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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydéva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zdleZitostiach 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 ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3ovanim 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-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich moznosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situdcii. 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 naroéna. 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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DYCHAM, TEDA SOM

MGj zivot s dychacim pristrojom

Z NASEJ CINNOSTI

Ozyva sa vam uz 30 rokov

Vsetko najlepsie OMD v SR
#GivingTuesday: SOS pre ALS

0 NASICH CLENOCH

Dystrorozhovor s PharmDr. Tatianou
Foltdnovou, PhD.

Rodicia rodi¢om: rodina Rusnakova
so synom Kristidnom s DMD (111)
Knizna novinka Michala Skombara
Spolocenska rubrika

Mgr. Maria Duracinska: Zime Zivot
naplno a zabojujme za seba
AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Z poradenstva Agentira OA Bratislava
Z ¢innosti Agentiry OA Zilina

Pokyny k zdafovaniu prijmov z osobnej
asistencie za rok 2021

SOCIALNE OKIENKO

Aké zmeny ocakavame od 1. janudra
2022

SPORTOVE OKIENKO

Boccia sa zmenf

Zlaty paralympionik Samuel Andrejcik:
Verim, Ze aj z radov Citatelov Ozveny
budu prichadzat nové boccistické nideje
Sach, powerchair hockey

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Silvester

s rozdielom 20 rokov

Vianoc¢né poviedky Emilie Mol¢aniovej
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SPECIALNA PRILOHA:

CESTOVNA HORUCKA

Andrea Madunova: Ako sme spontdnne
objavovali Turiec

Lucia Mrkvicova: Na Orave a Liptove
dobre a zdravo

Jozef Blazek: Dolina, dolina, pre vozik
stvorend

Zorka Ledndrova: S dychacim pristrojom
na vychod a spat

Adam Burianek: Velky rakisky

vylet s ,Tdlavymi kolesami”

OZVENA ¢. 4/2021

Toto Cislo vySlo v decembri 2021.
Dalsie ¢&islo vyjde v marci 2022.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

Paci savam nasa Ozvena, ale nie ste nds ¢len
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre clenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej 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, 82102 Bratislava
E-mail: omd@omdvsr.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Milé Citatel'ky
amilicitatelia,

Zijeme ndrocnd dobu, plnd réznych
a protichodnych informdcii. Spolo¢nost
je polarizovana tak, Ze bude trvat velmi
dlho, kym sa spustia ozdravné procesy.
Prave prebiehajuci advent nds pozyva
stiSit sa, ukludnit, pocuvat hlas srdca,
najst v sebe detskl radost, tesit sa
z darov vzajomnej lasky a blizkosti. Vy-
uzite nasSe pozvanie a preZite prijem-
né chvile pri ¢itani viano¢ného cisla
Ozveny, odpocinte si od kazdodennych
problémov.

Predstavujem si, v akej situacii vas po-
sledné tohtorocné cislo Ozveny zastihlo.
Mozno si ho v rdmci predvianocného
zhonu nestihnete precitat a neotvore-
né si pocka na kludnejsie medzisviat-
kové vecery. Alebo Ozvenu nedockavo
listujete zamdcenymi rukami pocas pe-
cenia vianocnych kolacikov. Pripadne
si ju vychutnate pri piti kavy alebo ¢aju,
a ako kulisa vdam budu zniet viano¢né
koledy. Najhlavnejsie je, aby ste ju Ci-
tali v dobrom zdravi vaSom, aj vasich
najblizsich.

V tomto roku slavime 30-te vyrocie vy-
davania Ozveny. Kazdy rok vam Ozvena
Styrikrat ,zaklope” na dvere a prinesie
r6zne zaujimavosti zo Zivota nasej or-
ganizacie. Mnohi z vas sa svojimi pri-
spevkami, skisenostami, ¢i Gi¢astou na
nasich podujatiach, stavate aj spolutvor-
cami jej obsahu, za ¢o vam patri vdaka.
Kolektiv doterajsich tvorcov a prispie-
vatelov sa zakazdym usiloval a nada-
lej sa usiluje, aby ste Ozvenu Citali radi
a dozvedali sa z nej uzitocné a potrebné
informacie. Nie je tomu inak ani teraz.

UVODNIK 3

Prajeme pokojné Vianoce
aldskyping novyj rok.

T

« (Autor: Pavol Kulkovsky)

V rubrike Dycham, teda som, sa pred-
stavi rodina PerniSovych. Ich vzdjomna
ldska a spolupatricnost si ziska vase srd-
ce. Po precitani rozhovoru s Tatianou
Foltanovou, v rubrike Dystrorozhovor
zistite, kolko neviditelneja doleZitej pra-
ce na poli zriedkavych choréb odvadza
organizacia, ktorl vedie. Rodina Rusna-
kovych, to si mama Mirka, syn Kristian
a teta Monika, ktori sa riadia heslom:
spolo¢nymi silami vSetko zvldadneme.
Vianoce si ich oblibenym sviatkom
a velmi sa na ne tesia. Viac v rubrike
Rodi¢ia rodi¢om. Sportové okienko
Lulovilo” na rozhovor zlatého medailis-
tu, ndsho ¢lena, Samuela Andrejcika.
Prezradi, Ze pandémia ovplyvnila aj
Sport, priniesla nové prekazky a situa-
cie, s ktorymi sa treba vysporiadat. Kvéli
pozitivnemu testu sa nemohol zi¢astnit
Majstrovstiev Eurépy v Spanielskej Se-
ville, na ktoré sa dlhodobo pripravoval.
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V $pecialnej prilohe s ndzvom Cestovna
horticka sa obzrieme za letom. Tipy, rady
a skisenosti cestovatelov na voziku, vas
mozno natolko upttajd, Ze sa v nadcha-
dzajicom lete vydate vich stopdch.
Pozyvame vas, prelistujte a najdite si
v Ozvene to, ¢o vas bavi a zaujima.

ANDREA MADUNOVA
predsedni¢ka OMD v SR

Z kalendaradodiara

28. februar 2022

Medzindrodnyden
zriedkavych chordob
Kampan ma za ciel zvySovat pove-
domie o zriedkavych ochoreniach,
s ktorymi Zije na svete viac, nez
300 miliénov ludi. Tohtoro¢nd kam-
pan bude sprevadzand Sestnastimi
individualnymi pribehmi ludi Zijicich
so zriedkavym ochorenim naprie¢
celym svetom. Kazdy z tychto pribe-
hov predstavuje jednotlivca, pricom
kazdy z nich celi podobnym prob-
Iémom. Kampan bude podporena
roznymi sprievodnymi podujatiami.
Viac info o kampani sa dozviete
na www.rarediseaseday.org

10. jin 2022

Verejna zbierka Belasy motyl,
22.rocnik
Osveta o nervovosvalovych ochore-
niach a verejna zbierka na kompen-
zacné pomocky po celom Slovensku.

Ako mozete

)

© Prispevkom na ¢innost organizdcie
a jej aktivity, a to formou:

« Poukazanim dvoch percent
Zaciatkom kazdého roka moze fyzic-
kéa osoba aj firma venovat OMD v SR
percenta z odvedenej dane.

e Online
Lubovolnou sumou prostrednictvom
online formulara
https://omdvsr.darujme.sk/pomoc/

e Prispevkom na tcet
Bankovym prevodom na Gicet OMDvV SR -
SK710 1700 0000 0026 2434 0950
(Tatra banka)

e« Darcovskou SMS
Do konca roka 2021 mézete poslat
darcovskd SMS v tvare DMS MOTYL na
Cislo 877 vhodnote 2€. Darcovské SMS
je mozné posielat prostrednictvom
sieti mobilnych operatorov 02, Orange
a Telekom.

podporit OMDvV SR

® Kipou vianoénych daréekov, ktoré
pomahaji:

e Didr na rok 2022 s témou udrzatel-
nosti a ekoldgie
Diar sa venuje ekoldgii patavym sp6-
sobom. Je to téma, ktord nam je roky
blizka. Tak, ako citlivo vnimame prob-
[émy, ktoré ludom so zdravotnym po-
stihnutim brania byt plnohodnotnou
stcastou spolocnosti, uvedomujeme
si, Ze lepSia budicnost nas vsetkych
je nevyhnutne spojend aj so zodpo-
vednym pristupom k Zivotnému pro-
strediu. Didr ma rozmery 15 x 8,5 cm,
tak akurat do tasky alebo kabelky.
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Je ilustrovany dvanastimi kresbami  « Belasy motylik
Jozefa BlaZeka. Didr ponuka priestor a brogne
na denné zapisky.

« Ktipou Belasého merchu
Ak mate radi pekné veci, nase darce-
kové predmety s belasym motylom
maju originalny dizajn a st praktic-
ké. Ich kiipou zaroven pomozete. Sto
percent vytazku z predaja je venova-
nych na podporu zbierky Belasy motyl.
Objednat si ich moZete mailom na
omd@omdvstr.sk alebo telefonicky
0948 529 976.

Viac z Belasého merchu
na www.belasymotyl.sk

« Ponozky Belasy motyl
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o Tricko bezim a chodim pre Belasy motyl

« Tricko Silné motory za slabé svaly
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Vydala: Organizacia muskularnych Layout a graficky dizajn obalky:
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Graficky dizajn: Barbora MiloSovicova zdruZenie Umenie pomoci.
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\ HENDIKUP: DARCEKY S PRIBEHOM
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« Autori projektu HendiKup (zlava) Diana, Marek a Ivan. (Zdroj: www.hendikup.sk)

HendiKup:
Darceky s pribehom

V roku 2017 vznikol vdaka trom ludom,
Ivan Pilenik, Diana Silonova a Marek
Paulovi¢, jedinecny projekt/e-shop -
HendiKup. HendiKup pomaha kreativ-
nym ludom so zdravotnym postihnu-
tim ukazat ich zrucnost a Sikovnost
celému svetu. Podporit ich méZe kazdy.
HendiKup je e-shop, ktory pontka roz-
licné handmade vecicky a sluzby (Sper-
ky, knihy, dekorécie, klticenky, hrnceky
pod.), ktoré vyrabaji ludia s roznymi
zdravotnymi znevyhodneniami. Ide
o podporu kreativnych a Sikovnych ludi,
ktori nechcu byt videni len cez okuliare
ZTP. HendiKup pomaha s podnikanim

fludom, ktori sami nevedia ako na to.
Vyhodou je, Ze nemusite nikam chodit,
vsetko zvladnete z domu. Vsetko - ako
na strane zakaznika, tak i predajcu, je
totiz online.
Kazdy vyrobca ma priestor na propa-
gaciu svojich vyrobkov. Nejde vsak len
o samotné vyrobky Ci sluzby, ktoré vyrob-
ca preddva, ale aj o jeho pribeh. Hendi-
Kup priddva na svoju webstranku ¢lanky
o jednotlivych vyrobcoch, kde je vyroz-
pravany ich pribeh i tvorba a vsetkého,
¢o je za tym.

,Sme komunita, ktord si rozumie. Mdme
niekolko spolo¢nych menovatelov - ZTP,
umelec, ndjdeny zmysel Zivota (napr. po
Graze), uznanie ..."” hovori Ivo Palenik,
jeden z troch zakladatelov. Mesacne sa




POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

prida jeden novy vyrobca, ktory chce
svoje diela propagovat.
HendiKup je pulzujdcim a unikdtnym
projektom a je zdmerne iny. ,Pévodne
sme chceli byt iba v online svete, ale
LZivot” nds “donutil” chodit na trhy, zor-
ganizovat vystavu vo vykladoch ¢i cha-
ritativny koncert.” HendiKup neustale
Zije a rozvija sa dalej.
+Hendikupacke” zaciatky neboli jedno-
duché, ale stastim bolo, ze st komunita,
ktora sa poznd a uZ na zaciatku pozna-
li ludi so zdravotnym znevyhodnenim,
ktori boli tvorivi a aktivni. Boli to rodin-
ni prislusnici alebo spoluZziaci, ¢i znami.
Mnohi z nich si s nimi ,pretrpeli” Gska-
lia tvrdych a velakrat tazkych zaciatkov,
mali trpezlivost a zostali s HendiKupom
az doteraz. Ale ako vravia, vzdy je ¢o
zlepSovat.
Kazdy jeden vyrobca HendiKupu si za-
slizZi obdiv a podporu. Napriek nepriazni
osudu sa ani jeden z nich nevzdal, ba
priam naopak, ukazujd, Ze Zivot stoji za
to Zit a svojou pracou rozdavaju radost
dalej. V HendiKupe je priestor pre kazdé-
ho, kto chce nielen to, ¢o tvori pondknut
vonkajsiemu svetu, ale aj seba a svoj
pribeh, ktory Zije.
Kazdym diiom su k nam blizsie viano¢né
sviatky a ak neviete, o darovat, darujte
pribeh. PretoZe darceky z HendiKupu
nie st obycajné darceky.
Radostné a veselé Vianoce
Zeldme kazdému z vés.

LENKA KOSANOVA
redaktorka HendiKup

Navstivte e-shop
na www.hendikup.sk

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zékladné socidlne pora-
denstvo pre osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim poskytuji bezplatne social-
ni poradcovia Organizacie muskuldrnych
dystrofikov v SR.

Poskytni vam informdacie napriklad,
ked potrebujete kompenzacnl pomdc-
ku natrvalo. Poradia, ako ju ziskat zo
zdravotnej poistovne alebo s pomocou
penazného prispevku na kompenzéciu
z Gradu prace, socialnych veci a rodiny.
Mnohokrat vSak tieto pomdcky mdzu
klienti a ¢lenovia ziskat, len ak uhradia
nie nizke doplatky. A to aj na batérie
k dychaciemu pristroju ¢i prenosné od-
savacky hlienov.

Kontakty:

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

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 673
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Pozicovna Koho mézeme kontaktovat?
kompenzaé’n)'lch e Ligaza duv§evné zdravie N
5col Liga za duSevné zdravie prindsa kam-
pomocok pan, vdaka ktorej sa mézeme zlcast-

OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
Zicoviiu kompenzacnych pomaocok. Pre-
stahovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozsirené priestory pre
poskytovanie tejto socidlnej sluzby.
Pozicovna riesi situacie nasich ¢lenov
a klientov, ktorym saich vlastna pomaoc-
ka pokazi a pomocou zapoZi¢anej mézu
preckat ¢as, kym saich vlastnd pomdcka
opravi

alebo zabezpedi novd, ndhradnd. Po-
Zicovna je k dispozicii aj pre ludi, kto-
rych zasiahne nahla choroba alebo traz
a docasne je obmedzend ich mobilita.
Pomdcku si mbze zapoZicat aj senior,
ktory uz vela neprejde, ale rad by Siel
na prechadzku alebo sa zicastnil spo-
locenskej udalosti.

Pomacky poziciavame aj v ¢ase pan-
démie. Ozvite sa nam na kontaktoch
centrdly. Vopred sa dohodneme, aku
pomocku potrebujete, rovnako ¢as
a miesto vyzdvihnutia.

POMAHAJU NAM

Kontakty prvejpomoci

Téma duSevného zdravia je v ¢asoch
korona pandémie Casto sklorovana.
Toto obdobie je sprevadzané strachom,
obavami a neistotou, ktord vyrazne
vplyva na nasu psychickd pohodu.
Viac, ako inokedy, vyhladdvame pomoc
odbornikov.

nit kvalitnych diskusii online alebo si
moZeme preStudovat mnohé odborné
¢lanky na tému dusevné zdravie v ase
epidémie koronavirusu. Viac info na
www.dusevnezdravie.sk

e Linka dovery Nezabudka

Telefonickd a e-mailova poradna je tu
24h denne pre tych, ktori sa ocitli v akdt-
nej psychickej krize i v tazkej Zivotne;j
situdcii. Linka je bezplatnd a anonymna.
Volajte nonstop 0800 800 566. Viac info
na www.linkanezabudka.sk

« Internetova poradna IPc¢ko.sk

Linka dovery pre mladych [udi. Psycho-
logickd pomoc je poskytovand non-
stop, bezplatne a anonymne prostred-
nictvom chatu a emailu. Viac info na
www.ipcko.sk

 Plamienok n.o.

Neziskova organizacia Plamienok po-
skytuje bezplatnd domacu starostlivost
pre nevylieCitelne choré deti. Centrum
smutkovej terapie pre deti a rodiny po
strate. Kontakty: info@plamienok.sk,
+4271 207 18 169.

Viac info na www.plamienok.sk
Telefonicka linka na podporu rodi¢ov
deti so zdravotnym postihnutim ale-
bo Specialnymi vychovno-vzdelavacimi
potrebami

MozZnost individualnej podpory pros-
trednictvom emailu info@inklulinka.sk
alebo telefonicky na cisle 0948 991 444.
Viac info na www.platformarodin.sk

V pripade potreby sa mozete obratit
ajna OMD v SR.
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Moj zivot s dychacim
pristrojom

PerniSovci. To je otec Vilo, mama Iva,
mladsi syn Vilko a dcéra Ivetka. Tato
nerozlu¢na Stvorica je neodmyslitel-
nou sticastou taborovej partie, ktorej
sa roky venuje animator Juraj Cvik. Par-
tie, ktora sa zacala na taboroch stre-
tavat pred trindstimi rokmi. Z malého
Vilka je uz dospelak, z Ivetky dlhorocna
taborova asistentka a kreativna mla-
da Zena, ktora pomaha aj v rodinnej
stolarskej firme otca Viliama. Sympa-
ticka mama Iva, je najblizsi Vilkov an-
jel a zabezpecuje vSetky jeho potreby,
ktorych je postupom ochorenia ¢oraz
viac. Z PerniSovcov sala Siroko dale-
ko ich bezpodmienecna laska, pokora
a schopnost navzdjom si pomahat
aj v tych najtaZsich situaciach.

Rozpravali sme sa cez telefén pocas
jedného piatkového vecera. Ja vo svo-
jej kuchyni v Bratislave, oni v obyvac-
ke v Poluvsi, kde byvaji v rodinnom
domceku so psikom a dvomi mackami.

Ako sa mate? Naposledy sme sa videli
v Zuberci, ked som bola na navstevu
v tabore. Co méte nové?

Otec Vilo: Mame za sebou dost drama-
tickd udalost. Asi dva tyzdne po tabore
sa Vilkovi nahle zhorsil zdravotny stav,
zacal sa dusit a upadol do bezvedomia,
museli sme okamzZite volat zachranku.
Bol to hrozny zazitok! Naozaj o tom ani
nechcem hovorit, takmer sa to skoncilo
tragicky... nastastie to dobre dopadlo.
Jediné, na o bola tato situdcia dobr3,

« Vilko s rodi¢mi na dovolenke v Taliansku.
(Autor: Z rodinného archivu)

bolo zistenie, Ze Vilko potrebuje pou-
Zivat odsavacku hlienov, lebo prave to,
Ze nevedel prehltnit sliny sposobilo, Ze
sa zacal dusit. UZ na druhy den sme ju
mali doma a velmi to pomohlo. A na-
sledne sme si uvedomili, Ze je nutné,
aby Vilko pouzival dychaci pristroj dlh-
Sie, nielen 2-3 hod cez noc a ndustok
2 hodinky cez den. Podla privolanych
lekdrov mal velmi nizku hladinu kyslika
v krvi, velmi nizku. Od tejto udalosti po-
uZiva pristroj s maskou celd noc. Velmi
mu to pomohlo, zlepsila sa mu hladina
kyslika v krvi, prespi takmer celd noc,
aviac mu chutf jest. (sestra lvetka vtip-
ne poznamend, Ze ma chute ako tehotna
Zena na kolace).
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« Pocas diia Vilko pouZiva naustkovi ventildciu
bez masky. (Autor: Z rodinného archivu)

A preco Vilko nevyuzival viac hodin dy-
chaci pristroj, malo to nejaké dévody?
Otec Vilo: V podstate, Vilko nechcel tu
masku dlhsie pouzivat, vadila mu, ani
sme nemali také inStrukcie, Ze by ju mal
mat. Mal ju mat podla potreby, aj ked
si teraz uvedomujeme, Ze maval velmi
nizke hladiny kyslika v krvi, niekedy 74
percent a teraz uz mé aj 94! KedZe pocas
covidu sa o tom hovori, vidime, Ze ak
niekomu klesne kyslik v krvi pod 80perc,
tak uz ide na pristroj... a Vilko maval
takéto nizke hodnoty.

Cize teraz ma Vilko celd noc dychaci
pristroj, dycha s pomocou masky a po-
¢as dna si da podla potreby naustok?

Otec Vilo: Ano, takto to je teraz. A citi
sa ovela lepsie. Len tym, Ze ma masku

MOJ ZIVOT S DYCHACIM PRISTROJOM

»Prisla korona a zdravotny stav
uzZ konzultujeme len cez telefon.”

dlhSie, zacali sme mat dalSie problémy
s otlaceninami. Maska sa otlaca na tvari,
odiera mu koZu na koreni nosa, snazime
sa tomu predchadzat, ale tym, Ze sa to
denne pouziva, neda sa tomu Uplne vy-
hnut. Aj sme zistili, Ze bolo lepsie, ked
mal dlhsie vlasy vzadu na hlave, lebo ked
sme ho ostrihali, tieZ sa mu tam urobili
otlaceniny.

Aku masku Vilko pouziva? Aky typ?
Skuasali ste r6zne masky, kym ste nasli
td najvhodnejsiu?

Otec Vilo: Pouziva takd na nos aj Usta.
A samozrejme sme skdsali aj iné masky,
aspon 6-7 masiek sme vyskusali, ale
nakoniec sme sa vratili k tomu prvému
typu masky, na ktoru bol zvyknuty. Lebo
potrebuje zvlhcovac, potrebuje mat
uzavretd masku, aby neunikal vzduch.
Odkedy pouziva Vilko neinvazivny dy-
chaci pristroj? A ktoré pneumologické
pracovisko ho ma v starostlivosti?
Otec Vilo: V 2018, sme zistili, na zaklade
vysledkov nameranych oxymetrom, ¢o
sme dostali z OMD, Ze sa mu zacina zni-
Zovat hladina kyslika v krvi. KedZe sme
v kontakte s dalSou mamickou, ktora
ma syna s DMD Marcelkou Kondelovou
a oni uz v tom cCase pouzivali dychaci
pristroj, vedeli sme, Ze by sme to mali
zacat riesit. Objednali sme sa do nemoc-
nice v Bojniciach na plticne oddelenie,
ktoré vedie primar Kubik, kde nas dostal
na starost lekar, ktory sa tomu venoval,
MUDr. Kajtar a prave on Vilkovi hned
predpisal neinvazivny dychaci pristroj.
Spociatku sme chodili pravidelne na



MOJ ZIVOT S DYCHACIM PRISTROJOM

DYCHAM, TEDA SOM 13

« Navsteva kontaktnej ZOO v Liptovskom Mikulasi. (Autor: Z rodinného archivu)

kontroly, kazdého pol roka. Potom
vsak prisla korona a uZ zdravotny stav
konzultujeme len cez telefén. Upozor-
nili nds, Ze do ordindcie nemame vdbec
chodit. Je to riziko, pretoZe maju aj pa-
cientov s covidom a Vilko nezvladne mat
na sebe ani risko. Teraz nedavno, ked
sme mali td udalost a museli sme vo-
lat zachranku, tiez ho nehospitalizovali
len z dévodu, Ze je to pre Vilka rizikové.
Pani doktorka z plticneho skontrolovala
nastavenia pristroja a povedala, Ze je to
v poriadku.

Ako pandémia ovplyvnila Zivot Vasej
rodiny?

Otec Vilo: Zasadne. Vilko takmer nikam
nechodi. Po roku a pol bol aZ toto leto
v OMD tébore a dva razy na jednodnovej
navsteve na chate u nasich priatelov.
Inak nikam nemoze ist kvoli riziku, Ze
by sa mohol nakazit. Pritomnost covidu

zasahuje do dostupnosti zdravotnej sta-
rostlivosti. Zdravotnici st vytazeni covi-
dovymi pacientmi, vSetko ide na druhd
kolaj, rovnako ako Specifické problémy
nasich chlapcov.

Ako si Vilko zvykol na pouzivanie od-
savacky na odsatie slin a ako ste ju
ziskali?

Otec Vilo: Lekar zo zachranky nds upo-
zornil na to, Ze je nutné zaobstarat si
odsavacku hlienov. Dovodom, preco sa
Vilko zacal dusit, boli prave sliny, ktoré
nevladal prehltnit. Hned na druhy den
sme zacali vybavovat poukaz, neskor
sme vsak zistili, Ze sticastou prislusen-
stva k dychaciemu pristroju je aj odsa-
vacka. Firma ndm ju okamZite dodala.
To sme naptriklad netusili. Bolo by preto
dobré, aby sa s rodinami a pacientami
komunikovalo od zaciatku. Aby kazdy
vedel, Ze k dychaciemu pristroju patri aj
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odsdavacka. Alebo je mozZno lepsie mat
ju doma, aj ked ju este nepotrebujete,
aby bola po ruke.

Ako Vilko pocituje potrebu odsat sliny
a ako casto sa to deje?

Mama lva: Je to rézne. Odsavame ho
hlavne cez den, ked sa mu sliny za¢nu
hromadit. To si on povie, kedy treba. Po-
tom hlavne pred spanim a v noci mélo-
kedy. Zatial to nepotrebuje.

Pouzivate aj kaslacieho asistenta (Cou-
ghAssist), pomdcku na odkasliavanie?
Otec Vilo: Odkedy ma Vilko dychaci pri-
stroj, nepouZivame ho. Ale v jednom
obdobi sme kaslacieho asistenta pouzi-
vali velmi intenzivne a myslime si, Ze je
to dobra pomocka. Ked bol chory, vel-
mi rychlo mu ochorenie preslo, naozaj
pomohol.

Viete si Vy, rodi€ia z tabora, navzijom
poradit v starostlivosti o deti? Vase
deti st v r6znom veku, rodi¢ia s mlad-
Simi detmi rieSia to, ¢o ti so starsimi
uZ maji mozno vyrieSené. Funguju
univerzalne rieSenia a odportcania pri
duchennovej svalovej dystrofii?

Otec Vilo: Ked porovnavame deti medzi
sebou a pozorujeme, ako im ochorenie
postupuje, vidime, Ze niektoré priznaky
st Gplne rovnaké, iné nie. Zalezi, ako sa
naucia napriklad sediet vo voziku, na
akom voziku sedia, ¢o robia a ako to
robia, pretoZe telo sa tomu prispdso-
bi. Potom uz ale nie je vela moznosti
na zmenu, uz sa to jednoducho neda
zvrdtit. Vilko napriklad trévil vela casu
hranim hier na pocitaci a ovladal ho
myskou. Bol tyZden v nemocnici a za
ten ¢as mu tak ruka ,zdrevenela”, Ze
velmi dlho trvalo, kym ju opat rozhybal
a mohol opat s myskou hybat. Rovnako

ma kazdé dieta svoj sposob sedenia vo
voziku. Napriklad Vilko je pololezmo
a to mu neumozZnuje samostatne ria-
dit elektricky vozik alebo hrat hry na
pocitaci, ako predtym. Ale vinom je to
pre neho vyhoda. Niektori chlapci sa
naucia sediet tak, Ze su viac nakloneni
dopredu. To nemusi vyhovovat chrbtici,
mo&Ze vznikat vacsi tlak na plica atd. Je
to velmi individudlna zaleZitost. Nikdy
nevieme dopredu, ako bude ochore-
nie postupovat. Clovek sa u¢i ¢asom
a skdsenostami.

Clovek ma len jeden pokus. Ale zase,
moéze to posliazit ako dobry priklad
dalsim rodinam.

Otec Vilo: Prave preto tu tento rozhovor
vedieme.

Mama lva: Vilko teraz, ked nemoéze
hrat hry, pretoZze nevladze rukami,
jeho rukami som ja. Naviguje ma a ja
stldacam. Povie, kam chce ist a o mam
robit (smiech). Takto ma vycvicil a uci
aj sestru.

Ako Vilko travi den, o rad robi? Ja si
pamatam, Ze si rad pospi. Je to stdle
tak?

Otec Vilo: Vidis, a toto je jedna z veci, na
ktord ma dopad ten dychaci pristroj, ze
s nim spfi celd noc. Zacal o dve hodiny
menej spavat! Kedysi vstéval o dvanas-
tej, terazje uz okolo desiatej vyspaty. To,
Ze ma dostatok kyslika, mu asi pomaha
sa lepSie vyspat.

Uréite, to ma priamu suvislost. Jeho
organizmus si momentalne, ked mu
pomaha dychat pristroj, rychlejsie od-
dychne pocas noci.

Mama Iva: Vilko ked' spi, je obloZeny
vSade vankusikmi, aby ho ni¢ netla-
Cilo. Teraz ma akurat otlacené ucho,



MOJ ZIVOT S DYCHACIM PRISTROJOM

DYCHAM, TEDA SOM 15

»Postupom casu a aj vekom, si clovek
uvedomi, ¢o vsetko sa méZe stat
a spolocny cas uz neberieme ako
samozrejmost a snaZime sa
ho spolu trdvit kvalitne.”

a potrebovali by sme taky vankus, kde
je otvor, aby ho ucho netlacilo.

(Pozn. red.: O Specidlnych vankidsoch
s otvorom na ucho, ktoré pomahaju
zmiernit tlak a bolest pocas spanku,
sme napisali v Ozvene 1/20271))
Vratme sa k otazke, ¢o Viliam Pernis
ml. rad robi?

Mama Iva: Zaobstarali si so sestrou psa!
Dcéra Ivetka: Mame Ciernobiele Steniat-
ko border kélie a vola sa Lexi.

Vilko: Som rad, Ze mame konecne psa,
pretoze sme predtym mali patnast
rokov nasu Lilly a minuly rok zomrela
a velmi nam chybala. Boli sme zvyknu-
ti mat psa. Tesim sa, ked bude teplo
a Lexi podrastie. Budeme chodit spolu
na tréningy agility.

Mama Iva: Okrem Lexi mame vonku
dve macky. A koclr, ked zistil, Ze mame
zase psa, urazil sa a tri tyZdne sme ho
nevideli.

Otec Vilo: Aby sme nezabudli, je len
malo seridlov, ktoré Vilko nevidel.

Tak daj tip Vilko, nech sa citatelia
Ozveny inspiruju a skratia si dlhé zim-
né vecery.

Vilko: Pacil sa mi Zaklinac, Gangy z Bir-
minghamu, Cierny zoznam, Umbrella
Academy, teraz naposledy som si oblUbil
serial Arcane, ktory je podla pocitaco-
vej hry, ktord hrdvam. TieZ rdd pozeram
reldcie a sitaZze ako Master Chef, Pe-
Cie celé Slovensko, ale aj Superstar. So

« Vilko svoje Sachové schopnosti viac raz preukdzal aj
na Sachovych turnajoch organizovanych OMD v SR,
kde ziskal pekné umiestnenia. Vyhral napriklad
Putovny pohér Karola Trnika v roku 2018.

(Autor: Z rodinného archivu)

sestrou mame pravidelné nedelné kino,
kedy spolu pozerame film.

Otec Vilo: A vratili sme sa k nasej spo-
lo¢nej zalube, k hraniu S8achu. Sme taki
vyrovnani hraci. Vilko eSte velmi rad po-
litizuje. Jeho partnerom je najcastejsie
dedko, ktory byva nedaleko, a tak nie
je problém. Sadne na bicykel a pride si
s Vilkom podebatit.

KedZe robime rozhovor do viano¢ného
Cisla, prezrad'te nam, aké maji Perni-
Sovci Vianoce? Aké mate vianocné zvy-
ky a tradicie a ¢i mate radi Vianoce?
Lebo niektori ludia povedia, Ze ani nie,
Ze je to pre nich stres.

Otec Vilo: My mame radi Vianoce. Aké st
stresy na Vianoce? Stresy si robia ludia
sami, komplikuja si Zivot. Ti, ktori majd
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« Stirodenci PerniSovci ako Corki a Ashce z League
of legends. (Autor: Z rodinného archivu)

z tohto stresy, maju stresy zo vsetké-
ho. Prave naopak, ja mam cez vianocné
sviatky klud! Firmu zavriem a otvorim
aZz po Troch kréloch!

Mama lva: My mdme radi klud, zbytocne
sa pocas sviatkov nestresujeme, darce-
ky samozrejme nachystame, aby aspon
kazdy mal jeden darcek, podla toho,
¢o si zeld. Napecieme kolaciky, kazdy
si niecCo povie, ¢o by rad. Robievame
nanukové rezy, Vilko si teraz zvykol zZia-
dat Kinder bueno, robievame venceky,
Suhajdy a s babkou pecieme vanilkové
rozky.

A kto pecie?

Dcéra lvetka: Mama pecie a my ostatnfi
sme miesaci. Na koldce mame vycle-
nenl samostatnd chladnicku a je plna
odhora az dolu!

,Ni¢ nenahradi pobyt v tdbore,
Ziadna dovolenka.”

Co este patri k vianoénej tradicii?
Dcéra Ivetka: Na Vianoce vzdy pozera-
me Popolusku, to je uz nasa tradicia
a smejeme sa na kazdoro¢nych mami-
nych komentaroch, ktoré o filme citala
v Casopise. Na druhy sviatok viano¢ny
nds pridu navstivit stari rodicia. Mavame
umely stromcek a teraz sme zvedavi, ¢o
urobi nase Stena, ked ho uvidi a ¢i to
stromcek prezije.

Ako vychadzaju stirodenci PerniSovci?
Viem, Ze mate blizky a krasny vztah.
Ako ta Ivetka ovplyvnilo, Ze tvoj brat
ma pomerne zavaziné zdravotné
postihnutie?

Dcéra lvetka: Ked sme boli malé deti,
tak sme boli taki klasicki sirodenci, on
mi dal po hlave, ja som ho vylatala po
zadku. Ale postupom casu a aj vekom si
¢lovek uvedomd, ¢o vSetko sa mdze stat
a spolocny Cas uz neberieme ako samo-
zrejmost a snaZime sa ho spolu travit
kvalitne. Preto sme si zaviedli spolo¢né
nedelné popoludnia a teraz spolu trénu-
jeme psa. ESte pred koronou som Vilka
bravala aj ku kamaratkam, chodievali
sme spolu aj do kina, na pizzu, na zmrz-
linu, do cukrdrne, no, bohuzial, teraz
nikam nechodime a velmi ndam to chyba.
Pamatam, si, Ze ste zvykli chodievat
na jednu zaujimavi akciu do Bratislavy,
prezradte nieco bliZSie.

Dcéra Ivetka: Je to Comics saldn, akcia
pre fanisikov pocitacovych hier, komik-
sov a anime filmov. V rdmci tohto po-
dujatia sa organizuijd rdzne sttaze, udia
si vyrabajd masky svojich obltibenych
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postaviciek. Aj my sme sa ako rodina na
takejto vyrobe podielali a Vilkov vozik
sme prerabali napriklad na auto z Flin-
stonovcov, Zelezny trén z Hry o trény
alebo naposledy to bol Corki z League
of legends. My sme sa tam stretdvali
s partiou, vzdy to bola zdbava.

Vilko: Je tam aj turnaj v League of le-
gends, do ktorého som sa zapojil, by-
vaji tam rozne prednasky o knihach,
programovani a kresleni pocitacovych
hier. Organizatori sa nam snazia vyjst
vZdy v Gstrety, ak sme nieCo potrebovali,
snazili sa ndm vyhoviet. Maminu pustili
aj bez listka ak som potreboval ist na
toaletu alebo nam poskytli uzamknuty
priestor na odlozenie veci k voziku. Za
tie roky sa aj priestory vylepsili, pribudla
plosina a bezbariérovy zachod.

Co vam dala Vasa taborova komunita?
Je to pre vas dblezité?

Otec Vilo: Par rokov dozadu som len
v ramci srandy Vilkovi povedal, Ze vtom
roku ndm to finan¢ne nevychadza, Ze
sa neda ist aj na dovolenku aj do tabo-
ra, nech si vyberie. Jeho odpoved bola
jednoznacna: Chcem ist do tabora! Nic
nenahradi pobyt v tdbore, Ziadna dovo-
lenka. Vlani, ked tabor nebol, to bol pre
nasich chlapcov velky problém. Maloco
im spravilo vacsiu radost, ako to, Ze sa
v tomto roku opat konal.

Vilko: Som rad, Ze tento rok sme sa
mobhli stretn(t, tabor je hlavne o pria-
teloch. VZdy sa tesim, Ze vSetkych znovu
uvidim.

Chlapci z tabora, si v dennom
kontakte?

Otec Vilo: Niekol'ko rokov spolu Alex, Fi-
lip a Vilko denne hravali hry. (Pozn. red.:
Alex a Filip st kamarati z OMD tabora)

Teraz uz Vilko nemdze hrat hry bez po-
moci, preto ten kontakt s chlapcami
uz nie je taky intenzivny, ale niekedy
si skypujd. Zaujimavé je, Ze aj ked sa
dlhSie nevideli, hned prvy vecer uz spolu
sedeli v kruhu a klabosili, ako keby ani
neubehli dva roky.

Ivka, ty si velmi talentovana a tvoriva
dusa, si dlhoroénd siiéast taborov, kde
robis asistentku. Co si vystudovala a
¢omu vsetkému sa venujes pracovne,
ale aj vo volnom case?

VysStudovala som Technickd univerzitu
amomentdlne sa venujem scrapbookin-
gu. Mam obchodik s materidlom na tito
kreativnu techniku, Scrapworld, ide
o tvorbu z papiera. Vyrdbam tiez r6z-
ne albumy na svadby, obcas svadobné
ozndmenia a rozne takéto veci. Popri
tom pracujem aj v rodinnej firme s na-
bytkom a kovanim.

Vo volnom case Sportujem, beham
a venovala som sa bojovym umeniam.
Momentdlne hlavne pisem, napisala
som knihu Anarchorance, ktora minuly
rok vysla vo vydavatelstve. Ide o Zaner
sci-fi a aktudlne piSem po veceroch
druhy diel. Pri vymyslani bol ndpomoc-
ny aj Vilko, pri nasich prechadzkach som
mu rozpravala ¢o prdve pisem, ako sa
dej vyvija a on mi nasiel logickd chybu,
ktord som potom musela opravit.

Dakujem vam, mili PerniSovci, za roz-
hovor. Zeldam vela zdravia a krasne
a pohodové viano¢né sviatky!

ANDREA MADUNOVA
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Ozyvasavam uz30rokov

Historické milniky
casopisu OZVENA

Ozvena je spravodajca pre ludi s nervo-
vosvalovymi ochoreniami a ich priaz-
nivcov. Vydava ju Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR od roku 1991
a prostrednictvom nej prindsame ¢i-
tatelom mnohé délezité informacie
z oblasti liecby a vyskumu nervo-
vosvalovych ochoreni. Okrem toho si
Citatelia m6zu precitat pribehy zo Zi-
vota organizacie, clenov a priaznivcov.
Pri prileZitosti 30. vyrocia vydavania
Ozveny sme sa rozhodli zaspominat
na zaciatky jej vzniku a pripomentit si
dolezité milniky.

1970

Predchodca dnesnej Ozveny bulletin
s nazvom My MD, familiarne prezyvané
~Mycko”, vychadzal Stvrtrocne a od za-
Ciatku ho zostavoval nas prvy predseda
Karol Trnik. Vydaval ho Klub myopatoy,

OZYVA SA VAM UZ 30 ROKOV

ktory fungoval pod vtedajsim Zvazom Cs.
invalidov. V plnom rozsahu bol financo-
vany UV zCSI, neskér FV ZCSl.

1972

Bulletin zacali vydavat pomocou fo-
totlacde v Zdpadoslovenskych tlaciar-
nach, n. p. v Trencine. Graficka dprava
bola na vyssej trovni a stic¢astou textov
sa stali fotografie a ilustrdcie. Dovtedy
sa cyklostylovalo.

1991

Zacina sa pisat histdéria Ozveny. Na zaver
roka vychddza nulté ¢islo pévodne pod
nazvom Spravodaj OMD. Malo 400 vy-
tlackov a do tlace ho pripravil Tibor Bar-
tos a Jozef Kral. Ten tvoril aj redakénu
radu spolu s Tiborom Kéb6lom a Ludmi-
lou Lendvayovou (neskorsie Gricovou).
Ozvena od svojho pociatku vychadza
Styrikrdt rocne s finan¢nou podporou
MPSVaR SR a dobrovolnych darcov
1994

Po vzniku samostatnej Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v Slovenskej
republike prichddza k zmene néazvu
(v Cechéch dodnes vychadza Zpravodaij).
V Prievidzi vychadza Spravodaj prvykrat

Ozyva sa vdm uZ 30 rokov
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pod nazvom Ozvena. Novy nazov je
z dielne Ludmily Gric¢ovej. Casopis do
roku 1998 zostavoval Jozef Kral.

1999

Stahovanie redakcie Ozveny do Brati-
slavy, k manzelom Gri¢ovcom, ktori ho
tvorili az do roku 2003.

2003

Dalie stahovanie redakcie Ozveny, ten-
toraz do Lucenca. Zostavovatelom sa
stal Tibor K6bol. Ozvena zmenila for-
mat na mensi, velkost AS5. Do tohto roka
vyhddzala Ozvena v ndklade 500 ks na
jedno Cislo.

2004

Vznik webovej stranky www.omdvsr.sk,
kde najdete vsetky Cisla ¢asopisu Ozve-
na od roku 2003 aZ po stcasnost.
2007

Redakcia Ozveny sa vrétila do Bratislavy.
Zostavovania sa zhostila Maria Duracin-
ska s Andreou Madunovou a Jozefom
BlaZekom. Naklad sa zvysil na 2 000 ks
na jedno cislo.

2008

Vyznamna zmena loga a celého vizudlu
Ozveny na dnesni podobu. Autorsky
je pod tito zmenu podpisana grafic-
kd dizajnérka Veronika Melicherova.
Obsahovi zmenu a zavedenie novych
rubrik mala pod palcom Mdria Duracin-
ska, ktora spolu s Jozefom BlaZzekom
zalala Ozvenu zostavovat. Stvrté &islo
ro¢nika 2008 bolo Specidlnym vydanim
k 40. vyrociu zaloZenia prvého Kolektivu
muskularnych dystrofikov a 15 rokov od
osamostatnenia OMD v SR.

2010

Spolu s kazdym Cislom Ozveny sme za-
cali vydavat odbornd prilohu s ndzvom
Modré stranky, ktord zverejiiuje najma

preklady najnovsich informacii z oblasti
zdravotnej starostlivosti o [udi s nervo-
vosvalovymi ochoreniami. Okrem lepe-
nej vazby sme Ozvenu zacali vydévat aj
s hrebenovou vazbou, ktord umoziuje
listovanie aj nasim ¢lenom s tazkym po-
stihnutim rdk. Sidlo OMD v SR, a teda
aj redakcia Ozveny, sa prestahovali na
Vriatockd 8 v Bratislave.

2011

Naklad Ozveny je zvySeny na 2 200ks,
neskdr na 2500ks.

2015

Grafickd Gpravu vnidtornych stran pre-
berd Martin Burian, obdlka zostava
v rukdch Veroniky Melicherovej. Do
pracovného timu zostavovatelov Ozve-
ny sa pridala Natdlia Tur¢inovd a tato
spolupraca pretrvdva dodnes.

2020

Dalgie stahovanie sidla OMD v SR na
Mesacnl 12 v Bratislave.

Balenie Ozveny a jeho distribdicia:
Ozvenu balia dobrovolnici svojpomocne
v priestoroch OMD v SR, v DSSS PRI-
MA alebo priamo v tlaciarni. Do roku
1996, kym sme eSte nemali vlastné
priestory, Ozvena sa balila u toho, kto
ju zostavoval.

Kto do Ozveny piSe: Redakcne Casopis
vzdy zastreSovalo predovsetkym vede-
nie organizdcie a pomdahali spolupracov-
nici z radov nasich ¢lenov. Dobrovolne
sa na tvorbe Casopisu podielali: Karol
Trnik, Jozef Kral, Ludmila Lendvayova -
Gricova, Tibor Kobol, Danka Drobcova,
Andrea Adamovicovad - Madunova, Ma-
ria Duracinskd, Simona Adamovicova
- Duriacova, Anna Spuntova - Pivkova,
Gabika Svicekova, Stanislav Minarik,
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« Dobrovolnici balia Ozvenu v priestoroch OMD v SR na Vritockej 8 v Bratislave. (Autor: Z archivu OMD v SR)

Méaria Smolkova, Eva Gluchova, Emilia
Molcaniova, Sestra Bernadeta, Peter
Svicek, Julia Péterova, Jozef Blazek, Sil-
via Petruchova - Shahzad, Lucia Mrkvi-
cova, Natdlia Turcinovd, Alena Hradfan-
ska - Juri¢kova, Adela Plevovd, Adam
Burianek a mnohi dalsi.

Preklady zo zahrani¢nych materidlov
zabezpecovali ¢lenovia a dobrovolnici:
Lydia Lazorikova, Silvia Cervené&ikova,
Gustav Borsky, Anna Spuntova - Pivkova,
J.Citovsky, Peter Svicek, Alica Skoviero-
va, MUDr. Katarina Jurkova, Filip Zeman,
Mdria Duracinska, Renata Karbanova,
Daniela Chrenkova, Tomas Vranovsky,
Daniela Komanicka, Milan Hulej.
0Odborna spolupraca na ¢lankoch:
Prof. MUDr. Lubomir Lisy, DrSc., Doc.
MUDr. Peter Spalek, MUDr. Roman Mego,
MUDy. Karin Vestova, MUDr. Katarina

Okélova, MUDr. Eva Lazarova, MUDr. On-
drids, MUDr. Emilia Gazdikova, MUDr. Er-
nest Zachar, MUDr. Gavora, MUDr. V. Ko-
vacova, MUDr. Roman Gréser, PharmDr.
Tatiana Foltanova, PhD., Mgr. Michaela
Korcekova, MUDr. Roman Gréser,
Rozhovory sme viedli s lekarmi MUDr.
Ninou Levickou, MUDr. Pavlom Pobe-
hom, MUDr. Vladimirou Bellovou, MUDr.
Petrom Durdikom, s MUDr. Janou Haber-
lovou, MUDr. Zuzanou Rennerovou, PhD.,
MBA a MUDr. Ninou Levickou.

Autormi obrazkov, ilustrdcii a vtipov si:
Ivan Leitmann, Jozef BlaZek, Erika Kos-
tova, Tadeas Wagnet, Ivan Bradnansky.
Autormi literarnych diel su: Lydia La-
zorikova, Emilia Molcaniova (fejtény
a epigramy), Monika Stankovicova, To-
mas Grich (bdsne), sestry Marika a Erika
Kostové (Strateny princ),
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Krizovky, osemsmerovky, kvizy: Anton
Spanik, Ondrej Bosik, Danka Drobcov4,
Lydia Kremenova - Machalova.
Fotografické materialy: Clenovia a sym-
patizanti, archiv OMD v SR

Kde sme Ozvenu tlacili:

Kultdrne a spolocenské stredisko v Prie-
vidzi, USPOQ, s. r. 0. - Ivanka pri Dunajj,
LC print pluss. . 0. - Lucenec, Ultraprint,
s. r. 0, - Bratislava, Gerthofer, s. r. 0. -
Zohor, kde tla¢ime dodnes.

roky 1999 - 2002, vtedy skisilo OMD
v SR zaexperimentovat s o nieo vacsim
rozmerom.

0 com sme pisali kedysi a piSeme dnes
DIhé roky, kym svet nespojil internet,
bol nds bulletin - ako kedysi napisal
Jozko Krdl: ,jedinym prostriedkom na
obojsmerné dorozumenie”. Uz za Cias
Karola Trnika bolo dobrym zvykom mo-
nitorovat zahrani¢nu tlac¢ organizacii
myopatov a vyberat najma odborné
¢lanky ¢i informacie o kompenzacnych
pomockach. Hladali ¢lanky, ktoré by
mohli Citatelov zaujat, aj odborné, aj
zabavné, aj svoje pribehy zo Zivota. Na
tom sa ni¢ nezmenilo, skratka piSeme
o nds a o vSetkom, ¢o sa nas tyka, ¢o
nam ulahcuje a sprijemnuje Zivot. Rok
2008 priniesol nielen zmenu loga, ale
aj pevnu Strukturu ¢asopisu rozdelend
na pravidelné a nepravidelné rubriky.
Zacina prihovorom Na slovicko autorky
Marie Duracinskej, zriedkavejSie Andrei
Madunovej a Natélie Turcinovej, nasle-
dujd Aktuality, Z nasej ¢innosti, kde
informujeme o vSetkych nasich aktivi-
tach. Nasim pomocnikom a donorom
dakujeme v rubrike Pomahaji nam
a podelime sa Ako my pomahame.

Vyskum a starostlivost zahfia vset-
ky novinky v patrani po pric¢inach MD
aliecbe. Socidlne okienko tvoria Alena
Hradnanska - Juri¢kova, Tibor K6bal,
Andrea Madunov3, Luboslava Figurova
a Eva PiroSova. DystroRozhovory ve-
dieme s nasimi ¢lenmi, Spovedame aj
nasSich asistentov a v rubrike Rodi¢ia
Rodi¢om od r. 2010 predstavujeme
rodiny s detmi s NSO a rodicom bolo
venované aj ¢islo 1/2010. V roku 2000
vznikla Agentira osobnej asisten-
cie a hned sa stala stcastou Ozveny
a v r. 2017 sa pridala aj Agentira OA
v Ziline. V Hlavu hore za seba zabo-
jujeme, hoci aj s ombudsmankou pre
zdravotne znevyhodnenych. Samozrej-
mostou su reportaze z letnych taboroy,
celoslovenskych stretnuti, dovoleniek
Cestou necestou alebo Cestovna hortc-
ka, od r. 2001 z kampane Belasy motyl,
neskor Belasé stranky. Dystropodnik,
Burza vselicoho, Zoznamka. Na zaver
Spolocenska rubrika, Na volny cas
a Sportové okienko o turnajoch v boccii,
Sachu a powerchairhockey.
Nepravidelne prindsame reportaze Zo
zahranicia, ako sa Zije dystrofikom inde,
bariéry kazdého druhu birame v Bez
bariér. Od roku 2014 vychddza séria
prispevkov na tému Dycham, teda som,
neskdr na tému vyZiva Zi-jem (Zijeme,
lebo jeme). PiSu o nds aj ini a my s ich
dovolenim uverejnime, ¢o Napisali
o dystrofikoch.

Co sa nezmesti do rubrik, uverejnime
v Specializovanej prilohe, napr. Focus
ALS, vyhody drZitelov preukazu TZP, re-
cepty, tipy na bezbariérové dovolenky,
reportaze z verejnej zbierky Belasy mo-
tyl, vyrocia OMD v SR a mnoho dalSieho.
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Na zdaver este zacitujeme Jozka Krala:
»Mozno smelo povedat, Ze bez Ozveny
by nebolo ani nasho obcianskeho zdru-
Zenia.” Ozvena je roky jeho sicastou
a budeme usilovne pracovat nadalej.
Verime, Ze je pre vas nasa-vasa Ozvena
akokolvek prinosna.

Precitajte si Gvodnik z celkom prvého
¢isla Ozveny rocnik 1991, vtedy nazy-
vanej ako Spravodaj OMD. Autorom
uvodnika bol Jozef Kral, dlhorocny

predseda OMD v SR.
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Vézeni ¢lenovia a priaznivci nasi,

vdaka dobrym ludom - v poslednom
Case akoby sa s nimi vrece roztrhlo -
dostdvate do rik prvé Cislo Spravodaja
OMD. Chceme nim nadviazat na tradiciu
zaniknutého Mycka. Ako bolo Mycko tri-
binom cesko-slovenskych myopatoyv,
tak bude Spravodaj v sluzbach myopa-
tov na Slovensku.

Vyberdme sa na cestu hrbolati ¢i skor
krivolaky, zarasteny chodnicek. Nevieme

kam nas dovedie. Mdme Gmysel prinasat
najnovsie poznatky z vyskumu myopatii,
poskytovat rady z oblasti liecenia, so-
cidlnej problematiky, rehabilitacnych
a kompenzacnych pomocok. Nechceme
zabddat ani na dusevnd potravu. Bude-
me sa venovat aj starostiam rodicov.
Nasa novotvoriaca sa spolocnost je
r6znoroda. Najst si v nej dostojné
miesto nebude lahké. Nechceme sa
viazat na ziadnu stranu, na Ziadne hnu-
tie. Ani v skrachovanom rezime sme sa
nepoklonkovali.

Musime si vSak uvedomit, Ze sme oby-
¢ajnd spolocenskd organizacia (ani
charita, ani nadacia - také Stastie sa
esSte na nas neusmialo) s neobycajny-
mi podmienkami na ¢innost. Vznikli
sme v roku 1967, ale mnoho ¢lenov
sa dodnes osobne nepozna. Jednodu-
cho sme nemali mozZnost stretdvat sa.
Na Slovensku nemdame bezbariérovy
objekt, v ktorom by mohlo byt ubyto-
vanych tol'ko vozickarov.

UZ davnejsie sme sa chceli stat spolu
s Ceskymi myopatmi ¢lenmi Eurépskej
aliancie - EAMDA, ktord zdruZuje narod-
né spolo¢nosti myopatov skoro z celej
Eurépy. Nesmeli sme. Tento rok sa nam
to podari.

Meni sa pristup odbornych lekadrov
k ndm. Z vlastnej iniciativy ndm chcu
pomahat, ako je zvykom v kultirnej de-
mokratickej spolo¢nosti. Jedna vec je
chciet, druhd moct. Aj teraz narazame
na byrokratické maniery vysokych stat-
nych dradnikov a prave tam, kde by sme
to najmenej ocakavali - na ministerstve
zdravotnictva.

Nech nds na nasej ceste sprevadza Ten,
¢o ho Otec poslal, aby nas vykipil.

JOZEF KRAL
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Vsetko najlepsie
OMDVSR

0d zaloZenia a vzniku Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR ubeh-
lo 22. novembra 2021 presne 28 rokov.
Po celi tito dobu netinavne pomaha-
me detom a dospelym s nervovosvalo-
vymi ochoreniami po celom Slovensku.
Narodeniny sme vzhladom na pande-
mickd situaciu oslavili online na so-
cidlnych sietach spolu s nasimi fanu-
Sikmi, priaznivcami a podporovatelmi,
ktori OMDecku Zelali len to najlepsie.
Zavsetky krasne priania a povzbudivé
slova dakujeme, st pre nas silnou moti-
vaciou. Vyberame niekol'ko z mnohych
blahozelani na Facebooku.

Prajem vdm vsetko najlepsie. Vela zdravig,
ktor€ je pre nds vSetkgch najdéleZitejsie, vela
dobrej ndlady, ktort vZdy u vds ndjdem, ked'
sa u vds zastavim na ndvsteve a vela periazi,
lebo tie si zasldZite, aby ste mohli nadalej
pomdhat vsetkgm svojim klientom.
Frantisek , Joke” Kosaristan

Zeldm vdm, aby ste nadalej vedeli pomdhat
tym, ktori to potrebuju. Za synov obrovské
dakujem za tdbor. Boli sme nadSenf. Daku-
jeme. Iveta VereSovd

Oemddci, ste moji obliibeni ludia. Ked' sa
s vami stretnem, vZdy som nabitd pozitiv-
nou energiou. Prajem vdm vSetko najlepsie
a didfam, Ze sa Coskoro stretneme a budeme
mact oslavovat spolu.

Katarina ,,Becca” BaldZiovd

« Do kompletnej zostavy pracovného kolektivu v centrdle OMD v SR chyba Alena Jurickovd a Maria Duracinska.
(Autor: Pavol Kulkovsky)
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Vsetko najlepsSie milé OMDecko, aby ste robili
radost vSetkgm, ktorym méZete a aby to co
robite ddvalo aj nadalej zmysel.

Adela Vinczeovd

Prajem vdm vela sil, Idsky, trpezlivosti a vela
Stastia do dalsich rokov. Roman Hubka

Srdecne vds pozdravujem pri tejto velmi milej
prilezZitosti. 28 rokov OMDecka na Slovensku,
to je velkd vec! Klobtik dole, velmi sa z toho
tesim. Verim, Ze oskoro ndm situdcia umozni,
aby sme sa mohli stretniit osobne. Donesiem
koldce a osladime si Zivot.

Milan ,,Junior” Zimnykoval

K narodenim ti OMDecko Zeldm aj nadalej
stastie na inSpirativnych ludj, ktori sa nadchli
pre pomoc a Zeldm ti, aby aj vzdy platilo, Ze
poskytujes svojim clenom odborné aj ludské
zdzemie. VSetko najlepsie!

Andrea Madunovd

Zeldm vdm vela energie, podporovatelov a
pomocnikov, inspirdcii, skveljch ndpadov
na realizdciu, ktoré pomézu ludom preko-
ndvat kaZzdodenné problémy sdvisiace nielen
so zdravotngm postihnutim, ale aj s preko-
ndvanim tskali Zivota. Lebo ako sa hovori,
Zivot nie je peficko ani pampeliska a vy ho
pomdhate robit krajsim, znesitelnejsim a so
svetielkom v pozadi, ktoré ddva silu. Budte
vSetci zdravi, aby sme sa mobhli tesit z vasich
usmevov, miljch kresbiciek a dobrgch rdd
este velmi, velmi dlho. Marcela Gasovd

OMDecko, chcem ti popriat do tvojich dal-
Sich rokov vela Idsky, sily a pohody. Ideme
dalej! Jozef Blazek

#GivingTuesday:
SOS pre ALS

Slovensko uZ piaty rok po sebe zaplavili
dobré skutky na #GivingTuesday, sveto-
vy den darovania a Stedrosti. Najvacsia
oslava dobra na svete sa tento rok kona-
la 30. novembra 20271. OMD v SR sa pri-
pojilo k celosvetovej kampani a vyzvalo
verejnost k dobrovolnému financnému
prispevku na vybavenie do pozi¢ovne
pomdcok pre [udi' s ochorenim amyotro-
ficka lateralna skleréza (ALS).
Zdravotny stav ludi s ALS, sa mimoriad-
ne rychlo zhorSuje. Z tyZzdna na tyzden
strdcajd mobilitu a hybnost rik a noh.
Pridu o schopnost samostatne chodit,
neskor sa pridaju tazkosti s dychanim
a s prijimanim stravy. V takom Stadiu
ochorenia st potrebné pomécky na pod-
poru dychania, vykasliavania a potravu
prijimaju prostrednictvom Specialnej
hadicky.

V najtazsich fazach ochorenia dychaji
uz len s pomocou umelej plicnej ven-
tilacie a nevyhnutne potrebujd pomoc
iného Cloveka dvadsatstyri hodin denne.
0Od diagnostiky ochorenia aZ po Gplné
zhorSenie zdravotného stavu ¢asto prej-
de len niekolko mesiacov.

Potreby pacienta sa velmi rychlo menia
a systém poskytovania pomocok na Slo-
vensku nie je na takdto rychlu progresiu
pripraveny. Nasa organizacia pomaha
zapoZzic¢anim potrebnych pomécok na
Cas, kym ju klienti potrebuiji alebo kym
neziskaju prispevok na svoju vlastnu po-
mocku. Okrem toho poskytujeme [udom
s ALS socialne poradenstvo a sprevadza-
me ich v ndrocnej, novej zZivotnej situdcii.
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Vdaka finan¢nym prispevkom od dar-
cov a darkyn, mézeme vybavit poZicov-
nu dalsimi potrebnymi pomaéckami pre
ludi s ochorenim ALS. Aktivne im tak
pomdZeme pri zhorsSeni zdravotného
stavu. USetrime cas, energiu aj financ-
né prostriedky.

Pocas celosvetového sviatku Stedrosti
darcovia a darkyne prispeli na nakup
pomocok sumou, ktora pokryje nakup:

® x sprchovaci vozik

® 3x antidekubitny matrac
® 3xvanovy zdvihak

® 4x choditko

© 1x polohovatelny mechanicky vozik

Spolu ste prispeli sumou 5450€.

DAKUJEME!
Dokazali sme, aka vel'ka je nasa
schopnost pomahat, ked' sa spojime.
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Dystrorozhovor
s PharmDr. Tatianou
Foltanovou, PhD.

Predsednicka Slovenskej aliancie
zriedkavych choréb: ,Sme dazdnik,
pod ktory sa mézu schovat vSetci nasi
¢lenovia.”

Slovenska aliancia zriedkavych chorob
patri medzi najblizsich partnerov nasej
organizacie. OMD v SR je jednou z 24
¢lenskych organizacii. Predstav nam
prosim Ta ¢omu sa aliancia venuje?

SAZCH je takzvand streSna pacientska
organizdcia. V anglictine je na to vyraz
L~umbrella organisation” a ten asi aj naj-
viac vystihuje vyznam. Sme dazdnik, pod
ktory sa mdzu schovat vSetci pacienti
so zriedkavymi chorobami. Okrem OMD
v SR mame dalsich 23 ¢lenov, Nepocita-
me Facebookové skupiny, ¢i individu-
alnych clenov, pre ktorych na Sloven-
sku neexistuje pacientska organizacia.
Vsetkych nés spaja zriedkavost vyskytu,
Specifickost situdcie. V tom pripade je
jedno, ¢i ide o nervovosvalové ochore-
nie, zriedkavu rakovinu alebo chorobu
ciernych kosti. My v SAZCH sa slstre-
dime na to, aby bol systém priprave-
nejsi na ludi so zriedkavymi chorobami
v kaZzdodennom Zivote. Pomdhame tiez
riesit situacie, kedy pacientska organi-
zacia musi komunikovat s nejakou au-
toritou, ¢i uZ ide o zastupcov verejnych
institucii alebo vyrobcov liekov. Teraz
sptstame projekt prepojenia na leka-
rov prvého kontaktu, aby sa urychlila
diagnostika. V neposlednom rade sa

»V Aliancii zriedkavijch chordb sa
stistredime na to, aby bol systém
pripravenejsi na ludi so zriedkavigmi
chorobami v kazdodennom Zivote.”

snazime prepdjat nasich ¢lenov, vytvarat
priestor pre inSpiraciu, zdielanie skise-
nosti. Napriklad ja vzdy zdielam s nasimi
¢lenskymi organizaciami sluzby, ktoré
poskytuje OMD v SR: poZi¢oviu zdra-
votnickych pomocok, socidlne poraden-
stvo Ciagentlru osobnej asistencie. Vasi
pracovnici dokdZu svojim usmernenim
pomdéct aj ludom s inymi diagnézami.
Je dolezité prehlbovat pocit vzajomnej
spolupatri¢nosti.

Mas za sebou prvy rok na pozicii pred-
sednicky SAZCH, ako by si ho zhodno-
tila? Pracu v organizacii robis popri
svojom zamestnani na Univerzite Ko-
menského, kde vyucujes studentov far-
madcie. Iste to nie je jednoduché, takéto
pracovné nasadenie. Aké témy SAZCH
v tomto roku rieSila?

Uprimne, mal to byt prvy aj posledny rok
na tomto poste. Avsak cely rok riesime
novelu pripravovaného dhradového za-
kona ¢. 363/20711 Z. z. o rozsahu a pod-
mienkach thrady liekov, zdravotnickych
pomdcok a dietetickych potravin na za-
klade verejného zdravotného poistenia.
Je to velmi délezity zakon, od neho sa
bude odvijat thrada nielen liekov, ale aj
zdravotnickych pomocok. V medzicase
sa zmenil minister, postupne sa meni-
li aj ludia zodpovedni za tdto novelu,
a to je aj dévod, preco ostdvam. Mam
pocit, Ze aspon my, ako pracovny tim,
by sme mali ostat a dotiahnut veci do
konca. Vidim tam velky priestor dostat
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do slovenskej legislativy definiciu liekov
na zriedkavé choroby ale aj narokova-
telnost osobitej Ghrady pre pacientov
v nudzi, pre ktorych ide o jedindi lie¢ebnd
alternativu. Uvidime, ako to nakoniec
dopadne, lebo vela energie venujeme
tomu, aby sa tam nedostali veci, ktoré
nam zabrdnia liecit na Slovensku ino-
vativnymi, finan¢ne ndkladnymi liekmi
nielen na zriedkavé choroby. Celé je to
pre nas narocné, lebo nie sme pravnici.
Z pohladu niektorych mame prehnané
ocakdvania, ale to je presne to, ¢o nas
motivuje ist vpred. Nasim cielom je, aby
zakony v tejto krajine boli pre vietkych,
aby uz pri ich formulovani nevznikala
skupina pacientov, ktori sa nebudu
vediet dostat k liecbe. Aj preto sa sna-
Zime, aby lieky na zriedkavé choroby
mali v slovenskej legislative konec¢ne
svoje miesto a aby sa spolocné usilie
ststredilo na transparentné hladanie
populdcie, ktora podla dat z klinickych
stidii bude z liecby profitovat. Je pre
nas dolezité, aby ak tu taki pacienti s,
aby sa liecili ako v kazdej inej krajine
v Eurépe.

Z toho vyplyva, Ze dostupnost k liecbe
pacientov so zriedkavymi chorobami je
na Slovensku este stdle nedostatoc¢na.
St tu aj konkrétne [udské pribehy, kde
sa to prejavuje.

Za mna je v stcasnosti dostupnost
k liecbe, ale aj k starostlivosti velmi
komplikovand, nielen pre pacientov
so zriedkavymi chorobami, ale pre nas
vsetkych. Myslim, Ze ked sme pred pia-
timi rokmi mali pocit, Ze je to zlé, tak
takdto situaciu v akej sme dnes, si nikto
z nas nevedel ani predstavit. Najzrani-
telnejSie skupiny a teda aj nasi pacienti

« PharmDr. Tatiana Foltdnovd, PhD.,
predsednicka SAZCH.
(Autor: Z archivu Tatiany Foltdnovej)

»Z pohladu niektorgch mdme
prehnané ocakdvania, ale to je
presne to, o nds motivuje ist vpred.”

so zriedkavymi chorobami st akoby ta-
kym lakmusovym papierikom. Ak sa sys-
tém dobre stara o nich, stara sa dobre
o vsetkych. My sme uz pred piatimi
rokmi upozornovali, Ze niektoré veci
nefungujud tak, akoby mali: odliv zdra-
votnickych profesiondlov do zahranicia,
potreba centralizacie, administrativna
narocnost procesov Ci nedostupnost
lieCby a starostlivosti. Dnes to kazdy den
Zijeme vsetci. A velmi sa ma dotykaju
konkrétne ludské osudy. Mame tu takd
mald ,Hlavu XXI1”, dvaja vasi ¢lenovia
s SMA, mladi muzi Gabo a David, sa stdle
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« Pracovno-stikromny vylet v New Yorku.
(Autor: Z archivu Tatiany Foltdnovej)

neliecia, hoci tl liecbu naozaj potrebu-
ja. Vyuzili sme vSetky moznosti, oslovili
relevantné organizécie, dokonca aj pani
prezidentku, ale nedokazali sme pre-
svedcit platcov t. . zdravotné poistovne,
Ze najlepsie, co mozu spravit, je uhradit
im obom liecbu.

My sa pracovne Casto stretavame. Jed-
na z aktivit, ktorej sa naSe organizdcie
spolo¢ne venovali este minuly rok, bola
komunikacia so spolo¢nostou ROCHE
ohladom spustenia programu tzv. si-
citnej liecby pre doposial neliecenych
pacientov s SMA liekom, ktory bol ne-
davno schvaleny Eurépskou liekovou

DYSTROROZHOVOR S PHARMDR. TATIANOU FOLTANOVOU, PHD.

»Velmi sa ma dotykaju
konkrétne ludské osudy.”

agentirou. Momentadlne sa uz niekol'ko
pacientov a pacientiek s SMA, ktori spl-
nili kritéria, lieci. Z informécii, ktoré od
nich dostdvame to vyzer3, Ze z liecby
profitujd. Vies nam priblizit pre akd
skupinu pacientov je tento liek uréeny
a v akom stadiu je jeho zaradenie do
kategorizacie?

Tak toto jednoznacne patri do sekcie
,podarilo sa”! Nakoniec tusim az 16
pacientov s SMA, pre ktorych dopo-
sial Ziadna z existujdcich liecebnych
moznosti nebola vhodn4, sa dnes lieci
v rdmci tzv. stcitného programu. To je
naozaj maly zazrak, ktory sa nam spo-
lo¢ne s OMD v SR podaril. Toto je nasa
velkd radost. Ludia, ktori tajne dufali, Ze
bude liecba aj pre nich, ju dnes maju. ISlo
o pacientov s rozvinutym ochorenim,
bez moZnostilieCby alebo operacie, kto-
ri aj preto dostali prileZitost v tomto
programe slcitnej liecby. Maji sa lepsie,
resp. nezhorsujd sa, ¢o je pri takomto
progresivnom ochoreni zazrak. Liek
schvalila Eurépska liekova agentdra.
Aby sa nim mohli liecit nasi slovenski
pacienti, musi sa najskér vyrobca s plat-
com dohodnt na cene. Verim, Ze firma
sa pripravuje najednania s platcom. My
sme pripraveni prispiet nasimi datami
o pocte pacientov, ak to bude potreb-
né. Vsetko zo vsetkym suvisi, istotne
aj vyrobca sleduje situaciu ohladom
Ghradového zakona, ale verim, Ze spra-
vi maximum preto, aby sme tu liek mali
a ti, pre ktorych je urceny sa mohli liecit.
Dal$ou nasou spolupracou bol pro-
jekt, ktorého jednym z vystupov je
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aj informacna brozirka pre pacien-
tov s SMA, Sprievodca pre pacientov,
ich rodiny a opatrovatelov. Ty si bola
v tomto projekte zodpovednou oso-
bou, ktora s lekarmi komunikovala
tvorbu a obsah brozirky. Predstavila
by si ju nasim citatelom?

Urobim to velmi rada. Brozirka pre pa-
cientov s SMA je dalSim z criepkov, ako
zabezpecdit kvalitnu starostlivost o pa-
cientov s SMA. VSetci, ktori mate nervo-
vosvalové ochorenie viete, aka dolezita
je starostlivost. Jej vyznam sa nezmenf
ani liecbou. Prave preto som rada, Ze
sme ju pripravili. Jej jedinecnost spociva
v spojeni 11 odbornikov, okrem mia su
vSetci lekari, ktori sa starame nielen o
pacientov s SMA, ale aj s inymi nervo-
vosvalovymi ochoreniami. Ta najtazsia
Cast bola, dat ich vSetkych dokopy, po-
skytnut im dostatok priestoru na pracu,
prilis na nich netlacit, ale zase ziskat
texty a pripomienky. A to vSetko v tejto
pandemickej dobe kedy cas lekdra ma
cenu zlata. Som velmi rada, Ze dvodnik
do brozirky napisala hlavna odbornicka
pre detski neuroldgiu docentka MUDr.
Miriam Kolnikova, PhD.. Nezabudli sme
ani na pacientske korektdry. Velkd pracu
tu odviedla Veronika Stefanikova, ma-
micka Viki s SMA |, za OMD Alena Juric-
kova a Méaria Duracinska. Zial, s Mery to
bola nasa poslednad spolupraca a dalSia
z velkych veci, ktoré pre nasu cielovi
skupinu urobila. Dnes uz ma broZirka
ISBN a ide do tlace. Som presvedcena,
Ze tato broZirka prinesie potrebné in-
formacie pre novodiagnostikovanych
pacientov s SMA respektive ich rodiny.
Svoje si v nej ndjdu aj ti pacienti, kto-
ri s SMA Zzija dlhSie. St tam popisané

otazky, o ktorych sa tazko rozhoduije,
a pacientiaich rodiny z nich majui obavy,
ako je napriklad potreba tracheosté-
mie. Vdaka broZirke budd mat vsetky
informdcie pri sebe a méZzu si ich pre-
¢itat postupne aj opakovane ako budu
potrebovat .

Aké st dalsie kroky k liecbe pacientov
s SMA 1lIb? Pocas kampane k verejnej
zbierke Belasy motyl sme organizovali
v novom sidle OMD na Mesacnej tlaco-
vu konferenciu k téme liecby dospelych
pacientov. Zicastnili sa jej slovenski
lekari, aj lekarka z Ceskej republiky,
ktora hovorila o tom, Ze u nich sa tito
pacienti bez problémov liecia.

K tomuto poviem len jedno: ,Kocky su
hodené”. Verim, Ze Coskoro ddjde k vy-
tiZzenej dohode medzi platcom a vy-
robcom a aj pacienti s SMA IlIb, teda ti,
u ktorych sa symptémy prejavia po tre-
tom roku Zivota, dostani svoju liecbu.
Tieto dohody medzi platcom a vyrob-
com si velmi ndrocné, lebo ide o tzv.
Jtajné dohody”, ich obsah poznajd len
platca a vyrobca. V nasej legislative nie
st dosledne definované a kontrolované.
O to doleZitejSie je, aby obe strany od-
viedli svoju prdcu na 100%. My do toho
nevieme zasiahnut. Ten pocit poznaju
vSetci pribuzni pacientov s NSO, niekedy
treba len cakat a verit. Tato liecba je
dostupna v 18 Eurépskych krajinach,
kde pacienti nemusia nic riesit a hned'
po stanoveni diagnézy maju svoju liec-
bu, aby sa ochorenie dalej neprehlbo-
valo. V dalsich krajinach to nejde Gplne
hladko, ale ¥iadna z krajin EU nem4 takd
absurdnd situdciu ako my, Ze liecba pre
tychto pacientov akoby neexistovala
a nie je ziadna cesta, okrem sidnej ako




« Tatiana (Gplne vlavo) s priatelmi na Koncerte belasého motyla v Bratislave. (Autor: Z archivu OMD v SR)

JZiadna z krajin EU nemd takd
absurdndi situdciu ako mdme my,
Ze liecba pre tychto pacientov
akoby neexistovala.”

si ju narokovat. Sme pripraveni ist do
toho aj takto, ak to bude potrebné.

Si ¢lenkou Komisie MZ SR pre zried-
kavé choroby. Comu ste sa venovali
vr.2027?

Komisia MZ SR pre zriedkavé choroby, si
tiez prechadza tazkymi casmi. Tak ako sa
menia ludia na MZ komplikuje sa aj pra-
ca v komisii a jej kontinuita. Do toho tu
mdame pandémiu, ktora je plne v gescii
MZ SR. Napriek tomu sa ndm podarilo,
Ze niektoré pracoviska boli akceptované
Eurépskou komisiou ako ¢lenovia Eurdp-
skych referencnych sieti. Ide napriklad
o pracovisko pre hematoonkologické
ochorenia u deti na NUDCH v Bratisla-
ve, alebo pracovisko pre lie¢bu PltGcnej
artériovej hypertenzie na NUSCH. Dava
ndm to nadej, Ze na Slovensku budeme

liecit a starat sa o pacientov na eurdp-
skej trovni. Uspechom je tiez Narodny
program zdravotnej starostlivosti o pa-
cientov so zriedkavymi chorobami do
roku 2030 ako aj Akény plan na najblizsie
roky. To je minimalne zaruka, Ze zriedka-
vé choroby sa nebudd dat len tak lahko
zhodit zo stola. Aktudlne prebieha aj
silnd kampan v Eurépskom parlamen-
te, za Eurdpsku podporu starostlivosti
o zriedkavé choroby. To vSetko st aktivi-
ty doleZité aj pre nas, aby sme sa mohli
posuvat vpred, aby sme mali argumen-
ty presvedcit zodpovednych o tom,
Ze v 271. storoci by nemala existovat
Ziadna skupina pacientov, na ktoru sa
zabudlo, pre ktort nie je potrebna zdra-
votna starostlivost. Urobili sme aj ko-
pec malych vecti, napriklad pripravujeme
newsletter, ktory bude MZ SR posielat
vSetkym, ktori by mohli prist do kontak-
tu so zriedkavymi chorobami.
Dakujem velmi pekne za rozhovor
a doterajsiu spolupracu.

ANDREA MADUNOVA
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Rodiciarodicom:
rodina Rusnakova
so synom Kristidnom
sDMD (11)

Pred par mesiacmi nam napisala mail.
S vdacnostou vyjadrila prinos Ozveny
do Zivota rodiny a Gprimne sa zd6verila
s aktudlnou, nelahkou situdciou. Mlada
mamina Mirka Rusnédkova (34) sa na-
priek vlastnému podlomenému zdraviu
naplno venuje synovi Kristiankovi (11)
s DMD. Napriek vaZnym zdravotnym
problémom mysli pozitivne a veri, Ze
vsetko dobre dopadne. ,Mame toho
vela a nemame cas zamyslat sa nad
zlym. NavySe sme vesela a pozitivne
naladena rodina.

Mirka so synom Kristidnom zijd spolu so
sestrou Monikou (30) v obci Hubova pri
Ruzomberku v bezbariérovom rodinnom
dome. Mirka opisuje sestru ako svoju
pravi ruku, obrovski pomocnicku, ktora
travi s krstniatkom Kristianom cas od
jeho narodenia. ,Monika bola pri jeho
prvych krokoch a je stale s nami. Kristi-
anka vozi do skoly, stara sa o neho, hlav-
ne teraz, ked sa musim aj ja zo zdravot-
nych dévodov trochu Setrit.” Usmieva
sa Mirka ked dalej hovori, ze Kristidnko
vnima Moniku ako svoju druhd maminu.
,Velmi ndm pomdhaju aj stari rodicia.
VZdy st ochotni prist, ked potrebujeme.”
Kristidnko je vzdy obklopeny rodinnymi
prislusnikmi. Vtedy je spokojny a citi sa
v bezpedi. Nedaleko Rusnakovcov, tiez
v rodinnom domceku, Zije Mirkin brat
s dvomi detmi. , Bratranec Patko je
o rok mladsi a je Gzasné sledovat, ako

« Syn doddva Mirke vela pozitivnej energie a chuti
do Zivota. (Autor: Z rodinného archivu)

»Kristidnko je vZdy obklopeny
rodinngmi prislusnikmi. Vtedy
je spokojny a citi sa v bezpeci.”

sa dokdze v hrach ndSmu Kristidnovi
prisposobit. Je velmi empaticky a vobec
nevnima jeho inakost. Sesternica Emka
ma len dva roky. Je eSte malinkd a cha-
lani ju obskakujd, velmi sa z nej tesia.”
Usmieva sa mamina Mirka. Z rozhovoru
je citit pevné rodinné zazemie a ochotu
vzdy si byt nablizku.

S bratrancom Patkom s spolu takmer
kazdy deni. Ak je chladnejsie, zabévajd sa
vnutri s legom a Xboxom. V lete chodia
viac von, hrajd sa na policajtov a vojakov,




32 0 NASICH CLENOCH

RODINA RUSNAKOVA SO SYNOM KRISTIANOM S DMD (1)

« S milovanou krstnou mamou Monikou (vpravo).
(Autor: Z rodinného archivu)

vyrabajl si zbrane a uniformy. ,Okrem
toho mame velmi radi vylety. V3ade,
kde sa vieme ako-tak s Kikom dostat,
tam sa vyberieme. Chceme, aby videl ¢o
najviac.” S radostou spominaji na vylet
v Tatrach. ,Cestou z jednej prechadzky
sme zmokli do nitky. Ale Kristian bol
nadseny! Bol to pre neho pravy turis-
ticky zazitok.” Mamina by si Zelala, aby
spolocne so synom zaZzili aj OMDacky
letny tabor pre deti. Kristidnkovi sa za-
tial nepozdava predstava, Ze by jeho
maminka robila na tabore nieco celkom
iné, ako on, je totiz zvyknuty byt stéle
s fou alebo s krstnou Monikou.

« Mama Mirka so synom na vylete v Tatrach.
(Autor: Z rodinného archivu)

Téma diagndzy priniesla do rozhovoru
aj trochu védznosti. Mirka spomina na
bezproblémové tehotenstvo aj pdrod.
Priznaky prichddzali postupne, poma-
licky a diagnéza bola zistend nahodne.
,Ked mal Kiko devat mesiacov, vysli mu
zIlé krvné testy. S podozrenim na zly-
hanie obli¢iek nds hospitalizovali a ab-
solvovali sme mnohé dalSie vySetrenia.
AZ DNA testy potvrdili svalovi dystro-
fiu.” Spomina Mirka a opisuje situaciu
dalej: ,Nevedel behat, hore schodmi
Siel pomalicky, len po jednom, pridfzal
sa, CastejSie znenazdajky padal, aj 6x
denne. Velmi a rychlo slabol. V prvom
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,Citi sa hrdo, ked’ moze ist k tabuli
sdm, s elektrickym vozikom.”

ro¢niku este chodil, ale v druhom, ked
mal asi osem rokov, si po prvykrat sadol
na vozik.”
Kristidnko pouZiva mechanicky, ale
prevazne elektricky vozik. Prave vdaka
nemu pocitil obrovski slobodu. Velmi
sa tesi, Ze do Skoly sa dopravi sam jed-
noduchym stla¢enim packy na ovladaci
vozika. Sprevadza ho zboziovana krstnd
mama Monika a v Skole ho ¢akaji spo-
luZiaci, ktorych ma velmi rad. ,Citi sa
hrdo, ked moze ist k tabuli sdm, s elek-
trickym vozikom. Predtym mu k tabuli
pomahali spoluziaci.” Pocas vyucovania
mu pomahajui Skolski asistenti. Mirka si  + Vyhliadkovy let ponad obec Hubova. Kristidnko
pochvaluje pani riaditelku. ,Je Gstretova, EA"Z:C';:'Zzarrgg‘l’ji;a;’;r:c;?ﬁ)com
pomoze nam vzdy so vsetkym. Kiko ma
individualny plan a skratené vyucovanie.
Nevladal, ked mal hodin viac.”
Kristidanko je Sikovny chlapec. Velmi mu
ide anglictina, ked prepisuje slovicka,
hned'ich vie. V geografii je zorientovany,
ma rad histériu a nema rad matematiku.
JKristidnko je madry chlapéek, vnimavy ,Nechce spinkat, pretoZe ¢as chce vyuzit
a velmi Gprimny. NavysSe je poriadne  Uplne naplno. Navyse ma [ahsi spanok,
ukecany, je to také nase radio.” Schutisa v noci ho polohujeme 5-6 krat, niekedy
zasmiala Mirka. Zistujem, Ze Rusndkovci  aj CastejSie. Ale ked' sa zobudi a povie
maju doma poriadneho Sibala. Na kolko ~ mi, maminka vstavaj, je tu nuda a po-
bodov od jedna do desat hodnotiSden?  tom zahundre nieco v zmysle, kedy uz
Pyta sa kazdy vecer Kristianko svojej bude konecne rano, vZzdy sa tGprimne
maminy pred spanim. Kym sa uloZi, vSet-  zasmejem.” St rana, kedy by si Mirka aj
ko treba poriadne napravit: Hlavicka  Monika este pospali, ale musime fun-
o kisok vpravo, noZi¢ku posun, rucicku  govat. Kazdodenna starostlivost o syna
potiahni. Je perfekcionista. Smejeme s muskuldrnou dystrofiou si vyZaduje
sa z neho, Ze je taky maly Sheldon.” reZim. Kristianko pravidelne rehabilituije,
Spanok povaZzuje za premarneny Cas. dostdva masaze achiloviek a bedrovych

Na kol'ko bodov od jedna do desat
hodnotis den? Pyta sa kazdy
vecer Kristidnko svojej maminy
pred spanim.”
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« Kristidnko nakreslil maminke a ndm krasny obrazok. (Autor: Z rodinného archivu)
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« So starymi rodi¢mi a krstnou mamou Monikou. (Autor: Z rodinného archivu)

kibov. Denne vyuZiva mobilny zdvihak
na presuny z vozika a na vozik, inhalator,
mechanicky a elektricky vozik a Zivot
rodine velmi ulahcuje aj Specialne zaria-
denie do auta. Vdaka nemu sa Kristianko
pohodIne presiiva na sedadlo a z neho.
,SU to pomécky, bez ktorych si nevieme
predstavit Zivot. Velmi nam Setria ener-
giu aj fyzickad silu.”
Ta nacerpaju Rusnakovci aj pocas pri-
chadzajdcich sviatkov. S to pre nich
najkrajsie dni v roku, ktorym predcha-
dzajd velké pripravy. ,UZ vypekame
a mame postaveny vianoc¢ny stromdcek.
Stretneme sa v rodinnom kruhu vsetci
stirodenci, bratranci, sesternice, stari
rodicia. Chceme, aby tieto Vianoce boli

»Chceme, aby tieto Vianoce boli
pre nasu rodinu tie najkrajsie.
Budeme sa spolu tesit z kazdej

jednej chvile, ktord ndm je dopriata.”

pre nasu rodinu tie najkrajsie. Budeme
sa spolu tesit z kazdej jednej chvile, kto-
rd nam je dopriata.” A o si mama Mirka
a Kristidanko Zelaji pod stromcekom?
LKristidnko uz dlhsie polemizoval o tom,
Ci JeZisko naozaj nosi darceky. Tento rok
vyhlasil, Ze "darcekovy JeZisko"” neexis-
tuje, ale napriek tomu mu nakreslil list,
v ktorom si zaZelal lego a hru Minecraft.”
Smeje sa Mirka a spomina, ako sa celd
rodina pobavila na Kristidnovej filozofii,
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« Kristidnko sa so sesternicou Emkou a bratrancom Patkom
tesili z Mikulasa. (Autor: Z rodinného archivu)

o e e

« VV uniforméach ako pravi policajti. ZIava sesternica Katrin,
Patrik a Kristianko. (Autor: Z rodinného archivu)

Ze deti dostdvaju tvrdé darceky
a dospeli makké. ,Tvrdé, preto-
Ze lego a iné hracky s vacsinou
ulozené v tvrdych krabiciach a my
dospeli sme dostdvali makké po-
nozky alebo oblecenie.” Pre seba
by si Mirka Zelala nieco, ¢o sa neda
kapit. Zdravie a stroj Casu, ktorym
by ho mohla zastavit. Aby vSetko
zostalo aspon tak, ako je teraz, bez
dalSieho zhorSovania sa zdravotné-
ho stavu jej syna.

S dni, ked Kristidnka zaujima,
aky progres bude mat jeho nervo-
vosvalové ochorenie. Pyta sa, ako
velmi sa mo6zZe jeho zdravie esSte
zhorsit. Mama Mirka sa snazi sy-
novi primerane k jeho veku, ale
Gprimne, vysvetlit situaciu. ,Roz-
prdvame sa o tom vacsinou pred
spanim. To mame takd mojkaciu
naladu. VZdy ma povzbudi a povie,
Ze sa nemam bat, Ze spolu s nim
a s krstnou mamou Monikou, vset-
ko zvladneme.” Doddva Kristidnko
svojej mame energiu a silu ist dalej.

Je krasne vidiet silné puto v ro-
dine Rusndkovych. Maji jeden
druhého a navzdjom si odovzda-
vaju to, o prave potrebuju. Las-
ku, pochopenie, pozornost. Pocit
bezpecia a istoty. Dakujeme Mirke
Rusndkovej za velmi prijemny roz-
hovor. Zeldme celej rodine také
Vianoce, aké si vysnivali. A v no-
vom roku vsetko zdravie sveta.

NATALIA TURCINOVA



KNIZNA NOVINKA MICHALA SKOMBARA

Knizna novinka
Michala Skombara

Michal napisal uz pat knih. NajnovSou
knihou s nazvom "Kto si?", je pribeh
o postaveni sa voci strachu, ktory nas
pozyva a presne vie, ¢oho sa bojime.
"Tymto pribehom som zo seba dostal
vsetko. Vizie, sklisenosti aj strachy. Je
to azda mdj najosobnejsi pribeh, no
prosim, neberte ho doslovne. Pontkam
nieco, Co moZe byt pre jedného realita
a pre druhého iba fantdzia. Kniha vas vy-
zmyka do poslednej kvapky a potom sa
vas pokdsi pohltit." Takto opisuje svoju
kniZnd novinku Michal. Spindlna svalovd
atrofia je pri¢inou toho, ze kvdli oslabe-
nym svalom za Michala dycha pristroj
a svoje knihy méze pisat iba po leziac-
ky. Je mimoriadne pracovity, kazdy den
bradou piSe do notebooku dlhé hodiny
uz niekol'ko rokov.

Michal, aj v OMDecku mas svojich fanu-
Sikov. Ja rozhodne patrim medzi nich.
TeSim sa, Ze tvoja kniha leZi v mojej
kniZnici doma, s venovanim a spolu
s odtlackom tvojho palca. Urcite sa na
nu cez sviatky vrhnem. Prezrad, ako to
robis? Kde hladas inspiraciu a kto si
tvoji obltibeni autori?

Vdaka! Pri prvej knihe som ani netusil
do ¢oho idem. Dovtedy som ani necital
knihy. Staci len vytrvalost, ostatné pride
samé asi ako pri kazdej préci. InSpiraciu
beriem z toho, ¢o zaZivam a realitu pri-
krasli moja predstavivost. Moje srdce za-
siahli autori Jozef Karika, Stephen King,
Johna Greena. Milujem pribeh Joyland
od Kinga. Spomina tam chlapca, ¢o ma
dystrofiu a naozaj to tam velmi pekne
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« Michal s prvym vytlackom novej knihy.
(Autor: Z rodinného archivu)

opisal. Velky Gatsby tieZ krdsne ukazuje,
Ze priatelia sa nedaju kipit. Sam si to
musim obcas pripominat. Kam zmiz-
la Aljaska je smutny pribeh od Greena.
Vzdy pri nom citim hromadu emdcii.
Pise zvlastne pribehy, ale aj jeho vlastny
pribeh je iny. No a Hobit a Pan prsterioy,
to st klasiky, pribeh o ceste a to sa mina
tom velmi paci. PretoZe aj Zivot je cesta.
Urcite mas aj nejaki oblibent postavu
z knih, ktoré si precital.

Urcite je to Velky Gatsby, ako som spo-
minal. Ta postava sa mi pacila uzv knihe
a po vzhliadnuti filmu ma zaujala este
omnoho viac. DiCaprio jej dodal este
cosi navyse.

Ako vznikala tvoja knizna novinka?
Bolo to ako pri predoslych knihach,
Ze si ju najskor pisal v myslienkach
a potom putovala na papier? Ako dlho
si ju pisal?
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Pracoval som na nej asi presne jeden
rok. PouZil som v nej vela situdcii, ktoré
som zazil aj ja osobne. Rozne myslien-
ky, dtoky. Preto ju nazyvam aj mojou
najosobnejSou. V hlave som mal len
urcité obrazy pribehu, no sém som do-
predu netusil ako skonéi. Cize samotné
pisanie bolo aj pre mia takym malym
dobrodruzstvom.

A vyskytli sa aj nejaké komplikacie?
Stdva sa vobec, Ze sa v pisani zaseknes
a musis si dopriat pauzu?

Mal som asi jednu tyZdennu pauzu.
A bolo to spésobené tym, Ze ma bolie-
vala hlava a vtedy zvyknem pisat hlipo-
sti, ktoré potom aj tak musim zmazat
(smiech).

Kol'ko hodin denne venujes pisaniu?
Ako vyzerda tvoj denny reZzim popri
tvoreni?

PiSem zhruba tri hodiny denne. Potom
¢itam, pozeram filmy, serialy a snazim
sa chodit von, ak to ide. Ked dopisem
knihu, ¢itam si ju dookola aby som obja-
vil vSetky chyby. Vtedy stravim pri praci
asi dva tyZzdne. Kazdy den asi zhruba
desat hodin.

€o je tvojim hnacim motorom, ked' uz
dochadza energia? Napriklad, kdva, ¢aj
alebo nejaké dobré jedlo? Co ti vie do-
bit baterky?

Rano ma nakopne dobrd kdva a raz za
¢as si ddm za odmenu makronky. Naj-
viac mi ale dodd energiu, ked mi napise
Citatel spatni vazbu na knihy.

Michalovu najnovsiu knihu si m6Zete ob-
jednat online v knihkupectve Martinus.
Urcite potesi vas aj blizkych zabalena
pod stromcekom.

NATALIA TURCINOVA

Spolocenska rubrika
Blahezelime
Jubilaniom

Nech Vas laska stale hreje,
Nech Vam smutno nikdy nie je,
Nech Vam zdravie dobre slizi,

Nech srdce ma vsetko po ¢om tuzi.
Od januara do marca 2022 oslavia
okrdhle jubileum tito nasi ¢lenovia:

20. vyrocie:
Nicolas Pecar, Bratislava
30. vyrocie:
Erika Matejova, Nové Zamky
40. vyrocie:
Eva Sebovd, Horné Saliby
Jana Medvecka, Bratislava
50. vyrocie:
Ivan Sersen, Trnava
60. vyrocie:
Lubica Jedli¢kova, Zilina
70. vyrocie:
Maria Marjenkova, Trencin

Vitame
newjch élenoy
Marek Ardamica, Zilina

Jana MajoroSova za syna Adama,
Bratislava
Mgr. lveta Chamcova, Vranov nad
Toplou
Lubos Misalko, Strane pod Tatrami

Opuatilinds
Stanislav Fancovic, Bucany,

vo veku 32 rokov
S ldskou spominame a nikdy nezabudneme.



»Zime Zivot naplno
a zabojujme za
seba.”

Mgr. Mdria Duracinska
(13.12. 1977 - 17.10. 2021)

Od roku 2003 ¢lenka Vykonného
vyboru a podpredsedni¢ka OMD v SR.
Od roku 2017 Cestna predsednicka
OMD v SR.

Mala pevne vybudovany zmysel pre
spravodlivost a silné socialne citenie.
Jej nazor a odbornost v mnohych ob-
lastiach sme si hlboko vazili, zaniete-
nie a pracovitost do poslednych chvil
obdivovali. Stratili sme vzacnu kole-
gynu, netinavnu bojovnicku za prava
ludi s nervovosvalovymi ochoreniami
a obhajkyfiu nezdvislého Zivota.

T L=+
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Zahranicie

Od zaciatku sa venovala zahraniénym
kontaktom OMD v SR s EAMDA a aktivne
sa zlcastiovala Vyro¢nych konferencif
a zasadnutif:

« t.2003 Malta ,Nezavisly Zivot”

« t.2004 Budapest ,Osoby so svalovou
dystrofiou - ich Sance zamestnat sa”,

o r. 2006 Bratislava ,Kroky vpred
v starostlivosti a liecbe o pacientov
s nervovo-svalovymi ochoreniami”,

« t.2007 Varsava projekt TREAT-NMD,

« 1.2009 Belehrad ,Nezavisly Zivot [udf
s NSO - skisenostia prax v regidne”,
na ktorom vystdpila s prezentaciou
o situdcii na Slovensku,

« t.2010 Ljubljana, navsteva rehabili-
tacného strediska Dom Dva Topola
pri mori, exkurzia slovinskej OMD
a ich tlaciarenskej firmy Bibliogra-
fia Bori,

e r. 2010 Mildno ,Ludia s NSO ako
rovnocenni obcCania” - prispevok
M. Duracinskej ,Socidlna integracia
a rovnocenny Zivot ludi s NSO” a S.
Petruchovej mozZnosti Stiddia, prace,
dopravy a byvania na Slovensku,

» r. 2011 Bratislava - zorganizovala
zasadnutie Vykonného vyboru EA-
MDA v Bratislave, Zial, pre chorobu
sa nezlcastnila,

V roku 2006 bola zvolend za ¢lenku
Vykonného vyboru EAMDA, na tomto
poste pdsobila do r. 2013, kedy rezigno-
vala zdoévodu nesthlasu s postupmi pri
ptijimani niektorych rozhodnuti.

« Mdria Duracinska
Autorka: B. Stuppacherova
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« ,Nezdvisly Zivot ludi s NSO - sklisenosti a prax v regiéne”, Maria Duracinskd prezentuje svoj prispevok tému
Osobna asistencia pocas Vyrocnej konferencie EAMDA, r. 2009 v Belehrade, Srbsko.

_Ij = T J..'l..l.—._.d'

« Mdria Duracinska s manzelom Filipom Zemanom, pocas prechadzky mestom Ljubljana v Slovinsku v r. 20710,
kde sa konala Vyro¢na konferencia EAMDA. Po pravej strane predseda Ceskej Asocidcie muskuldrnych
dystrofikov Zdenék Janda.




ZIME ZIVOT NAPLNO A ZABOJUJME ZA SEBA 41

« Zasadnutie Vykonného vyboru EAMDA, r. 2006, hotel Barénka v Bratislave. Mdria Duracinskd v strede,
vpravo je prezident EAMDA Borislav Sustarsi¢, vedla neho Tomislav Goll, generalny tajomnik EAMDA

a ostatni ¢lenovia Vykonného vyboru.

Pripomienky kzakonom

Pravnické vzdelanie naplno vyuzila pri
pripomienkovani zdkonov z dielni roz-
nych ministerstiev, predovsetkym MZ
SR, MPSVaR SR, MS SR, MV SR a MF SR.
Za OMD v SR pripravovala pripomienky,
ktoré sa tykali Zivota 0s6b so zdravotnym
postihnutim, os6b s nervovosvalovymi
ochoreniami, ndrokov na zdravotnu sta-
rostlivost, kipelnu liecbu, poskytovanie
kompenzaénych pomdcok, sluzieb za-
mestnanosti, pefiaznych prispevkov a iné.
Aj jej zasluhou s v r. 2011 podarilo do
Indikacného zoznamu pre kipelnd liec-
bu preradit diagnézy G70 az G73 do
skupiny A a doplnit G60. Venovala sa aj
kontroverznej novele zakona o sluzbach
zamestnanostivr. 2012, ked zhrozila lik-
vidacia chranenych dielni a chranenych
pracovisk, novele zakona o verejnych
zbierkach, a opakovane pripomienkam
k zakonu o pefnaznych prispevkoch.

Bola ¢lenkou expertnej skupiny, kto-
rd bola poradnym orgdnom pracov-
nej skupiny pre skupinu ,L” Zoznamu

« Mdria Duracinska v pracovnom nasadeni
v tamojSom sidle OMD v SR na Banselovej ul.,
Bratislava.

zdravotnickych pomécok (inicioval vte-
dajsi minister zdravotnictva R. Rasi). Ako
¢lenka pracovnej skupiny pdsobila aj pri
tvorbe vyhlasky k zdkonu o VS (r. 2021),
spolupracovala na pripomienkach k pre-
kladu Dohovoru OSN o pravach osdb so
zdravotnym postihnutim, spolupraco-
vala pri priprave Vyberového slovnika
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Zlava: Tibor K6bdl a moderator Juraj Valéak.

vhodnych a nevhodnych pojmov pre
oznacovanie zdravotného postihutia.

Projekty

V urcitom obdobi posobila ako mana-
Zérka projektovej ¢innosti v OMD v SR.
Jej ndpliou bolo vyhladavanie vhodnych
vyziev a ziskavanie grantov na financo-
vanie nasich aktivit. Medzi projekty, kto-
ré boli zrealizované jej zasluhou patria
napt. VAU - Vase aktivne utorky, Agen-
tira osobnej asistencie (r. 2009), Podi-
taCovy tdbor chlapcov s DMD (R. 2010),
vybavenie Dystrocentra (r. 2012), letné
tabory pre deti s NSO a ich rodiny, celo-
slovenské stretnutia ¢lenov a iné.

« Koncert belasého motyla, r. 2010, Maria Duracinskd vysvetluje divakom ciel verejnej zbierky Belasy motyl.

Zastupcovia Bratislavskej voddarenskej spolo¢nosti
odovzdali OMD v SR symbolicky Sek.

Vpravo hore: Daniel Gemeran, riaditel BSK.

Za OMD v SR prevzali: Andrea Madunovid, Maria
Duracinska, v strede Jozef Blazek.
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Aktivne sa podielala na zviditelfiovani
verejnej zbierky Belasy motyl a osveto-
vej ¢innosti, ktord bola stcastou kaz-
dorocnej kampane. Spolupracovala na
tvorbe Specidlneho webu belasymotyl.sk,
a pravidelne prispievala ¢lankami na Blog
rozhovormis [udmialebo o [udoch s NSO.
Stala tiez pri zrode Koncertu belasého
motyla, ktory svoju histériu zacal pisat
v roku 2005.

« Maria Duracinska prevzala symbolicky Sek na « Fotka z viano¢nej kampane na podporu produktov
podporu projektu DystroCentrum - vybavenie slogom OMD v SR, v prospech verejnej zbierky
rehabilitacnymi pomdckami. Belasy motyl.

« Tlacova beseda, zahdjenie verejnej zbierky Belasy motyl' v r. 2013. V sidle OMD v SR na Vritockej 8: zlava:
graficka Veronika Melicherovd, copywriter Milan Hladky, prof. MUDr. Lubomit Lisy, Mdria Duracinska,
Andrea Madunova, Jozef Blazek.
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Casopis Ozvena

Ozvena bola jej srdcovka. Postupne, ako
jej ubddali sily, neboli uz Ziadne pracov-
né cesty, ¢i semindre, zostala ,len” Ozve-
na. Aj predtym do Ozveny prispievala
prekladmi, sprdvami z pracovnych ciest
alebo informdaciami o projektoch, ale
v . 2008 sa stala vedtcou redaktorkou
a podpisala sa pod obsahové zmeny
a nové rubriky.

Nadalej pre Ozvenu oslovovala lekarov,
sledovala vyvojv liecbe a spracovala nie-
kolko priloh na r6zne témy tzv. Modré
stranky. ZaloZila tradiciu Specidlnych
priloh na rézne témy. Priloha Belasé
stranky sa pravidelne venovala infor-
madcidm o verejnej zbierke Belasy mo-
tyl, v Cestovatelskej prilohe si ¢lenovia
navzajom odporuicali rézne destinacie
vhodné na cestovanie na voziku.

Pre Ozvenu spracovala viac neZ 40 roz-
hovorov s ¢lenmi a rodi¢mi deti s NSO.
V rubrikdch Dycham, teda som, Zi-jem,
lebo jem alebo k téme o AD matracoch
sa podelila aj o vlastné skisenosti. Do
Ozveny aktivne prispievala ¢lankami ale-
bo prekladmi zo zahrani¢nych materia-
lov predovsetkym na zdravotnicke témy.

Venovala s napr. poplatkom v zdravot-
nictve, kvalite poskytovanej zdravotne;j
starostlivosti, informaciam z vyskumu
liecby NSO. Jej tvodniky boli ¢asto velmi
osobné. UZ v prvom z nich, v r. 2006 na-
pisala: ,Zime Zivot naplno a zabojujme
za seba” a toho sa cely Zivot drzala.

Liecba a starostlivost

Tato téma ju vZdy zaujimala. Aktivne
oslovovala lekarov a komunikovala
s nimi r6zne zdravotnicke otazky tyka-
jlice sa pacientov s NSO. Podielala sa
na organizovani a priprave semindrov
so zdravotnickou tematikou:

e r. 2005 Vyhne ,Multidisciplinarna
starostlivost o pacientov s NSO -
vysledkom bolo vydanie karticky
0 anestézii,

« t. 2006 Bratislava Konferencia EA-
MDA , Kroky vpred v starostlivosti
a liecbe o pacientov s nervovo-
-svalovymi ochoreniami,

« t.2008 Piestany ,Interdisciplinarna
starostlivost o deti s NSO”, kde zis-
kala 12 prednasajdcich,

« Odborny semindr ,Domaca fyzioterapia u 0s6b s nervovosvalovymi ochoreniami”, r. 2004, Vyhne.
Zlava: Marko Maduna, Andrea Madunova, Maria Duracinska, zdstupca MZ SR MUDr. Hlavaty, Gabriela Svicekova.
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« Jedna z mnohych pordd v OMD v SR. Zlava: Maria Duracinsk3, Jozef BlaZek, Tibor K6bdl, Andrea Madunova.

« 1. 2014 Piestany ,Dychanie a vyziva
s NSO”, na ktorom vystipilo 8 odbor-
nikov. Svoje osobné skisenosti pri
zvladani tazkosti s vyZivou pontkla
v predndske ,Zijeme, lebo jeme”.

« Podielala sa na organizacii skriningu
Pompeho choroby (r. 20710), na za-
klade nazorov odbornikov varovala
pred liecbou kmenovymi bunkami
na Ukrajine (r. 2008), presadzovala
pristup k rehabilitacii pre dystrofi-
kov a implementéciu Standardov
starostlivosti o rézne NSO (r. 2012).

Nezavisly Zivot a osobna
asistencia

Maria bola nelinavnou propagatorkou
nezavislého Zivota a osobnej asistencie
a obhajkynou prava ludi s NSO na vzde-
lanie a pracu. Svojim vlastnym Zivotnym
pribehom dokazovala, Ze byt nezavislou
je mozné za kazdych okolnosti.

P -

Krst prvého vydania brozirky Teéria a prax Osobna
asistencia. Autorky Maria Duracinska a Andrea
Madunova si za ,krstnd mamu” vybrali Lydiu
Brichtovd, vtedajsiu riaditelku Odboru integracie
z MPSVR SR.

Bola spoluautorkou troch vydani broZur-
ky Osobna asistencia - tedria a prax. Po
spusteni webu www.osobnaasistencia.
sk, na ktorom sa aktivne podielala, sa
stala pravidelnou prispievatelkou do
Blogu. Tento online projekt o osobnej
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asistencii bol nominovany na Novinarsku
cenu v kategérii obcianska spolocnost
vr.20719.

O tom, akd bola Méria Duracinska inSpi-
rativna, sa mohli docitat nielen Citatelia
Ozveny. Svoje Zivotné sklsenosti vyroz-
pravala aj novindrkam Marcele Fuknovej
v ¢lanku ,,,,Prévnicka hybe iba palcom
ruky: Kto je jej straznym anjelom?”
(www.zivotpluska.sk, 31. 12. 2020),
a Bianke Stuppacherovejv ¢lanku ,Zie-
na s krehkym zdravim neplanuje, sniva”
(Pravda, 271. 7. 2009).

Jej sugestivne rozpravanie ndjdete aj
v knizke 99 skutoénych pribehov, ktoré
v spolupraci s OMD v SR vyddva Hanka

Surovcova zo zdruZenia Umenie pomoci. « Maria Duracinska bola nednavnou propagétorkou
nezavislého Zivota a osobnej asistencie, ziber je

z prednasky.

-
B

SPRACOVALI: JOZEF BLAZEK,
ANDREA MADUNOVA, ADELA PLEVOVA FOTOGRAFIE: ARCHIV OMD V SR

. b 5 . g W

« Spolu's mamou. JUDr. Mdria Duracinska bola Marii ndpomocnd aj pri praci v OMD v SR, predovietkym vsak
bola jej velkym vzorom. Autor: Z rodinného archivu M. Duracinskej
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Ako na Mariu spominame my,
kolegovia z OMD v SR

« Pred novymi priestormi OMD v SR na Vritockej 8 v Bratislave s Giplne novym OMDackym autom.
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« Nasej milej kolegyni sme blahoZelali k narodenindm aspori na dialku.

« Poslednd spolo¢nd navsteva pocas Vianoc u Mérii doma.
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava

Klient:
Aké dlhé obdobie m6Ze byt osobny asis-
tent nepretrzite poistenec statu? Ak uz
nemo&ze byt poistencom Statu, moze
nadalej vykonavat asistenciu a platit si
odvody do zdravotnej a socidlnej pois-
tovne ako samoplatitel?

Poradkyna:

Poistenci $tatu z dévodu vykonu osob-

nej asistencie nemaju ziadne obmedze-

nie dizky trvania ich poistenia. V minu-
losti bolo obmedzenie, a to maximalne

12 rokov nepretrzitého déchodkového

poistenia. Poistenie zdravotné aj soci-

alne dochodkové trva, pokial asistent
stale spliia podmienky, a to:

« kazdy mesiac vykonava asistenciu
a na urad prace je odovzdany vykaz
o vykonanej osobnej asistencii,

« v pripade déchodkového poistenia ma
vzmluve dohodnuty rozsah hodin naj-
menej 140 a nema Ziadny iny prijem.

Z ¢innosti Agentury
osobnejasistencie Zilina

Mili priatelia,

Vzhladom ktomu, Ze od 25.711.2021 za-
¢ala opat séria nevyhnutnych a prisnych
protipandemickych opatreni vo forme
lockdownu a ntdzového stavu, posky-
tujeme pre vas socidlne sluzby v rdmci
homeofficu v pracovnych diioch od 6:30
do 15:00h.

Zial, aj planovana skupinova psycholo-
gickd konzultacia sa musi presunit na
priaznivejSie obdobie do nasledujiiceho
kalendérneho roka.

Prajeme citatelom Ozveny prijemné
preZitie Vianoc¢nych sviatkov, hlavne
pevné zdravie, pohodu a optimizmus.

Zvladneme to!
V pripade potreby nas
mozete kontaktovat
0948 611170
0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
fischerova@osobnaasistencia.sk

Srdec¢ne pozdravujd
LUBOSLAVA FIGUROVA
A PETRA FISCHEROVA

« Vianocny stromcek v Zilinskej Agenttre
osobnej asistencie. (Autor: Z archivu
Agentlry OA Zilina)
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POKYNY K ZDANOVANIU PRIJMOV Z OA ZA ROK 20211

Pokyny kzdanovaniu
prijmovzosobnej
asistenciezarok 2021

Do 31. marca 2022 si aj osobni asistenti
a asistentky musia splnit svoju dafovi
povinnost, ak im vznikne. V pripade po-
treby vam radi pomdZeme s vasimi otaz-
kami pri vyplfiani dafiového priznania do
10. marca 2022. Po tomto termine vam
uZ nevieme zarucit pomoc vzhladom na
obmedzené pracovné kapacity.

V pripade potreby konzultdcie ohladom
prijmu z osobnej asistencie, nevdhajte
kontaktovat Mgr. Alenu Juri¢kovi na tel.
Cisle 0948/04 66 73.

Osobny asistent a dafové priznanie

Osobny asistent nepodava danové pri-
znanie, ak vSetky jeho zdanitelné prij-
my za rok 2027, nielen prijmy z osobnej
asistencie, nepresiahli sumu 2 255,72 €

Kto podava dainové priznanie

« danovnik, ktory dosiahol zdanitelné
ptijmy presahujlice sumu 2 255,72 €

« dafovnik, ktory prijmy 2 255,72 € ne-
presiahol, ale vykazuje dafovd stratu

« daniovnik, ktory chce poziadat o vrate-
nie preddavkov dane z prijmu

Osobny asistent, ktory podava dafové

priznanie, mo6ze byt:

« osobny asistent, ktory ma iba prijem
z osobnej asistencie,

« 0osobny asistent, ktory ma aj prijem
zo zamestnania, prijmy na zaklade do-
héd, prijem zo Zivnosti a pod.

«osobny asistent, ktory poberd aj
davky déchodkového poistenia ako

predc¢asny starobny déchodok, sta-
robny dochodok, invalidny dochodok,
vysluhovy dochodok a pod.

Osobny asistent m6zZe podat ibajeden
typ danového priznania k dani z prij-
mov fyzickej osoby, kde uvedie vSetky
svoje prijmy.

Osobni asistenti si poddvaji danové pri-
znanie na tlacive typu: FO typ B. Danové
priznanie za rok 2021 sa bude podavat
na tlacive platnom pre rok 2021. PouZi-
je sa tlacivo vydané MF SR. Tlac¢ivo ma
13 strdn a 3 prilohy, ktoré si neodde-
litelnou stcastou danového priznania.
Aj ked sa prilohy nevyplaju, po¢itaji
sa do poctu priloh. Priznanie sa vypliia
rucne alebo v pocitaci, po vyplneni sa
vytlaci alebo sa da podat elektronicky,
ak asistent spiiia podmienky na elektro-
nické podanie.

Danové priznanie je potrebné podat do
371. marca 2022. Lehotu na podanie je
mozné prediZit najviac o tri kalendarne
mesiace a to do 30. jina 2022. V pri-
pade, ak mal osobny asistent aj prijmy
zo zahranicia, je mozné tito lehotu pre-
dizit aZ do konca septembra. Ozndmenie
o prediZeni lehoty na podanie dafiového
priznania je mozné podat iba na pred-
pisanom tlacive, ktoré je k dispozicii na
internetovej strdnke financnej spravy
alebo na pobocke danového dradu.
Tlacivo je potrebné podat tiez do 371.
marca 2022.

Danové priznanie s prilohami mozno
podat elektronicky, osobne na pobocke
danového tradu alebo doporucene pos-
tou na danovy drad v mieste trvalého
bydliska. Potvrdenie o podani potvrdia
iba pri osobnom podani na dariovom
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Grade alebo ak podate darnové priznanie
elektronicky

DOLEZITE INFORMACIE!

Asistentky a asistenti platia nizsie
dane z prijmu z osobnej asistencie
Pre fyzické osoby s vybranymi druhmi
prijmov je zavedend sadzba dane vo vys-
ke 15%. Tato sadzba sa pouZila prvykrat
z prijmov za rok 2020. Vybrané druhy
prijmov su prijmy podla § 6 ods. 1a 2
zdkona o dani z prijmov, medzi ktoré
patri aj prijem z vykonu osobnej asis-
tencie. Na ostatné druhy prijmov (napt.
zo zamestnania) sa pouzije sadzba dane
vinej vyske.

Osobni asistenti nie st povinni elektro-
nicky komunikovat s dafiovym tiradom
Asistentov a asistentiek sa netyka
povinnost elektronickej komunikacie
s dafnovym tradom. Nie su zapisaniv ob-
chodnom registri, nevykonavaju ¢innost
podla Obchodného zdkonnika a ani nie
sl platcami DPH. Preto nie sl povin-
ni komunikovat elektronicky a darové
priznania mozu podavat na vytlacenom
formulari.

Cestné vyhlasenie o prijme z osobnej
asistencie

Odporuca sa, aby ho uzivatelia vystavili
svojim asistentom a asistentkam. M6Zu
ho potrebovat v pripade, ak si nevedd
evidenciu prijmov. Ulah&i im vyplnenie
danového priznania. Ide o nepovinnu
prilohu dafového priznania, nie je nutné
ho prikladat k priznaniu.

Nezdanitelna ¢ast dane na dafnovnika
je vtomto roku 4 511,43 €.

Dainovy bonus na dieta

Ak danovnik poberal v zdanovacom ob-
dobi 2021 zdanitelné prijmy asponi vo
vyske 3 738 €, mdze si uplatnit dafiovy

bonus na vyZivované dieta. Bonus na
dietavrocCnejvyske je 278,64 - 557,28 €
podla veku dietata a stanovenych
podmienok.

Dafiovy bonus na zaplatené troky
z hypotéky

Je forma danovej Ulavy, ktorad priamo
znizuje uz vypocitand dan. Vztahuje sa
iba na hypotekarny tver, pri ktorom sa
uplatiiuje statny prispevok alebo stat-
ny prispevok pre mladych. Tyka sa to
danovnikov, ktori neprekrocili vek 35
rokov. Dafiovy bonus na zaplatené Groky
sa mdze uplatnit zo zmluvy o hypote-
karnom Gvere uzatvorenejod 1.1.2018.
Ulava je vo vyske 50 % zo zaplatenych
Grokov v prisluSnom zdafiovacom ob-
dobi, najviac vSak do vysky 400 € za
rok. Banka je povinna na konci kazdé-
ho roku vystavit klientovi potvrdenie o
tom, v akej vyske zaplatil Groky. Tento
bonus sa mdze uplatriovat pocas piatich
bezprostredne po sebe nasledujtcich
rokoch.

Nezabudnite vyplnit

V tlacive danového priznania je strana
¢.717 - PRILOHA €. 3 venovana aj prijmom
zosobnej asistencie na Gcely socidlneho
a zdravotného poistenia. Ak tento (daj
nie je spravne vyplneny alebo chyba upl-
ne, poistovne to vyhodnotia, Ze osobny
asistent je podnikatel'a omylom mu vy-
rubia nedoplatok na poistnom.
Pripominame:

Registracna povinnost osobnych asis-
tentov a asistentiek

Zakon o sprave dani a poplatkov urcuje
povinnost z vykonu osobnej asistencie
sa zaregistrovat u svojho spravcu dane -
podla miesta trvalého bydliska. Do kon-
ca kalenddrneho mesiaca po uplynuti
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mesiaca od podpisu zmluvy o vykone
osobnej asistencie je povinny vyplnit
tlacivo, ktoré sa vola Prihlaska k regis-
tracii dafovnika FO. Osobni asistenti
nie su povinni elektronicky komuniko-
vat s dafnovym dradom, kedZe nie su
podnikatelia.

Danovy urad prideli zaregistrovanému
danovnikovi dafiové identifikacné cislo
a o vykonanej registracii vyda osved-
Cenie. Registracia sa da absolvovat aj
pisomnou formou, staci postou poslat
vyplnené tlacivo spolu s képiou zmluvy
o vykone osobnej asistencie.

Za nesplnenie tejto podmienky méze
danovy Urad od asistentov poZzadovat
zaplatenie pokuty.

Nezabudnite na tito skutocnost upo-
zornovat svojich osobnych asistentov
pri podpise zmluvy.

SOCIALNE OKIENKO

Aké zmeny o¢akdavame
od1.januara 2022

Od 1. janudra 2021, ocakdavame zme-
ny v zdkone ¢&. 447/2008 Z. z. o pe-
naznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia.
Narodna rada Slovenskej republiky dna
24.11.2021 navrh schvalila v druhom
¢itani a k G¢innosti zdkona chyba uz iba
podpis prezidentky Slovenskej repub-
liky. U¢innost zakona sa navrhuje od
1. janudra 2022. Strucny prehlad niekto-
rych zmien uvadzame nizsie (v zmysle
dévodovej spravy k navrhu):

V § 10 zjednodusuje sa dradny postup
v tom, Ze socidlna posudkova ¢innost

nebude vykondvana pri vydavani preu-
kazu TZP a TZP/S.

V § 13 dochdadza k takej zmene, pri kto-
rej bude moZzné riesit potrebnd Gpravu
bytu v ¢ase pred ndvratom fyzickej oso-
by s TZP zo zariadenia Gstavnej zdravot-
nej starostlivosti do domdceho prostre-
dia; vykonat socidlnu posudkovi ¢innost
akide o fyzickd osobu v bdelej kéme.
V § 18 navrhuje sa nepovaZovat za pri-
jem zo zamestnania na Gcely penazné-
ho prispevku na opatrovanie vrateny
preplatok dane z prijmov a preplatok
na preddavkoch na dan z prijmov, vra-
teny preplatok na poistnom na verejné
zdravotné poistenie, vratené poistné na
nemocenské poistenie zaplatené bez
prdvneho dovodu, vratené poistné na
dochodkové poistenie zaplatené bez
prdvneho dovodu, vratené poistné na
poistenie v nezamestnanosti zaplatené
bez pravneho dévodu a suma prispevku
na rekreaciu poskytnutého zamestndva-
telom zamestnancovi podla Zdkonnika
prace. Ide o nepravidelny prijem, ktory
md&ze mat vdanom mesiaci za ndsledok,
Ze penazny prispevok na opatrovanie by
sa vobec neposkytol.

Zmeny sa dotknu aj § 28 tak, Ze pri pe-
naznom prispevku na kipu pomocky,
ktorou je Specialny softvér, tak ten vratit
Uradu netreba. Ide totiZ o to, Ze Speci-
alny softvér predavany najma formou
licencie a tym fyzicka osoba s TZP nemd
k dispozicii pomocku vo forme, ktord by
bolo mozné vratit tradu a tito by moh-
la pouZivat ina fyzickd osoba s tazkym
zdravotnym postihnutim.

Zmeny budu aj v § 33 a upravia sa aj pri-
lohy €. 10, 12, 13 a vkladd sa do zdkona
novd priloha ¢. 12a. Zmeny sa prejavia vo
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vypocte vysky prispevkov v nadvaznosti
na cenu pomocky a prijem Ziadatela.
V désledku pravnej Gpravy mozu mat
tak osoby s nizkym prijmom (prijem do
T1-ndsobku sumy Zivotného minima), ako
aj osoby s vys$im prijmom (do 5-ndsob-
ku Zivotného minima) nizsi doplatok pri
penaznych prispevkoch, ako napriklad
pti kipe pomocky, osobného motorové-
ho vozidla, Gpravy bytu atd. Zavedenim
novej prilohy ¢. 12a zniZuje sa doplatok
osoby s TZP pri pefiaznom prispevku na
kidpu zdvihacieho zariadenia - zniZova-
nie sa prejavi u osobach s TZP, ktori maju
prijem do 4 ndsobku a do 5 ndsobku
sumy zivotného minima.

Zmeny sa dotknd aj § 34 a navrhuje
sa zadefinovat o sa povaZuje za kipu
osobného motorového vozidla. Cielom
je zjednotit postup vsetkych spravnych
organov pri poskytovani pefiazného pri-
spevku na kldpu osobného motorové-
ho vozidla. Problémy nastali v pripade,
ak si auto kupovali spolocne viaceré
fyzické osoby s TZP. Informéciu o vlast-
nictve, resp. spoluvlastnictve vozidla
vsetkych kupujicich nie je mozné zis-
kat z evidencie vozidiel a teda za uce-
lom preukdzania vlastnictva spolo¢ne
kupovaného auta smerom k UPSVR
v budicnosti postacuje, aby boli tieto
osoby uvedené tak v predfaktire ako
aj vo fakture.

Ma dojst k dlho o¢akdvanejzmene v § 35.
Zavadza sa moznost poskytnut prispe-
vok za G¢elom tGpravy osobného moto-
rového vozidla uz pri kipe tohto vozidla.
Znamena to, Ze pefnazny prispevok na
Gpravu osobného motorového vozidla
je mozné poskytnit sicasne s pernaz-
nym prispevkom na kipu osobného

motorového vozidla, ¢o v sii¢asnosti
mozné nie je.

Navrh obsahuje aj dalSie zmeny, ktoré su
najma legislativno-technického charak-
teru alebo dalej precizuji postup dradu.
OMD v SR sa zapojilo do pripomienkova-
nia zdkona priamo a aj prostrednictvom
Narodnej rady obcanov so zdravotnym
postihnutim.

Vdaka pozmenujicemu navrhu poslan-
kyne Narodnej rady Slovenskej republiky
Jany ZitRanskej a za podpory daldich
poslancov a poslankyn od 1. januara
2021, déjde k zmene v § 41 zdkona
. 447/2008 Z. z. o pefnaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdravot-
ného postihnutia. Pre tlto zmenu sa
rozSiruje okruh subjektov, ktori mozu
poziadat o vratené funkéné pomaocky
alebo vratené funkéné zdvihacie zaria-
denia. Cielom tejto zmeny je zahrnit
Ziadatelov, ktori sa vo svojej ¢innosti
zaoberaji pomocou osobam s tazkym
zdravotnym postihnutim, resp. po-
skytujd im zamestnanie a zdravotnu
starostlivost. Popri poskytovatelovi
socialnej sluzby, skole, skolskému za-
riadeniu alebo fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktora o fiu
prejavi zaujem a je na pomécku alebo
zdvihacie zariadenie odkazanad, tak
o nu bude po novom méct poziadat
zdravotnicke zariadenie, chranena diel-
fa alebo chrdnené pracovisko, nezisko-
va organizacia poskytujlica vSeobecne
prospesné sluzby zamerané na pomoc
osobam s taZzkym zdravotnym postih-
nutim alebo obc¢ianske zdruzenie, ktoré
ma ciel ¢innosti uvedeny v stanovach
zamerany na pomoc osobdam s tazkym
zdravotnym postihnutim.
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Zvysovanie dochodkov
0d1.1.2022

0d 1. janudra 2022 uz nebude platit va-
lorizacia déchodkov o pevnd sumu, ale
dochodky sa zvysuju o 1,3 %. Niektori
poslanci NR SR sice avizuji podanie
pozmenovacieho ndvrhu, ale pokial sa
tak nestane, pri zvySovani dochodku uz
nebude platit v roku 2022 Ziadna pevna
minimalna suma, ako to bolo za uplynulé
roky.

Socialna poistovia pravidelne kaZdy rok
uverejiiuje na svojej stranke kalkulacku
na vypocet valorizacie déchodku. O uve-
rejneni aktudlnej kalkulacky vas budeme
informovat cez FB a WWW stranku OMD

v SR. L
TIBOR KOBOL

Sledujte nase webové stranky a social-
ne siete, kde pravidelne informujeme
o novinkdch a aktudlnom diani:

o www.omdvsr.sk

» www.osobnaasistencia.sk

« FB profil OMD v SR

« FB profil Osobnd asistencia - OMD v SR
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Majstrovstva Europy
2021
22.11.-1.12.2021,
Sevilla, Spanielsko

Majstrovstva Eurépy v boccii sa konali
v Spanielskej Seville. Boli prvym eurdp-
skym turnajom nového paralympijského
cyklu a uz pocas nich boli v platnosti nie-
ktoré z novych pravidiel boccie (nizsie
v ¢lanku piseme o novinkach v boccii).
Slovensko malo zastlpenie vo vSet-
kych kategériach a disciplinach. Stane
sa tak po dva a pol roku, ked sme mali
zastupenie “na vSetkych frontoch” na
turnaji BISFed Regional Open v Zdhrebe
v Chorvatsku. Nasi reprezentanti opat
pokracovali v medailovych tspechoch
znedavneho Tokia. Ziskali sme zlato za-
sluhou Michaely Balcovej a Martina Stre-
harskeho v paroch BC4 a dve striebra zo
sttazZe jednotlivcov, ktoré ziskali opat
Michaela Balcova v kategorii Zien BC4 a
Rastislav Kurildk v kategérii muzov BC2.
Kto a aké umiestnenie v Seville
dosiahol?

BC1:

Tomas Krdl - Stvrtfinale (Timy BC1/BC2)
BC2:

Robert Mezik - 4. miesto, Kristina Kud|a-
¢ové - 4. miesto (Timy BC1/BC2), Rasti-
slav Kurildk - 2. miesto (iba jednotlivci)
BC3:

Boris Klohna - 2. miesto v skupine F,
Luba Skvarnova - 4. miesto v skupine A
(Pary BC3), Adam Burianek - 3. miesto
v skupine A (iba jednotlivci)



« Michaela Balcova ziskala na Majstrovstva Eurépy
v Seville zlatd a striebornd medailu.
(Autor: Roman Benicky)

BC4:

Michaela Balcova - 2. miesto, Martin
Strehdrsky - osemfindle (Pary BC4)
Pary BC 3 - 2. miesto v skupine A

Pary BC 4 - 1. miesto

Timy BC1/BC2 - Stvrtfindle

Debutantmi boli Luba Skvarnova s asis-
tentkou Julianou Marusédkovou, ktoré
Uspesne presli medzinarodnou zdravot-
nou klasifikaciou. Samuel Andrejcik sa
ME neztcastni zo zdravotnych dévodov.
ME sa hrali prvykrat v novom forma-
te, v ktorom boli sttaZe jednotlivcov
vo vSetkych kategéridch rozdelené na
muzské a Zenské. V sttazi parov a ti-
mov musela byt pocas zédpasu na kurte
vZzdy jedna Zena. Zaroven nebolo mozné
vykondvat striedania medzi smenami.
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Boccia sazmeni. Aké
zmeny nastanivnovom
paralympijskom cykle?

Paralympijsky cyklus 2016 - 2020 sa
zavfSil paralympijskymi hrami v Tokiu,
ktoré sa odohrali s roénym odkladom
v roku 2020. Bol to posledny cyklus,
v ktorom muZi aj zeny mohli v stitazi
jednotlivcov hrat proti sebe navzajom.
No zmien v pravidlach bude viac. Podme
sa na ne pozriet.

Muzi a Zeny

V doterajsich pravidlach sa mohli odo-
hrat zapasy, v ktorych proti sebe na-
stlpili muz a Zena. To sa uz na blizia-
cich sa majstrovstvach Eurépy zmeni.
V sitaziach jednotlivcoch budu hrat
muZi a zeny v kazdej kategérii oddele-
ne. Zamerom federacie World Boccia
(predtym BISFed) je poskytnit Zendm
viac prileZitosti Sportovat a dosahovat
Uspechy. Podla pohlavi bude rozdeleny
aj medzindrodny rebricek jednotlivcov.
Ajv sttazi parov a timov nastanid zmeny.
Po novom bude pre kazdy pér (dvojicu)
alebo tim (trojicu) povinné nasadit mi-
nimalne jednu Zenu na cely zapas. Zani-
kd moznost striedani medzi smenami.
Skoncili sa ¢asy, kedy nds Tim vyslal pat
hracov a nas Par troch.

Oficidlne zmeny v nazvoch a trovniach
turnajov

World Boccia po novom rozdelil medzi-
narodné turnaje do piatich Grovni a kaz-
da z nich ma svoju troven bodovania. Do
najnizsej piatej kategorie patria turnaje
pre mladeZ. Stvrtd kategédria zahffia tur-
naje ,Challenger”, predtym zname ako
,Open”. Jedna sa o turnaje, ktoré mozu
odohrat medzindrodne klasifikovani
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Sportovci bez ohladu na ich postavenie
v rebriCku. Tretiu Groven tvoria turnaje
»World Boccia Cup”, ¢iZe Svetovy pohar.
0 poschodie vyssie, na druhej Grovni, za-
¢inaju vyberové turnaje - majstrovstva
jednotlivych kontinentov (Eurépy, Azie
a pod.). Dostand sa na ne len hraci, ktori
st v medzindrodnom rebricku dostatoc-
ne vysoko. Najvyssiu tGroven potom tvo-
ria majstrovstva sveta a paralympijské
hry - najprestiZnejsie a najvyberovejsie
turnaje pre tych najlepsich.
Licencované lopty

Tretou dolezitou zmenou bude, ze
$portovci, ktori sa z(i¢astnia medzina-
rodnych turnajov, si budd musiet za-
obstarat novd, licencovanui sadu [6pt.
Licencované lopty sd také, ktoré spliiaju
vSetky oficidlne parametre vydané fede-
rdciou World Boccia.

Okolo nich sa vSak zaciatkom tohto roka
strhla urcitd miera kontroverzie, pre-
toze vyrobcovia 16pt, ktori budd mat
zaujem predavat nové lopty, musia fe-
derécii World Boccia zaplatit licen¢ny
poplatok vo vyske 2 500 libier ro¢ne, ¢o
v konec¢nom ddsledku zvysi cenu tychto
[6pt. Vznikla aj peticia podpisana hrac¢mi
z celého sveta, ktorej cielom bolo toto
pravidlo zrusit alebo zmenit. Nebola
vSak tispesnd a toto pravidlo tak zosta-
va v platnosti.

oL F
@\ [y wre} 1O
L F > i-'
|“_ e

Zlaty paralympionik
Samuel Andrejcik:
Verim, Ze ajzradov

CitatelovOzveny
budu prichadzat nové
boccistické nadeje

Samuel Andrejcik moZe byt napriek
svojmu mladému veku oznaceny za
skiseného harcovnika, ktory v boccii
dosiahol prakticky vsetko, ¢o sa do-
siahnut dalo. My vdm prinasame rozho-
vor, v ktorom sa dozviete viac o tomto
tspesnom Sportovcovi.

Mo6zZes nam priblizit, kde si sa narodil
a aké si mal detstvo?

Narodil som sa v PreSove, ale Zijeme
v Snine. Tu som navstevoval zakladnd
a strednu Skolu. Detstvo som mal urcite
pestré a odlisné od mojich rovesnikov.
Bolo popretkavané mnohymi cestami,
Castokrat mimo Slovenska. TakZe ces-
tovanie mi bolo od ranného veku blizke.
Tito otazku dostavas asi €asto ale nasi
Citatelia by predsa len radi poznali od-
poved. Ako si sa dostal k boccii? Skdsal
si aj iné Sporty? Ak ano, ¢o nakoniec
rozhodlo, Ze prave boccia sa stala Spor-
tom, ktory si si vybral?

Bocciu som spoznal vdaka kempu Hla-
ddme talenty na Remate pri Handlo-
vej. Vacsina Citatelov urcite vie, Ze ide
o kemp organizovany Slovenskym para-
lympijskym vyborom. Na kazdom kempe
st prezentované paralympijské Sporty
a hladé sa mlada krv do radov Sportov-
cov. Predtym neZ som sa aktivne zacal
venovat boccii som mal k Sportu tiez
blizko. Venoval som sa pldvaniu, jazde na
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« Samuel vo findle paralympijskych hier porazil Thaj¢ana Pornchoka Larpyena. (Autor: Roman Benicky)

koni, stolnému tenisu a tieZ som skdsal
tenis. Vzdy som mal k Sportu a pohybu
blizko. Boccia sa mi od zaciatku pacila,
ide o velmi dynamicky a variabilny Sport.
To sa mi na nej paci asi najviac. Analyzo-
vanie hry a kreativne myslenie a rieSenie
zlozitych situdcii, to je to povabné na
tomto Sporte.

Aké pre teba bolo nastlipit na svoj prvy
domaci turnaj? Vedel si nieco o ostat-
nych hracoch?

Nevedel som absolttne ni¢. O hracoch,
o taktike, ani o loptach. Rychlo som vsak
nadviazal kontakty, vela sa pytal a ucil
sa. Velmi mi v tomto pomdhali rodicia,
s ktorymi sme Studovali hry, trénovali,
skisali rozne varianty. KedZe som sa
chcel dozvediet eSte viac, vela ¢asu som
stravil aj sledovanim zahrani¢nych za-
pasov online.

V roku 2012 si sa stal vitazom Eurdp-
skych hier mladeze v Brne a rok neskor

v portugalskom meste Guimaraes si
ziskal titul majstra Eurépy. V tak mla-
dom veku dosiahnut tak velky dspech
je vynimocné. Ako si tieto prvé tspe-
chy prezival? Ako rychlo ti doslo, ¢o si
dosiahol?

Myslim, Ze som bol stale ten isty chalan
avedel som, Ze je predo mnou este dlha
cesta. UZ vtedy som vSak chcel vyhravat
medzindrodné preteky a vetil, Ze raz bu-
dem najlepsija.

Neskor prisli dalSie tspechy. Spolu
s Michaelou Balcovou ste v Anglicku
v roku 2015 ziskali titul majstrov Euré-
py v suitaZi parov BC4, ¢im ste sa kvalifi-
kovali na Paralympijské hry v Riu. Ak by
si mohol porovnat, ako sa vyvijalavasa
spolupraca na kurte v priebehu rokov?
Kto je v pare dominantnejsi?

Nasa spolupraca bola a stéle je pestra.
Miska sa pridala k reprezentdcii po mne,
ale velmi rychlo sa zacala ucit. Zaciatky
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boli ndro¢né, ale mala v sebe tieZ si-
tazivého ducha, takZe sme si na seba
rychlo na kurte zvykli. DéleZité je poznat
svojho partnera a vediet o mdzem od
neho ocakavat. To je tad najddlezitejSia
Gloha v pare, zvySok uz potom funguje.
Myslim, Ze dnes sme na kurte silnym
a stabilnym parom, vieme sa v hre pod-
porit a nemusime tak nitene riesit
dominantnost.

V roku 2016 si pred plnou Sportovou
halou v Riu ziskal prvé dve paralympij-
ské medaily, ktoré boli zaroven prvé
paralympijské medaily pre slovenski
bocciu v historii. S tym prisiel aj medial-
ny zaujem, vela rozhovorov a reportaze
v televizii. Ako zvladas takéto medialne
povinnosti?

Medidlne povinnosti su, alebo by as-
pon mali byt sticastou kazdého dobré-
ho Sportovca a takto sa to snazim aj
chapat. Pokial chceme, aby bol para-
lympijsky Sport viac a viac sledovany,
je pochopitelné, Ze musime komuniko-
vat s fantsikmi a Sirokou verejnostou.
Preto mi nikdy tieto povinnosti nevadili
a povazoval som ich za stcast mojej
Sportovej ¢innosti.

V roku 2020 naplno prepukla vo svete
pandémia koronavirusu. Urcite ovplyv-
nila aj pripravu na paralympiadu v To-
kiu, ktora sa o rok posunula. Dnes uz
vieme, Ze v Tokiu si vyhral zlato v stitazi
jednotlivcov a s Michaelou Balcovou a
Martinom Streharskym aj v sitaZi pa-
rov. Ktomu, samozrejme, gratulujeme.
Ale vratme sa do obdobia pred para-
lympidadou. Ako koronavirus ovplyvnil
pripravu na hry?

Prakticky nas na takmer rok odstavil
od spoloc¢nych tréningov. Kazdy si riesil

svoje tréningy samostatne a snazili
sme sa pripravovat v domdcich pod-
mienkach. Neskdr prisli moznosti, ako
sa spat vratit do tréningového rytmu
a opat sa pripravovat na Tokio. Dnes
som rad, Ze sme mali moznost pred To-
kiom absolvovat pripravu, aku si para-
lympijské hry zaslizia a dat na turnaji
zo seba maximum.

Aj samotna paralympiada v Tokiu bola
Specificka pre pandemické opatrenia,
ktoré boli nastavené velmi prisne.
Mo6zes nam priblizit, aké opatrenia to
boli a prezradit, ako siich vnimal? Bolo
napr. povinné byt zaockovany, aby si sa
hier zdcastnil?

Tak v prvom rade treba povedat, ze
sme uz na Slovensku naozaj prisne do-
drziavali vSetky pandemické opatrenia,
obmedzili kontakty, atd. Pred paralym-
piddou sme boli cely tim spolu v karan-
téne, tieZ sme absolvovali 2 PCR testy,
ktoré vyZadovali organizatori. V Tokiu
sme boli testovani kaZdy den, tiez sme
mali v mobile 2 aplikacie. Prva sldZila
na zaznamenavanie nasho zdravotného
stavu, teda kazdy za seba prehlasoval,
Ze nema Ziadne priznaky, tieZ sme za-
ddvali telesnd teplotu a dalSie Gdaje,
ktoré boli nevyhnutné. Druha aplika-
cia monitorovala nds pohyb a v pripa-
de kontaktu s pozitivhe testovanou
osobou zasielala notifikaciu do mobi-
lu o kontakte a naslednej karanténe.
Pocas celého pobytu v Japonsku sme
mali povinnost nosit rdska (aj vonku).
Ockovanie, na ktoré sa pytas, bolo len
odportcané. Asi najznamejsie opatre-
nie, ktoré pozna cely svet, bol zdkaz di-
vakov na vsetkych Sportoch, CiZe triblny
sme mali Gplne prazdne.
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« Na potulkdch v paralympijskej dedine s asistentkou a mamou v jednom, Ludmilou Andrej¢ikovou.
(Autor: Roman Benicky)

Blizia sa majstrovstva Eurépy. Tato
otdzka bude mozno trochu provoka-
tivna, no je myslend v tom najlepsom
zmysle. Mas tituly majstra Eurépy
a sveta a si vitaz paralympijskych hier.
V podstate si dosiahol vsetko, ¢o sa
v boccii da dosiahnut. Ako zvladas na-
dalej sa motivovat v tom, aby si v boccii
pokracoval? A aké méty v boccii by si
este chcel dosiahnut?

Tie tituly som dosiahol uz pred tromi
rokmi, takZe td motivacia je zrejm3, inak
by som sa uZ nepredstavil ani v Tokiu.
Samozrejme sa eSte nechystam skoncit
a velmi rad by som sa este predstavil
minimalne na LPH Pariz 2024. Vsetko
vSak ukaze budicnost.

Tento rok si tispesne ukondil stidium
na vysokej skole. Mas nejaké plany do
budtcnosti, ktoré sa netykajti boccie?
Pokracujem v doktorandskom stddiu.

Pri budticnosti eSte chvilu zostafime.
V novom, prave sa rozbiehajiicom pa-
ralympijskom cykle sa menia niektoré
pravidla boccie. V sitaZi jednotlivcov
budi muzi a Zeny hrat oddelene. Okrem
toho bude povinné od roku 2022 hrat
s novymi, licencovanymi loptami. Aky
je tvoj postoj k tymto zmenam?
Niekedy sa mi naozaj zastavuje rozum,
ked vidim vSetky mozné Gpravy l6pt,
proti ktorym Celime a prechadzaju testa-
mi, resp. pravidlami. S loptami z vyroby
nemaju nic¢ spolocné, preto sprisnenie
opatreni schvalujem. Obdvam sa vsak,
Ze nie s namierené spradvnym smerom
a nepotrva dlho kym sa upravované
lopty opat vratia na kurty. MoZzno som
vSak len skepticky a vSetko sa zmeni.
Uvidime.

Spolu s Michaelou Balcovou ale aj dal-
Simi, stabilnymi ¢lenmi reprezenticie,
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jazdite na zahranicné turnaje uz nie-
kolko rokov. Vidis nejaky potencial
v novych hracoch? Aky je Tvoj nazor
na pocet a troven hry novych hracov?
Samozrejme, Ze novi hrdci maju poten-
cidl. Kazda krajina prichddza len s tym
najlepsim ¢o m3, takZe ak sa objavi novy,
mlady hrac, je dovod sa obdvat. Vacsi-
nou na prvych turnajoch pohoria, ale ich
Starty s mnohokrat velmi rychle a hraju
velmi kvalitné zapasy. Pevne verim, Ze aj
u nas sa budu Coraz CastejSie objavovat
novi hraci a casom nas budi schopni aj
porazat. Je to najma o mentalite daného
$portovca. Pokial budd Zit ,v strachu”
z reprezentdcie, nikdy nds neporazia.
Je nasou dlohou im ukazat smer a po-
moct im v ich rozvoji. VSetci sme si tym
presli a pokial chceme, aby tu po nds
nieco ostalo, je to nasa povinnost.

V zahranici sa paralympijsky Sport po-
stupne profesionalizuje. Ako vnimas
fakt, Ze na Slovensku su aj ti najlepsi
reprezentanti de facto amatéri a tento
Sport musia vykonavat popri Stiadiu
alebo zamestnani?

Je to smutna realita. Rad by som veril
tomu, Ze sa to ¢asom zmeni, ale bohu-
Zial si myslim, Ze budd stale iné priority
a tak skoro sa toho nedockdme.
Neoddelitelnou sticastou kazdej Spor-
tovej vypravy je aj realizacny tim. V pri-
pade boccie sa sklada z trénerov a tieZ
asistentov. Aké vztahy panuji medzi
hraémi a asistentmi pocas velkych
turnajov?

Skutocnost je taka, Ze na turnajoch ne-
mame vela Casu sa stretdvat ¢i zhovarat.
Daleko viac €asu stravime na priprav-
nych kempoch. Pri turnaji uz ma kazdy
svoj rozpis zdpasov, svoje nastavenie

a svoje povinnosti. TakZze sme radi, ak sa
nam prelinaja ¢asy s 1-2 hrac¢mi. Zvysok
vidime na ranajkach a na veceri.
Na zaver trochu odlah¢ime. M6zes
nasim Citatelom prezradit, ako budes
travit Vianoce a prichod nového roka?
Hlavne pevne verim, Ze v zdravi. Asi je
to prave zdravie, za ¢o budeme vdacni
pti Vianociach a pokial sa budeme méct
stretndt celd rodina, potom to budd
krasne sviatky.
Co by si pred Vianocami poprial nasim
citatelom?
Asi sa budem len opakovat, ale opat
poviem zdravie. Ved v Casoch, ktoré
preZivame je to najvzacnejsie ¢o mame.
Ale aby som bol nebol sentimentalny,
vSetkym citatelom prajem vela usmia-
tych dnf, krdsne vianoc¢né sviatky a vela
Gspechov v novom roku. Pevne verim, Ze
aj z radov vasich Citatelov budd pricha-
dzat nové boccistické nadeje a iprimne
sa tesim, ked ich spoznam buddci rok
na kurte.
Dakujeme za rozhovor
a zeldme este vela tGspechov.

ADAM BURIANEK

SACH

,Damy akrali
nakolieskach” -
Sachova miniliga

2021-2022

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR a Agentdra osobnej asistencie roz-
behla sachovid miniligu s ndzvom ,,Damy
a krali na kolieskach”.
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« Sachisti v plnom nasadeni. (Autor: Autor: Stefan Smolef)

Z planovanych styroch kol na jesen sa
kvoli protipandemickym opatreniam
odohralilen dve, 9.11.a 23.11., ktorych
vysledky prinesieme v Ozvene ¢. 1/2022.
Planované partie:

3. kolo: 8.3.2022, 4. kolo: 22.3.2022,

5. kolo: 5.4.2022, 6. kolo: 19.4.2022,

7. kolo: 3.5.2022, 8. kolo: 17.5.2022,

v ¢ase od 17:00 do 20:00.

Hracie priestory ndm bezplatne poskyt-
la Prirodovedecka fakulta Univerzity
Komenského v Bratislave, v miestnosti
B2 - 303.

Ucast v turnaji je otvorend pre vietkych
hracov (registrovanych aj neregistro-
vanych vo FIDE) s preukazom obcana
so zdravotnym postihnutim s tempom
2x30 minut.

Vstupit do ligy sa da v kazdom kole!
Vecné ceny budd pre piatich najlepsie
umiestnenych hracov v kone¢nom bo-
dovani ligy a tiez budd ohodnoteni prvi
traja z kazdého kola. Vyhodnotenie cel-
kovych vitazov sa uskuto¢ni po skonce-
ni vSetkych partii posledného turnaja.
Ceny darovala firma Ares, spol. st. o.
Protipandemické opatrenia:

budi dodrziavané podla nariadenia UvZ
SR a hlavného hygienika SR. V miest-
nosti sa bude mozné pohybovat iba
v riskach.

K dispozicii je aj bezbariérova toaleta.
Prihlasit sa treba na kazdy turnaj - naj-
neskor vsak v def podujatia, do 12:00
e-mailom, alebo telefonicky organiza-
torovi: sach@omdvsr.sk, 0948 529 976
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POWERCHAIRHOCKEY

Pripravujeme online
sachovyturnajzZimna
Grand tour 2022

Pozyvame vas na zapojenie sa do série
online Sachovych turnajov.

Viac informdcii ndjdete na Sachovej
stranke www.sach.omdvsr.sk, alebo na
FB profile Sach OMD v SR.

POWERCHAIRHOCKEY

BlueSky Butterflies
v2.kole!
20.11.2021, Plzen

Ceskd liga v powerchairhockey pokra-
¢ovala svojim druhym turnajom. Zor-
ganizoval ho plzensky klub Indians
v Sportovej hale miestnej TJ Lokomotivy.
Plzensky turnaj je vynimocny tym, Ze je
zaroven spomienkou na hracov, ktori
uzZ medzi nami nie si, a preto sa vola
Memotial Cup 2021.

Zcastnili sa ho tri timy, ktoré medzi se-
bou zohrali po dva zapasy. Pre karanténu
sa turnaja nemohli nezicastnit prazsky
New Cavaliers, ktorych zapasy sa dohra-
ji na zvysnych dvoch turnajoch, ktoré sa
vratane zaverecného play-off uskutocnia
na jar v roku 2022.

N4&s tim BlueSky Butterflies opat ne-
sklamal a v kazdom zapase podal kon-
centrovany, zodpovedny vykon. Nasi,
tahani lidrom timu Petom LovaSom,
ktory navySe dostal aj cenu Fair play,
hanbu v Plzni urcite neurobili a prave
naopak, ukazali, Ze pri kvalitnom Spor-
tovom vybaveni m6Zzeme miesat karty
aj na hornych prieckach ligy.

,Nds tim aj napriek zvolenej taktike tahal
za kratsi koniec. Aj napriek dosiahnutym
vysledkom nase ucinkovanie na tomto tur-
naji hodnotime vysoko pozitivne. Ziskali sme
dalSie cenné skisenosti, zistili sme, kde st
nase slabé miesta, ale ajto, Ze ako tim herne
napredujeme.” Povedala predsednicka
STK Biba Pecarova.

Nasmu timu chybali hraci Michal Sed-
1ak, Vladimir Vida a trénerka Petra
Lackovicova.

Suverénom turnaja v Plzni boli Jaguars,
ktori nenasli premoZitela v ani jednom
zo Siestich zapasov a s prehladom s
v Cele priebezného poradia. Samozrej-
me, New Cavaliers ma ale o 4 zdpasy
menej. M6Zeme sa teda tesit na dalsi
priebeh Ceskej ligy.

N3&s tim dspesne reprezentoval aj roz-
hodca Roman Pecdr, ktory sa etabloval
medzi rozhodcovsky zbor tohto dyna-
mického Sportu.

Vysledky nasho timu:

SK Indians Plzen - BlueSky Butterflies
6:2

(gél: Jdn Konarcik, asistencia: Peter Lovas,
gal: Martin Burian, asistencia Peter Lovas)
Jaguars Praha - BlueSky Butterflies
14:0

SK Indians Plzen - BlueSky Butterflies
4:2

(gdl: 2x Peter Lovas)

Jaguars Praha - BlueSky Butterflies
14:0

Dakujeme hlavnym partnerom: Slo-
venskému zvazu telesne postihnutych
Sportovcov, Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR



Z DENNIKA DYSTROFIKA

lilu Mlll T

NA VOLNY CAS

« Tim BlueSky Butterflies reprezentuje Slovensko v €eskej lige. (Autorka: Elidka Svecova)

Dal$im partnerom: Indian Motorcycle
Bratislava, DOUBLE P, spol. s.t.0., Copy
Office, s. r. 0., SK Harga%ova Tsunami
Zahorska Bystrica - Skéruj a pomahaj,
Ares, s. r. 0., Slovensky zvaz florbalu,
Slovensky paralympijsky vybor, LetMo
s. t. 0., Bratislavsky samospravny kraj,
Florbal 4 U, Auto Group Logistics.r. 0.,
Ceska federace Powerchair Hockey z.s.,
Tibor Kobol

Sledujte www.powechairhockey.sk
a tiez FB profil Powerchair Hockey
Slovakia - BlueSky Butterflies a Ziadne
dolezité informacie vam neuniknd.

Chcete si vyskisat hrat bocciu, florbal/
hokej na elektrickych vozikoch a Sach?
Mili priatelia z celého Slovenska, smelo
nas kontaktujte, poradime vam, ako na
to!

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Silvester srozdielom
20rokov

sobota, 4. 12. 2021

Viete, ako to dopadne, ked' na Silvestra
skoncite v byte so svojim o 30 rokov star-
§im asistentom? Nijak. Dobrii noc. Samo-
zrejme, Zartujem. Ale vekovy rozdiel moze
spravit vela. Podme vsak do ddvnejsej mi-
nulosti. Aspon budeme mdct porovndvat.
Ked som bol este skoldk, zhruba v obdobi
prvého stupria, s rodinou sme byvali na sid-
lisku, kde bolo okrem nds vela rodin s detmi
v nasom veku. A ked' prislo na oslavy Nové-
ho roku, zvycajne sme skoncili na ndvsteve
u jednej z tychto rodin, ktord bgvala v tej
istej bytovke ako my.

My, v tom Case Styria sdrodenci, sme odstar-
tovali super diskotéku s nasimi kamardtmi
z ,domdcej rodiny”. Pri stoloch sme sa mohli
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VIANOCNE POVIEDKY EMiLIE MOLCANIOVE)J

pontkat Cipsami a kolou, ¢o beZne v roku
nebolo aZ tak samozrejmé. Do toho ndm vy-
hrdvali samé hity ako ,Jede, jede masinka”,
~Hey Baby (Hu! Ha!)” ¢i ,Dragostea din tei”
od legenddrnej rumunskej skupiny O-zone.
Pred polnocou sme sa vybrali k ingm suse-
dom, v tom istom vchode, no na najvyssom
poschodi. Bol odtial krdsny vghlad na celé
mesto. Samozrejme, nemohlo chybat odpo-
Citavanie s prskavkami v rukdch a ndsledné
vijkriky , STASTNY NOVY ROK!!1”

Potom sme si pripili detskgm Sampanskym
(to sme mali tieZ len raz do roka) a postup-
ne sme zacali padat od tnavy (nie od toho
Sampanského... kdeZe...).

A preco to vSetko spominam? Lebo odvtedy
sa veci zmenili. V prvom rade uZ nebgvame
v danej bytovke. My, starsi sirodenci sme sa
rozprchli do vietkych kitov mesta.
Nestretdvame sa uZ ani s tymi zndmymi.
Nasli sme si novych. V mojom pripade vSak
vdcsina zndmych byva mimo mesta. A tak
prichod Nového roka oslavujem s asisten-
tom. Je odo mna o 30 rokov skisenejsi, takzZe
o oslave v pravom slova zmysle sa ani nedd
velmi hovorit.

Mdm vsak pdr tradicii, ktorgmi si pocas Sil-
vestra krdtim Cas. Ak je to moZné, vZdy o celej
hladdm televizne prenosy z inych krajin, kde
odbila polnoc skér nez u nds. Velkd Sou maj
samozrejme v Austrdlii. Postupne sa oslava
prestva cez Tokyo, Hong Kong ¢i Dubaij bliZsie
k ndm. O 22:00 oslavuji v Moskve a potom,
o dve hodiny neskor, to prichddza. Telka je za-
pnutd, Sampanské asistent otvdra s iderom
polnoci, zatial ¢o vonku trieskaji ohnostroje
a delobuchy.

Pripfjame si na budtcu tspesnu spoluprd-
cu. Medzitym si vymiefiam SMS s rodinou
a kamardtmi s velmi origindlnym zne-
nim: ,VSetko dobré v novom roku” alebo
PF 20-nieco!”.

0 071:00 si este pozriem prichod Nového roka
z Londyna, pretoZe tamojsie ohriostroje st
podla mria tie najpremyslenejSie a najefekt-
nejsie zo vsetkgch. A ked Sampanské (tento-
raz uz ,dospeldcke”) zacne pisat, viem, Ze je
¢as na prvy spdnok v novom roku.
Hoci tieto dve popisované formy osldv uz
hddam nemézu byt rozdielnejsie, tak to, ¢o
nasleduje na dalsi defi, zostdva nezmenené.
A nie, nehovorim o celkovej tinave €i ohuca-
nosti. VZdy na novy rok si pocas neskorgch
ranajok zapnem Novorocny koncert Vieden-
skej filharménie. Je to tradicia, ktord sme
zapocali u nasich doma a dprimne, je to je-
ding deri v roku, kedy si dobrovolne pustim
vdznu hudbu.
Stastng novy rok vietkgm. Milujte sa, mnoZte
sa a ddvajte si na seba pozor.

Adam Burianek

Vianocné poviedky
Emilie Molcaniovej

POLOVICA OBLATKY

Pisal sa rok 1918. Zdrila prva svetova
vojna, vSade na okoli sa bojovalo, cez
dedinu vSak front nepresiel. Ale aj na-
priek tomu vSetci tusili, Ze Vianoce budd
také chudobné, aké este nikdy doposial.
Otec bojoval na ruskom fronte, napo-
sledy rodine pisal, Ze padol do zajatia.
Tam, za ostnatym drotom videl okolo
seba denne zomierat stovky vojakov.
Hlad, nedostatocnd hygiena, neznesi-
telnd zima, to vSetko malo za nésledok,
Ze kazdé rano bola mftvolami posiata
zem a nestacili ich odvazat. Aj napriek
tomu otec veril, Ze sa urcite vrati, den-
ne prosil Pana Boha za seba aj za svoje
deti. Citil, Ze pri niom stoji, ved' urcite
iba jemu moze vdacit za to, Ze eSte vo-
bec zije. V liste prosil o modlitby svojich
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najblizsich. Pisal, Ze si kazdy den kla-
ké v rohu ohrady za ostnatym drotom
a modli sa ruzenec. Prosil za jedind vec,
aby sajeho tri deti nestali Gplnymi siro-
tami. Modlitbu ruzenca mal najradsej
a zakoncil ju vzdy tym dovernym pri-
hovorom: Nikdy nebolo pocut, Ze by
bol niekto opusteny, kto sa pod Tvoju
ochranu utiekal...

Mamicka im zomrela pred Styrmi rokmi
a odvtedy sa o nich starala stara mama.
Najmladsi syn mal Sest rokov, dalsi de-
sat a najstarsia dcéra Anka Sestnast.
Anecely mesiac pred Vianocami dotiklo
i srdce starkej a oni ostali sami. Bolo
to zufalé, nemali nikoho, na koho by
sa obrétili o pomoc a skromné zasoby
sa im minali. Aj napriek tomu vsetké-
mu zlfalstvu neprepadali, ale nadalej
tpenlivo prosili v modlitbach za seba
i za otca. Stalo sa, Ze pani z majera,
vSeobecne znama ako velka skupana,
zavolala Anicku pred Vianocami, aby jej
vygruntovala izby, a tak priniesla domov
nejaky ten gros. Panna Maria na nich
teda nezabudla.

Jedného vecera sa otec modlil v Gstranf
a okolo isla ruska lekarka, ktord mala
na starosti tabor. Chvilu ho pocivala
a potom si ho dala zavolat do ordinécie.
Tam mu mlcky podala hruby vojensky
kabat, kus vinenej latky, ktord slizila
ako $al, nové ¢izmy a onuce. Ked'siahol
do vrecka, nasiel tam krajec chleba a
kisok Gdeniny. Otec sa spytal: Za cem?
Siahla do vrecka a ukdzala mu malic-
ky medailénik s ikonkou Panny Marie.
Rychlo nato ho vsak poprosila, aby to
nikomu nevravel, inak by prisla o pracu.
Mala nad taborom dost velki moc a ot-
covi pomahala, ako mohla. Ked vypukol
tyfus, zohnala mu nejaké dezinfikum,

ktoré preventivne uzival, a tak sa stalo,
Ze bol medzi tymi, ktori prezili aj tdto
pohromu.

Deti mali vela dovodov na smutok
a predsa sa ich srdcia chveli radostou,
ked chystali skromny viano¢ny strom-
Zek. Iba zopér 0zddb, orechov, jabl¢ok a
aj tak to bol pre nich ten najkrajsi skvost.
Kapustnica, to bola iba kysla kapusta,
zemiaky a hfstka susenych hib a jed-
nako sa tesili aj z toho, Ze ju majd. Ved
pan ucitel' im dokonca priniesol Styri
oblatky, pre kaZdého jednu. Stara mama
si uz svoju zjest nemoze, ale jej tanier
bude na stole, ako keby bola s nimi. Hoci
chudobne, predsa ddstojne a s vricnym
srdcom privitaj(i JeZika. Ze daréeky mat
nebudd? Ved nie st malé deti.

S mamickou a ockom si vZdy o piatej
sadali ku stolu. Pocitali uz iba mind-
ty do Stedrej vecere. Zacali sa mod-
lit a vtedy niekto zaklopal na dvere.
Vo dverach stéla nejaka Zena a prosila
o kisok chleba.

,Velmiradi by sme sa s vami podelili, ale
sami toho nemame vela. Ak nepohrd-
nete skromnou kapustnicou a jedinou
obldtkou...” Anka jej pontkla starkino
miesto.

LAle ja nie hladnd,” takto nejako to vtedy
povedala a otvorila dvere, v ktorych sa
objavil otec.

Slzam nebolo konca. Podla Iriny, ktora
sa neskor stala ich novou mamou, bola
kapustnica tou najvacsou lahddkou, aki
kedy jedla. A oblatku si poctivo rozdelili
s otcom napoly.

Uplynulo uz takmer sto rokov odvte-
dy, ako prisiel medailénik s ikonkou do
nasej rodiny a vzdy, ked ho chytim do
rik, si spomeniem na Pannou Mdriou
vypocuté prosby, a tak mohol byt tento
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milostiplny ¢as najkrajsimi Vianocami
mojej starej mamy.

ZOBRAK

.10, Co das, sa tivzdy dvojndsobne vrati,”
vravieval dedo. Vo svojom dlhom Zivote
sa vzdy drzal tohto hesla, ¢im si vzdy
vyslizil iba Somranie a nevolu zo strany
starej mamy.

»Raz rozdas aj strechu nad hlavou,” po-
vedala, ked starky daroval potulnym
ciganom posledny kus srotu, ktorym
kémili ich jedind osipand.

,VSakju nabuddcityZzden chceme zabit,
aspon bude mat Cistejsie ¢reva a bude-
me mat menej roboty.

VZdy to obratil na dobré a skutocne, hoci
bol az patologicky dobroprajny, nikdy
rodicom ani jeho piatim detom vdome
ni¢ nechybalo. A tak si starka postupne
zvykla na jeho maniere a len micky sle-
dovala, ked poskytoval nidznym nieco
zo svojho.

Prisli Vianoce a vtedy boli Zobraci z ne-
dalekého opusteného mlyna trifalejsi
a smelsie chodili po dedine. Ddfali, Ze
budi ludia v tomto milostiplnom c¢ase
dobroprajnejsi.

Stary otec bol prdve na dvore, ked za-
Ccul, ako bohaty gazda odnaproti vyhdnal
jedného z nich a hrozil im, Ze ak ihned
neopustijeho gazdovstvo, pusti na neho
psov.

.Pod,” zavolal ho cez plot, , prave ideme
vecCerat a uZ sme vsetci, iba ty chybas.”
Bedar sa hned postavil ku peci a vystrel
k nej skrehnuté dlane.

.Len pod, sem, ku stolu, umy si ruky
a pod sa s nami navecerat. Co by bola
Panna Mdria dala za to, aby mohla pri-
viest na svet svojho Syna v teple aspon
takejto piecky ako mame my. Ved co ste

spravili jednému z najmensich... VSak to
deti poznate, ¢itali sme sito v biblii. Tak,
a teraz sa pomodlime.”

Navecerali sme sa a Zobrak sa rozhodol,
Ze sa poberie.

,ESte vas, dobry pan, prosim...”

+AkyZze som ja pan? Som taky, ako ty,
ibaZze mam viacej Stastia v Zivote.”
,Prosim vds, gazdicko, zajtra je BoZie
narodenie a ja by som vas prosil iba
o kisok chlebika a trochu slaninky. Ked'
uz je taky velky sviatok, nerdd by som
chodil po Zobrani...”

Matka sa vzoprela:

,Snad mu nedas posledny kisok Spe-
ku, ktory som odkladala na horsie
Casy? Nepamatas sa, ako detom vzdy
pomoze mastny zdbal, ked ochorejd na
priedusky?”

,Zena moja, noZe neomri! My budeme
mat zajtra eSte opekance a kapustnicu,
¢o nam zostala a tento chudak co? Idem
mu vziat...”

,Len cez moju mftvolu,” postavila sa
mu do cesty.

Mierne ju odstrcil a pokracoval schodmi
na pojd.

Stél uprostred povaly a vtedy sa to stalo.
Z boku komina vypadla tehla a kedZe
v peci horel silny plamen, slahal az ku
drevenym hraddm. Dedo duchapritom-
ne chytil tehlu a zahatal tak plamefiom
cestu ku krovu. Ked' sa z toho trochu
spamatal, vdac¢ne odkrojil polovicu poltu
slaniny a priniesol ju biednemu navstev-
nikovi. Ved keby nebolo jeho, hadam
by zhorela aj celd chalupa a to by bola
Sama Prozretelnost chcela, aby sa vybral
hore. A tak mohol dedo svojim detom
opat ukdzat, Ze dobry skutok sa nikdy
nestrati...



Speciilna priloha
o cestovani:
Cestovna horucka

O cestovani na voziku radi piSeme aj
¢itame. Vdaka vasim reportaZam spo-
znavame nové miesta a ziskavame tipy
na dalsSie vylety. Zaujimavé pribehy
z letnych dovoleniek preto prinasame
opat v tomto zimnom obdobi, na za-
hriatie. Doslova obideme Slovensko
celkom dookola aj s dychacim pri-
strojom, zastavime sa v Bystricke pri
Martine, nevynechame Oravu a Liptov,
navstivime doliny Nizkych Tatier, Vyso-
kych Tatier aj Malej Fatry, pobudneme
v Bardejovskych kipeloch a po ceste
naspat si odskoc¢ime na velky vylet
do Rakdska. Mili priatelia, drzte si klo-
buky, Startujeme!

Ako sme spontanne
objavovaliTuriec

Zbehlo sa to rychlo. Ziadne velké pla-
novanie a trasovanie. Iskri¢ku zaujmu
vznietila informacia o bezbariérovej izbe
a ochota pracovnika na recepcii odfotit
kapelfiu, aby sme sa presvedcili, Ze aj
ta je pristupna. Dodatocné otdzky ohla-
dom ostatnych priestorov v ramci ho-
tela ma presvedcili, Ze by sme to mohli
zvladnut. Objednala som pobyt na Styti
dni pre nasu Stvorclennu rodinu. AZ na
druhy den som si spomenula, Ze mame
psa (uz rok...!), preto som dodatocne
overovala, ¢i mézeme prist aj s nim. Od-
poved znela: ,Samozrejme, ale za psika

sa plati.” ,V poriadku, kolko?” ,Bude to
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20€." Opytala som sa, Ci je to suma za
cely pobyt a na moje zdesenie som sa
dozvedela, Ze dvadsat eur je denny po-
platok. Chvilu bolo ticho, nakoniec som
to predychala a rozhodla som, Ze pravo
na dovolenku ma aj nas Jacky, nech to
stoji, ¢o to stoji.

Hotel Bystric¢ka sa nachddza v malej obci
Bystricka v tesnej blizkosti Martina. Uz
cesta do Martina je krasna. Z R1 sme
odbocili na Martin, cez Kremnicu a Tur-
Cianske Teplice. Kazdoro¢né Kremnické
gagy, na ktorych som nikdy nebola, vo
mne vzbudzovali lGtost a zaroven pred-
savzatie, Ze raz... A zrazu sa naskytla
prileZitost, aj ked nie pocas ,gagov”,
navstivit toto mesto. Presli sme sa
historickym centrom, deti vybehli na
vezu Kostola sv. Katariny Alexandrijskej
a kochali sa krdsnym vyhladom na celd
Kremnicu. Aj ked mne tento vyhlad do-
priaty nebol, tesila som sa z atmosféry,
ktord Kremnica m3, historické Steféni-
kovo namestie tvorené mestianskymi
domami je majestatne a ulicky z neho
plyntdce dychajd histériou. Kremnica
je mesto v kopci, bud idete dole alebo
hore, takZe treba pamatat na plne nabi-
ty vozik alebo zdatného asistenta.
Dalgia kratka zastavka na ceste do Bys-
tricky sa naskytla v Turcianskych Tepli-
ciach, v zndmom kipelnom mestecku.
Prechadzka kipelnym parkom, ktory
je dnes kultirnou pamiatkou, zaujme
deti aj dospelych. Okrem cudzokrajnych
rastlin a drevin m6Zu obdivovat aj rozne
vtipné lavicky, nazvané podla znamych
osobnosti nasich, ale aj svetovych. Mes-
tecko dycha kipelnou atmosférou, hos-
tia sa prechadzaji po pesej promendade,
poseddvaju v kaviarnickdch a maskrtia
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« ,Lavicka pre pohadanych" méZe byt pokojne inkluzivnou lavi¢kou pre ludi na voziku. (Autor: Z rodinného archivu)

« Zlepsila takzvand ,lavi¢ka na dobri naladu” naladu aj na3ej Eliske? (Autor: Z rodinného archivu)
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vzmrzlinarnach. Z Turéianskych Teplic je
Martin uz naozaj,co by kamefiom doho-
dil”, cesta lemovand zelenymi kopcami
z jednej aj druhej strany ubehne velmi
rychlo.

Hned prvy den nasej dovolenky sme si
to namierili do asi najznamejsej z dolin
v okoli Martina, Gaderskej doliny. Poho-
dIng, kvalitna asfaltova cesta, lemovana
bystrym potdcikom je sen kaZzdého turis-
tu a turistky na elektrickom voziku. To,
Ze turista na kolieskach uz nie je raritou,
potvrdzuije fakt, Ze ja a moji pesi spoloc-
nici, sme boli vo vyraznej mensine. Doba
sa meni, ludia chcu vidiet vSetko hned,
dostat sa tam rychlo a esSte rychlejsie
naspat, a tak okolo nds len tak svistali
elektrické kolobezky a r6zne obdoby
skdtrov. Premyslam nad tym, ako si taki-
to ,tiezturisti” dokazu vychutnavat kra-
sy prirody a Cerpat z nej pokoj a energiu.
V poradi dalSia dolina, ktori sme na-
vstivili je ValCianska. Na zaciatok trosku
komercie v podobe skdkacich hradov
a bufetov, ¢o asi rodiny s mensimi det-
mi v lete ocenia, lebo je to lyziarske
stredisko. Akonahle sa vSak vzdialite
avydate sa smerom do doliny, postupne
miniete chaty, ndjdete klud a krasu, kvdli
ktorej ste tam isli. Cesta beténova, pre
elektricky vozik bez problémov zjazdn,
s miernym prevySenim, viac na sInku ako
v tieni. Asi po hodinke a pol ch6dze nase
putovanie ukoncila rampa. Je to Skoda,
esSte sa nam chcelo putovat dalej. Chut
na kavicku na terase hotela Impozant
hned pod lyZiarskym vlekom sme za-
hnali, kvoli dlhému ¢akaniu na obsluhu.
Plusovy bod ddvam za moznost vyuZitia
bezbariérovej toalety, s rozmermi pre
trpaslikov, ale kde je vola, tam je cesta.

« Brana do Gaderskej doliny.
(Autor: Z rodinného archivu)

Tretou dolinou, ktor( sme navstivi-
li, bola Jasenska. Tento vylet aZ taky
vydareny nebol. ISli sme naslepo, bez
toho, aby sme si dopredu zistili infor-
mdacie. Hned za Martinom, v Kosta-
noch nad Turcom, sme odbocili dolava
a cez dedinku Beld-Dulice sme hladali
lyZiarske stredisko, kde sme planovali
zaparkovat. Nasa snaha putovat doli-
nou bola neustéale atakovana autami,
ktorym sme sa vyhybali velmi zlou,
rozbitou cestou. Jeden domaci pan
nam prezradil, Ze tuto cestu postavi-
li Rusi este v Sestdesiatom 6smom.
Aj tak vyzerala. Na nas vkus privela
vystavby a hrmotu a ked sa zdalo, Ze
sme sa uz z toho vymanili, putovanie
opat zastavila rampa! Vstup len pre
vyvolenych, na klacik, nevieme, Ci st
to majitelia chat alebo vlastnici lesa...
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« Turisti st hladnf. (Autor: Z rodinného archivu)

Rozcarovanie z vyletu sme prekonali
druhou navstevou Turcianskych Teplic
a dobrym obedom. Hladanie pristupnej
reStaurdcie chvilu trvalo, podstatne viac
trpezlivosti vSak vyzadovalo hladanie
bezbariérovej toalety. Moja osvedce-
nd taktika - na toaletu sa pytaj ¢love-
ka na voziku - Gplne nevysla, kipelny
host o ziadnom nevedel. Ale milé tety
na nedalekej lavicke znalecky ukdzali na
blizky kipelny dom. Informéacia ma cenu
zlata a tato prisla v pravej chvili!
Zaverecnou fazou nasej kratkej dovo-
lenky bola ndvsteva tabora v Zuberci.
Stretnutie s rodinami najstarsich chlap-
cov s DMD, s taborovou partiou, ktord
spolu funguje uZ roky, bolo tou spravnou
bodkou plnou ¢loveciny.

ANDREA MADUNOVA

NaOravealiptove
dobreazdravo

Dlho sme zvazovali, ¢i strdvime dovo-
lenku pri mori alebo zostaneme na Slo-
vensku obdivovat domovinu a spozna-
vat krasy nasej krajiny. Rozhodli sme sa
neriskovat.

Do auta sme nalozili elektricky vozik
a s Petkou sme zamierili na Oravu a Lip-
tov. Krasne kraje plné farieb, stromoy,
nadhernych scenérii. Az tak pritazlivych
pre moje oci, Ze som tuzila zastavit auto
arozbehnt sa na liku posiatu cerveny-
mi makmi a roznymi [i¢nymi kvietkami.
Vzdy som vedela, Ze nase Slovensko je
krasne, ale Ze ukryva tolko zaujimavosti
a atrakcii, to ma naozaj prekvapilo.
Ubytovali sme sa v bezbariérovom ho-
teli Park Dolny Kubin. VZdy bolo mojim
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« Pri potulkdch za Hviezdoslavom. (Autor: Petra Lackovi¢ova)

snom byt jeho hostkou a teraz sa to po-
darilo. Nakoniec som bola trochu skla-
mana, hlavne zbyto¢nymi bariérami,
ktoré na mna v hoteli ¢ihali. Napriklad
z nasej izby sa do kipelne dalo dostat
len prekonanim schodika a do vytahu
bolo moZné vstlpit len s pomocou pri-
loZenej karty, ktorej Citacka bola umiest-
nend asi 1,7m vysoko. Kvéli detom, aby
sa na vytahu nevozili len tak. Personal
bol vsak velmi ochotny a ak bolo treba,
pomohli mi.

V Dolnom Kubine som pred rokmi byva-
la. Preto sme si pripomenuli zname tra-
sy, pochodili sme miesta, ktoré sme po-
znali. Nemohli sme obist ani vychyrent
zmrzlinu v okoli, ktord bola blizko ndsho
hotela. A m6Zem potvrdit, je vyborna!
Potom sme sa autom presunuli na kras-
ny Liptov. Bezbariérové ubytovanie sme

nasli v Jasnej v moteli Tatraline. Izba . Mostom ponad rieku Orava.
(Autor: Petra Lackovic¢ova)
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« Medzi milovanymi stromami. (Autor: Petra Lackovi¢ovd)

bola velmi pekna a Gplne pristupna aj
pre ludi na voziku. V okoli sa bez auta
nedalo velmi fungovat, absolvovali sme
len jednu pesiu prechadzku do dediny.
Nakoniec sme sa rozhodli viac spoznat
Liptovsky Mikulas. Navstivili sme infor-
macné centrum, kde sme dostali mapku
svyznacenymi miestami dostupnymi aj
svozikom. Mapka bola skvelo spracova-
nd, moc nam pri rozhodovani sa, kam
zavitame, pomohla. Takto sme navsti-
vili Slovenské mizeum ochrany prirody
a jaskyniarstva, Mizeum Cierny orol,
Liptovskd galériu P. M. BohUna, nevy-
nechali sme Synagdégu, Galériu ILUSIA
a tiez vyborny pivovar Liptovar.

Pocasie nam neprialo a bolo dost chlad-
no. Na iné krasne miesta sme sa pre-
to nedostali. Nabudtce sa urcite vra-
time a v objavovani Liptova budeme

pokracovat. )
LUCIA MRKVICOVA

Dolina, dolina,
prevozik stvorena

Tento rok som absolvoval dve krasne
dovolenky a opat sme sa s partnerkou
zametali na doliny. V oboch pripadoch
to boli nase navraty. Najprv Velka Fatra,
ktora pontka mnoZstvo krasnych do-
Iin. My sme navstivili tri: Gaderska,
Blatnicka a Belianska. Gaderska je pre
elektricky vozik ako stvorend. Krasny
novy asfalt, popri bzu¢iacom potoku...
Belianska a Blatnickd je trosku iny level.
Treba pocitat s mierne tazsim terénom,
ale ak pojdete pomalicky, zvladne to
kazdy typ vozika. Problémom mé&zu byt
v Blatnickej doline Zlaby, Siroké 10-12cm
po celej dizke doliny. Vedia ich prekonat
vacsie kolesa.

Druhy trip patril Vysokym Tatram, Cas-
ti Podbanské, pod krdsnou scenériou
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Krivana. Je to brana do dvoch carokras-
nych dolin, do Tichej a Koprovej. Stravili
sme tu Styri noci, preto bol priestor na
to, aby sme do kazdejz dolin vbehli dva
krat. Trosku sme sa bali, Ze stretneme
medveda, nastastie alebo zial, nestretli
sme ho. Mozno aj preto, Ze sme v pravi-
delnych intervaloch piskali a tribili na
mojom elektrickom voziku.

Po Styroch dnoch sme sa presunuli
miestnym taxikom do Liptovského Jana,
¢o je odtial asi 15 km. Janska dolina je
krasna, po vyasfaltovanej ceste mdZete
bez problémov vychutnavat krdsu Niz-
kych Tatier. Len Skoda, Ze po Siestich km
st urbarske zavory, ktoré st zamknuté.
Napriek tomu vrelo odpordcam.

JOZEF BLAZEK

« Drevena lista méZe pomdct pri prechode
cez odvodriovacie Zlaby.
(Autor: Z archivu Jozefa BlaZeka)

DR BRO™ PhRa sy
NELVRLZUuJ+E M)
JA Sem L EN
ZARLyDyL . !
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S dychacim pristrojom
navychod aspat

Pandémia virusu Covid-19 nds vsetkych
svojim spdsobom ovplyvnila, priam
ochromila. Rovnako aj mna. Rok a pol
som prakticky nikam nejazdila, ak pred-
sa, takiba za rodinou, a to vzdy vlakom,
ked sa uz dalo. KedZe som uzZ bola toto
leto plne zaockovan4, rozhodla som sa,
Ze si urobim skisobnd, kratku jazdu slo-
venskom. Juhom na vychod s pauzou
v Bardejovskych kdpeloch, na ktoré som
bola velmi zvedavd a severom naspat
domov do Bratislavy.

V decembri minulého roku som uz mala
zlt skdsenost s jazdou v aute na liecenie,
kde cesta viedla cez hornatu krajinu. Uz
som vedela, Ze pri tejto ceste budem
musiet v aute pouzivat dychaci pristroj.
Kapili sme menic napatia, aby som bola
pripravena a mohla podla potreby vyu-
Zivat pristroj pocas jazdy.

Z Bratislavy som vyrazila o deviatej rano.
PInad nadsenia a ocakavani som si uziva-
la cestu a krajinu, no uz po prvych 180
km som zacala pocitovat urcitd Gnavu,
vycCerpanost. Kisok za Zvolenom mi za-
c¢ali dost rychlo ubddat sily, opat sme
zastavili, najedla som sa, schladila v kli-
matizovanych priestoroch pumpy a po
cca pol hodine sme sa vybrali dalej. Bo-
huZial, opat mi zacali dost rychlo ubidat
sily a pridala sa k tomu aj bolest hlavy.
Napojila som sa na dychaci pristroj,
a to som si ani nevedela predstavit, ¢o
ma bude cakat.

Spodna trasa do Kosic ide cez Jablonov-
ské sedlo, tzv. Sorosku, ktora je dlha cca
2 km a stdpa prudko do vysky 535 m.
n. m. KedZe moje pltca si uz slabsie,

« Cesta autom bez dychacieho pristroja je velmi
vyCerpdvajlca. (Autor: Z archivu Zorky Lednarovej)

nevedia sa tak dobre popasovat s vy-
rovndvanim tlaku, takze sme isli pomaly,
rychlostou tak medzi 20 - 40 km za hodi-
nu. To na tomto tzkom serpentinovom
Useku nebolo ostatnymi vodic¢mi vitané,
no rychlejSie sa nedalo. Rozpinava bo-
lest v plticach, aj napriek dychaniu cez
pristroj, to nedovolovala. Vdaka tomu-
to stresu a celkovému teplu mi prudko
klesol cukor a v kratuc¢kom ¢asovom
lseku som bola tplne letargickd, tesne
pred stratou vedomia. Museli sme nadhle
zastavit a modlit sa, Ze do nds niekto
zozadu nenapili, kedZe cesta bola viac
ako Uzka. Cola a hroznovy cukor urobili
svoje a ked som sa vratila trochu k sebe,
pozvolne sme sa presunuli na vhodnej-
Sie miesto a urobili sme si pauzu.

Po Soroske nasledovala, nastastie, rovi-
na. No moje vyCerpanie sa dalo nazvat
absoldtnym, takZze z pévodného pla-
nu, naobedovat sa v KoSiciach, pozriet
centrum, navstivit Vychodoslovenski
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galériu, nezostalo nic¢. Kvoli pomalej
a strastiplnej ceste bolo uz Sest hodin
veCer a moja jedind tizba bola zvlad-
nut posledny Gsek do Bardejovskych
kidpelov a lahndt si do postele. Az okolo
O0smej vecer sme sa konecne ubytova-
li a ni¢ uz nestélo v ceste vytizenému
oddychu.

O kdpeloch som vela pocula, Ze si
prekrdasne a majd vela réznych lieci-
vych prameniov a hlavne som chcela
otestovat ich Uroven bezbariérovosti.
Moje ocakavania neboli velké, no v ki-
tiku duse som predsa len ddfala. Mar-
ne. O bezbariérovosti tam modZete iba
snivat. Chodniky, pristupy do celého
aredlu, reStaurdcie, kaviarne, ni¢ nie je
prisp6sobené, o toaletdch nehovorim.
Do hotelovej reStaurdcie hotela Ozén
sme chodili katakombami v suteréne
cez kuchynu, o je proti akymkolvek
hygienickym predpisom. Elektrickym
vozikom sa prakticky nikam nedosta-
nete. Mechanickym, pokial'mate poruke
stdle sprevadzajlicu osobu, sa d3, no
ma to daleko od oddychu, je to skor
neustaly boj. Myslim si, Ze trojtyzdnio-
vé lieCenie by tam nikto, kto to naozaj
potrebuje a neprisiel sa len “vyvencit”,
nevydrzal.

Naspat som iSla severnou trasou po-
pod Tatry. Cell cestu som absolvovala
s pristrojom, pretoZe nas opat cakali
vyskové rozdiely. | ked' nie také prud-
ké, no nech sa zbytocne neuberam
o privela sil a energie. KedZe som bola
stale dost vycCerpana z tej cesty, aj ta
liecebnd voda ma dost unavila, roz-
hodli sme sa prespat v Liptovskom
Mikuldsi. Tam odporicam vrelo ho-
tel Klar. Jeho Cistota a Ustretovost

« VV Bardejovskych kipeloch je podla Zorky
bariérovost vSadepritomna.

(Autor: Z archivu Zorky Ledndrovej)
zamestnancov bola po rozbitych
a Spinavych kipeloch ako balzam na
dusu, hoci miesto, kde hotel stal, bolo
pre mfa sprvu zarazajlce. Nachadzal
sa pri ceste a benzinke na okraji mesta,
milo vSak prekvapil svojim pohodlim
a dokonca jednou bezbariérovou izbou.
Do Bratislavy som sa dostala bez dalSich
velkych komplikacii, pri prevySeniach
sme zmiernovali tempo a dychala som
pomocou pristroja. Pochopila som, Ze
okrem mojich problémov s dychanim,
tlakom v pliicach, velki dlohu zohrava uz
aj vzdialenost. Jazda autom tak do 200
vzdialenost je pre mna uZ prilis ndrocna.
Tato cesta ma neodradila, aj ked ma
stala neskutocne vela. Gemer a cely
vychod je nddherny, ocaril ma, urcite
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sa tam zase vyberiem, musim si to ale
lepsSie naplanovat. Viac ¢asu, ubytova-
nie cca kazdych 200 km a urcité pasdze
pojdem radsej vlakom, nech sa vyva-
rujem prevySeniam. Po ndvrate domov
do Berlina som isla na planované vy-
Setrenie do centra pre umelé dychanie
a porozpravala som o mojich problé-
moch lekdrke. KedZe moje vysledky
boli zase horsie ako v zime, povedala
mi, Ze vyskiSame dostat z poistovne iny
pristroj, tzv. mercedes (tento dychaci
pristroj vie vyrovnavat dva rozne tlaky
v plicach podla potreby) medzi dycha-
cimi pristrojmi, namiesto mdjho, i ked'
solidneho volkswagenu (tento ma iba
jeden tlak, a to pevne nastaveny, nemeni
sa podla potreby pltic), ktory momental-
ne mam. S novym budem méct absolvo-
vat i takéto ndroc¢né jazdy. Tak potichu
didfam, Ze mi ho nepovolia neskoro, ked'
uz narocnost jazdy autom bude pre mna

neprekonatelna. ) )
ZORKA LEDNAROVA

Velky rakisky vylet
s ,Tulavymi kolesami”

Den 1

Nasim prvym cielom bolo hlavné mesto
spolkového statu Korutadnsko - Klagen-
furt am Worthersee. Okolo 16:00 sme
sa dostali napriec dialnicami a rychlost-
nymi cestami do nasho ciela. Pocasie
bolo sInecné a horlce, a to aj napriek
tomu, Ze sme sa nachadzali pod vyso-
kymi alpskymi konciarmi. Ubytovani
sme boli v Stadthotel Carinthia, ktory
sa nachadza v historickom centre. Hotel
disponuje vstupnou najazdovou ram-
pou avytahom, do ktorého sa zmesti aj

Standardny elektricky vozik a sprievod-
na osoba. Klagenfurt am Worthersee sa
nachadza v rakdskom spolkovom Stéte
Korutdnsko a zhruba 30 kilometrov od
najblizSieho hrani¢ného prechodu do
Slovinska. Ma priblizne 100-tisic obyva-
telov a lezi na vychodnom brehu jazera
Wworthersee. Na pesiu zénu to z ndsho
hotela trvalo len 5 mindt pesi a kedZe
sa blizila vecernd hodina, s Tonom sme
hladali miesto, kde by sme sa mohli naj-
est. Nasli sme mnoZstvo reStauracii, no
z niekol'kych sme museli nedobrovolne
odist, pretoZze nam tamojsi ¢asnici po-
vedali, Ze vsetky stoly st rezervované
a nie je mozné nds usadit. Po asi troch
takychto nelspesnych pokusoch sme
nakoniec nasli jednu restauraciu, kde
nas usadili. Najprv sme museli absol-
vovat povinnd torturu s vypisanim kon-
taktného formuldra a preukdzanim sa
ockovacimi preukazmia za odmenu sme
dostali fantasticku veceru.

Den 2

V Klagenfurte bolo aj v noci pomerne
teplo a kedZe sa nasa izba nachadza-
la priamo nad ulicou a kvéli teplu sme
mali otvorené okno, vsetky zvuky ulice
sme ziskavali priamo z prvej rady. Kvoli
tomu sme ja aj Tono vstali nevyspati,
unaveni a pred nami bol den, v ktorom
sme mali na pldne ndvstevu viacerych
zaujimavych miest. Po celkom slusnych
ranajkach v hoteli sme nasadli do auta
a odviezli sa k jazeru Worthersee. Za-
parkovali sme na verejnom a bezplat-
nom parkovisku pri miestnom kipa-
lisku (Strandbad Klagenfurt) a po par
mindtach pesieho presunu sa pred nami
zrazu otvoril nddherny vyhlad. Jazero
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«V mizeu miniattr Minimundus na symbolickej naviteve u papeza. (Autor: Anton Puk)

Worthersee sa mozZe pysit priezracnou,
do modra zafarbenou vodou a niekolky-
mi ponténmi pre ndstup do vyletnych
lodi. Za nim sa vypinali vysoké alpské
kopce. Hned' za nabreZim pri jazere sa
nachadza oddychova zéna Europapark.
Je to pomerne velky anglicky park s as-
faltovymi cestami, stromami, lavickami,
uprostred ktorého sa nachadza jazero
s vodotryskom. V tom teple, ktoré sme
tam zazili, bolo toto jazero ziadanym
osviezenim. Odtial nie je daleko ani k Mi-
nimundus - mizeu pod holym nebom,
kde moézete ndjst zmensené svetové
dominanty a iné kuriézne stavby. UZ na
zacCiatku mozete vidiet mnoZstvo bu-
dov v zmensenej mierke. A tak sme sa
v priebehu asi hodiny dokazali od Sochy
slobody premiestnit k Taj Mahalu, od-
tial' na ndmestie sv. Petra vo Vatikdne,
k londynskemu Tower bridge, k Eiffelo-
vej veZi v Parizi... skratka, cely svet do-
kazete prejst v priebehu hodiny. Nasim

dals$im cielom bola vyhliadkova veza
s vyhladom na celé jazero Worthersee
a celé Siroké okolie - Pyramidenkogel.
Nachddza sa na izemi obce Keutschach
am See, zhruba 15 minut jazdy autom
z Klagenfurtu. Bezbariérovym vytahom
sme prekonali asi 80 vyskovych metrov.
Aza odmenu nas ¢akali nddherné vyhla-
dy do Sirokého okolia.

Vecler sme vstlpili do Salzburgu, na-
Sej dalSej destinacie a namierili si to
rovno k hotelu. Po celom ndro¢nom
dni sme boli unaveni a oddych by nam
dobre padol. LenzZe toto mesto a najma
nase ubytovanie nds prebralo tym naj-
menej ocakdvanym a nie prili$ prijem-
nym sposobom. Ubytovanie sme mali
zabezpecené v Hoteli Neutor Express,
kisok od pesej zény. Na ulici, kde je
hotel lokalizovany, sme v3ak nasli dve
budovy oproti sebe s tymto oznacenim.
Kam teda vojst? Kde mame zaparkovat?
Pri tehlovo-Cervenej budove alebo pri
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« Navsteva vyhliadkovej veZe nad jazerom Wdrthersee je pre Adama splnenym cestovatel'skym snom.
(Autor: Anton Puk)

Sedo-bielej budove? Zaparkovali sme
ptri Cervenej budove a pocas parkovania
sme si v3imli napis, Ze recepcia je v bielej
budove. V poriadku. Presli sme cez po-
merne bariérovy priechod pre chodcov
a hladali bezbariérovy vstup do hotela.
Podla popisu na rezervacnom portali
nim mal byt hotel vybaveny. Obisli sme
celd bielu budovu a nasli spolu tri vcho-
dy, no ani jeden nebol bezbariérovy.
V poriadku teda. Asistent Tono ma vy-
tiahol po piatich schodoch a cez hlavny
vchod sme vstipili na recepciu. Sle¢na
recepcnd nam vysvetlila, Ze hoci recep-
cia aj ranajky (za priplatok) si v bielej
budove, ubytovani budeme v Cervene;j
budove. "Nebojte sa, tam je len jeden
schod." Dakujem krasne, presne toto

som potreboval pocut. Presli sme cez
priechod pre chodcov spat do "nasej"
ervenejbudovy. Ano, schod tam naozaj
bol. Nastastie, vytah vo vnutri fungoval.
Vosli sme teda do nasej izby a musim,
zial, skonstatovat, Ze aj na internate
som mal lepSiu izbu.

Den 3

N4&s plan na dalsi derl bol nasledovny:
zaparkovat blizko mestskej zahrady
Mirabellgarten, ktord bola tiez sucas-
tou nasho itineraru, najst kaviaren
s ranajkovym menu, navstivit spomina-
nd zdhradu, potom sa vyviest na hrad
Hohensalzburg, pokochat sa vyhladom
a pomaly, bez stresu sa presundt do Lin-
zu, nasho dalsieho ciela. Prva ast planu
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- zaparkovat pri zdhrade Mirabellgar-
ten - sa vydarila. Nasledne sme vstdpili
do spominanej zdhrady, z ktorej bol aj
vdaka slne¢nému ranu na hrad Hohen-
salzburg ohromny vyhlad. Zdhrada Mira-
bellgarten je stcastou rovhomenného
zamku a skrz fiu vedu chodniky vysypané
jemnym Strkom. Je to velmi fotogenické
miesto, ktoré sme chceli mat zvecnené.
Tono teda zacal fotit. Ked'vtom zrazu...
Pri fotke pri fontane som zacitil, ako na
mnia kvapla jedna kvapka. Potom dru-
ha. Myslel som si, Ze to len vietor fika
vodu z fontdny. Potom tych kvapiek bolo
Coraz viac a rychlo mi doslo, Ze toto ne-
moze byt z fontdny. Do min(ty sa spustil
obrovsky lejak. Tono so mnou bezal po
chodnikoch a hladali sme miesto, kde
by sme sa pred tymto prudkym dazdom
schovali. Najprv sme chceli vojst do
zamku, no v tej rychlosti sme nevedeli
najst vchod. Coraz viac zmoknuti sme sa
nakoniec schovali pod stromy v aleji, no
velkd pomoc to nebola. Nebolito Ziadne

obrovské duby a studeny alpsky dazd

nas esSte dobrych 10 mindt na komplet
osprchoval. Tricko som mal Gplne mokré
a zacala mi byt zima. Nakoniec sme si to
rychlym krokom namierili k autu. Tono
mi pomohol prezliect si v aute tricko
a ked uz sme v aute sedeli obaja, skon-
Statovali sme, Ze Salzburg akoby chcel,
aby sme odisli. Naozaj sme sa v tom-
to meste necitili vitani a uz sme sa tu
nechceliviac zdrZiavat. Vdaka dazdu nds
tak Salzburg doslova vyplul zo svojho
lzemia.

Vybehli sme teda na dialnicu A1 sme-
rom na Linz a namierili sme si to danym
smerom, zatial ¢o sa ndm vzadu susili
zmoknuté tricka. Asi 30 kilometrov za

« Rano v Salzburgu este Adam netusil, Ze neskor
zmokne do nitky. (Autor: Anton Puk)

Salzburgom sme vSak zbadali nieco, ¢o
sme necakali avdobrom zmysle ndm to
vyrazilo dych. Po pravej strane dialnice
sa nam otvoril vyhlad na vysoké alpské
kopce a pod nimi nddherné modré ja-
zero. Nasli sme najblizsi zjazd z dialnice
a po kratkom blddeni okresnymi cesta-
mi sme sa dostali k jazeru Mondsee. Je
to jedno z mnohych ladovcovych jazier,
ktoré sa v Rakisku nachdadzaju. Skrat-
ka, museli sme sa tu zastavit. Do prihla-
senia sa v hoteli v Linzi zostavala este
kopa Casu, tak preco nie? Dokonca aj
pocasie sa umddrilo, hoci sme stale boli
blizko nevltidneho Salzburgu. Mraky sa
rozplynuli, slnko zac¢alo prijemne hriat
a my sme si uZivali typickid dovolenkovi
atmosféru. Po tejto nepldnovanej, ale
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velmi prijemnej zastavke sme nabrali
smer Linz.

Zaparkovali sme nedaleko pesej zény
a vybrali sme sa kratku prechadzku
centrom mesta. Ani to dlho netrvalo a
ocitli sme sa na Hauptplatz - Hlavhom
namesti, odkial sme sa vybrali smerom
k nabreZiu. Kisok od Hlavného ndmestia
sa nachadza most Nibelungenbriicke
so Sirokymi asfaltovymi chodnikmi po
oboch stranach. Z tohto mosta moze-
te vidiet nielen staré mesto, ale aj mo-
dernl zastavbu na druhej strane rieky
a kisok za mestom na jednom z kopcov
aj akysi kostol, o ktorom sme dovtedy
nemali tusenia, Ze by sme ho chceli vi-
diet. Takze Sup, zaradujeme tento kostol
do itineraru, pretoze by odtial mohol
byt pekny vyhlad na mesto. Uprimne, po
hrubom omyle s ubytovanim v Salzburgu
som iSiel do tohto hotela s malou dusi¢-
kou. Ale nastastie, Hotel Schillerpark
v Linzi zachranil reputaciu rakidskeho
hotelierstva. VSetko bolo pristupné, ho-
tel disponoval aj vlastnou gardzou (za
priplatok). Po oddychu, ktory bol tak
potrebny po vietkom, ¢o sme posledné
dva dni zazili, sme sa vecer vybrali po
okoli hotela. Ten sa nachddza na ndmes-
ti Schillerplatz, ktoré je pIné stromov,
chodnikov a ndjde sa tu aj par typickych
stankov s predajom klobds Wiirstel. Pri
prechadzke mestom sme a konci jednej
ulice videli gotickd branu akejsi budovy.
Vybrali sme sa tym smerom a zrazu sme
sa ocitli pred Marianskou katedrélou.
Obisli sme si ju dookola, ¢o-to pofotili
a ked sme prechadzali okolo zapadnej
strany tohto dému, z budovy oproti bolo
pocut spievat kostolny spevacky zbor.
Asi netusili, akd skveld atmosféru nam

vdaka svojmu spevu navodili. Bolo to
velmi prijemné spestrenie, no pomaly
sme sa vybrali na cestu spat.

A kedZe toto mal byt posledny vecer
vyletu, eSte sme sa zastavili na jedno
pivo na terase hotelovej reStauracie,
aby sme s Tonom zhodnotili nase dojmy.
Prisla k ndm ¢asnicka a zacal som objed-
ndvat v anglictine. Ked' nam ¢asnicka po
anglicky odpovedala, Ze capované neal-
ko nemajui a maju len flaskové, prelozil
som to Tonovi do slovenciny, na ¢o sa
¢asnicka usmiala a hovori: "Tak to si asi
budeme rozumét. TakZe, panové, jesté
jednou. Co si date?" Objednali sme si,
chvilu na tejto terase zostali a potom
sme sa poriadne unaveni vratili na izbu
a velmi rychlo zaspali.

Den 4

DalSie rdno sme pomerne dobre oddych-
nuti s asistentom Tonom nabrali ener-
giu a silu na ranajkach, odhlasili sme sa
z hotela, ktory sa ukazal byt najlepsim
zo vsetkych, v ktorych sme pocas vyletu
prespavali, nahodili sme v aute adresu
nasho ciela a vyrazili sme hore kopcom
ku kostolu Postlingberg. Hlavny dovod,
kvoli ktorému sme sa sem vybrali, bola
vyhliadkova terasa, z ktorej je nddherny
vyhlad na Linz. T4to terasa sa nachadza-
la na juhovychodnej strane opevnenia
aviedol k nej strmy chodnik. Zdolali sme
ho, vysli sme na terasu a zacali sme fo-
tit. Skoda vyrazného oparu, ktory ndm
brénil v dalekych vyhladoch. Na druhej
strane, vdaka tomuto oparu si samotny
Linz "ukradol" celd Sou pre seba. Celé
mesto sme mali ako na dlani. Videli
sme aj Dunaj, ako sa krti okolo mesta
a straca sa medzi kopcami za mestom.
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« Vyhlad na Linz z kopca Postlingberg. (Autor: Anton Puk)

Po Case strdvenom na terase sme esSte
hladali cestu, po ktorej by sme sa dostali
do samotného kostola ale nebolo ndm
stidené tam ist. VSade viedli schody. Po-
stupne sme schdadzali dole chodnikom
k autu, poslednykrat sme sa nadchli vy-
hladom na Linz a vyrazili dalej. V naSom
itinerari zostala eSte jedna polozka, ¢a-
kajdca na nasu ndvstevu.

Tou poloZkou bola obec Gars am Kamp,
nachddzajidca sa v Gidoli Kamptal. Nad
obcou savypina hrad Gars, ktory ma vraj
pre Rakusko podobne velky vyznam, ako
ma Devin pre Slovensko. Ono presnej-
Sie by bolo hovorit o zriicanine hradu,
pretoZe okrem jednej budovy, kde sa
nachddzala kaviaren, boli ostatné cas-
ti hradu v zanedbanom stave. Hradny

aredl nebol prilis velky, pomerne rychlo
sme nim presli a pri odchode sme zacali
stretavat dalSich navstevnikov - panov
v sakdch a damy v spoloc¢enskych Satéach.
Zrazu bolo pocut zvukovi skisku nejakej
kapely. Stavim pravé koleso vozika na to,
Ze na hrade sa schylovalo ku svadbe. Bol
najvyssi Cas vratit sa spat na Slovensko.
UZ sme sa nikde po ceste nezastavovali,
pretoze sme mali za sebou poriadne na-
bity program. Okolo 17:00 sme prekro-
cili hranice a vstipili na"domacu pédu”.
Nas stvordnovy velky rakisky vylet bol
na konci. A ako ho hodnotim? VVzhladom
na to, Ze vSetko, vratane pripravy, zbehlo
rychlo, hodnotim cely vylet velmi pozi-
tivne. Navstivil som miesta, ktoré som
uz davnejsie chcel a aj tie, o ktorych som
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nevedel, Ze by som ich chcel vidiet. Po-
¢asie ndm aZ na doobedie v Salzburgu

Sam si velmi prijemné dojmy.

Na zdver pdr pravdepodobnych ¢asto
kladenych otdzok (FAQ):

Najlepsi gastro zaZitok?
Vecera v Karntner Eck v Klagenfurte.

Najhorsi gastro zazitok?
Taky ani nebol.

Najlepsie ubytovanie?
Hotel Schillerpark, Linz. Bez debaty.

Najhorsie ubytovanie?
(Ne)Hotel Neutor Express, Salzburg.
Opét, bez debaty.

NajlepsSie prisposobené miesto pre
jazdcov na voziku?

Vyssie spominany hotel v Linzi, vyhliad-
kové veza Pyramidenkogel a Minimun-
dus v Klagenfurte.

Najhorsie prisposobené miesto pre
jazdcov na voziku?
Postlingbergkirche. A ubytovanie
v Salzburgu.

Najkrajsi isek cesty?

Dialnica A10, Gsek od odbocky Hiittau
po odpocivadlo Bruderloch (cesta do
Salzburgu).

Najnudnejsi tsek cesty?

Dialnica A1, od Linzu po Sankt Polten.

Najprijemnejsi Sok?
Objavenie jazera Mondsee. Ato, Ze v Lin-
zi sa v podstate dohovorite po cesky.

Najhorsi sSok?
Ubytovanie v Salzburgu a neochota ¢as-
nikov v troch restauraciach v Klagenfur-
te usadit nés.

Ktoré navstivené mesto ma najlepsiu
atmosféru?

Linz. Vela mladych ludi. Na uliciach to
Zilo.

Ktoré navstivené mesto malo najhorsiu
atmosféru?

Asi Salzburg. Oproti Linzu bol vidiet
kontrast v tom, Ze tu nebolo na [udoch
vidiet takd pohodu. M6j subjektivny do-
jem bol, Ze Salzburg bol prilis uzavrety
do seba, namysleny na svoju histériu.

Najprijemnejsi zaZitok?

Vyhliadkova veza Pyramidenkogel. Mi-
lujem vysky a dialky a sem som chcel
ist uz davnejsie, takze sa mi splnil sen.

Najotravnejsi zazitok?

Neustdle vypisovanie kontaktnych
formuldrov kvoli trasovaniu COVID-u.
A preukazovanie sa COVID-pasmi. Ale
chapem, je to nutnost a ako cudzinci
sme to skratka museli reSpektovat.

ADAM BURIANEK

Viac reportazi nabitych zaZitkami
z roznych ciest Adama a jeho asisten-
tov ndjdete na cestovatelskom blogu
www.tulavekolesa.sk.
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« Jazero s vodotryskom v Europaparku. (Autor: Anton Puk)

« Aj takéto vyhlady sa naskytli pocas cesty. (Autor: Anton Puk)
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Zabudované koliesko L
proti prevrateniu J
Pneumatikami

odolnymi proti prepichnutiu
nenaroc¢né na servis

Sklopna, vyskovo
a Uhlovo nastavitelna
opierka n6h

Nizka hmotnost
iba 57 kg

viac na
www.ottobock.sk

Otto Bock Slovakia s.r.o. - Rontgenova 26 - 851 01 Bratislava 5 - e-mail: info@ottobock.sk - www.ottobock.sk

Infolinka: 0917 863 809
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

o UPRAVY AUT PRE ZTP

v Riedenia pre vetky typy architektonickych bariér v Plosiny, vgtahy, schodolezy, zdvihaky

v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta

v Bezplatné pravne poradenstvo v Zaruény a pozaruény servis

Sikma schodiskova plogina Stoli¢kovy vytah Stropny zdvihaci systém Upravy automobilov

SP STRATOS SA-ALFA GH1 PRE ZTP

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





