebu rovnocen-
ného pristupu k zdravotnej starostli-
vosti nezavisle od frekvencie vyskytu
diagndzy, ale aj krajiny, v ktorej pacienti
Ziju. Poukazuje na fakt, Ze zriedkavost
vyskytu ¢i nedostatocné vedecké pozna-
nie o chorobe, by nemali vytvérat umelé
hranice - bariéry v spolocnosti.

Pre pacientov je tu aj Slovenska alian-
cia zriedkavych chordb
Tazkd doba, ktori dnes Zijeme, ndm uka-
zuje nielen viyznam vedy a vyskumu, ale
aj solidarity. Vyspelost a sila spoloCnosti
sa odvija aj od toho, ako sa vieme posta-
rat o tych najzranitelnejsich. Cim lepSie
to robime, tgm pevnejSi systém budujeme.

29. FEBRUAR
2024

AZ 70 % zriedkavych chordb postihuje deti
a 30% zriedkavich choréb méze vzniknut
alebo prejavit sa aZ v dospelosti. Kazdy
z nds sa méZe stat pacientom a choroby si
nevyberaiji - ani tie zriedkavé. Ako jedna
z vySe 1000 clenskych organizdcii EUROR-
DISu pochddzaijticich zo 74 krajin sme tu pre
tych, ktori pomoc potrebuju, ale aj pre tych,
ktori chci pomdhat,” uzatvara odborna
garantka Slovenskej aliancie zriedka-
vych chordb doc. Tatiana Foltanova
z Farmaceutickej fakulty UK v Bratislave.

ZDROJ: Tlacova sprava, 27.2.2024
Slovenska aliancia zriedkavych chordb




DUCHENOVA MUSKULARNA DYSTROFIA VYSKYT OCHORENIA

DUCHENOVA SVALOVA DYSTROFIA (DMD) je vrodeng, zriedkavé
genetické (gonozomane recesivne) ochorenie, ktoré sa prejavuje
predovietkym svalovou slabostou. Pri¢ina spoéiva v mutacii génu
kédujuceho bielkovinu dystrofin. Toto zavazné svalové ochorenie
postihuje predovietkym chlapcov. Stale nie je G¢inny liek, ktory by
pomohol chorobu vyliecit alebo aspori zastavit

HLAVNE PRIZNAKY

Slabé svaly sa prejavuju

v omeskani motorického
vyvinu. Deti s DMD zac¢nu
chodit neskér a pri chodzi
castokrat padaju. Maju prob-
lém vyjst po schodoch alebo
zdvihnut sa zo zeme. Po-
stupne stacaju svalovu silu
na nohach, rukach aj trupe.

PRICINY 74
VZNIKU DMD

DMD spbsobuje mutacia

alebo zmena génu zodpovedného
za tvorbu dystrofinu. Dystrofin je
bielkovina, ktora sa nachddza v
kazdom svalovom viakne ludského
tela. Bez dystrofinu nemoézu svaly
spravne fungovat a obnovovat sa.

RAARRARAL,

12 3300

NARODENYCH DETI

najma chlapcov

3, }
oy

Riziko znovuobjavenia
ochorenia je u muzského
pohlavia 50 %. U surodencov
Zenského pohlavia je 50 %

VEDLAISIE PRIZNAKY

vykrivenie
chrbtice

dychaviénost

i@\i bolesti
hlavy

problémy
so stistredenim

ospalost

Upozornenie: DMD méze
poskodit aj srdce a pluca.

LIECBA DMD @

Kortikosteroidy pod
prisnym dohladom lekara

pomaéahaju predizit schopnost
samostatnej chodze.

ZDRAVOTNA
STAROSTLIVOST -

Zdravotna starostlivost je
multidisciplinarna. Riadi ju
neurolég. Délezita je aj
spolupraca s fyzioterapeutom,
kardiolégom, pneumolégom,
logopédom a psycholégom.

GUWERSUV Je to vySetrenie, pri ktorom dieta postupne vstava
zo zeme odtlac¢anim sa za pomoci ruk. Gowersov

INAK
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znak sa takmer vyluéne spaja s DMD.
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riziko prenasaéstva.
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D

DIAGNOSTIKA
sa stanovuje na

Diagnéza

zaklade kombinacie
klinického obrazu
a pozitivnej rodinnej anamnézy.

Prvym z testov

je krvny test,
ktorym sa zistuje
zvy$ena hladina
kreatinkindzy v krvi.

G=LE|

Pacienti s DMD maju hladinu
kreatinkindzy Castokrat

10 AZ 100 KRAT VYSSIU,

ako je normalna hodnota.

Po takomto lg

vysledku sa
vykonaju testy DNA
potvrdzujuce tzv.

genetickl mutéciu, ktord
spdsobuje ochorenie DMD.

Cislo diagnézy MKCH 10: G 71.0
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MUDr. Ludmila
Stegenova: Ludsky
pristup casto vystaci
zamnozstvo liekov

Neurologi¢ka MUDr. Ludmila Stegeno-
va z Univerzitnej nemocnice L. Pasteu-
ra v KoSiciach sa rozhodla svoj profesi-
onalny Zivot spojit so starostlivostou
o pacientov s nervovo-svalovymi ocho-
reniami. Tvrdi, Ze niekedy staci [udsky
pristup, rozhovor, ktory vynahradi ne-
spocetné mnozstvo liekov a vySetreni,
hlavne ak lekari nemaji moznost nic¢
iné pacientovi pontknut.

Pani doktorka, aka bola vasa cesta
k medicine?

Moja cesta k medicine nebola Gplne
priama. Nikto v blizkej rodine nebol
lekdarom. Mala som okolo seba ludi ro6z-
nych inych zamerani, len moja babicka,
ktord bola svojim postojom k [ludom
a k Zivotu mojou velkou inspiraciou
a vzorom, ma k medicine smerovala,
kedZe ona sa lekarkou stat v tazkych
povojnovych ¢asoch nemohla, aj ked
velmi chcela. Vzdy som inklinovala k pri-
rodnym veddm a chcela som pracovat
s ludmi, ale urcite som ako dieta nema-
la jasnd predstavu o tom, ¢im budem.
AZ v 3.ro¢niku gymnazia, ked sme sa
mali rozhodntt o dalSom smerovani,
som zacala uvazovat nad psycholé-
giou alebo medicinou, ktord napokon
zvitazila. Mojou predstavou bolo stat
sa stidnym psychiatrom a riesit pri-
pady, ako vidime vo filmoch a seria-
loch, predstavy, ktoré boli s realitou
nestotoznitelné.

MUDr. Ludmila Stegenové

Preco ste si v ramci svojej Specializacie
vybrali prave neuroldgiu a nervovo-sva-
lové ochorenia? Cim vas tento odbor
fascinuje a zaujima?

Pocas stidia mediciny ochorel moj otec
a kedZe mal vazne neurologické ochore-
nie, tak ma to prirodzene k neuroldgii ta-
halo. On bol pre mna velkou vyzvou, vZdy
som mu hovorila, Ze je mojou vyhrou
azaroven prehrou, kedZe napriek mojej
snahe a samozrejme Usiliu mojich kole-
gov nebolo v nasich moznostiach ho vy-
liecit, ale mohla som byt pre neho opo-
rou a pomocou, ludskou aj medicinskou.
Zaroven som neurolégiu povaZovala za
odbor velmi zaujimavy, tak moje roz-
hodovanie po ukonceni mediciny bolo
pomerne jednoznacné. Problematika
neuromuskularnych ochoreni je velmi
komplikovana a zloZita, ale v posled-
nych rokoch vidime ako velmi sa postiva
vpred vyskum, diagnostika ako aj liecba,
aj ked nie pri vietkych diagnézach je
liecba pre pacienta dostupnad v takej
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miere, akd by sme chceli dosiahnut
vzhladom k mnozZstvu byrokratickych
prekadzok a legislative. Diagnostika ne-
uromuskuldrnych ochoreni je mnoho-
krat velkou vyzvou, niekedy trva celé
mesiace, kym sa na zaklade genetickej
diagnostiky a ostatnych dostupnych
moznosti dopatrame k pricine tazkosti.
Napriek tomu je tu stéle Siroka skdla
problémov, ktoré bohuzial nevieme ani
zdiagnostikovat, ani lieCit, ¢o byva vel-
mi frustrujtce.

Akému okruhu pacientov sa navasom
pracovisku venujete?

Na nasej ambulancii pre neuromuskular-
ne ochorenia sa venujeme diagnostike
aliecbe autoimunitnych a geneticky pod-
mienenych ochoreni periférnych nervoy,
nervovosvalového spojenia a svalstva.
Poskytujeme intramuskuldrnu liecbu
botulotoxinom pre Siroku skalu syndroé-
mov a liecbu spastickej dystdnie. Pre
pacientov s diagnézou SMA poskytuje-
me dispenzarizaciu a lieCbu ako jedini
v regidne vychodného Slovenska.

Akym spdsobom sa k vam pacient
moze dostat? M6zu k vam prist pacien-
ti z celého Slovenska?

Pacienti k ndm prichadzaji vacsinou na
zaklade odporicania spadového neu-
roléga, menej ¢asto obvodného lekara,
pripadne inych odbornych lekarov, ktori
maju podozrenie na nervovo-svalové
ju pacienti z vychodného Slovenska,
nakolko podobné pracoviska funguju
v Bratislave a Banskej Bystrici, tak aby
boli vSetky regidny rovnako pokryté
a aby to pacienti mali ¢o najmenej kom-
plikované a ¢o najdostupnejsie.

MUDR. LUDMILA STEGENOVA

Aké mate vybavenie a podmienky pre
pacientov, ktori st imobilni a potrebu-
jii pomoc sprievodnej osoby? Co by ste
v blizkej dobe radi zmenili a doplnili?

Ako vsetci dobre vieme, nasSe Statne
nemocnice nedosahujd vybavenim
a komfortom droven eurdpskych ne-
mocnic. V nasej nemocnici je zabezpece-
ny bezbariérovy pristup a na ambulanciu
je moznost dostat sa vytahom, avsak
parkovacie moZnosti nie sl najlepsie
a urcite nie je mozné, aby pacient tazko
mobilny, pripadne na invalidnom vozi-
ku, mohol prekonat tieto bariéry sam,
preto je nutnost sprevadzajlcej osoby
pri vySetreni u nds. Vyraznejsi problém
vidim v socidlnych zariadeniach, ktoré
pri nasej ambulancii nie s prispdso-
bené pacientom na elektrickom voziku.

Vsetci dobre vieme, Ze neurologické
ochorenia a Specidlne ochorenia zo
spektra NSO vyZzaduji multidiscipli-
narnu medicinsku starostlivost. Ako
funguje kooperacia medzi vasou a iny-
mi odbornymi ambulanciami?

Toto je osobitny problém, ktory je asi
rovnaky napriec vSetkymi pracoviskami
na Slovensku a ktory si este bude vyza-
tato spoluprdca je zalozena na osob-
nych kontaktoch, nakolko je odbornikov,
kktori by sa venovali raritnym ochore-
niam, velmi malo a ¢asovo je to velmi
narocné a Cakacie doby u Specialistov
st velmi dlhé. Velmi dobri spolupréacu
mame s kolegami z fyziatrie, s ktorymi
spolupracujeme aj v rdmci programu
neurorehabilitacie, ktory sa rozbehol
minuly rok.
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A na zaver trochu osobnejsia otazka.
Pacienti s NSO, ich najbliZzsia rodina
ale aj vy, ako nie vzdy posol dobrych
sprav, vsetci ste pod psychickym tla-
kom. Ako sa vam dari odosobnit od
osudov pacientov?

PredovSetkym ma moja prdca bavi.
Je nevyhnutnou stic¢astou mdjho Zivota
a nosim si ju aj domoy, aj ked sa obcas
snazim odolavat. Vo svojej rodine, de-
toch a blizkych priateloch cerpam silu
ist dalej. Ale aj v ludoch, ktorych den-
ne stretdvam a v mnohych pacientoch,
ktori svojim postojom a pokorou st pre
mna inspirdciou. S tymi, ktori pricha-
dzaju casto, je vztah samozrejme blizZsi.
Nie som typ Cloveka, ktory by sa vedel
Gplne odosobnit, preto sa maich osudy
a problémy velmi dotykajd. Ani ja sa ne-
viem vyhnidt obavam zo zlyhania, ked
liecba nejde podla predstav. Empatiu
a komunikaciu povazujem za esencialnu.
Niekedy staci [udsky pristup, rozhovor,
ktory vynahradi nespocetné mnozstvo
liekov a vySetreni, hlavne ak nemame
moznost nic iné pacientovi pontknut.

Kde nachadzate novii psychickd silu
pokracovat v praci a pomahat najlepsie,
ako viete?

A ako som uZ povedala, mojim hnacim
motorom bol mdj otec, pre ktorého by
som ako spravna dcéra aj dychala a aj
ked ho uz nemam pri sebe, ten hnaci
motor tam zostal.

Rozhovor viedla a spracovala
DANIELA VIDOVA

Kontakt na pracovisko:

Univerzitnd nemocnica L. Pasteura KoSice
Poradna pre nervovo-svalové ochorenia
Trieda SNP1, 040 01 KoSice

Poliklinika 4. poschodie, Cislo dveri 403, 407
Tel.: 055/640 3790

e-mail: neurolkl.snp@unlp.sk
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Genetika pomaha pri
objasnovani, liecbe aj pri
pohlade do budiicnosti

Genetika a nervovo-svalové ochorenia.
To je kombinacia, ktora ide az prilis
Casto ruka v ruke. Mnohé tajomstva tej-
to vazby sa uz vede podarilo poodhalit,
no na mnohé otazky este odpovede
¢akame. Poniikame vam kratky dsek
zrozhovoru s MUDr. Mariou Giertlovou,
PhD., lekarskou genetickou Unilabs
Kosice a DFN Banska Bystrica. Ak vas
tato téma zaujima, rozsirenu verziu
rozhovoru vo forme videa, ktoré vznik-
lo pod hlavi¢kou projektu Stidio NSO,
najdete na YouTube kanali ,omdvsr”.

Ak tlohu vlastne zohrava genetika pri
nervovo-svalovych ochoreniach?
Genetické vySetrenie a zistenie gene-
tickej priciny zohrdva zdsadnu ulohu,
hlavne v dvoch rovinach. Po prvé je to
pre manazment, Cize pre klinickd sta-
rostlivost o pacienta a po druhé je to
pre stanovenie genetického rizika, kto-
ré urCujeme pre samotného pacienta.
To znamend, aké riziko dedi¢nosti cho-
roby maji jeho deti. Dalej stanovuje-
me riziko pre rodinu - to znamend pre
rodicov, stirodencov a niekedy aj Sirsiu
rodinu pacienta. Klinickd starostlivost
obsahuje aké sledovania ma mat pa-
cient, aka liecba je dostupna, akej liecbe
sa pripadne treba vyhnit. A potom pa-
cientov pomerne podrobne informuje-
me o tom, aké je genetické riziko a ¢o
mo&Zzu robit napriklad v buddcnosti, ked'
budd planovat deti alebo ked rodicia
dietata s genetickym ochorenim chcd
mat dalSie deti a chcd predist riziku ge-
netického vysetrenia.
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MUDr. Méria Giertlovd, PhD

Akym vsSetkym nervovo-svalovym
ochoreniam sa vy osobne venujete?

V sti¢asnosti na Slovensku nie je priestor,
aby sme sa nejako velmi Specializovali,
uz vobec nie vlastne na neurogenetiku.
V rdmci neurogenetiky robime vsetky
typy ochoreni. Venujeme sa pacientom
nielen v detskom veku, ale aj v dospe-
lom a okrem nervovo-muskularnych
ochoreni sa venujeme aj Sirokému
spektru napriklad neuro-vyvinovych
portch alebo chromozémovych chyb
u deti alebo mame aj dospelych pacien-
tov napriklad s onkologickou diagnézou
alebo onkologickym rizikom v rodine.
Medzi najcastejsie diagndzy, s ktorymi
sa z okruhu nervovo-svalovych ochoreni
stretdvame, patri urcite spindlna svalo-
va atrofia, Duchennova svalova dystrofia,
potom st to myotonické dystrofie alebo
facio-scapulo-humeralna dystrofia, kto-
ra sice ma krkolomny nazov, ale je to
jedna z najcastejsich dystrofii, ktoré sa
v nasej populdcii vyskytujd. A potom st
tu geneticky zriedkavejsie formy, kedy
je potrebné davat aj geneticky Sirsie
vysetrenie.

Ak by sa niekto chcel na vas obratit, tak
ako by to mohol urobit?

Na Slovensku je organizdcia genetiky
v rdmci jednotlivych regiénov zabezpe-
¢end, takze vo vsetkych krajskych mes-
tach je genetik pritomny. Viaceri geneti-
ci pracuji v Ndrodnom Ustave detskych
chordb alebo Univerzitnej nemocnici
v Bratislave. A potom vo vSetkych vac-
Sich mestach na Slovensku, takZe urcite
sa da ku genetikovi dostat v kazdom
regione Slovenska.

Preco by sa mal clovek, bud’ ktory ma
podozrenie na nervovo-svalové ocho-
renie alebo ho uz m3, vlastne dat ge-
neticky vysetrit?

Geneticka diagnostika je zadsadn3, pre-
toze Specificky u neurologickych pacien-
tov je ten klinicky ndlez velmi ¢asto ne-
jednoznacny. CiZe vidime, e pacient ma
problémy s chodzou a moze mat zvyse-
nie svalovych enzymov, ale tou klinickou
diferencidlnou diagnostikou, ¢iZe klinic-
kymi vySetreniamivieme zdZit podozre-
nie na len ako keby skupinu ochoreni.
Genetika sa postva Coraz viac medzi
Gvodné diagnostické metodiky. Presné
stanovenie diagndzy urcite umoznuje
cielenu liecbu, sledovanie komplikacif,
lebo niektoré nervovo-svalové ochore-
nia m6zu mat napriklad srdcové tazkosti
alebo srdcovi symptomatolégiu. Vieme
stanovit prognézu, vieme povedat, i to
bude ochorenie pomaly progredujtice
alebo Cije nebodaj fatdlne a neliecitelné.
Geneticka diagnostika nam povie velmi
vela o ochoreni, hlavne vjeho Gvodnych
stadiach, ked ma pacient len svalovi
slabost a nemame dostupnt svalovd
biopsiu. V pripade malych deti, kde sa
este klinicky obraz len vyvija, vie byt
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genetické vysetrenie velmi zdsadné,
Lekdrom, ktori sa o tychto pacientov
starajd v klinickej praxi, vyrazne napo-
mdha starat sa o nich spravne, efektivne
a niekedy sa aj vyhnit nejakym posko-
dzujicim liekom, pripadne zakrokom.
Lebo celkova anestéza napriklad u pa-
cientov so svalovou dystrofiou by mala
prebiehat inak ako u bezného pacienta.
Takze tych dopadov genetickej diagndzy
na starostlivost o pacienta je vela a na
roznych Grovniach.

Je toto vysetrenie bezplatné alebo

sa hradi nejakou sumou, nejakym

poplatkom?

Ak je genetické vySetrenie robené na

zaklade odportcania lekdra-Specialistu,
na zaklade klinickych tazkosti, pripadne

genetického rizika v rodine, tak je plne

hradené z verejného zdravotného pois-
tenia. Existuju vynimky, kedy chceme pa-
cientovi ponuknut napriklad rychlejsie

vySetrenie, ktoré nie je na Slovensku do-
stupné a jeho zavadzanie by bolo ¢asovo
narocné. Pripadne si typy vysetrent, ako
st exumové sekvenovanie alebo Speci-
ficky niektoré analyzy, ktoré vzhladom

na to, Ze ide o zriedkavé ochorenia, nie

st u nas dostupné. A to administrativne

sprocesovanie cez zdravotnu poistoviiu

by bolo ¢asovo narocné, takze vtedy pa-
cientom pontkame moznost vySetrenia
v samoplatcovskom rezime. Ale nie je to
pravidlo. Je to skor vynimka.

Pani doktorka, podme sa teraz venovat
priamo genetickému vysetreniu. Ako
vlastne prebieha a ako dlho trva?

Samotné genetické vySetrenie na am-
bulancii lekarskej genetiky spociva vo
viacerych krokoch. Pytame sa pacienta
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podrobne na jeho rodinnd anamnézu,
na jeho osobnd anamnézu, teda aké
ochorenia prekonal alebo na aké ocho-
renia sa lieci. Potom sa venujeme tomu
danému ochoreniu, pre ktoré prichadza.
Klinicky ho vySetrime a na zdklade toho
indikujeme konkrétne genetické vyset-
renia, vacsinou uz vlastne na tGrovni DNA
analyz. Zavisi to od toho, aky pacient
prichadza. Ak prichaddza pacient, ktory
ma novo zistené tazkosti a je to nejaky
izolovany symptém, tak sa nam teda
pracuje jednoduchsie a aj to vysetrenie
je lahsie. A potom mdavame pacientov,
ktori majud dlhoroc¢né sledovania. Napri-
klad deti, ktoré maju tazkosti 15 rokov.
Maju nejakd, povedzme, svalovi slabost
a mali uZ viacero vysetreni, a teda potre-
bujeme si aj my spracovat v ¢ase, ako sa
to ochorenie vyvijalo. Tam je to pre nds
¢asovo narocnejsie. M6Ze to obnasat aj
hodinu - dve, kym si vytvorime celkovy
obraz o tom pacientovi. Takze je to vidy
individualne.

Rozhovor prepisala: ADELA PLEVOVA
Rozhovor spracovala: DANIELA VIDOVA

Stadio NSO

Nervave-sva levé scharenia

Studio NSO vzniklo
vdaka finanénej podpore

Roche)

DAKU JEME

"Biogen
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Marek Kajan:
Grafika “Nadych pomoci”

Uz ste poculi o Marekovi Kajanovi, o chi-
rurgovi aj umelcoviv jednej osobe? Jeho
najnovsim dielom je limitovana séria
autorskych grafik s ndzvom "Nadych po-
moci". Grafika zndzornuje srdce a pltica
posiate roznymi druhmi kvetov, medzi
nimi aj nezabudkou.

,Nezdbudka ma belasd farbu, rovnako
ako belasy motyl, ktory je symbolom
Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR pre krehkost svojich kridiel. Tie
symbolizujud slabé svaly ludi s nervo-
vosvalovym ochorenim. Grafika ma za-
roven podobu plic, pretoZe organizacia
pomaha ludom nadychnut sa a niekedy
aj "vydychnut" si vdaka pomoci, ktord
dokaze zabezpecit,” zdévodiiuje zamer
motivu Marek. Nase cesty spojila za-
kerna choroba, amyotroficka lateralna
sklerdza (ALS), s ktorou sa stretol okrem
medicinskej praxi aj v osobnom Zivote.
Grafika ma velkost A3, vazi 300g, kazda
ma svoje sériové Cislo a podpis auto-
ra. Grafika v limitovanom pocte 100ks
pomdha kazdym predanym kdskom.
Jej cena je 25€ a vytazok z jej preda-
ja je venovany na klpu nasho nové-
ho bezbariérového auta. Dakujeme
Marekovi a vsetkym, ktori ndm poma-
haji pomahat.

V pripade, Ze aj vy by ste sa radi stali
vlastnikmi tejto limitovanej grafiky,
napiste nam mail na omd@omdvsr.sk

T90 e

&

Grafika ,Nddych pomoci” (Zdroj: Z archivu M. Kajana)

NadaciaVUB banka:
Dary pre neziskové
organizdacie pocas

oslavvyrocia

Naddcia VUB banka podporila pri pri-
leZitosti oslav svojho 20-teho vyrocia
aktivity dvadsiatich organizacii, medzi
nimi aj nds. Boli sme vybrani spome-
dzi organizdcii posobiacich v socidlnej
oblasti.
.Nechceli sme minat financie na velko-
lepé oslavy. Tento milnik sme si chceli
pripomendt najma poskytnutim dalSej
podpory tym, ktori to potrebujd. A ke-
dZe oslavujeme 20 rokov, rozhodli sme
sa poslat 20-tim vybranym neziskovym
organizaciam darcek, mimoriadnu pod-
poru. Celkovo sme prerozdelili sumu
400-tisic eur,” hovori generdlny riaditel
VUB banky.

Dar pouZijeme na dofinancovanie let-
nych pobytovych aktivit pre deti, mlddez



Odovzdanie finan¢ného daru zdstupkynami.dm drogerie markt Slovensko (Fotila Lenka Broskova)

a dospelych s nervovosvalovym ocho-
renim a CiastoCne pokryjeme ndklady
stvisiace s planovanym zhotovenim no-
vej webovej stranky. Prejavend doveru
si velmi vaZime a mame velkd radost,
Ze aj vdaka tejto podpore mozeme po-
kracovat v nadich aktivitach. Dakujeme.

.dmdrogerie markt
Slovensko: Hyb sa
apomahaj

V obdobi pred Vianocami nam v jedno
popoludnie zazvonil telefén. Zatelefo-
novala ndm pani Méaria Kal¢ok Babu-
Sova z .dm drogerie markt Slovensko
a prekvapila nds (Zasnou spravou. So
spolupracovnikmi a spolupracovni¢kami

sa rozhodli venovat jeden vikend ak-
tivnemu pohybu a tito vyzvu prepojili
s dobrocinnou aktivitou. Podla toho,
kol'ko mindt sa hybali, tolko finan¢nych
prostriedkov sa rozhodli darovat orga-
nizécii, ktora sa venuje pomoci ludom
s ochorenim svalov. Ludom, ktori to
Stastie, hybat sa, nemaju. A vybrali si
nasu Organizaciu muskularnych dystro-
fikov v SR.

Velmi si vazime Stedry financny dar vo
vyske 30 tisic eur, vdaka ktorému mo-
Zeme tento rok zorganizovat celoslo-
venské stretnutie ¢lenov, dofinancovat
letné pobytové aktivity pre deti a do-
spelych s nervovosvalovym ochorenim
atiez mozeme odlahdit vydavky spojené
s kiipou nového auta. Dakujeme.
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Ecophon:
Ticho, ktoré je pocut

Dobra akustika v priestore je viac, nez
dolezitd. To sme na vlastnej kozi zistili
pred tromi rokmi, ked sme sa prestaho-
vali do novych priestorov na Mesacnd.
Napriek nabytku, dokumentom, kvetom
ainym doplnkom, sa kanceldrie hlasne
ozyvali aj pri beznej komunikacii. Casto-
krat sme sa po praci citili vyCerpane. Mu-
seli sme totiz zvySovat hlas, aby sme sa
navzajom dokazali prekricat a pocut sa.
A prinasich slabych svaloch je aj hlasné
rozpravanie velmi namahavé.

Zacali sme sarozhliadat po akustickych
prvkoch, ktoré by ndm pomohli priestor
odhlucnit. Vedeli sme, Ze m6Zzeme len
minimalne zasiahnut do priestoru, aby

ECOPHON: TICHO, KTORE JE POCUT

sme si nezahatili cesticky pre pohyb
po pracovisku na voziku. Vtedy nam
do cesty lplnou nahodou vkrocil pan
Peter Petrasko z firmy Saint-Gobain Eco-
phon Slovenska republika, ktory len ¢o
prekrocil prah nasej organizacie, vymys-
lel rieSenie. A eSte aké!

Peter a akustické stropné panely sp6-
sobili, Ze sa momentdlne citime ako
v bavinke. Vo zvukovej bavinke. A bez
akychkolvek bariér v priestore. Takato
prijemna akustika priaznivo pdsobi na
nas pracovny vykon, vynakladdme men-
Sie usilie pri rozpravani a nabada nas
k pokojnejSiemu prejavu. Je to doslo-
va kizelna zmena. Dakujeme za skveli
spolupracu, za ochotu, ¢as aj velkorysu
zlavu.

a Pavol Kulkovsky (Fotila Lenka Broskovd)

Pani zlava: Peter Petradko z firmy Ecophon a dobrovolnici po¢as instalacie Stefan Smolefi
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Z NASEJ CINNOSTI
Zucastnilismesa

JANUAR 2024

e 5. januar

Dakujeme za prijemné a velmi uZitoc-
né stretnutie s ddmami z SMA Slovakia.
Vsetky si mamami deti s ochorenim
spindlna muskuldrna atrofia (SMA).
Velmi si vaZime, Ze sme sa mali moz-
nost osobne zoznamit a nadviazat spo-
lupracu. Sme vdacni za celd komunitu
pacientov a pacientiek s SMA. Verime,
Ze nasSe prepojenie napomoze zlepSo-
vat kvalitu ich Zivota. (Alena Juri¢kov3,
Andrea Madunova)

10. januar

Navstivila nds pani poslankyna Narod-
nej rady SR Veronika Vesldrova, kto-
rd sa vo svojom profesijnom Zivote
dlhodobo venuje problematike
pristupnosti a odstranovaniu ba-
riér. V parlamente haji zaujmy ludi
so zdravotnym znevyhodnenim, na za-
klade nasich dlhorocnych skidsenosti
vieme spolocne prindsat doleZité témy
a problémy, a tak prispievat k skvalit-
neniu Zivota ludi s postihnutim.
(Andrea Madunovd, Natalia Turcinova)
18. januar

Prijatie zdstupcov 0s6b so zdravotnym
postihnutim u Stadtneho tajomnika
Branislava Ondrusa na péde MPSVR
SR. Témou stretnutia bola refor-
ma financovania socialnych sluZieb
a posudkovej ¢innosti, ktord sa pod
gesciou ministerstva pripravuje
a ku ktorej priebehu mame zédsadné vy-
hrady v mnohych oblastiach. Statny ta-
jomnik vyhl3sil, Ze pefiazny prispevok

Eva Kollarova, Kristina Curgali, Andrea Fabian z SMA
Slovakia (Archiv OMD v SR)

¢ 10. januar

Myslime si, Ze pani poslankyia Veslarovd bola
spokojna s bezbariérovym pristupom do nasej
organizacie (Zdroj FB V.V.)
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¢ 10. januar
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Pocas navstevy si pani poslankyna pozrela aj obrazy v Galérii Belasého motyla (Archiv OMD v SR)

na osobn asistenciu zostdva zachova-
ny, tak, ako sme pozadovali. Prisltbil,
Ze bude dostatok ¢asu na pripomien-
kovanie dalSich vyhrad a MPSVR bude
vytvarat priestor na nazory a sklisenos-
ti 0s6b so zdravotnym znevyhodnenim.
(Andrea Madunova, Tibor Kobal, Alena
Jurikovd, Jozef Blazek)
¢ 23. januar

Zasadnutie pracovnej skupiny na refor-
mu posudkovej ¢innosti. (Tibor K6bal)

FEBRUAR 2024

¢ 1. februdr - on line
Stretnutie organizované Kanceldriou
UNICEF v slvislosti s programom tech-
nickej pomoci na Slovensku tykajlcou
sa reformy posudkovej ¢innosti na Slo-
vensku so zameranim na deti.
(Andrea Madunov4, Tibor K6bol)

* 14. februar
Na péde OMD v SR, sme prijali za-
stupcov z UPSVR v Bratislave, aby

sme rozoberali r6zne situdcie z praxe
a spolocne hladali akceptovatelné rie-
Senia. Nase pracovisko vnimajud ako
doblezité vo veci informovania uzivate-
[ov osobnej asistencie. Aj preto hostfi
zaujimalo, akym sp6sobom poskytu-
jeme poradenské a sprostredkovatel-
ské sluzby. Pretazenost pracovnikov
na tomto drade je enormna a kvalit-
ne informovani klienti ulahcujd pracu
a nezataZujd systém. (Andrea Maduno-
va, Tibor K6bal, Alena Jurickova)

26. februar

Pracovné stretnutie na pdde MPSVR
zamerané na rieSenie pripomienok
OMD v SR k lekarskej posudkovej ¢in-
nosti v rdmci pripravovanej reformy
posudkovej ¢innosti. (Andrea Maduno-
va, Tibor K6bal, MUDr. Ivan Martinka)
27. februar

MPSVR SR - Zasadnutie Rady vlady SR
pre osoby so zdravotnym postihnutim.
(Tibor K&bol)



PhDr. Jozef Zelendk, riaditel odboru socidlnych veci a rodiny, Mgr. Petra Kukovd, vedica oddelenia pefiaznych

prispevkov na kompenzaciu TZP a posudkovych ¢innosti a Mgr. Andrea Valentovi¢ova (Archiv OMD v SR)

Informacia o hlasovani
¢lenovoPlane ¢innosti,
Plane hospodarenia
narok2024 aonavrhu
nazmenustanov
andazvuorganizacie

Clenom Organizacie muskularnych dys-
trofikov v SR boli poStou zaslané mate-
ridly na hlasovanie formou per rollam.
Clenovia mali hlasovat o pldne &innos-
ti na rok 2024, rozpocte na rok 2024
a o ndvrhu na zmeny v stanovach or-
ganizdcie o zmenu ndzvu organiza-
cie. Termin, do ktorého mali ¢lenovia
a Clenky hlasovanie poslat spét, bol
v liste urceny na 11. februdra 2024.
Dna 28. februdra 2024 sa uskutocnilo
sCitanie dorucenych hlasovacich listkov,
bolo ich 133 ks. Dakujeme.

Vysledok hlasovania

Plan ¢innosti na rok 2024:
Schvaluje: 133

Neschvaluje: 0

Zdrziava sa: 0

Nevyjadrili sa: 0

Rozpocet na rok 2024:
Schvaluje: 130

Neschvaluje: 0

Zdrziava sa: 1

Nevyjadrili sa: 2

Navrh na zmeny v stanovach organiza-
cie 0 zmenu nazvu organizacie:
Schvaluje: 126

Neschvaluje: 3

ZdrZiava sa: 3

Nevyjadrili sa: 1

Neplatny hlasovaci listok: O
Plan ¢innosti, hospodarenia a zmena

stanov a nazvu organizacie boli ¢clenmi
a ¢lenkami schvalené.
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Planc¢innostiOMD VSR
narok2024

PRAVIDELNE AKTIVITY
O verejna zbierka Belasy motyl 2024
a jej sprievodné podujatia
24. rocnik, 14. jin (piatok) celosloven-
sky zbierkovy Deri belasého motyla
o vyddvanie ¢asopisu OZVENA
- 33. rocnik, Stvrtrocne
o letné pobytové aktivity
« ozdravny pobyt v Piestanoch, hotel
M4j: 25. august - 1. september
« tabor pre dospeld mladeZ v Zuberci,
penzién Antares: 9. - 18. august
« tabor pre najmensie deti a rodiny
na Duchonke, penzidn Slniecko:
11. - 18. august
o tabor pre starsie deti a rodiny
v Zuberci, penzién Antares:
18. - 28. august
« Sportové sustredenie hracov boc-
cie na Duchonke, penzién Slniecko:
18. - 23. august
o celoslovenské stretnutie ¢lenov
v Piestanoch,
Hotel M3j: 24. - 27. oktéber

SOCIALNE SLUZBY

o Specializované socidlne poraden-
stvo pre ¢lenov s NSO a klientov
s r6znymi druhmi zdravotného
znevyhodnenia

o sprostredkovanie osobnej asistencie
prostrednictvom Agentlr osobnej
asistencie v Bratislave a v Ziline
s doérazom na ¢lenov aj v ostatnych
regionoch

o prevddzkovanie poZzi¢ovne
kompenzacnych pomocok

PLAN CINNOSTI OMD V SR NA ROK 2024

ZDRAVOTNA STAROSTLIVOST

o aktivne vystupovat v prospech
zlepsSenia zdravotnej starostlivosti
o pacientov s NSO

o vyvijat tlak smerujtci k vzniku cen-
tier multidisciplindrnej starostlivosti
o pacientov s NSO a na zlepsenie
podmienok hospitalizacie a celkovej
zdravotnej starostlivosti

o zlcastnovat sa na akcidch, stretnu-
tiach, priprave materidlov, ktoré sa
tykajd zriedkavych choréb (v sdlade
s legislativou EU v oblasti zriedka-
vych chorob)

o aktivne riesit problematiku liecby
zriedkavych ochoreni aich Ghradu
verejnym zdravotnym poistenim

LEGISLATIVA A OBHAJOBA

PRAV 0SOB SO ZDRAVOTNYM

POSTIHNUTIM

o pripomienkovat navrhy, tykajuce sa
0s6b so zdravotnym postihnutim
s cielom zlepsit pristup k pomdckam,
dosiahnut lepsiu pristupnost
prostredia a lepSie podmienky
na vzdelavanie a inkldziu

o presadzovat zlepSenie pracovného
postavenia osobnych asistentov
a osob, ktoré vykonavajui opatrova-
nie (nemocenské poistenie, poiste-
nie v nezamestnanosti)

VZDELAVACIE AKTIVITY

0 vzdelavacie Stidio NSO - nadej,
svojpomoc, odbornost

o online vzdelavacie aktivity tykajlce
sa roznych tém
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PROJEKTOVE AKTIVITY
o sledovanie aktudlnych vyziev a po-

davanie projektov s cielom zabezpe-
¢it viaczdrojové financovanie aktivit

(napr. tdborov a pobytov, Koncertu

belasého motyla, Agentlry osobnej

asistencie a iné)

ZAHRANICNE AKTIVITY
o zabezpecit financovanie ¢lenstva
v zahrani¢nych organizaciach

(EAMDA, EURORDIS, TREAT - NMD),

v ramci finan¢nych a personalnych
kapacit prip. aktivna spolupraca
s organizaciami;

o lcast na odbornych konferenciach

SPORTOVE AKTIVITY

© podporovat zapojenie ¢lenov
do Specifickych Sportovych hier:
boccia, florbal/hokej na elektrickych
vozikoch a Sach (tréningy, turnaje,
technicka podpora)

Pre viac informdcii o pripravovanych
podujatiach sledujte nase webové
stranky a tieZ profily na socidlnych
sietach. Ak mate zaujem o zasielanie
informacii e-mailom, napiSte nam na
omd@omdvsr.sk. Radi vas zaradime
do zoznamu kontaktov.

Projektova cinnost OMDv SRvroku 2023

Prinasame strucny prehlad dotdcif, grantov a inej finan¢nej podpory na zdklade
projektov, ktoré nasa organizdcia vypracovala a predlozila na Statne institlcie,
stikromné naddcie a iné neziskové organizacie a firmy.

poskytovatel’ ucel dotdcie suma

Bratislavsky samospravny kraj prispevok na poskytovanie socidlneho 21960 €
poradenstva

Bratislavsky samospravny kraj pr!spevo.k na sprostredkovanie osobnej 16892 €
asistencie

UPSVR Bratislava prevad;kove naklady chrdneného 60992 €
pracoviska

. prispevok na mzdu pracovnych asistentov

UPSVR Bratislava (april - december 2023) 17336 €

Zilinsky samospravny kraj Agentura OA Z|_I|na ) _p)rlspevok 14462 €
na poskytovanie socidlneho poradenstva

Sis . . Agentura OA Zilina - prispevok

Zilinsky samospravny kraj na poskytovanie sprostredk. OA 6939€

SK-NIC a.s. dar pre OMD v SR - podpora ¢innosti 500 €

VERUS Foundation, nadécia dar pre OMD v SR - podpora ¢innosti 10000 €

Slovnafta.s. dar pre OMD v SR - podpora Cinnosti 4946 €

MY YIT, 0. z. podpora letnych pobytov pre ¢lenov 2000 €

Bonartis Podtatr. stomatoldgia s. r. o. na plne[1|e aello’v zdruzgnjaf podporu 140 €
¢innosti a aktivit organizacie

Panorama Slovakia s. t. o. dar pre OMD v SR - podpora cinnosti 100 €

Nadacia Pontis - SEPS Oko je okno do sveta - kiipa ocnej 1500 €
navigacie
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KLUB OMD FARFALLETTA ZILINA

poskytovatel ucel dotdcie suma

Nadacia SPP projekt Eiesta Mesta - 95vetovy projekt, 3000 €
spoluprdca so Z. Lednarovou

Nadicia SPP Agentfura OA .Z|I|na - individudlny program 1500 €
rozvoja pre klientku

Eventss.r. 0. nakup zdravotnickych pomdcok 2480 €

Nadécia EPH U nés taka ovl?ycal, Qf)vaCku si pozicaj - 2200€
podpora sluzieb pozi¢ovne pomocok

SZTPS Podpora boccie v Zilinskom regiéne 800 €

MC RuZinov Bocciu - nepovolime! Hrame dalej! 4055€

Krok vpred n.o. Koncert belasého motyla 2023 500 €

Granden s.t.0. charitativna reklama 800 €

Copy Office s.r.0. dar pre OMD v SR - podpora cinnosti 309 €

BEMAS .. zapoZicanie rrlobllnehf) deJhaI<u 200 €
do bazéna pocas letného tabora

Mesto Zilina I(Iuvb OMD Earfalletta - pakup 500 €
obcerstvenia k opekaniu

Biogene projekt Stidio - NSO 7000 €

TIMED s.r.o. dar pre OMD v SR - podpora ¢innosti 300 €

Bratislavsky samosprdvny kraj projekt Festa Mesta - (?svetovy projekt, 4200€
spolupraca so Z. Lednarovou

Naddcia Pontis - PwC prispevok na novy web 1500 €

Naddcia Pontis - SEPS prispevok na novy web 2000 €

Bratislavsky samospravny kraj Koncert belasého motyla 2023 1000 €

Bratislavsky samospravny kraj BéeSK3 - Sportuje sa! 3000€

193111 €

KlubOMD
Farfalletta Zilina:

Podpora Nadacného fondu
Telekom pri Naddcii Pontis
vroku2023a2024

Nadacny fond Telekom pri Nadacii
Pontis v obdobi od 3. 11. 2023 do
31. 5. 2024 podporuje aktivity Klubu
OMD Farfalletta Zilina v ramci projektu
s nazvom Zijeme bocciou!

Ide o podporu Sportovych podujati
- tréningov boccie a ligového turnaja
v kategérii BC3, ktoré sa uskutocnia
od novembra 2023 do konca maja 2024.

Touto cestou dakujeme za doveru, pria-
zef a podporu Nada¢nému fondu Tele-
kom pri Naddacii Pontis za poskytnutie
grantu vo vyske 3000€, vdaka ktorému
dokazeme zakupit Sportové pomdcky
pre hru boccia, zabezpedit Gcast boc-
cistom na nadrodnych i medzindrodnych
Sportovych podujatiach a celkovo na-
dalej kontinualne udrZiavat podmienky
na realizaciu tohto Sportu v Zilinskom
regiéne. Dakujeme!

NADAGNY /_\
:E FOND n®

TELEKOM pOI‘ltiS




KLUB ONDAVA: NAVRAT K VIANOCNEJ KAPUSTNICI

Klub Ondava: Navrat
kvianocnej kapustnici

Kde bolo tam bolo, tam, kde nic¢ nie je,
hej, hej na vychodze to bulo, kde mal
klub Ondava tradicné predvianocné
stretnutie svojich ¢lenov na kapustnici
v restaurdcii Skorpién Hlinné.
Zaciatkom decembra v minulom roku
sme sa zisli pri krdsne prestretom sto-
le s vianoc¢nou vyzdobou k chutnému
obedu, ktory pozostaval z kuracieho vy-
varu, bravCovej panenky s opekanymi
zemiakmi, ktoré lahodili oku aj chuto-
vym pohdrikom, s dubdkovou omackou.
Nasledoval medovy krémes a kavicka,
¢o kazdému padlo vhod.

Na stole nechybali vSakovaké sladké
dobroty, ktoré priniesli vSetci ¢lenovia
na maskrtenie, ale aj malické darceky,
ktorymi sa obdartivame v tombole na-
vzdjom, Co sa stalo uz tradiciou. A dal-
Sou nasou tradiciou je bilancia roka, kde
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kazdy o sebe prezradi o Cosi viac - ako
mu ubehol rok, ¢o zaZil, vdaka comu sme
sa dozvedeli, Ze Zmijovci maju Stvor-
nohého milacika, ktory si najviac ob-
[Gbil mamku Moniku, a tak vo vacsine
ho venci a chodi na prechadzky ona.
Aaa, Vasilovci sa stali starymi rodi¢mi
krdsneho vnicika. Trembulakovci tento
rok Strikovali krdsne svetriky a Ciapky,
ktoré skoncili vtombole...

Ku sklonku vecera sme si vSetci pochutili
na vianocnej kapustnici, vypili kavicku,
sladky cajik a s prianim si krdsnych Via-
noc a zdravia do nového roka, sa pobrali
vSetci domov.

Za posedenie by sme sa chceli vSetci
podakovat nasej predsednicke Vierke
Maludyovej, ktord v rdmci svojho vol-
ného casu, stretnutie zorganizovala,
zabezpecdila priestory a postarala sa

o vsetko potrebné.
Za Klub Ondava

ANICKA BALOGOVA

Clenovia a ¢lenky Klubu Ondava a ich rodinnf prislusnici a priatelia (Fotila Silvia HalZov&)
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Moja mentalnasloboda
nemaziadne obmedzenia,
atomipomahazvladat
moj nezvratny osud

,Voldm sa Mdrio. UZ 24 rokov, od mdjho
narodenia, mi robi spolo¢nost smrtelnd
diagndza -spindlna svalovd atrofia (SMA).
Md za ciel pripravit ma o kaZdy jeden sval
a o vsetku fyzicku slobodu. Vo velkej miere
sa jej to podarilo, pretoZe z mdjho pohy-
bového apardtu zostal funkény len pros-
trednik a palec lavej ruky. Oviddam nimi
svoj mobilny telefon, na ktorom piSem aj
tieto riadky.”

Takto sa predstavuje Cerstvy ¢len OMD
v SR Mério Ondrik Zijdci v Lokci na
Orave v Gvode svojej darcovskej vyzvy.
Prostrednictvom zbierky sa rozhodol
poziadat verejnost o pomoc na ceste
za slobodou. Tl pre neho predstavuje
novy pocitac a Specialna technolédgia,
ktord mu umozni ovlddat ho ocami.
Je realista a uvedomuje si, Ze mbéze
prist o silu v prstoch, pomocou ktorych
komunikuje. Dopredu sa pripravuje
na to, ¢o ho caka. ,Ak Wolfgang a Kon-
rad vypovedajd sluzbu (pozn. red.: inter-
né pomenovanie jeho dvoch funkénych
prstov), budid tam odi, ktoré mi zabez-
pecia komunikaciu so svetom. Nechcem
prist o spojenie s priatelmi, o moZnost
pracovat a vytvarat hodnoty. Moja men-
tdlna sloboda nemad Ziadne obmedzenia
a to mi pomaha zvlddat moj nezvratny
osud. Mam chut Zit, plnit si svoje sny,
pracovat na sebe.”

DYSTROROZHOVOR: MARIO ONDRIK S SMA (24)

Mério pred prvym podanim lieku (Fotoarchiv M. 0.)

Ciel sumy darcovskej vyzvy sa naplnil
behom Styroch hodin, celkovo sa vy-
zbieral takmer Stvornasobok pévodnej
sumy. ,Ani v mojich najsialenejsich
predstavach to nebolo tak, ako sa to
v skuto€nosti udialo. Toto obdobie bude
nepochybne patrit medzi najlepSie ¢asti
maéjho Zivota,” hovori nadsene.

Mario sa narodil ako zdravé dieta. Vo6-
bec ni¢ nenasvedcovalo tomu, Ze by
mal ochorenie. Postupne, ako rastol,
mu zacali slabnt svaly a nohy prestali
slazit. Dokazal stat len s oporou a ak na-
hodou spadol, bez pomoci sa nezdvihol.
S rodi¢mi navstivil mnoZstvo lekarov na-
prieC celym Slovenskom. ,Lekari nako-
niec uzavreli diagndzu ako progresivne
zriedkavé ochorenie SMA. Predpovedali
mi tri roky Zivota, nakoniec progres ne-
bol taky rychly, v patnastich rokoch som
este dokazal sediet.”
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Zlom nastal po prekonani silného zapalu
plic, ktory ho dostal na dva mesiace
do nemocnice, odkial sa vratil s trache-
ostémiou a plicnou ventilaciou. ,Bolo
zdrvujuce prebudit sa s nezndmou ve-
cou v krku. Vystupuijuca trubicka, ktora
bola extrémne nepohodInd, ktora mi pri
kazdom prehltnuti spdsobovala Skria-
banie v krku a napinanie na zvracanie.
Nemohol som ani rozpravat. Spociatku
som len naprazdno otvaral tsta bez aké-
hokolvek zvuku. Dnes uz hovorim, ale
mal som aj obdobie, ked som sa za svoj
hlas hanbil a radSej som nepovedal nic.”
Na obdobie v nemocnici nespomina
v dobrom. Celil rznym neprijemnym si-
tudciam. ,Pani sestricka mi povedala, Ze
eSte nikdy nemali takého pacienta, ako
som ja. Bal som sa, Ze sa 0o mia nebudd
vediet postarat. Mnohf lekari ani sestry
za celt svoju prax nemaji moznost prist
do kontaktu s nasimi diagnézami a my
potom nedostdvame potrebnd a adek-
vatnu liecbu.” Spomina, Ze na oddele-
ni, kde leZal, bola len jedna odsédvacka
hlienov pre vsetkych a jediny spdsob,
ako mohol poziadat o odséavanie, bolo
zvonenie na zvoncek, ktory nedokazal
stlacit.

Mario je Clovek, ktory podla jeho vlast-
nych slov nerdd zatazuje druhych svoji-
mi problémami a pocitmi. Napriek tomu
v Zivote nastalo obdobie, kedy sa rozho-
dol vyhladat pomoc psycholéga. ,Coraz
CastejSie som uvazoval o smrti. Myslel
som len na to, Ze moje telo postupne
chradne a necaka ma uz ni¢ dobré. Stra-
cal som zmysel Zivota a v noci som stras-
ne malo spal. Budil som sa o Stvrtej rano
s hlavou plnou negativnych myslienok,
unaveny a znova som zaspat nemohol.

Na prechddzke v lese (Fotoarchiv M. Ondrika)

Vdaka pomoci psychologicky som sa
odhodlal vyhladat aj pomoc psychiatra.
Lieky mi pomohli dat sa postupne do-
kopy a trochu ma vzpruzili. Na zaciatku
liecby som prespal aj pol diia. Musel som
nabrat energiu, moje telo potrebovalo
spanok a oddych.” Momentélne sa sice
citi lepSie, nadalej su jeho sptstacom
myslienky o tom, Ze ¢lovek s hendike-
pom nemoze zit plnohodnotny Zivot.
Mysli si, ze vdaka liecbe a psychotera-
pii dokaZe tieto negativne myslienky
lepsie identifikovat a spracovat. Ak ma
obdobie, ked je fyzicky slabsi, hned sa
to prejavi aj na psychike.

Nadejou na zastabilizovanie ¢i pri-
padné zlepSenie zdravotného stavu je
liecba primdrneho ochorenia, ktord
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DYSTROROZHOVOR: MARIO ONDRIK S SMA (24)

V domove seniorov Mério navstivil svojho dedka (Fotoarchiv M. Ondrika)

podstupuje od oktébra minulého roka.
.Svoj Zivot rozdelujem na dve fazy.
Pred terapiou, ked som sa nezaujimal
o seba ani o svoju diagndzu. A po terapii.
AZ ked som mal psychické sily, zacal som
to k sebe pistat. Vtomto obdobi som si
urobil prehlad o tom, ako moja choroba
funguje. Nasiel som podcast, v ktorom
MUDr. Marek Krivosik rozpraval o no-
vych moZnostiach liecby pre dospelych
pacientov s mojou diagndézou. Vtalo
mi to v hlave, nabral som odvahu a za-
volal som mu a o par tyzdiov som ab-
solvoval vstupny pohovor v aplikacnom
centre na bratislavskych Kramaroch.”
Zdravotna poistoviia mu liecbu schva-
lila a od oktébra minulého roka denne
uZiva liek v sirupovej forme. ,Cital som
si vedlajsie G¢inky a nebudem klamat,
mal som pred prvym podanim obavy.

Ale nemal som Ziadne problémy. Len
vyrazky, ktoré neskor zmizli.” Na otaz-
ku, ako sa momentalne citi odpoveda:
»Necitim sa horsie. Choroba sa akoby
zastavila v jednom bode. Pokrok vnima
pan doktor Krivosik a dokonca mi to
hovori aj okolie, Ze mdm silnejsi hlasovy
prejav. A zmizli zasklby v koncatinach,
ktoré som predtym maval celkom ¢asto.”
Kombindcia psychoterapie a dostup-
nost novej liecby priniesla Mariovi do
Zivota mnohé pozitivne zmeny. Zapojil
sa do online podpornej skupiny, ktort
pod hlavickou OMD v SR facilituji Tereza
ViglaSova a Tomas Vranovsky. Uzavretd
skupina je bezpec¢nym miestom zdiela-
nia dolezitych aktudlnych tém, o kto-
rych chcd jej Gcastnici hovorit, zdielat
s ostatnymi a diskutovat o nich. ,Je to
supetr, ze také nieco vzniklo. Mne osobne
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Pri pohlade na panordmu Bratislavy (Fotoarchiv M. Ondrika)

podporna skupina velmi pomaha, preto-
Ze sa tu stretavame [udia s rovnakymi
problémami. A do Zivota mi priniesla
aj nové kamaratstva. Dokonca aj psy-
chologicka, s ktorou sa stretdvame
online, mi radila, Ze by som sa ludom
s hendikepom nemal vyhybat. Podpo-
rila ma v tom, aby som tomu dal Sancu,
Ze mito pomoze ziskat novy a iny obraz
o tom, ako moze Zivot s postihnutim
vyzerat.” Okrem toho podnietila pani
psychologicka Méria k tvorbe vlastného
projektu, ktory ma zabezpecit poskyto-
vanie odbornej psychologickej pomoci
pre ludi s fyzickym postihnutim. ,Podali
sme Ziadost o grant a uvidime, ¢i nam
to schvalia. Na rozbehnutie platformy by
nam tieto financie velmi pomohli. Chce-
me postavit web, ktory bude sldzit na
to, aby sa ludia s hendikepom v online

priestore mohli stretdvat, rozpravat,
pisat si. Tymto projektom momental-
ne Zijem. Chcel by som si rozbehntt
aj vlastny blog, vybavujem si osobni
asistenciu, bezbariérové auto a mam aj
nejaké zdravotné plany. Tak verim, Ze sa
to vSetko podari.”

Velmi si Zeldm, aby sa Mariovi jeho pldny
a sny podarilo zrealizovat. Dakujem za
Gprimnost, s ktorou k rozhovoru pristu-
pil. Velmi si to vazim. A na zaver eSte
jeden dodatok:

,Hnevd ma nedostupnost pomocok,
ktoré by [ludom so zdravotnym znevy-
hodnenim zjednodusili Zivot. Mam plnit
nezmyselné kritérid a Zit s pocitom, Ze
mi nemusia schvalit nieco, ¢o bytostne
potrebujem? A rozClit ma vie aj to, ked
mi niekto zacne pojedat moje hranolky.
Akoby im nestacilo ich vlastné jedlo.”

NATALIA TURCINOVA
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Rodiciarodicom:
Mojejdcére verim,
jetovelkabojovnicka

~Mate doma choré dieta, viete Ze exis-
tuje liek, ktory ochorenie dokaze zasta-
vit, ale? Neviete mu pomdct, nemate
nan peniaze, lebo stoji dva miliény eur.
Ti, ktori by mohli poméct nepocujd, ne-
vidia. Dostdvate sa do stavu zifalstva,
beznadeje. S plac¢om zaspavate, s pla-
¢om sa budite. Dali by ste ¢okolvek
za zdravie, za liek, za Zivot pre toho
najcennejsieho ¢o mate,” hovori Moni-
ka Rischerov3d, Zena s nervami z ocele,
nehynticou laskou v srdci, mama malej
Editky, ktorej osud a boj so spindlnou
muskuldrnou atrofiou sledovalo celé
Slovensko. Ako sa ma teraz?

Monika, aké st aktudlne vase dni?

V podstate si dobré, no stdle si zvy-
kdme na neustdle premiestiovanie
sa niekam. Vela Casu travim s Editkou
v aute. KaZzdy den mame nejaky plan,
¢i uZ fyzioterapiu, hipoterapiu a du-
fam, Ze Coskoro za¢neme aj s plavanim.
Okrem toho sme opat zacali s ndvsteva-
mi Baby Balance, popri vSetkych povin-
nostiach, ktoré Editka ma - potrebuje
aj kontakt s rovesnikmi a zabavu. Chodf
tam velmirada a my sa snazime, aby bol
jej zivot, napriek zavaznému ochoreniu,
¢o najviac podobny Zivotu, ktoré vedu
zdravé deti. Nemdme na vyber, s ochore-
nim sme sa museli naucit zit, nik nas nan
nepripravil, jednoducho prislo. Nebol
aaninie je Cas sa zlozit, to by nikomu ne-
pomohlo. Editke bola podand génova te-
rapia este v aprili, presne 11 dni pred do-
vfSenim dvoch rokov, ¢o je na Slovensku

R '

Fotoarchiv M. R.

vekova hranica. Nasledne prebiehalo
podavanie kortikosteroidov, Co je sticas-
tou liecby. Pri kaZzdej ndslednej kontrole
jej bola davka kortikosteroidov zniZova-
nd, vysadit ju Gplne nejde. Editka mala
zakazdym velmi dobré vysledky, a tak jej
liecba trvala iba nevyhnutny ¢as a bola
ukoncena tak rychlo, ako to bolo moz-
né. Editkin stav sa nezhor3uje, a to bol
najvacsi ciel. Aktudlne neberie ziadne
lieky, iba rehabilitujeme, cvi¢ime. To uz
bude sicastou jej zivota navzdy.

To su dobré spravy. Ako napreduje,
¢o sa pohybu alebo novych schopnosti
tyka?

Editka je po podani génovej terapie Zol-
gensma Uplne iné dievcatko. Posilnila
nielen fyzicky, ale i psychicky. Vratila
sa k stvronozkovaniu, stavia sa na ko-
lienka. Dokonca sa uz dvakrat postavila
sama na nézky a sama sa za to odmeni
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potleskom (smiech). Techniku este
musime vycibrit spolu s fyzioterape-
utkami. Dokonca ma prekvapila, ked'
som jej pripravila molitanovi podlozku
na hranie a ona nasla sposob a s jej po-
mocou nam vyliezla v obyvacke na stol.
Je o poznanie silnejsia kazdym driom.
Je to neuveritelny makag, tvrdo na sebe
drie, ani chvilu neobsedi, je takmer stale
v pohybe. Rehabilitdcie zvldda Gplne
s prehladom, mnohi z nds dospelych
by nezvladli to, ¢o zvladne nasa mald
bojovnicka.

Aké ma podla lekdrov vyhliadky do
budicnosti?

K lekdrom chodime uZ len na pravidel-
né kontroly. St vZdy milo prekvapeni,
¢o nové Editka dokaze. Castejsie sme
v kontakte s fyzioterapeutmi. Editka
ma dobri vychodziu poziciu tym, Ze aj
pred ndstupom priznakov ochorenia
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Stvornozkovala a stavala sa na kolien-
ka. O tieto schopnosti prisla v priebehu
mesiaca. Kazdy deri sme sa pozerali, ako
jej ubtdaju sily. Celé svoje telicko tahala
na rtckach, ktoré ju v tej dobe tieZ ob-
Cas zradili. Dnes je jej uZ opat plny dom.
Naviac sa jej rozvazuje aj jazyk, takze ak
ju prdve nevidim, tak ju aspon pocujem.
Ak bude Editka na sebe systematicky
a tvrdo pracovat ako doposial, velké
pokroky na seba nenechaji dlho ¢akat.
Tak sa vyjadrili fyzioterapeutky, ktoré
s Edtikou cvicia. Ja im verim, citim to
rovnako. Ale najma, verim svojej dcére.

Obdobie minulych Vianoc a tivod roka
2023 pre vas museli byt nepredsta-
vitelné peklo. S odstupom ¢asu, ako
budete na tento rok spominat?

Je to tak, koniec roku 2022 a prvé Sty-
ri mesiace v roku 2023 boli ako noc¢na
mora. Mate doma choré dieta, viete ze
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existuje liek, ktory ochorenie dokaze za-
stavit, ale? Neviete mu pomoct, nemate

nan peniaze, stoji 2 miliény eur. Ti, ktori
by mohli pomoct nepocujd, nevidia. Do-
stdvate sa do stavu zifalstva, beznadeje.
S placdom zaspavate, s placom sa budite.
Dali by ste cokolvek za zdravie, za liek, za

Zivot pre toho najcennejSieho ¢o mate...

Nechcem v tom hladat pozitiva, lebo
na absolitnom pocite beznadeje nie
je ni¢ pozitivne, no ¢o vas toto obdo-
bie naucilo ako Zenu, ako matku a ako
cloveka?

Naucilo ma obrovskej trpezlivosti,
pokore, viere. Prisla som k poznaniu,
Ze aj zdravie sa v niektorych pripa-
doch da kdpit a Ze nic viac nie je. Bez

zdravia nemdZete nic. Anina okamih som
si nepripustala, Ze Editka liek nedostane
avsak nevedela som, ako jej ho zabezpe-
¢it. Ved bezny clovek tolko perazi nema.
Kde véam tol'ko pozi¢ajd? Ved by som to
spldcala niekolko Zivotov! Neustale som
premyslala, ako jej ho zabezpecit, koho
oslovit, kam napisat, kde prosit, ¢o viem
spravit preto, aby liek dostala. Urobila
by som mozné aj nemozné. Clovek vtedy
naozaj siaha az na dno svojich moZnosti.
Ale naozaj, ani jeden jediny raz ma ne-
napadlo to vzdat.

Je to tak, Ze clovek sa prepne na auto-
pilota a jednoducho funguje, ani nevie
ako?

Mojim hnacim motorom bola, samozrej-
me, dcéra. Boli noci, ked sa uz nevedela
ani otocit na bok. TuZila som vrétit jej
pohyb a radost do oci. Ja ani neviem,

Fotoarchiv M. R.



ako som dokazala kazdé rano vstat
snddejou avierou a bojovat dalej. Ale ...
pozrela som sa na fu a bolo "nastarto-
vané". Dalej podpora od ludf, znamych,
neznamych. Podpora médii aj medialne
znamych osobnosti. Portal ludialudom.
sk nas tiez neuveritelné podporoval,
nasi pravnici sli na dvestopercent! Citit
takd neuveritelnd podporu od Sirokej
verejnosti ma neustale pohanalo bojo-
vat dalej a tieZ ciel - liek pre Editku.

Aj vas medializovany pripad prispel
kzmenam vo financovani lieku poistov-
nami, ktory Editka potrebovala. Novo-
rodeniatok s touto diagnézou pribida,
no vyzera to tak, ze k najdrahsSiemu
lieku sveta by sa mohli dostat jedno-
duchsie, nez vy.

Velmi si zeldam, aby bola nakoniec
Zolgensma zakategorizovand. Naviac,

Fotoarchiv M. R.

od nového roka ma byt stcastou no-
vorodeneckého skriningu aj SMA ocho-
renie. Ked sa rodicom narodi dietatko
s tymto ochorenim, mali by okamzZity
pristup k liecbe, a to este pred prvymi
priznakmi. USettrili by ¢as s natahovanim
sa o liek s poistoviiami. CAS, ktory
spindlna muskuladrna atrofia nepozna.
Utoé&i kazdym dfiom, a to ¢o napacha
v detskom telicku, kym dietatko dosta-
ne svoju terapiu, to uz nikdy nic a nikto
neopravi. Novorodenec, ktory dostane
génovu terapiu okamzite a eSte pred
priznakmi ma obrovski Sancu Zit plno-
hodnotny Zivot. Ak nas boj, nas pripad
k tomu aspon méli¢cko pomohol, tak mal
este vacsizmysel. Amna to Gprimne tesi.

Tento rozhovor bol publikovany v maga-
zine Madam Eva 1/2024

DANIELA VIDOVA
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Statistika ¢lenskej
zakladnezarok 2023

(k ddtumu 31.12.2023)

Clenovia a ¢lenky s nervovosvalovymi
ochoreniami: 327

Clenovia a ¢lenky s ingmi druhmi zdra-
votného postihnutia: 77

Novi ¢lenovia a ¢lenky: 27

Vyradeniz dovodu neuhradenia ¢lenské-
ho poplatku: 2

Zomreli: 6

Spolocenska rubrika

,OMDV SR je ako jedna vel'kd rodina.”

355 v:,
oslavencem

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sluzi,
Nech srdce md vsetko po com tuiZi.

0Od janudra do marca 2024 oslavujti do-
spelost alebo okrihle vyrocie tito nasi
¢lenovia a clenky:

18. vyrocie:
Sebastidan Kanalas, Ohradzany
Miroslav Pukleja, Svedlar

30. vyrocie:
Lukas Mrazek, Senica

40. vyrocie:
Simona Pussova, Bratislava
Michal Kohttek, Stupava
Bibiana Valentikova, PlieSovce

SPOLOCENSKA RUBRIKA

60. vyrocie:
Eva Komackova, Visniové

Viera Maludyova, Skrabské

70. vyrocie:
Margita Granecova, Bratislava

80. vyrocie:
Eva Gluchova, Nové Zamky

Vitame
noué clenky a clenow
Nikoleta Novotna, Trnovec nad
Vahom
Michal Chvila, Solo3nica

Lucia Kavciakova, Zvolen

Bohu$ Podmaka, Spacince
Branislav Rajko za syna Adama,

Vlachy
Dusan Soltés, Kosice

Opustilinds
Andrea Sivova, Zlaté Moravce, 53r.
Lydia Lazorikova, Lipany, 76r.

N

o

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

V ociach tma usidlila sa, uZ je to tak.
Odisiel si sdm a nds nechal si tu.
Daleko od teba. S pocitom scitu.
Tomds Grich
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Spominame naLydku
Lazorikovu

4.2.1947 - 24. 2. 2024

Lydka Lazorikova bola dlhoro¢nou ¢len-
kou organizacie. Patrila k tym, ktori
v r. 1968 zakladali Kolektiv muskular-
nych dystrofikov pri vtedajSom Zviaze
Ceskoslovenskych invalidov. Pésobila na
poste tajomnicky dor. 1979. Vjednom
rozhovore spominala na vznik , kolekti-
vu” takto: ,My, mladi dystrofici sme sa stre-
tdvali predovsetkym v kipeloch, v Janskych
Ldzriach a vela sme sa rozprdvali o nasich
Zivotoch a problémoch. Z tijchto rozhovorov
vziSiel aj ndpad, aby sa dystrofici zdruZili
do samostatného kolektivu. Mali sme pocit,
Ze sme so svojimi tazkostami taki Specificki,
Ze by sme si mohli takto navzdjom poméct.”

Lydka bola aktivna aj pri tvorbe ¢asopisu
Ozvena, pravidelne prekladala ¢lanky
z talianskeho ¢asopisu dystrofikov z ob-
lasti vyskumu ¢i informdcie o zdravotnej
starostlivosti. Taliancinu sa ucila ako
samouk.
Lydia Lazorikova sa narodila a Zila Lipa-
noch. S OMD mala staly kontakt, podrob-
ne sledovala dianie a velmi podporovala
nase aktivity, mala radost ztoho, ako sa
organizacii dari. Ako Gprimne veriaca,
svoje OMD zahfnala pravidelne do mod-
litieb, kedZe sa osobne nemohla angazo-
vat, a aj tymto sp6sobom nés vsetkych
podporovala. Lydka, stratili sme pozem-
skid ,fanynku”, sme vSak presvedceni,
Ze nas budes svojimi modlitbami spreva-
dzat aj nadalej. Dakujeme, Ze sme mobhli
spoznat tvoje laskavé srdce.

ANDREA MADUNOVA

Lydka Lazorikova bola v poslednych rokoch klientkou zariadenia socidlnych
sluzieb Dom pokojnej staroby v Lipanoch (Fotoarchiv OMD v SR)
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Agentura OABratislava

radi

Otazka:

Do akej vySky prijmu z osobnej asis-
tencie za rok 2023 nemusi osobny asis-
tent podat dafové priznanie? Ked je
zamestnany, je tato povinnost pri tych
istych podmienkach? Existuje vzorec
pre vypocet do budicna?

Odpoved:

Osobny asistent nemusi podavat da-
nové priznanie, ak vSetky jeho zdani-
telné prijmy za rok 2023, nielen prijmy
z osobnej asistencie, nepresiahli sumu
2 461,41 €.

Ak popri asistencii ma niekto aj zamest-
nanie, poddva dafnové priznanie vzdy.
Aj keby z osobnej asistencie dosiahol
nizku odmenu, kedZe uZ ma prijem
zo zamestnania, s najvacsou pravde-
podobnostou presiahne stanoveny li-
mit pre podanie danového priznania,
ato 24671,41€. Zamestndvatel nemdze
vykonat ro¢né zictovania preddavkov
dane, asistent je povinny si vSetky svoje
prijmy zdanit formou podania dariového
priznania typu B, kde sa uvddzaj aj prij-
my zo zamestnania, aj prijem zo osobnej
asistencie.

Otazka:

V roku 2023 som bola 6 mesiacov
evidovana ako uchadzacka o zamest-
nanie na urade prace, socidlnych veci
arodiny. Dostdvala som podporu v ne-
zamestnanosti. Popri tom som mala
aj prijem z osobnej asistencie. Musim
zdanit aj vyplacani davku v nezamest-
nanosti a dokladovat ju do dafiového
priznania?

AGENTURA OA BRATISLAVA RADI

Odpoved:

Nie, ddvku v nezamestnanosti nebudete
zdanovat. Nejedna sa o zdanitelny pri-
jem, je to davka na zdklade poistenia. In-
formaciu o evidencii na drade prace ani
o vyplacanej davke v nezamestnanosti
nedokladujete k dafiovému priznaniu.

ALENA JURICKOVA
socialna poradkyna

Z ¢innosti Agentiry OA
Zilina

Zaciatok roka 2024 prebiehal v duchu
sietovania a nadvazovania spoluprac
s novymi subjektami pomahajdcich pro-
fesii v naSom regiéne a v pokracovani
s uz overenymi poskytovatelmi pora-
denskych sluZieb (Rodinna poradnia,
IP-Cko / Kacko; Bezplatna dlhova porad-
na, Platforma rodin deti so zdravotnym
postihnutim), ¢i firmami ktoré prispie-
vaju k zlepSovaniu kvality Zivota os6b
s TZP (Ares, Oxy Spa, Nadacia Mesto Zi-
lina). Velmi pekne dakujeme za nadstan-
dardnd spolupracu Nadécii Mesta Zilina,
ktord pravidelne a Stedro podporuje
nasich klientov financne, potravinovou
pomocou a drogériovymi balickami.
Aj v tomto roku viaceri nasi klienti boli
vybrani a podporeni z prostriedkov Na-
dacie Mesto Zilina.

V janudri sme zacali dalsi blok skupi-
novych psychologickych konzultécii
so psycholégom Mgr. Ondrejom Mat-
kom. Tieto konzultacie st velmi prinos-
né v kontexte potrieb nasej cielovej
skupiny. TeSime sa na pokracCovanie,
najblizsie stretnutie je naplanované
na 19. 4. 2024 v priestoroch Agentdu-
ry osobnej asistencie Zilina pre nasich
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Fagiangové posedenie v Dennom centre v Ziline (Fotoarchiv Agentira OA Zilina)

klientov a ich osobnych asistentov za
lcelom zlepSovanie vztahov a komuni-
kacie pocas vykonu osobnej asistencie.
Na zdklade predchdadzajicej dobrej
spolupréace s Mestom Zilina sa tesime,
Ze nasi klienti m6ézu aj nadalej vyuZivat
potencial bezbariérového prostredia
Denného centra na Borovej ulici v Zi-
line. Pravidelné pondelkové stretnutia
sti zamerané na socializaciu a spolo¢né
volnocCasové aktivity - aranZujeme, hra-
me spolocenské hry, mame tematické
stretnutia (napr. Vianoce, Fasiangy),
venujeme sa Sportu (ping - pong, Sach,
osveta boccie), planujeme exteriéro-
vé aktivity na leto, vylety, opekacky
a iné. Zaroven pontkame neformalne
poradenstvo v ramci sietovania a pre-
pdjania sa s ostatnymi subjektami s po-
dobnou témou a zameranim ako nasa
organizacia.

Vazime si, Ze mdzeme byt aj nadalej
stcastou pracovnej skupiny tzv. ,Bez-
bariérovej komisie” na pode Mestského
Gradu Zilina, ktora sa angaZuje pri zlep-
Sovani kvality Zivota oséb s TZP a bu-
dovaniinkluzivneho dizajnu socidlneho

Nadacia
Mesta Zilina

prostredia v Ziline. Postupne za¢iname
pripravovat material na rok 2024, v kto-
rom budd zachytené niektoré problémo-
vé lokality a miesta v Ziline za G¢elom
ich odstranenia a zabezpecenie ¢o naj-
viac bezbariérového prostredia. Terénny
zber dat uz zacal v sicinnosti s nasimi
klientmi, asistentmi a ich rodinnymi
prisludnikmi. Te§ime sa, e Mesto Zilina
dba na odstranovanie architektonickych
bariér a Ze reaguje na potreby obcanov
so zdravotnym znevyhodnenim.
Do dalsich dni prajeme Citatelom Ozve-
ny pevné zdravie a optimizmus.
V pripade potreby sme tu pre vas
v pracovné dni od 6:30 do 15:00
Agentlra osobnej asistencie gilina
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina
0948 6711 170; 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
S priatelskym pozdravom

LUBOSLAVA FIGUROVA
A GABRIELA TOMANOVA
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SOCIALNE OKIENKO
Dolezité cislaadane
zarok2023

* dafové priznanie treba podat
do 2. aprila 2024

* lehotu na podanie priznania je mozné
predizit do 1. jila 2024

* dafové priznanie sa poddva na novych
tlacivach platnych pre rok 2023

e danové priznanie sa poddava po pre-
siahnuti prijmov 2 461,41 eura za rok

* nezdanitelna cast zdkladu dane na da-
novnika je 4 922,82 eura

enezdanitelnd cast zadkladu dane
na manzela/manzelku je 4 500,86 eura

e pausalne vydavky su vo vyske 60 %

e znizenie zdkladu dane o prispevky
na doplnkové déchodkové sporenie
(1. pilier) v dhrne najviac 180 € za rok

edanovy bonus na zaplatené uroky
pti Gveroch na byvanie vo vyske 50 %
zo zaplatenych trokov, najviac vsak
do vysky 400 € za rok

* Osoby, ktoré maju prijem iba z osobnej
asistencie, maju tieZ narok na danovy
bonus na dieta

* sadzba dane 15 % z prijmov z osobnej
asistencie

* Tlac¢ivo danového priznania sa da vy-
pliiat aj online na webovej stranke fi-
nancnej spravy SR

Priniesli sme vdm prehlad najddleZitej-

Sich informacii a udajov platnych pre

zdanovanie prijmov za rok 2023. Dano-

vy manual je na nasich internetovych
strdnkach www.osobnaasistencia.sk

a www.omdst.sk.

Potrebujete radu, informaciu, konzultaciu? Ne-

véahajte kontaktovat priamo centralu Organi-

zacie muskuldrnych dystrofikov v SR/Agentdru
osobnej asistencie Bratislava:

Telefonicky: 0948 529 976,
e-mail: dane@osobnaasistencia.sk

DOLEZITE CiSLA A DANE ZA ROK 2023

InSpekciavsocidlnych
veciach (IVS) zaradilado
planu kontrol aj pefnazny

prispevokna osobnt
asistenciu

Zakon ¢.345/2022 Z. z. o in$pekcii v so-
cidlnych veciach je Gi¢inny od novembra
2022. Na jeho vykon zriadilo Minister-
stvo préce, socidlnych veci a rodiny SR
samostatny organizacny Gtvat.
UZ v roku 2023 dGtvar IVS vykonaval
kontrolnd ¢innost, ktord bola zamera-
na okrem kontroly zariadeni socidlnych
sluzieb aj na poberatelov pefiaznych pri-
spevkov na kompenzdacie. Predmetom
dozoru boli dva penazné prispevky:

- penazny prispevok na opatrovanie -
kontroloval sa rozsah a kvalita poskyto-
vanej pomoci fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim

- penazny prispevok na kipu osobného
motorového vozidla - kontrolovala sa
Gcelnost pouzitia pefiazného prispevku

V roku 2024 bude IVS pokracovat v kon-
trolnej ¢innosti a do planu kontrol za-
radil aj pefiazny prispevok na osobnd
asistenciu. Urad mdZe kontaktovat uZi-
vatela osobnej asistencie aj osobnych
asistentov a poc¢as osobného stretnutia
rozhovorom zistovat (i¢elnost a rozsah
poskytovanej osobnej asistencie.

Ulohou In3pekcie v socidlnych veciach

(dalejlen ISV) je spravny dozor nad do-

drziavanim osobitnych predpisov v ob-

lasti socidlnych vect:

- Pri poskytovani socidlnych sluZieb
(podla zakona ¢. 448/2008 Z. z. o so-
cidlnych sluzbach)

-Vykonavani opatreni socidlnoprav-
nej ochrany deti a socidlnej kurately
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(podla zakona ¢. 305/2005 Z. z. o so-
cidlnopravnej ochrane deti a socidlnej
kuratele)

- Pri poskytovani pefiaznych prispevkov
na kompenzaciu socidlnych désledkov
tazkého zdravotného postihnutia (pod-
[a zdkona ¢. 447/2008 Z. z. o pefiaznych
prispevkoch na kompenzaciu TZP)

Zéakon urcuje, ktoré subjekty mdzu byt

kontrolované. Hovori o nich ako o DO-

ZOROVANYCH SUBJEKTOCH. Okrem po-

skytovatelov socidlnych sluzieb moze

ISV kontrolovat aj:

- Fyzické osoby, ktorym bol poskytnuty
pefazny prispevok.

a) na kompenzaciu

b) Osobn asistenciu

c) Prispevok na opatrovanie

Odbor Inspekcie vykonava svoju kontrol-
nt ¢innost z vlastnej iniciativy, alebo na
zdklade oznamenia. Oznamenie moze
podat fyzickd osoba alebo pravnicka
osoba, pisomnou formou. Oznamenie
musi mat povinné naleZitosti:

a) meno a priezvisko oznamovatela,

b) identifikaciu subjektu, ktory sa na-
vrhuje skontrolovat,

c) opis skutocnosti na zéklade ktorych
oznamovatel oznamuje neplnenie
zdkonnych povinnosti.

InSpekcia neriesi anonymné podania.

Ak o to oznamovatel poZiada, méZe sa

totoZnost oznamovatela utajit. (okrem

pripadu porusovania prava dietata alebo
poskytovania informacii organom cin-
nym v trestnom konani a pod.)

Vykon ISV upravuje zakon, pracov-

nici musia postupovat podla jeho

ustanoveni.

Pracovnikom inSpekcie dava opravnenie:

- vstipit do obydlia dozorovaného sub-
jektu bez jeho sthlasu
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- hovorit s fyzickymi osobami bez pri-
tomnosti tretej osoby
- vyhotovovat obrazové a zvukové zazna-
my z prebiehajlcej kontroly
- ukladat neodkladné opatrenia na od-
stranenie zistenych nedostatkov
Vysledkom inspekénej ¢innosti je zis-
tenie, ¢i kontrolovany subjekt dodrZia-
va povinnosti ustanovené zdkonom.
Ak ISV zisti nedostatky, vypracuje pro-
tokol o vysledku vykonaného dozoru.
Ak nedostatky neboli zistené, spise sa
iba zaznam. Ministerstvo prace, social-
nych veci a rodiny zverejiiuje vysledky
inSpekénej ¢innosti na svojej webove;j
stranke do 7 dni od ukonéenia dozo-
ru. U¢elom zverejiiovania vysledkov je
zvySenie informovanosti o povinnos-
tiach poskytovatelov socidlnych sluzieb
a 0s6b, ktorym bol priznany penazny
prispevok na kompenzdciu, osobnych
asistentov a opatrovatelov a transpa-
rentnost vykonu ISV.
KedZe ide o pomerne novovytvoreny
Grad, budeme sa tejto téme venovat
a pripadné otazky alebo skiisenosti s uz
vykonanou kontrolou a jej priebehom
nam moZete timocit. Zaujimaji nas
predovsSetkym skisenosti uzivatelov
osobnej asistencie, osobnych asistentov
a poberatelov prispevku na opatrovanie
a opatrovanych. Ide o tzv. neformalnych
opatrovatelov, u ktorych bola snaha
zo strany organizacii vylicit z kontrol-
nej ¢innosti, ¢o sa nepodarilo. Bola tu
a aj je obava, ako bude ISV postupovat
a vyhodnocovat zistenia.

ANDREA MADUNOVA
Pouzité zdroje: www.mpsvr.sk
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Boccia na Slovensku
a vo svete v roku 2024

Vrcholom tohto roku budi samozrejme
Paralympiské hry v Parizi, ale vela zauiji-
mavého sa tiez uskutocni aj na domdacej
scéne, na turnajoch organizovanych Slo-
venskym zvazom telesne postihnutych
Sportovcov. Ten ich bude organizovat
prostrednictvom svojich klubov ZOM
Predov, SK Altius a nadej Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR. Na
nds pripadli dve ligové kold v Turie pre
BC3, ligové kolo v juni pre vsetky os-
tatné kategérie a tiez oktébrové Maj-
strovstva SR.

Riadiaci orgdn na Slovensku je v rdmci
SZTPS STK (8portovo technicka komisia)
a prijala novu posilu Sama Andrejcika.
Predsedni¢kou STK je Martina Kince-
Sova, daldimi ¢lenmi Rébert Durkovi¢,
Matls Grega a Jozef Blazek.

Terminy turnajov na Slovensku v roku
2024:

23.3,, 1. ligové kolo - BC3, Turie

18.5., 1. ligové kolo - BC1,

ZS Matice slovenskej 13, PreZov

19. 5., 1. ligové kolo - BC2,

ZS Matice slovenskej 13, PreZov

25.5., 1. ligové kolo - BC4, BC5,

ZS Matice slovenskej 13, PreSov

26.5., 2. ligové kolo - BC3,

ZS Matice slovenskej 13, Pre3ov

22. 6., 2. ligové kolo - BC1, BC2, BC4,
BC5, SH Dom $portu, Junacka, Bratislava

21. 9., 3. ligové kolo BC1, BC2, BC4
a BC5, Bela

19.10. Majstrovstva SR, BC1, BC2, BC3,
BC4, BC5, SH Dom $portu, Junacka,
Bratislava

20. 10. Spojené Majstrovstva SR a CR,
Pary BC3, BC4, BC5. Timy BC1/BC2
SH Dom $portu, Junacka, Bratislava

Tréningy a Zivot
v Sportovych kluboch
OMD v SR, Boccian
a Farfalletta

Obidva nade kluby SK Boccian Bratisla-
va a Klub Farfalletta Zilina vés srde¢ne
pozyvaju na tréningy v hre boccia, kto-
ré organizuju v Bratislave resp. v Turie.
SK Boccian je momentélne v etape
hladania novych priestorov, nakolko
jeho domovska hala na Nevadzovej 3 je
v rekonstrukcii.

Ale ak mate zdujem o tidto hru a ste
z inych miest, velmi radi Vam vsetko
potrebné na hru zapoZic¢iame.

Smelo nas kontaktujte.

Na koniec leta, 30. 8. - 3. 9. pripravuje-
me Sportové slstredenie na Duchonke,
v penziéne Slniecko.

Navratku zverejnime v Ozvene ¢. 2/2024
a na socialnych sietach oboch nasich
Sportovych klubov.

www.boccia.sk
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Zimna Grand tour
online turnaj2024

Internetovy Sachovy rapid turnaj zor-
ganizovalo obcianske zdruzenie Orga-
nizacia muskularnych dystrofikov v SR
pod hlavi¢kou svojho Sachového klubu
Belasy motyl.

Tempo hry bolo 2 x 10 min. na partiu. Do
turnaja bolo mozné vstlipit aj pocas jeho
priebehu. Turnaj trval 90 mindt. Boli vy-
hlasené tri kategédrie, do ktorych sa spo-
lu zapojilo 24 hracov zo Styroch Statov,
Slovenska, Ceska, Polska a Ukrajiny.
Vysledky (vsetci hraci celkovo):

1. Garban Marcel

Vysledky - kategérie ,Non Dystro” (hra-
€i s roznym zdravotnym postihnutim)
1. Zavarsky Juraj

Vysledky - kategérie ,Dystro” (hraci
s nervosvalovym ochorenim)

1. Ardamica Marek

Na vSetky tri Sporty hladame novych
hracov a tiez ludi, ktori by chceli ako-
kolvek pomact pri rozvoji tychto hier.
Smelo nas kontaktujte!
omd@omdvsr.sk, 0948 529 976
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Sachové
pozvanky

OMD v SR a Sachovy klub Belasy motyl
pozyva na Sachové stretnutia. Prvé su
nazivo. Je to séria miniturnajov Sachy
na kolesach, ktord prebieha v bezba-
riérovych priestoroch Prirodovedeckej
fakulty UK na IlkoviCovej 6 v Bratislave-
-Mlynskej Doline kazdy druhy utorok
vzdy od 17:00 do 20:00 hod. K dispozicii
je aj bezbariérova toaleta.
Druhd pozvanka patri 11. ro¢niku online
Jarného rapid turnaja - Memorial Erika
Britana. Turnaj prebehne 20. aprila,
od 18:00, cez hraci server www.lichess.
com.

www.sach.omdvsr.sk

POWERCHAIR HOCKEY
BlueSky Butterflies

N3&s slovensky powerchair hockey tim
BlueSky Butterflies sa predstavuje aj
v tejto sezéne Ceskej ligy, hranej spo-
sobom jesen-jar. Odohraté ma dve kol3,
dalSie dve kola a play off cakaji tim
na jar. Vedenie klubu sa snazi zvysit
svoju konkurencie schopnost ndku-
pom Sportovych vozikov a organizova-
nim pravidelnych tréningovych kempov
v Dolnom Kubine, kde ma tim aj svoje
domovské sidlo.

9. marca cestuje tim BlueSky Butterflies
do Prahy na 3. ligové kolo, kde ho caka-
ji zapasy proti ceskym timom, Jaguars
Praha, New Cavaliers Praha a Indians
Plzen. 4. Kolo je na programe 13. 4.
a zaverecné play off 1. 6.

www.powerchairhockey.sk
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Bariéry ovplyviiuju
vSetkovnasomzivote
-vzdelanie, pracu Ci
obycajnu cestudo
obchodu.Podmeich
spoloc¢ne zburat

Predstavte si, Ze by ste si pred kazdou
cestou do obchodu ku zndmym ¢i do
divadla museli najprv zistit, ¢i sa tam
vobec dostanete. Mnohym z nds ani
len nenapadne, Ze by sme niekam ne-
mali pristup. Berieme to ako samozrej-
most. No pre ludi s nervovosvalovymi
ochoreniami je skoro kazdd snaha do-
stat sa niekam ndrocnou logistickou
pripravou, ktorda nemusi vzdy skoncit
Stastne. Preco? PretoZe Slovensko je
bariérova velmoc. Ako bariéry ovplyviiu-
ju Zivoty ludi s nervovosvalovym ocho-
renim, ale aj kazdého jedného z nas,
sa budeme rozpravat s riaditelkou Orga-
nizacie muskularnych dystrofikov v SR
Andreou Madunovou.

Casto si bariéry okolo nds nevéimame.
Natrafime na ne, az ked sa nds za¢nu
bytostne dotykat. Staneme sa rodi¢mi
azacneme pouzivat kocik. M6Zeme mat
Graz a docasne pouzivat barle. Alebo
jednoducho zostarneme a uzZ ndm nase
telo nebude sluzit tak ako za mladsich
¢ias. Su vSak medzi nami ludia, ktor{
bariérovost na Slovensku zaZivaji pre
nervovosvalové ochorenie na vlastnej
koZi kazdy jeden den.

»Bariéry ovplyviuji nas Zivot celkom
zdsadnym spdsobom, pretoZe td mo-
bilita u nas je zasiahnutd samotnou

BARIERY OVPLYVNUJU VSETKO V NASOM ZIVOTE

existenciou nasho ochorenia. Ide
o ochorenie, ktoré sa postupne zhor-
Suje. Nase svaly stracaju silu, straca-
me schopnost chodit a samostatne
sa hybat. Nevyhnutnymi pomockami
na mobilitu st pre nds mechanické vo-
ziky, elektrické voziky, ktoré ndm umoz-
nujd pohyb. Tieto pomdcky vyzaduju
bezbariérové prostredie a bezbariérovy
pristup. A tym, Ze nie vSade je takyto
pristup zabezpeceny tak, ako by bolo
treba, tak kamkolvek sa potrebujeme
dostat, tak musime dopredu zistovat,
¢i ten priestor alebo samotna td cesta,
ktord absolvujeme je pre ndas pristupna,”
vysvetluje Andrea Madunova, u ktorej
sa nervovosvalové ochorenie zacalo pre-
javovat, ked mala 10 rokov.

Bariéry dokazu zabranit Stidiu na sko-
le aj zamestnaniu

Bariérovost ovplyviuje Zivoty ludi so
zdravotnym znevyhodnenim aj pri tom,
¢i budd moct mat dostatocné vzdela-
vanie v skolach, ale aj pri uplatneni sa
na trhu prace. VSetko potom zavisi od
samotnych riaditelov skal ¢i firiem.
Je velkou otdzkou, komu da zamest-
navatel prednost, ak sa bude o poziciu
uchadzat 10 ludi bez zdravotného zne-
vyhodnenia a jeden clovek, ktory je na
elektrickom voziku.

A on potrebuje mat okrem toho, Ze
kolko zarobim zodpovedanych este
minimdlne 20 dalSich otdzok: ako sa
dostane na svoje pracovné miesto, Ci
bude mat kde parkovat, ¢i sa dostane do
jedalne, ¢i maji vo firme bezbariérové
socialne zariadenia, ¢i mu bude ochot-
ny niekto z kolegov alebo niekto dalsi
ochotny podat Sandny, ¢i sa dostane
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k pracovnému stolu, kde bude pracovat.
A tu uz by som povedala, Ze to uz musi
byt ten zamestnavatel naozaj velmi od-
hodlany a priam motivovany,” hovori
Madunova o praktickych problémoch,
ktorym celia ludia s nervovosvalovym
ochorenim. Vacsinou da zamestnavatel
napokon prednost takému pracovnikovi,
pri ktorych nebude musiet riesit také-
to otdzky. Az korona kriza rozsirila pre
[udi' s nervosvalovym ochorenim nedo-
stupné moznosti, pred ktorymi dovtedy
Statne insStitlcie zatvarali dvere a oci.
Online vzdeldvanie a homeoffice sa stal
zrazu normou pre vSetkych. Dovtedy islo
o nepredstavitelnd poziadavku.

Nejde o nadstandard, len o malé tpra-
vy, ktoré pomo6zu vsetkym

V spoloc¢nosti je podla Madunovej stale
zakorenené, Ze [udia so zdravotnym zne-
vyhodnenim potrebuijd nejaké Specifické
zaobchdadzanie alebo Specidlne sluzby.

Predsedni¢ka OMD v SR Andrea Madunova (Zdroj: Nehnutelnosti.sk)
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.No Casto je to tak, Ze prave preto po-
trebujeme Specidlne sluzby, lebo my
vlastne nevieme vyuZivat tie bezné sluz-
by. Ked sa niekto z dovodu, Ze autobus
nie je bezbariérovy, do toho autobusu
nemoze dostat, tak je odkazany jedine
na Specialnu sluzbu, Ze prenho pride
napriklad auto s ploSinou. Alebo musfi
mat vlastné prispésobené auto, lebo je
vyliceny z beZznej hromadnej dopravy.
Ale pokial mi td hromadnu dopravu spri-
stupnime, tak sa ludia na voziku, alebo
s akymkolvek pohybovym problémom
mozu beZzne prepravovat a tym padom
ani ten tlak na tie Specidlne sluzby ne-
bude taky velky,” vysvetluje Madunova.
Specialnu bezbariérovd dodavku vyuZiva
na prepravu aj Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR. Nie svojou vinou
o nu prisli privaznej autonehode. Teraz
by bytostne potrebovali novid. Pomoct
im moZete aj vy, dobrovolnym prispev-
kom cez zbierku na darcovskom portdli
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Donio s ndzvom PomdZte s kipou bez-
bariérového auta pre ,belasych moty-
l[ov”. Belasy motyl sa totiz stal symbo-
lom [udi' s nervovosvalovym ochorenim.
Sa pre svoje ochorenie krehki ako mo-
tyle, no tizZia pomyselne lietat vdaka
pomockam, ktoré im vyrazne skvalitnia
ich Zivot - ¢i uz ide o elektrické voziky,
zdvihacie zariadenia alebo bezbariérové
auto.

Viac o tom, ako bariéry na Slovensku
dokazu ovplyviiovat kazdého z nas, si
vypocuijete v podcaste portalu Nehnu-
telnosti.sk v rozhovore Zuzany Majer-
¢ikovej s riaditelkou Organizacie mus-
kuldrnych dystrofikov v SR Andreou

Madunovou.
ZDROJ:

AKTUALITY.SK A NEHNUTELNOSTI.SK

NajpohodInejsi pristup
kliekom na predpis

Vela z nds Casto zdpasi s tym, Ze nie je
[ahké zohnat vSetky lieky, ktoré lekar
predpiSe. Najma tazka situacia vyvsta-
va pre ludi, ktori Ziji na dedine alebo
v mensom meste, kde nie je zriadena
lekaren. Rovnako naroc¢né je to pre tych
z nas, pre ktorych je komplikované sa do
lekdrne vébec dostat. Ci uZ je to sp6-
sobené zlou dopravnou dostupnostou
alebo tym, Ze nds obmedzuje zdravotny
stav.

NAJPOHODLNEJSI PRISTUP K LIEKOM NA PREDPIS

Je vObec moZné dostat sa k predpisa-
nym liekom jednoduchsou cestou bez
toho, aby sme kvoli tomu museli stravit
cely den na ceste, ktora je Casto vycer-
pdvajlca (Casovo, fyzicky a Casto aj fi-
nancne)? NedajbozZe, aby sa stalo, Ze ked
v lekarni konecne vystojite rad, zistite,
Ze vase lieky nie su k dispozicii a mu-
site pre ne inam. Obcianske zdruZenie
Medicamentum prislo s riesenim, kto-
ré ma za ciel zlepsit dostupnost liekov
pre vSetkych pacientov. Medicamentum
totiz ako prva a jedind sluZzba na Sloven-
sku zabezpecuje vyzdvihnutie liekov na
predpis v lekarni a ich dovoz az k vam
domov. A to lplne zadarmo. Aj preto
ziskalo Medicamentum za tdto sluzbu
cestné uznanie za mimoriadne aktivity
pre seniorov od 0.z. Senior Friendly.
Medicamentum je neziskova organi-
zdacia, ktord svoje sluzby poskytuje
pacientom bezplatne a bez zavazkov.
To znamend, Ze za dovoz liekov ni¢ ne-
platite, iba zaplatite za lieky rovnako
ako v beZnej kamennej lekarni (ale my
pre vas navyse hladdame lieky za najvy-
hodnejsie ceny v SR) a sluzbu méZete
kedykolvek prestat pouZivat a pre lieky
si dojst do lekdrne. Hlavnou myslienkou
obcianskeho zdruzenia Medicamentum
totiz nie je niekoho do niec¢oho ntit, ale
reSpektovat a pomahat.

Pre koho je sluzba urcena?

Je jedno, kolko liekov beriete alebo ako
¢asto. Medicamentum najviac poma-
ha chronicky chorym ludom, ktori lieky
uZivajd pravidelne a tym [udom, pre kto-
rych je tazké dojst si pre lieky do lekar-
ne, pretoze ich obmedzuje zdravotny
stav, lekaren je tazko dostupna alebo
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sa stretavajd s tym, Ze nie vietky lieky
st v lekarni dostupné.

Sluzbu vyuZivaju pacienti trpiaci napri-
klad roztrdsenou sklerézou (skleréza
multiplex), vysokym tlakom, cukrov-
kou, kf¢ovymi Zilami (tzv. varixy), ludia
s astmou aj pacienti s neurologickymi
tazkostami a zhorsenou mobilitou. Naj-
novsie doslo tieZ k nadviazaniu oficidlnej
spoluprace so Slovenskym zvdazom zdra-
votne postihnutych.

Dovoz liekov alebo napriklad aj zdravot-
nych pomdcok vyuzivajd aj ludia, ktori
obstardvaijl lieky pre svojich pribuznych.
Vdaka tomu usetria vela ¢asu obcha-
dzanim lekarni a ¢akanim v rade. Pred-
pisané lieky totiZ rovno pridu na adresu
chorého, pripadne na ktortkolvek ind
adresu, ktord si zvolite.

Sluzba si rychlo nasla svoje miesto aj
medzi starostami obci, ktori sa tak

Zdroj: medicamentum.sk

snazia spristupnit lieky svojim ob¢anom.
Ide napriklad o obce Hronovce, Durdo$
alebo Opoj v okrese Trnava. Tamojsi
starostovia tak s obcCianskym zdruZe-
nim spolupracuji a ich obcania sa méZu
radovat z bezplatného dovozu liekov
na predpis aZ domov, o je vitana sluz-
ba pre vSetkych, pre ktorych je lekaren
prilis daleko od ich bydliska alebo je zle
dopravne dostupnd (nemaji k dispozicii
vlastny automobil, vlakové a autobuso-
vé spoje nie st spolahlivé alebo Gplne
chybaja).

Lieky na predpis a k tomu mnoho vyhod
Najvacsia vyhoda je bezpochyby to, Ze
pre svoje lieky nemusia pacienti nikam
chodit. Sluzba totiz zadarmo zaisti ich
vyzdvihnutie v lekarni a dorucenie do-
mov. Medicamentum ma navyse zmluvu
s dopravcom, ktora zaistuje dorucenie
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az k domovym dveram. To je samozrej-
me velké plus pre vSetkych so znize-
nou mobilitou a pre tych, ktori nie st
zo zdravotnych dévodov schopni nosit
vacsie baliky (napriklad pokial potrebu-
jete inkontinen¢né pomocky, moze sa
vyslednd vaha balicka znatelne navysit).
Skvelou spravou je tiez to, ze ak mate
zaujem aj o dovoz volnopredajnych lie-
kov, vitaminov alebo zdravotnickych
pomocok, m6Ze vam Medicamentum za-
istit ich vyzdvihnutie a zaslanie domov.
Do lekarne pre ne teda nemusite.

Ceny volnopredajnych liekov st rovnaké
ako v kamennych lekdrnach, ale ¢asto aj
nizsie vdaka spoluprdci s partnerskou
lekarnou. Ato je v Case neustaleho zdra-
Zovania velky prinos.

Vo vysledku to znamen3, Ze pri prevzati
zasielky zaplatite skutocne len doplatok
za lieky, ako ste zvyknuti. Ni¢ iné nepla-
tite. Len je to pohodInejsie a vo vysled-
ku aj lacnejsie. Platbu mézete vykonat
v hotovosti alebo kartou - dopravca vam
vzdy da na vyber rovnako tak, ako ste
zvyknutiv ktoromkolvek obchode alebo
lekarni.

Ako zacat sluzbu vyuzivat?

Registracia je jednoduchd a bez akych-
kolvek zavazkov. To znamen3, Ze ak si
lieky budete chciet vyzdvihnit niekedy
samiv beznej lekdrni, méZete tak urobit
bez akychkolvek problémov.

Pre samotnl registraciu mate dve moz-
nosti - moZete zavolat na bezplatn lin-
ku 0800 609 609 a registraciu vybavit
telefonicky, alebo navstivte stranky
www.medicamentum.sk a vyplite re-
gistracny formular. Je to jednoduché,
rychle aj bezpecné.

NAJPOHODLNEJSI PRISTUP K LIEKOM NA PREDPIS

Po dokonceni registracie vam zavola-
me, aby sme si overili vase (idaje - jedna
sa predsa len o lieky a tak chceme mat
Gplnd istotu. Zaroven vdm zodpovieme
vSetky vase otazky.

Ak si s registraciou neviete rady alebo
nemate pristup k internetu, pokojne
poziadajte o pomoc svojich blizkych.
Urcite vam radi pomdZu alebo urobia
registraciu za vas.

A Co bude dalej? Ked vam predpise le-
kar vase lieky, spoji sa s vami lekarnik
adohodne termin dorucenia, ktory vam
bude vyhovovat. Ak budete mat zaujem
aj o volnopredajné lieky alebo zdravot-
nicke pomécky, méZete mu to jednodu-
cho ozndmit a tento vyStudovany far-
maceut sa o vSetko postara. Stcastou
zasielky st aj vytlacené informdcie s na-
zvami liekov a predpisanym davkovanim.
Potom uzZ nasleduje dorucenie liekov
navasu adresu. A nemusite sa bat - nikto
nespozna, aké lieky v bali¢ku st a nedo-
zvie sa tak ani povahu vasej choroby.
Stkromie ide ruka v ruke so starostli-
vostou o vase zdravie.

Nechaijte si aj vy svoje lieky posielat az
domov. Uvidite, Ze tato cesta k zdraviu
je ovela pohodInejsia.

MEDICAMENTUM SK

obcianske zdruzenie
Grosslingova 4, 811 09 Bratislava
www.medicamentum.sk

0800 609 609
podpora@medicamentum.sk

Zdroj informdacii: www.medicamentum.sk

Clanok spracovala
DANIELA VIDOVA
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Mili nasi Citatelia.

Na prahu nového rocnika Ozveny pri-
chadza aj nova pravidelna rubrika,
ktora vas spolu s nasimi ¢lenmi zave-
die do roznych zakuti Slovenska, ale aj
sveta. Doposial ste sa s nou stretavali
len raz roCne, v rozsirenejSej verzii, ale
povedali sme si - ved cestovat a objavo-
vat nepoznané moZeme v kazdom roc-
nom obdobi, tak preco to limitovat len
na leto? Aj tymto spésobom by sme
vam radi priniesli este viac inSpiracie
a odvahy ale aj praktickych rad a tipov,
ako vycestovat napriek zdravotnému
znevyhodneniu. Tak hor sa do sveta! Te-
Sime sa aj na vase cestovatelské pribehy

a cestopisy.
Redakcia Ozveny

Adam Burianek:
Tulavé kolesa
v Slovinsku

Tak, a opat sa to stalo. Spolu s mojim
asistentom Tonom sme vyuzili dalsie
leto na spoznavanie novych kitov
Europy. Tentokrat sme sa vybrali do
krajiny s najmen3ou dizkou pobrezia
na Jadrane - do Slovinska. Zapnite si
pasy, vyraZame.

Cielovou destindciou a nasim zaklad-
nym taborom sa stalo pristavné mesto
KKoper. Je to najvacsie mesto na slovin-
skom pobreZi. Nachddza sa tu zachovalé
historické centrum s budovamiv benat-
skom Style a obrovsky nakladny pristav
so Zeriavmi vy$simi, nez budovy v meste.
Koper som vybral aj preto, lebo bola
najvyssia pravdepodobnost, Ze tam
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ndjdem dostatocne pristupny hotel.
A naozaj, nasim hlavnym stanom sa stal
podla nazvu hostel, no v skutocnosti
Studentsky domov, ktory mal v ponuke
aj dvojldzkové izby, aké byvaji v hote-
loch. Preto o naSom ubytovani budem
pisat ako o hoteli. Nachadzal sa presne
na ulici vymedzujdcej historické cen-
trum od zvysku mesta. Bol vybaveny
vytahom a do budovy neviedli Ziadne
schody. Nasa izba nebola vyslovene ob-
rovska, no Gplne postacovala na to, aby
sme v nejv podstate len prespavali.
Druhy deni sme pldnovali vylet do
chorvatskeho mesta Pore¢, no pocas
cesty nds zastihla obrovska primorska
burka. Lejak bicoval okna nasho auta tak
silno, Ze ani stierace zapnuté na maxi-
malnu rychlost nestihali zmyvat kvapky
z ¢elného okna. Do toho sa blyskalo,
hrmelo, voda sa valila dole kopcom
a auta isli tak pomaly, Ze vytvorili dlhd
kolénu. Kvéli pretrvavajicemu dazdu
sme sa opetrativne rozhodli, Ze v Poredi
nema cenu vystupovat a kedZe uz bola
poobednd hodina, zacali sme hladat ne-
jaké miesto, v ktorom by sme sa mohli
zastavit a najest sa. Hladni a unavenf
sme sa snaZzili ¢o najrychlejsie vratit na-
spat do Kopra. Ked sme sa tam konecne
dostali, videli sme vela hasi¢skych dut
so zapnutymi majakmi. Mali totiz vela
vyjazdov kvoli odcerpavaniu privalo-
vej vody z pivnic. A ked sme sa vratili
na ubytovanie, nastal Sok.

Vytahové dvere v hoteli boli dokoran
otvorené a vedla nich na stene cedula
s ndpisom "Mimo prevadzky". Recepcny
nam vysvetlil, Ze privalovy dazd pod-
myl vytahovi Sachtu a Ze treba pockat
na technika. Ale kedZe je vela vyjazdov,
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technik mo6Ze prist az na druhy def rdno.
S tym som viak nemohol sihlasit. Cakali
sme teda na prizemi a ddfali sme v ¢o
najskorsie vyrieSenie tejto neprijemne;j
situacie. Po dalSich dvoch hodinach
k nam prisiel recepcny, s dobrou spra-
vou: "Pani, podarilo sa opravit vytah!
Musel som zavolat technika az z Lublany
ale podarilo sa to!", ozndmil ndm po an-
glicky. Hekticky druhy dert mal napokon
stastny koniec.

Treti den ndm pocasie konecne prialo.
Doobedie sme venovali pesiemu objavo-
vaniu historického centra Kopra. Hlav-
nym bodom mesta je Titovo namestie,
na ktorom sa nachadza Pretoriansky
paldacz15. storocCia a Koperska 1673, Cize
dalsi, mensi palac. Titovo namestie je
lemované kaviariami a obchodmi so su-
venirmi. Je to zaroven jedno z mala

ADAM BURIANEK: TULAVE KOLESA V SLOVINSKU

Titovo ndmestie v Kopri (Fotil Anton Puk)

miest v Kopri so zachovanou historickou
dlazbou, takze moj vozik dostal trochu
zabrat. Nebolo to vSak tak naroc¢né, aby
sa to nedalo prejst.

Po navsteve centra Kopra sme nema-
li presne stanoveny dalsi ciel, no ¢im
viac sme sa vzdalovali od centra mesta,
tym jasnejSie sa ndm jeden z moznych
cielov rysoval. AZ pocas prechadzky pri
mestskom méle padlo definitivne roz-
hodnutie, Ze cielom nasej cesty bude
6 kilometrov vzdialené mestecko Izola.
Plynuld, Sirokd asfaltova cesta medzi
Koprom a Izolou bola pre moj vozik
idedlnym miestom na pesiu turistiku.
A predstavte si, dokonca sa na danom
Gseku nachadza aj unimobunka s bezba-
riérovou toaletou. Prezradim vam jeden
tajny tip - vIzole nachddza aj rezort Dva
Topola, ktory je vybudovany Specidlne
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pre ludi's postihnutim. Jeho siicastou je
aj bezbariérova plaz a bazény vybavené
zdvihacimi zariadeniami, aby sa do nich
dostali aj [udia z vozikov.

Po kratkom blddeni ulickami Izoly, ktoré
st strmsie nez tie v Kopri, sme z Kopra
poculi hrmenie. Zlovestné mracna sa
pomaly bliZili a nebolo mozné, aby sme
sa suchou nohou dostali peso az do Kop-
ra. Preto sme museli ndtene zastavit
v jednom z podnikov na zaciatku Izoly,
kde sme pod pristreskom cakali, kym
bdrka prehrmi.

Na nejaky ¢as dazd ustal a tak sme
vyrazili na spiato¢nd cestu. No oblaky
nad nami boli nadalej zlovestné. Bol to
v podstate az surredlny pohlad. My, za-
tial'v suchu na cykloceste, sme v dialke
videli, ako dazd pada na zaliva ndkladné
lode boli akoby za dazdovym zavojom.
Velmi sme dufali, Ze nas ten obrovsky
lejak nezastihne na ceste.

Opis Stvrtého dinia bude mimoriadne
kratky. Cely den prsalo, bolo chladno
a svynimkou rannej kdvy sme nevytiahli
paty z izby. Oddychovali sme a naberali
sme sily na den piaty.

Piaty defi sme sa s Tonom rozhodli,
Ze nasa dnesnd destindcia bude pa-
lac Miramare, ktory lezi na utese pria-
mo nad morom, iba par kilometrov
za mestom Terst v Taliansku. Z Gtesu,
na ktorom sa zdmok tyci, je vidno pra-
ve Terst, mestecko Muggia a slovinské
pobreZie na juhovychodnej strane. Pri-
zemie zamku bolo pristupné, no vyssie
poschodia, na ktoré bolo mozZné dostat
sa za poplatok, boli bariérové. Hlada-
jlic miesto, kde by sme sa naobedovali,
sme sa dostali do rybarskeho mestec-
ka Muggia. P6vodne sme ani neratali,
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Rybdarske mestecko Muggia v Taliansku je akoby
vystrihnuté z bondovky (Fotil Anton Puk)

7e saviom zastavime, no akonahle sme
sa dostali do jeho centra a uvideli stary
pristav, historické domy a nad nimi na
kopci tyciaci sa hrad, okamZite sme za-
stavili na najblizSom parkovacom mieste
a vylozili sa. Toto mestecko nds uchva-
tilo! Jeho pokojnd atmosféra na mna
posobila ako tie momenty vo filmoch,
ked vidite ospalé mestecko predtym,
nez sa don vrdtia drahé autd, ktoré sa
navzdjom nahanajui ako v nejakej bon-
dovke. Naozaj som cakal, Ze zrazu zba-
dam z niektorej z bo¢nych ulic¢iek utekat
Agenta 007. Naobedovali sme sa tam,
dali si pravé talianske espresso a vratili
sme sa spat do Slovinska.
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To najlepSie nas cakalo na zaver, Cize
pocas Siesteho dna. Podvecer nas to-
tiz ¢akala destinacia, o ktorej som vela
pocul a od ktorej som si aj vela sluboval.
Vybrali sme sa do historického mestec-
ka Piran. Piran je snad tym najmaleb-
nejSim mestom na slovinskom pobreZi.
NajznamejSou dominantou mesta je
kostol sv. Juraja s vysokou zvonicou.
No miesto, kde ndjdete najviac turistov,
je Tartiniho ndmestie. Jeho ovalny p6do-
rys s mramorovou dlazbou, obklopenou
starymi domami je asi tou najfotografo-
vanejSou castou Piranu. Nechceli sme
vSak zostat len na ndmesti. Vybrali sme
sa do spleti tzkych ulic¢iek s povodnou
historickou dlaZzbou. Bolo trochu néaroc-
né tadial jazdit s elektrickym vozikom.
V kazdom pripade, slnko uz pomaly
zapadalo ponad Jadran. Samozrejme,
takdto "udalost" chceli vidiet hadam
vsetci, Co sa prave v Pirane nachadzali

Ikonické Tartiniho ndmestie v Pirane (Fotil Anton Puk)

a hoci si to neuvedomovali, viackrat sa
stalo, Ze sa postavili priamo predo mna.
A tak mi nezostdvalo nic iné, iba done-
konecna vykrikovat ako na trhu: "Excuse
me!", "Sorry!", "Pardon!" a podobne, aby
som zo zapadu slnka mal aspon trochu
zazitok. A ked pocas zdpadu sinka prisla
harfistka a zacala hrat, tak sa z toho stal
jeden nadherny zazitok a velmi by som
vam doprial, aby ste ho zaZili tiez.

A bolo to zaroven krasne zakoncenie
celej dovolenky. Dal& defi sme stravili
na cestach a po priblizne piatich hodi-
nach jazdy sme sa nakoniec Gspesne
vratili domov.

Tento ¢ldnok je vgberom z cestovatelskej
série Slovinské zdpisky z Adamovho blo-
gu Tdlavé kolesd. Ak sa chcete docitat
viac o jeho prihoddch z ciest, navstivte
www.tulave-kolesa.sk.

ADAM BURIANEK



Z DENNIKA DYSTROFIKA: NA VLNE ZDRAVEHO SEBAVEDOMIA

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Navlnezdravého
sebavedomia

(26. februdr 2024, pondelok)

Pre ludi s hendikepom je Casto velmi nd-
rocné naskocit na vinu ich vlastnej kariéry.
Najmd pre rovnost prileZitosti a diskrimi-
ndciu. V spolocnosti st casto vnimani ako
nahraditelni. Vobec nevadi, Ze budeme
zatvoreni v miestnosti o Styroch stendch.
Majorita sa zaobide aj bez nds. V takichto
podmienkach je tazké vytvorit si zdravé se-
bavedomie, a to pre akéhokolvek ¢loveka.
Prekonat tito bariéru, ktord si ani nemu-
sime vytvdrat my sami, je velmi ndrocné.
Obzvldst, ked' vidis, Ze svet okolo teba,
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je nastaveny v tvoj neprospech. Téma seba-
vedomia je v mojom Zivote pritomnd kaZdyj
deri. Aj pri pisani tohto textu sa mi v hlave
prehrdvaju myslienky o tom, ¢i slovd, kto-
ré sem piSem, za nieCo stoja. Aj cez moju
snahu oponovat tymto myslienkam tym,
Ze st to jedinecné a st moje, je v konecnom
ddsledku pre mria ndrocné, uverit im. Myslim
si, Ze slovenské prostredie nie je nastavené
na to, aby si ludia s obmedzeniami vytvorili
zdravy vztah k sebe samému. NepovaZujem
sa za obet systému, ktorej bolo odopreté
Zit plnohodnotny Zivot. No na vlastnej koZi
citim, aké je to, Celit narativu, ktorg o tebe
hovori, Ze si neuZitocny, a nepotrebng pre
tito spolocnost. Som vSak odhodlany, urobit
vSetko pre to, aby sa ludia so znevijhodne-
nim, citili v tejto spolocnosti lepsie.

Mdrio Ondrik s SMA

Vtipky JozkaBlazeka




VTIPKY JOZKA BLAZEKA

NA VOLNY CAS
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Zavazna prihlaska
(zakrizkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete)

Ozdravno-tvorivy pobyt
termin: 25. 8. - 1. 9. 2024, miesto: Piestany, Hotel M3dj
Gcastnicky poplatok: 220 €/osoba

Tabor pre plnoleti mladez
termin: 9. - 18. 8. 2024, miesto: Zuberec, Penzidn Antares
Gcastnicky poplatok: 60 €/osoba

Tabor pre mladez
termin: 18. - 28. 8. 2024, miesto: Zuberec, Penzion Antares
Gcastnicky poplatok: 60 €/osoba

Detsky tabor
termin: 11. - 18. 8. 2024, miesto: Duchonka, Penzién Slniecko

Gcastnicky poplatok: 60 €/osoba

................................................................................

PriezviSko @ MEN0 ClENA ...ouoeeeeeeeeeeeeeeeee ettt b bbb s s s se s sseseteaees
AUFESA ettt ettt ettt ettt e b s e s e r et et eseRe Rttt e b e s e R Rt et e b eRe s e st tesene et eaesene it sesetana
Datum narodenia ......ceeeeeeveeveerenrennne. CISIO OP oo CiS10 ZTPeeeeeeeeeeen
MEM GIEFZIU NA ettt bttt ettt ettt ans

Na pobyte budem pouzivat pomécku * elektricky vozik * mechanicky vozik * barle

Tel. KONEAKE wooveeeeeeeceeecee ettt 0 1= | OO

Specidlna poZiadavka, POZNAMKA. ... s s ssss e

Priezvisko @ Men0 dOPrOVOAU ..ottt se e s s s s senans
AAFESA ettt ettt A b A Ak b et ettt sttt b bttt es
DAtum Narodenia .......co.coeeeeeveervereeennnnes CiSIO OP e CiSIO ZTPeueeeeeeeeereeeeeeeane
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Tel. KONEAKE «eovevevereeerceerceerceereeeeee et E-Mail ettt eveenen

Prosime vypliite vsetky tidaje v prihlaske
Zavazné prihlasky posielajte najneskor do 30. 5. 2024 postou na adresu
OMD v SR, Mesacnd 12, 821 02 Bratislava alebo oskenované e-mailom na omd@omdvst.sk.
Potvrdenie vasej ti¢asti spolu s dal$imi informaciami vdm posleme e-mailom do 9. 6. 2024.
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NOVY SHOWROOM 0D 2. 4.

ssssssssas

Tento rok LetMo oslavuje 20 rokov svojho pdsobenia
na Slovensku. A ako inak osldvit toto vyrodie ako
priblizenim sa ku klientom a zjednodusenim sluzieb.

Preto od 2. 4. otvdrame novu pobocéku v Bratislave
na Bajkalskej 29A.

Néajdete tam ukdZky vozikov Progeo, Quickie,
Permobil a Breezy, sedacich systémov Jay, Roho,
Spex a Tarta, choditok Gemino, prislusenstva
Kinetec Balance, Chiba, Quokka a mnoho daléich.

Od 2. aprila je spoloénost LetMo tiez vyhradnym
dovozcom znacky Progeo na Slovensko.

(8r0geo

ACTIVE DESIGN

Otvdracie hodiny LetMo Bratislava
Ut - 5t 10 - 16 hod.

Teéime sa na Vasdu navétevu.

Let o Bajkalské 29A, Bratislava TEL.: 0800 194 984
(Dom odborov) www.letmo.sk/bratislava



zdravotnickych pomacok od Velconu

eshop.velcon.sk

Bezbariérové rieSenia
a domace vytahy

PRE RADOST Z BEZNYCH DNI

©

Dostupnost po
celom Slovensku

L
- -

Ziskajte az 98%
financny prispevok
www.velcon.sk bezplatna infolinka: 0800 199 060



ottobock.
Juvo.

L 3.2 Elektricky vozik uréeny
prevazne pre exteriér

Elektricky invalidny vozik Juvo lr
ponuka moznosti montaze na ' : e
zakazku aj pre tie najnarocnejsie e
poziadavky. K dispozicii mate . '
Specifické riadiace a ovladacie prvky
prednych a zadnych kolies, vykon
motora v 2 Urovniach ¢i volitelnu
Sirku ramu.

| UGS
-

Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

L 2.2 Neodolatelne prakticky
mechanicky vozik

Motus je vSestrannym flexibilnym
vozikom a vdaka svojej
spolahlivosti vas podrzi v kazdej
situacii. Je to vozik, ktory s vami
bude tahat za jeden povraz. Ci
uprednostnite poloaktivne alebo
aktivne nastavenie vozika Motus.

Kod ZP:
L 81790

Plne hradeny zdravotnou |
: :, poistoviiou \
igsy Otto Bock Slovakia s. r. 0., Réntgenova 26, 851 01 Bratislava | +421 917 863 809| www.ottobock.sk



v/ Riesenia pre v$etky typy architektonickych bariér
VIA BONA

v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihdky ¢ Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta ‘ 0

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

T Y

ARES spol. s r.o. Bezplatné tel. ¢islo: 0800 150 339
Elektrarenska 12091 - 831 04 Bratislava Sledujte nds aj na Facebooku
ares@ares.sk - www.ares.sk @ares.bratislava



