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NAJSIRS] VYBER
VOZIKOV NA SLOVENSKU

Zakladatel spolo¢nosti Permobil, Dr. Per Uddén, veril, Ze
pomdhat jednotlivcom dosiahnut maximdlnu droven
nezavislosti je zdkladnym ludskym pravom a uz viac ako
50 rokov je hybnou silou tychto inovativnych
elektrickych vozikov. Ako lekdr pdsobiaci vo Svédsku sa
Per stretol s pacientmi s detskou obrnou, ktori boli
uvazneni v interiéri, av$ak vasnivo hladal rie$enie, ktoré
by im pomohlo. Vysledkom bolo, ze vytvoril jedny z
prvych elektrickych invalidnych vozikov! Dnes su
invalidné voziky Permobil prispdsobitelné tak, aby
vyhovovali potrebdm jednotlivca. Ponukajd funkcie,
prislusenstvo a konektivitu, ktoré pomdhajd koncovym
pouzivatelom zit zivot naplno.
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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vyddva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmens$ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Idrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

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

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

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Nasa Slovenka roka

Upozornenie pre zavislych
odberatelov nepretrzitej
elektrickej energie

Pozvanka: Ststredenie
stredoskoldkov s tazkym
zdravotnym postihnutim
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Poskytujeme socidlne poradenstvo
PoZi¢oviia kompenzacnych pomdcok
SluZby Dystrocentra dostupné

aj v Presove

BELASY MOTYL:

VASA POMOC - NASE KRIDLA

23. rocnik zbierky Belasy motyl
online aj do pokladniciek
Pravidelnd DMS na podporu ludf

s nervovosvalovymi ochoreniami
Zapojte sa do zbierky a pomozte
nam

Belasy motyl potrebuje vase 2%
POMAHAJU NAM

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST
Osud kazdého pacienta sa ma dotyka
Mame pat dobry sprav

Osobna skisenost s liecbou
kortikosteroidmi pri ochoreni DMD
Z NASEJ CINNOSTI

Projektova ¢innost v roku 2022

Co vés v roku 2022 zaujalo

na internete

Plan podujati na rok 2023
organizovanych OMD v SR

Klub OMD Ondava

0 NASICH CLENOCH

Kolaboval mi organizmus, rozhodol
som sa zabojovat o Zivot

Boj s byrokraciou ndm ddva zabrat
Spolocenska rubrika

Statistika ¢lenskej zakladne 2022

47
47
47
49
49

50

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Z poradenstva Agentlry OA Bratislava
Z ¢innosti Agentiry OA Zilina
SOCIALNE OKIENKO

Prechod z invalidného na starobny
dochodok

Novely zdkonov z roku 2022, ktoré sa
nds najviac dotykaji

SPORTOVE OKIENKO

Boccia, Sach, powerchair hockey

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika

Fejtény Emilie Mol¢aniovej

Vtipy Jozefa Blazeka

ZAVAZNA PRIHLASKA

NA LETNE POBYTY

OZVENA €. 1/2023

Toto cislo vyslo v marci 2023.

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:

OMDvVSR

Mesacna 12, 82102 Bratislava
E-mail: omd@omdvst.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Mili priatelia,
CitateliaOzveny,

uz v predchadzajlicom ¢isle ste si iste
vsimli, Ze nasa Ozvena je farebnejsia.
Mnohi ste na to aj reagovali a pisa-
li ndm, Ze sa Vam paci. Dakujeme, Ze
ste to ocenili. Je to sicast nasej snahy
o to, aby Ozvena bola pritaZlivejsia nie-
len obsahom, ale aj vizudlom.

Farby a vOne sa spajaju aj s prichadza-
jcim jarnym obdobim. Prvé biele sne-
Zienky, ZIté narcisy a zlaty dazd, Cervené
tulipdny a spev vtacikov. Viac svetla do
nasich dni. Zrazu mame pocit, Ze je den
dlhsia mdme viac energie.

V OMD uz naplno pripravujeme poduja-
tia naprie¢ celym rokom. Plan ¢innosti
na rok 2023 ste dostali v poste a mo-
Zete si ho podrobnejsie prestudovat aj
na str. 34 verime, Ze Vas pripravované
aktivity zaujmu a rozhodnete sa aspon
niektorej zti¢astnit. Rozhovor s milou ro-
dinkou Duriovych na str. 42 Vds moZno
povzbudi. Upozorriujeme, Ze tento rok
st takmer vsetky pobyty s vynimkou
ozdravného organizované aZ v auguste.
Prihldsky sd v zadnej Casti Ozveny, ne-
vdhajte a zacnite planovat leto.

Mesiac marec je charakteristicky nielen
prichddzajdcou jarou ale aj kampanou
na ziskavanie ,dvoch percent” pre OMD.
Ak by sme sa mali vyjadrit trosku poe-
ticky, moZno povedat, Ze dve percenta
nam ,ddvaju kridla”. Su to peniazky, kto-
ré umoZnujd rozvoj organizacie, dofinan-
covanie projektov a aktivit, davaji nam
slobodu v rozhodovani a stabilizuji nas
rozpocet. Priatelia, mate velkd prilezi-
tost pomoct prave tym, Ze oslovite svo-
je okolie, znamych, susedov, aby svoje

UVODNIK 3

Autor: Pavol Kulkovsky

»dve percentd” venovali prdve nam. Na
obélke Vas k tomu vyzyva aj nas mlady
¢len, Ondrej Racko, tohtorocna ,tvar”
nasej dvojpercentnej kampane. Rozho-
vor s nim si precitate v rubrike Dystro-
rozhovor na str. 36
V tomto roku Vam chceme postupne
predstavovat pracoviska, ktoré sa ve-
nujdi dospelym pacientom s nervovosva-
lovymi ochoreniami a lekarov, ktori za
nimi stoja. Rozhovor s MUDr. Monikou
Turcanovou Koprusdkovou z Neuromus-
kuldrnej ambulancie z Univerzitnej ne-
mocnice v Martine najdete na str. 21.
Na zaver chcem podakovat mnohym
z Vs, ktori ste mi dali hlas v ankete Slo-
venka roka a k tomu poslali vela kras-
nych Zelani. Velmi si to vazim a dakujem.
Svoju nominaciu vnimam v tizkom pre-
pojeni cez nasu OMD, je to prileZitost
ziskat pozornost pre nas vsetkych.
Krasne, vonavé a farebné jarné dnivVam
Zelam. )

ANDREA MADUNOVA
predsedni¢ka OMD v SR
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Napisalinam

Novy elektricky vozik som mohol do- Kamarati, vdaka mdjmu novému a po-
financovat vdaka podpore zo zbierky. hodlnejSiemu voziku je pre mfa cesto-
Vyrazne mi zlepsil komfort sedenia, pri- vanie opat o ¢osi jednoduchsie. Prva,
niesol slobodu a flexibilitu, umoZiiuje mi  testovacia jazda, bola krizom krdZzom
travit viac ¢asu pri mojich oblibenych  Prahou. Vozik Gplne perfektne zvlada
aktivitach - stretnutia s priatelmiarodi- historické dlazdenia ulic, to bolo pre
nou, kultirne a spolocenské akcie, aleaj  mna vzdy utrpenie, tak z toho sa tesim
rekredcia v prirode, vylety a spozndvanie  asi najviac! Som vam velmi vdacna za
novych miest. Celému vykonnému vy- financny prispevok, takdto pomoc je
boru dakujem za schvalenie prispevku.  nevycislitelnd. Vdaka priatelia.

Martin, Myjava Irena, KoteSova

h W

Autor: Z rodinného archivu Autor: Z rodinného archivu




Zkalendaradodiara

Verejna zbierka
Belasy motyl

’

Silné motory podporujtislabé
svaly (11. roénik)

Na parkovisku Tesco Zlaté piesky
v Bratislave sa stretni motorkari
a milovnici Sportovych aut a spolu vy-
razia na spanilt jazdu centrom hlav-
ného mesta.

5.-9.jln

Stidio belasy motyl (3. roénik)
Rozhovory so zaujimavymi hostkami a
hostami streamované online na OMD
v SR profiloch socidlnych sieti.

9.jun

Verejna zbierka Belasy motyl'
(23. rocnik)

Osveta o nervovosvalovych ochore-
niach a verejna zbierka na kompenzac-
né pomaocky online a do pokladniciek
naprie¢ Slovenskom.

14. jan

Koncert belasého motyla
(17.roénik)

Hlavné namestie v Bratislave roztan-
cuji slovenské kapely, ktoré vystipia
bez naroku na honorar a vyjadria
podporu ludom s nervovosvalovym
ochorenim.

Z KALENDARA DO DIARA 5

0Od 1. marca 2023

do 31. decembra 2023

Pravidelna darcovska SMS na
podporuludis nervovosvalovymi
ochoreniami

Verejna zbierka sldzi na ndkup kompen-
zacnych pomaocok pre deti a dospelych
s nervovosvalovymi ochoreniami. Rych-
lo a jednoducho méZete prispiet na jej
Gcet zaslanim pravidelnej SMS v tvare
DMS START MOTYL na ¢islo 877 v sume
2€ kazdy mesiac. Plati pre vsetkych
operatorov.

31. marec 2023

Clensky poplatokvOMDvVSR
narok2023

Clenské zostdva nezmenené, v sym-
bolickej vyske 10€ a sumu je potreb-
né uhradit najneskér do konca mar-
ca 2023. Uhradte ho na ¢islo Gcétu
SK10 11700 0000 0026 2434 0950
a v poznamke uvedte vase meno, priez-
visko a rok. V pripade, zZe clensky po-
platok nebude uhradeny v termine,
¢len/€lenka bude vyradeny/a z databa-
zy OMD v SR.

Zaplatte rychlo onh'ne”2

O,

§ o ok
=
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AKTUALITY

AKTUALITY

Nasa Slovenkaroka

Mame velki radost, Ze medzi nomino-
vanymi damami jubilejného 15. roc¢nika
popularnej ankety Slovenka roka, je
predsednicka nasej Organizacie mus-
kularnych dystrofikov, Andrea Madu-
nova. Nasa vzacna $éfka, kolegyiia,
priatelka, je nominovana v kategérii
Charita a socidlna praca.

Andrea Madunova roky pracuje na zlep-
Seni podmienok Zivota deti a dospelych
s nervovosvalovym ochorenim. Jej sa-
mej lekari diagnostikovali v detskom
veku svalovu dystrofiu, zriedkavé gene-
tické ochorenie a z toho dévodu sa po-
hybuje len na elektrickom voziku. Svojim
pozitivnym pristupom inSpiruje k aktiv-
nemu a nezavislému Zivotu mnohych

&
-

NASA SLOVENKA ROKA

[udi so zdravotnym znevyhodnenim a
svojim pribehom motivuje mnohé zZeny
na Slovensku. Jej snahou je pomahat a
menit veci k lepSiemu.

Ak si rovnako, ako my, cenite prinos a
prdcu predsednicky OMD v SR Andrey
Madunovej, mdZete jej venovat hlas
v ankete Slovenka roka 2023 najneskor
do 20. jina 2023.

Hlasovat mdZete tymito sposobmi:

« Poslite SMS v hodnote 1€ na ¢islo 7400
v tvare SR(medzera)22

« Hlasujte online na www.slovenkaroka.
sk/hlasovanie

«Vypliite kupdny v tyzdenniku Slo-
venka a zaslite ich poStou na adresu
organizdtora

DAKUJEME

« Predsedni¢ka OMD v SR Andrea Madunova ako vedica tdbora pre najmensie deti s nervovovsvalovym

ochorenim. Na fotografii s osobnymi asistentmi a asistentkami (Autor: Z archivu OMD v SR)



SUSTREDENIE STREDOSKOLAKOV S TZP

Upozornenie pre
zavislych odberatelov
nepretrzitej elektrickej

energie

Zavisly odberatel elektrickej energie
v domdcnosti kazdy rok do 31. marca
preukaze, Ze pretrvavaji podmienky, na
zaklade ktorych bol zaradeny do evi-
dencie zdvislych odberatelov (Zivotné
funkcie odberatela si zavislé od ne-
pretrzitej dodavky elektrickej energie).
Ide hlavne o osoby na umelej pltcnej
ventilacii tracheostémiou v domacom
prostredi alebo osoby na neinvazivnej
nocnej ¢i dennej podpornej ventilacii.
Ak tieto skutocnosti zavisly odberatel
v pozadovanej lehote nepreukdze, pre-
vadzkovatel distribu¢nej spoloc¢nosti ho
k preukazaniu vyzve.

OMD v SR v spolupréaci s poslankynou
Jankou Zitfianskou a Gradom Komisarky
pre osoby so zdravotnym postihnutim
predloZzili Ministerstvu prace socialnych
veci a rodiny SR podklady o domacnos-
tiach so zavislymi odberatelmi odkaza-
nymi na pristroje, od ktorych zavisi Zivot.
Ziadali sme, aby boli tieto domacnosti
kompenzované prispevkom, nakolko
maju z tohto dévodu vacsiu spotrebu
elektrickej energie, ako domacnosti
s beznymi spotrebi¢mi. Zatial nemame
Ziadnu informdaciu o sposobe a vyske
kompenzacie, akonahle sa situdcia zme-
ni, budeme vas kontaktovat.
Komplexné informacie o zavislych
odberateloch elektrickej energie naj-
dete na zadnych stranach tohto ¢isla
Ozveny. Informdcie su spracované do
podoby ,informacnej karticky”, ktoru
si mozete uchovat.

AKTUALITY 7

Pozvanka: Sustredenie
stredoskoldkov s tazkym
zdravotnym postihnutim

Vela studentov strednych skal stoji
pred zavaznym rozhodnutim - vyber
vysokej Skoly. Aky odbor si vybrat pod-
la mojich zaujmov? Bude ma Stidium
bavit a osobnostne postivat? Najdem
vo vybranom odbore uplatnenie? Ndjst
odpovede na tieto otazky je narocna
tloha. K spravnemu rozhodnutiu mézu
pomact informdcie o Skole, Studijnych
programoch, o podmienkach studia,
atieZ aj poznanie samého seba, svojich
schopnosti a predpokladov i spravna
motivacia.

Centrum podpory Studentov so Spe-
cifickymi potrebami na Univerzite
Komenského v Bratislave aj tento rok
pozyva Studentov s tazkym zdravot-
nym postihnutim so seriéznym zauj-
mom o vysokoskolské stidium hladat
odpovede na otazky stvisiace s vybe-
rom budiceho Stidia na sistredenie
stredoskolakov.

Termin a miesto konania:

23.-26. april 2023 v Bratislave

Pre koho je stretnutie urcené:

- pre Studentov strednych skl s tazkym
zdravotnym postihnutim (zrakovym,
sluchovym, telesnym a viacnasobnym);

- primdrne pre Studentov predmaturit-
nych a maturitnych rocnikov, ktorych
zaujem o Stddium na vysokej skole je
seridzny.

Predpokladany pocet ticastnikov:

Maximalne 15 Studentov s tazkym zdra-

votnym postihnutim. Organizator sa

bude snazit zabezpecit asistenciu pre

Gcastnikov pocas programu. V pripade



8 AKTUALITY

odkazanosti na narocnejsi rozsah asis-

tencie je potrebné zabezpecit si vlast-

ného osobného asistenta. Z dévodu

obmedzeného poctu Gcastnikov si or-

ganizator vyhradzuje pravo vyberu.

Naklady na acast:

Néklady na ubytovanie hradi organiza-

tor slstredenia. Zo strany Studenta je

potrebné pocitat s nakladmi na dopravu

a stravu. Sprevadzajlice osoby si naklady

na pobyt hradia sami.

Informdcia o mieste konania akcie:

Pracovny program ststredenia sa bude

konat v priestoroch fakdlt a vysokoskol-

skych interndtov Univerzity Komenské-

ho v Bratislave.

Ubytovanie bude zabezpecené vo vyso-

koSkolskom internate Druzba.

V pripade Gcasti nepocujtcich Studen-

tov zabezpeci organizator timocnika

posunkového jazyka, resp. artikulac-

ného tlmocnika. Na akcii bude parti-

cipovat niekolko dobrovolnikov, ktori

budu poskytovat tG¢astnikom zakladnu

asistenciu.

Pracovny program stistredenia sa bude

orientovat najma na témy:

« Specifikum 3tidia na vysokej skole

« Prdva a povinnosti vysokej Skoly a Stu-
denta so Specifickymi potrebami

« Osobnostna pripravenost na stidium
na vysokej Skole

« Moznosti podpory pocas stldia na vy-
sokej skole

- humdénna (osobnd asistencia, timo-
Cenie pre nepocujlcich)

-finan¢nd (financné kompenzacie,
$tipendid, granty)

- technicka (asistencné technolégie
poradenstvo a zaskolenie; Studijna
literatdra v pristupnej forme, pre-
pravnd sluzba pre nemobilnych)

SUSTREDENIE STREDOSKOLAKOV S TZP

- akademicka (akademicka asistencia,
individualne vyucovanie vybranych
predmetov,...)

« Stlidium v zahranié&i

« Koordinator pre Studentov so Specific-
kymi potrebami

« Stretnutie so Studentmi a absol-
ventmi vysokej Skoly so zdravotnym
postihnutim

« Navsteva vybranych prednasok na
fakultach Univerzity Komenského
v Bratislave podla zaujmu Gcéastnikov,
konzultacie so zdstupcami odbornych
katedier

Uzavierka prihlasovania:

Svoj zaujem prosime obratom hla-

sit mailom, telefonicky alebo postou

na doleuvedent adresu najneskor do

12.aprila 2023. Zaujemcov Ziadame vy-

plnit prihlasku, ktord si mozno stiahnut

z webovej stranky https://cezap.sk/ak-

cie/sustredenie-stredoskolakov-s-taz-

kym-zdravotnym-postihnutim-2023/

sustredenie-stredoskolakov-s-tazkym-

-zdravotnym-postihnutim-2023/

V pripade akychkolvek otazok
kontaktuijte:

PaedDr. Elena Mendelova, CSc.

tel.: 02/ 9010 2068

e-mail: elena.mendelova@rec.uniba.sk
Mgr. Maria StankoviCova

tel.: 02/ 90710 2071

e-mail:
maria.stankovicova@rec.uniba.sk
Adresa organizatora

Univerzita Komenského v Bratislave
Centrum podpory Studentov so Speci-
fickymi potrebami

Saférikovo ndm. 6, 814 99 Bratislava 1
www.cezap.sk

OMD v SR prispieva odbornymi poznatkami a

skisenostami do programu Sistredenia pre stre-
doskolédkov s tazkym zdravotnym postihnutim.



POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zdkladné socidlne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne Orga-
nizacie muskuldrnych dystrofikov v SR.
Poskytnd vam informacie, ked' potre-
bujete kompenzacni pomocku natrva-
lo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotne;j

Kontakty:

AN i
Mgr. Tibor Kobol

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

. »

socialne poradenstvo

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omduvsr.sk
telefén: 0948 046 673
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poistovne alebo s pomocou penazného
prispevku na kompenzaciu z Gradu préce,
socialnych veci a rodiny. Mnohokrat vSak
tieto pomdcky mozu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
st nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsavacky hlienov.

Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
Zi¢oviu kompenzac¢nych pomdécok. Pre-
stahovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozsirené priestory pre
poskytovanie tejto sociadlnej sluzby.
Pozicovna riesi situacie nasich ¢lenov
a klientov, ktorym sa ich vlastnd po-
mocka pokazi a pomocou zapoZi¢anej
mozu preckat Cas, kym sa opravi alebo
zabezpecinova, nahradna. PoZiCovia je
k dispozicii aj pre [udi, ktorych zasiahne
nahla choroba alebo (raz a docasne je
obmedzend ich mobilita. Pomdcku si
moZe zapozicat aj senior, ktory uZ vela
neprejde, ale rad by Siel na prechddzku
alebo sa zli¢astnil spolocenskej udalosti.

V pripade zaujmu o zapozicanie po-
mocky sa ozvite telefonicky alebo
e-mailom na kontaktoch centraly OMD
v SR.
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Pribehy:
Trioriesky znasej
pozicovne

Zima bola dlha a tuha a v takychto pri-
padoch najlepsie zohreje fusak. O jeden
nas poziadali nasi ¢lenovia z Malého Kr-
tisa. Ale ako ho najlepsie a ¢o najrych-
lejSie prepravit? Nasa mild kamaratka a
dobrovolnicka odovzdala pocas vikendu
fusak osobne Soférovi autobusovej linky
z Bratislavy. Po piatich hodinédch jazdy a
vdaka ochote zic¢astnenych fusak Stast-
ne dorazil do ciela.
Druhy rozlisknuty orieSok velmi pekne
opisala Vitalia Bella, redaktorka z redak-
cie Dennika N, ktorej dakujeme za to, ze
upozorfiuje na podobné pribehy a my
tak m6Zeme cielene nasmerovat pomoc.
,Ked som pred pdr diiami zhdriala elektricky
invalidng vozik pre Maxyma z Ukrajiny, napi-

« Maxym uZ otestoval novy vozik a podakoval X R . AR
vetkym zaZastnenym (Autor: Z archivu M.A) saliz OMD v SR. Vraj mu vozik radi poZicajd,
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« Aj s pomocou ilustricie sa prostrednictvom socidlnych sieti podarilo vybavit prevoz vozika
(Autor llustracie: Jozef BlaZzek)



SLUZBY DYSTROCENTRA DOSTUPNE AJ V PRESOVE

len treba doriesit odvoz z Bratislavy do

Martina. Podarilo sa mi dohodnit odvoz na

utorok, ale oni by to chceli dorucit Maxymovi

este do Vianoc! Dali preto na FB Jozefom

Blazekom nakreslend vgzvu na odvoz. Ako to

dopadlo? OMD v SR sa podarilo ndjst ochot-
ného pdna, ktory vozik zobral este v ten den
do Martina. V organizdcii odo mria nechceli
zobrat ani len peniaze na cestu. Vrajich mdm

pouZit na pomoc niekomu inému a este aj
Maxymovi pribalili nieco navyse.”

Treti orieSok pomohol milej paniz Labu.
V dosledku rychlo sa zhorsSujicemu

ochoreniu sa velmi hodila nasa pomoc
hladko-obratko. Zapozicali sme Special-
ny matrac, stolovaci stolik aj kompreso-
rovy antidekubitny matrac. VSetky tieto
pomocky vyzdvihla ochotne jej rodina.

Priatelia, ak potrebujete pomoc aj vy,
smelo nas kontaktujte. Minuly rok sme
zapozicali pomodcky vo viac ako 100
pripadoch a do tohto poétu nerata-
me pomadcky, ktoré si vyuZivané na

taboroch a dalsich podujatiach, ktoré
organizujeme.
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Sluzby Dystrocentra
dostupné ajvPresove

Mili ¢lenovia, pontikame vdm moZnost
vyuzit sluzby Dystrocentra v PreSove.
Budd ich pre vas poskytovat fyziotera-
peuti zo spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL,
s ktorou spolupracujeme aj v Bratisla-
ve. Priestory st bezbariérové. Sluzby
budeme dotovat iba ¢lenom OMD v SR,
financie cerpame zo zdrojov verejnej
zbierky Belasy motyl.

PHYSIO MEDICAL

Maximalne budeme dotovat 3 terapie
mesacne/osoba. Kazda dalsia navsteva
v mesiaci uz nebude dotovand, bude
nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.

« Pozi¢oviia pomdcok je sti¢astou budovy, kde sidli centrdla OMD v SR (Autor: Pavol Kulkovsky)
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OMD v SR bude ¢lenom dotovat fyzioterapie nasledovne:

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

1. ndvSteva mesacne 25€ 5€ 3€

2. ndvsteva mesacne 20€ 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 10 € 20€ 10 €

4. navsteva mesacne 0€ 30€ 15 €

PRESOV 50 min./30€ 30 min./15€
dotdcia Ghrada ¢lena Ghrada ¢lena
OMDVSR OMDVSR OMDVSR

1. ndvSteva mesacne 20 € 5€ 3€

2. navsteva mesacne 15 € 10 € 5€

3. ndvsteva mesacne 5€ 20€ 10 €

4. navsteva mesacne 0€ 25€ 15 €

Postup:

1. BRATISLAVA: termin terapie si do-
hodnite telefonicky s recepciou na
Cisle: 02/32117040, informujte, Ze
stezOMD Vv SR
Adresa: Physio-Medical, s.r. 0.,
Tupolevova 7/A,

85101 Bratislava - Petrzalka

2. PRESOV: termin terapie si dohodni-
te telefonicky s recepciou na ¢isle:
02/32117049, informujte, Ze ste
zOMDvV SR
Adresa: PALA Centrum,
Volgogradska 13, 080 13 Presov

3. po prichode sa preukazte preukazom
¢lena OMD Vv SR

4. spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat
zoznam C¢lenov, ktori absolvovali
terapiu

5.0MD v SR vam po uplynuti mesiaca
posle e-mailom informaciu o vyske
Vasho doplatku za absolvované te-
rapie so Ziadostou o thradu

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

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

V pripade podrobnejsich otazok kon-
taktujte: OMD v SR, omd@omdvstr.sk,
tel.: 0948 529 976
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BELASY MOTYL
VASA POMOC - NASE KRIDLA

23.rocnik
verejnejzbierky
Belasy motyl
online ajdo pokladniciek

Celoslovenska verejna zbierka Belasy
motyl na kompenzacné pomdcky pre

[udi' s nervovosvalovymi ochoreniami sa

tento rok opat uskutocni online na soci-
dlnych sietach aj do prenosnych poklad-
niciek, a to naprie¢ celym Slovenskom.

Verejnd zbierka ma za Gcel vyzbierat
financie na doplatky za kompenzac¢né

pomocky pre ludi s nervovosvalovymi

ochoreniami, ktoré stat nehradiv plnej

vyske alebo vobec. Vyzbierané financie

st rozdelené na zaklade Statitu pomoci

medzi ¢lenov Organizacie muskuldrnych

dystrofikov v SR, ktori potrebuji pomoc.
Cielom zbierky je tieZ informovat verej-
nost o dosledkoch nervovosvalovych

ochoreni.

©

Belasy
motyl

vasa pomoc
nase kridla

___________________________________

f)akuieme v§etk)'/m za podporu | belasymotyl.sk

13
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Dolezité datumy zbierky
Belasy motyl v roku 2023

@ silné motory podporuiji slabé
svaly (11. rocnik)
3. jun, Parkovisko Tesco Zlaté
piesky v Bratislave

@ Stidio belasy motyl
(3. roénik)
5.-9.jun, online naOMD v SR
profiloch socidlnych sieti

® Deii belasého motyla
(23. roénik)
9. jun, online a do pokladniciek
napriec Slovenskom

® Koncert belasého motyla
(17. rocnik)
14.jun, Hlavné ndmestie, Bratislava

Momentdlne sa nachadzame vo faze
priprav. VSetky aktudlne informacie
0 23.rocniku verejnej zbierky Belasy mo-
tyl'a o jej sprievodnych podujatiach uve-
rejnime na stranke www.belasymotyl.sk
ana OMD v SR profiloch socidlnych sieti.

Na dcetverejnejzbierky
mozete prispievat uz
dnes

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

@® Prispevkom formou bankového
prevodu na zbierkovy Gcet IBAN:
SK22 1100 0000 0029 2186 7476

@® Darcovskou SMS

PRAVIDELNA DMS

Zaslanim darcovskej spravy v tvare DMS
(medzera) START (medzera) MOTYL na
¢islo 877 podporite ludi s nervovosva-
lovym ochorenim sumou 2€ pravidelne
kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kazdych
30 dni automaticky. Dorucend bude
spatna sprava o podpore a s poradovym
¢islom darovanej sms. Limit je 12 sprav,
v pripade zaujmu je mozné sluZzbu opat
aktivovat Standardnym sp6sobom. Pra-
videlny dar je mozné kedykolvek zrusit
zaslanim spravy DMS STOP MOTYL na
Cislo 877.

JEDNORAZOVA DMS

Zaslanim spravy v tvare DMS (medze-
ra) MOTYL na ¢islo 877 podporite ludi
s nervovosvalovym ochorenim sumou
2€ jednorazovo.

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



« Dobrovolnicky zbierky Belasy motyl 2022 pred ndkupnym centrom Eurovea Bratislava (Autor: Pavol Kulkovsky)

Zapojte sadozbierky

Zbierka je vynimocna a Specificka v tom,
Ze ju organizujete vy, mili nasi ¢lenovia,
ktorych sa nervovosvalové ochorenie
tyka. Radi by sme vtom zotrvali, a preto
pri organizacii verejnej zbierky Belasy
motyl potrebujeme vasu pomoc. Iba
spolo¢nymi silami zvlddneme ziskat
financné dary na doplatky za pomoc-
ky. Takymto sposobom si pomdzeme
navzajom.

Do zbierky sa mozete zapojit:

« zorganizovanim pokladnickovej zbierky
vo vasom meste alebo obci aj s pomo-
cou ziakov a Ziac¢ok

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

Ak nam radi pomozZete, ozvite sa nam
na kontaktoch centrdly OMD v SR.
DAKUJEME

ETR SRR

Belasy motyl
potrebuje vase 2%

V mene belasych motylov, ludi s nervo-
vosvalovym ochorenim, sa aj tento rok
uchadzame o vase 2%.

Vdaka tejto podpore moZe nasa Organi-
zacia muskuldrnych dystrofikov nadalej
pripravovat verejnu zbierku Belasy mo-
tyl, organizovat letné pobyty aj Sportové
aktivity pre deti a dospelych s ochore-
nim svalov. S pomocou 2% mdzZeme po-
skytovat socidlne poradenstvo, prevadz-
kovat pozi¢oviiu pomdcok aj Agentdru
osobnej asistencie v Bratislave a v Ziline.

Darované 2% su pre nds mimoriadne
doélezité. Dokazeme vdaka nim nepretr-
Zite poskytovat nase sluzby a planovat
nové projekty.

DAKUJEME
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2%

pre Belasého
motyla

Informacie a postup
pripoukazani2%

Tlacivo Vyhlasenie o poukazani podielu
zaplatenej dane

Na poukdzanie podielu zaplatenej dane
za rok 2022 sa pouziva rovnaké tlacivo
Vyhlasenia ako minuly rok. Je to zavaz-
ny vzor. Ak by dafiovnik odovzdal iné
tlacivo Vyhldsenia na poukézanie po-
dielu zaplatenej dane, danovy drad ho
neakceptuje a neziskovej organizacif
neposle 2%/3% z dane. Do tlaciva sa
nevypisuje uz adresa a pravna forma
organizacie. Tlagivo vyZaduje iba ICO
a nazov organizacie.

Fyzické osoby, ktorym zamestnavatel
urobil ro¢né ziictovanie dane

Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej
dane moéZu aj fyzické osoby - ZAMEST-
NANCI, ktorym roc¢né zlctovanie pred-
davkov na dan robi zamestnavatel. Do
2. maja 2023 posli/dorucia prislusnému
daniovému Gradu vyplnené Vyhlasenie
o poukazani podielu zaplatenej dane
z prijmov fyzickej osoby za rok 2022
a Potvrdenia o zaplateni dane z prijmov
zo zavislej ¢innosti. Tieto tlaciva sa po-
davaji vylu¢ne na dafovy (rad podla
miesta trvalého bydliska zamestnanca.

Dakujeme

Fyzické osoby, ktoré si poddvaji daro-
vé priznanie

Do 31. marca 2023, ak si prediZia lehotu

na podanie priznania, tak do 30. jina

2023, podaji danové priznanie prislus-
nému danovému Gradu podla miesta tr-
valého bydliska. Vyhlasenie o poukazani
podielu zaplatenej dane je uz sticastou

formulara dafiového priznania, preto je

potrebné priamo do dafnového priznania

typu A na strane €. 5 alebo danového

priznania typu B na strane ¢. 12 vypisat

ldaje:

ICO: 00624802

Organizacia muskuldrnych dystrofikov

v SR

Suhlas so zaslanim tidajov

Ak chcete, aby darnovy Grad oznamil
OMD v SR, Ze ste ndm zaslali svoje 2%
alebo 3%, zaskrtnite v tlaCive Vyhlasenie
o poukazani podielu zaplatenej dane
alebo priamo v dafiovom priznani pris-
lusny sihlas so zaslanim Vasich tdajov
(meno, priezvisko a trvaly pobyt).

Fyzické osoby - DOBROVOLNICI mdzu
darovat az 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2022 dob-
rovolnicky odpracovali minimalne 40
hodin, mdzu poukazat az 3% z podielu
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svojej zaplatenej dane v prospech ne- = Dakujeme, Ze ndm pomahate pomahat
ziskovej organizécie. Aby dobrovolnik = Dakujeme kazdému, kto za OMD v SR
mohol poukazat 3% z dane, tak musi ~ oslovuje svojich priatelov a znamych.
ziskat Potvrdenie o odpracovani mini- = Dakujeme v8etkym darcom percent -
mélne 40 hodin dobrovolnickych aktivit. = fyzickym aj pravnickym osobam za
Toto Potvrdenie méZe vystavit bud tzv. = doveru. Ak ste sa rozhodli darovat ich
Vysielajlca organizacia (teda organizd-  aj tento rok Organizacii muskuldrnych
cia, ktora dobrovolnika vysiela navykon = dystrofikov v SR, pom&zete ndm znaso-
dobrovolnickej prace) alebo tzv. Prijima- = bit pomoc pre [udi s nervovosvalovymi
tel (t.j. ten v prospech koho dobrovolnik = ochoreniami.

aktivity vykondval). Dobrovolnikov nie je

potrebné registrovat na ziadnom trade, =~ DoleZité upozornenie

¢i ministerstve. Danovnici, ktori dariovému Gradu ozna-
mili predlZenie lehoty (do 30. jina 2023
Pravnické osoby alebo do konca septembra 2023) na po-

Pravnické osoby méZzu darovat 1% ale- = danie dafiového priznania za rok 2022,
bo 2%. 1% daruju vtedy, ak v roku 2022 = moZu este stéle darovat 2% z dane. Po-
az do dia podania dafiového priznania = stup je rovnaky, ako uvadzame vyssie.
NEDAROVALI 0,5% z dane na verejno-

prospesny Ucel. Ak vSak v tomto ob-

dobi DAROVALI 0,5% dane na verejno-

prospesny Gcel, m6Zu poskytnut az 2%.

NEMNTE NAMVESTO VAJEC
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POMAHAJU NAM

Spolocnost
Dr. Max

Program jesennej starostlivosti o zdra-
vie zamestnancov v spolo¢nosti Dr.Max
bol tGspesny. Mali moznost upeviovat
svoje zdravie aktivnym pohybom pro-
strednictvom - behu, cyklistiky ale-
bo chddze. Spolu Sportom nazbierali
za 6 tyzdnov takmer 10961 km. Program
s podtitulom Pomoz sebe, pomodzes
inym, mal dobrocinny rozmer - podporu
neziskovych organizacii. Jednou z nich
bola aj OMD v SR. Ziskali sme finan¢-
ny dar 2.000 €, suma vychadza z cel-
kového poctu nazbieranych km, ktoré
za ,ndas” odbehali, odbicyklovali ¢i od-
chodili v priebehu dvojtyzdriovej vyzvy,
iSlo 0 3177,62 kilometrov. Podla nés je
to Gzasny vysledok, z ktorého sa velmi
tesime. PR manager spolo¢nosti pan
Peter Sedlacek povedal: ,Pribeh pomo-
ci, do ktorej sa uz tretikrat zapojili de-
siatky nasich aktivnych zamestnancov,
mal jednoduché pravidl3, no vyZadoval
si predovsetkym osobné nasadenie
a mnozstvo driny. Poslanim lekdrnf{
Dr.Max je starostlivost o to najcennejsie
¢o ludia maju - o ich zdravie. Na tom-
to zéklade stoji aj cely program, ktory
si ddva za ciel starostlivost o zdravie
zamestnancov a podporu organizacii
zneziskového sektora. Zamerom lekarn{
je v rdmci programu Stardme sa o vase
zdravie - Pomo6Z sebe, pomdzes druhym
- podporit socidlne oblasti, ktoré to na-
ozaj potrebujd. Sportové vyzvy, kto-
rych sa nasi kolegovia zdcastnili, mali
vSak ovela 3irsi, ako pohybovy vyznam.

Zapojenim sa do vyziev prispel kazdy
aktivny zamestnanec k podpore jednej,
alebo ak mal zaujem aj vietkych vybra-
nych oblasti a neziskovych organizacii
s posobnostou na Gzemi Slovenskej
republiky. Angazovanost kolegov bola
zjavnd vdaka viditelnej stitazivosti a vel-
mi pozitivnym spatnym vazbam. Za ich
nasadenie, velké srdce a ochotu pomdct
im patri Gprimné podakovanie.”

IMPLEA

Po trojroCnej prestavke spdsobenej
pandémiou, nds opat navstivili nase
podporovatelky zImplementacnejagen-
tdry Ministerstva prace, socidlnych veci
a rodiny SR. Od posledného stretnutia
sa toho vela zmenilo, tak sme sa mohli
vzajomne pochvalit novinkami. My so
sidlom na novej adrese a nasi darcovia
a darkyne s novym ndzvom - IMPLEA.

MYYIT

Velké DAKUJEME patri nasim priatelom
z obc¢ianskeho zdruZenia MY YIT, s ktory-
mi sme stravili prijemné predvianoc¢né
posedenie v nasich priestoroch na Me-
sacnej. Vela sme spominali a bilancovali,
ved prave dobrovolnici a dobrovolnicky
z YIT nam vyznamne pomohli pri budo-
vani nasho sidla. Nasa spoluprdca zacala
v roku 20718. Od vypracovania investic-
ného zameru, ktory bol nevyhnutnym
podkladom pri rokovani s mestskou
Castou RuZinov, cez spracovanie pro-
jektovej dokumentéacie, poradenstvo,
sponzorstvo, sprostredkovanie kontak-
tov, aZ po vymenu okien, bolo obcianske
zdruZenie MY YIT pri nds. Zistili sme, Ze
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nase poslania sa zhoduji - odborné
a ludské zazemie je to, o povazujeme
pri praci za déleZité. Dakujeme, mili
priatelia a priatelky z YIT, za to, Ze ste.
Boli sme boli prvé obc¢ianske zdruzenie,
ktorému zamestnanci poskytli takdto
dobrovolnicku pomoc a tesime sa, ze
tdto spolupraca spustila dalSie, aj s iny-
mi organizaciami.

Trojkralovy koncert
v Novom Meste nad
Vahom

Marian Pavlovic je operny umelec po-
sobiaci na mnohych opernych scénach
Eurépy. V OMD sme sa stretli pred rokmi
vdaka spolo¢nym zndmym a okamzite
sme si padli do oka. Akoby sme sa po-
znali odjakziva. Maridn kazdoroc¢ne orga-
nizuje pre fanudsikov vaznej hudby novo-
rocny Trojkralovy koncert, tento rok sa
konal v Rimsko-katolickom kostole 6. 1.
2023. Ucinkovali: Bratislavsky chlap-
censky zbor s dirigentkou Magdalénou

« Simona Muchanicova a Dana Becova z IMPLEA,
spolu s Jozefom BlaZzekom a Andreou Madunovou
(Autor: Z archivu OMD v SR)

« Clenovia OZ MY YIT na vianoénom posedeni v nasom sidle na Mesaénej 12 (Autor: Z archivu OMD v SR)
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«VVzadu zlava: Jana Jurickova, Marian Pavlovi¢, Alena Jurickovda, Andrea Madunova a Lucia Mrkvicova

(Autor: Z archivu OMD v SR)

Rovndkovou, klavirny sprievod Dana
Hajéssy, sopranistka Jana Jurickova a
Marian Pavlovic. Vytazok z dobrovol-
ného vstupného bol venovany nasmu
obcianskemu zdruZeniu a tento rok to
bolo neuveritelnych 1600<€.

Dakujeme ti Maridn za nasadenie, dobry
Gmysel a krasny umelecky zaZitok. A rov-
nako dakujeme vSetkym milym [udom
za prispevok.

SUKL
Chladné februdrové pocasie ndm spri-
jemnila mild naviteva zo Statneho dsta-
vu pre kontrolu lieciv. Organizatorky
viano¢nej tomboly v SUKL Lucia Bal3-
Zikova a Zuzana Bofutova nam v mene
kolegov odovzdali vytaZzok z vianocnej
tomboly vo vyske 665€. Dar nas velmi

potesil a viano&ne zahrial na srdci. DA-
KUJEME za podporu a milt spolo¢nost.

« Pocas stretnutia sme si planovali dalSie
dobrovolnicke aktivity (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Osud kazdého pacienta
samadotyka

K neurologicke MUDr. Monike Turca-
novej Koprusiakovej, PhD., prichadza-
ju do ambulancie pacienti z kazdého
kita Slovenska. Je jednou z mala leka-
rov, ktori sa profesiondlne zaoberaju
spektrom nervovosvalovych ochoreni
av pristupe ktorého mozu najst nielen
odbornika, ale aj empatického cloveka.

Pani doktorka, za¢nime tym, Ze si pred-
stavime vas a vase pracovisko.

Pracujem na Neurologickej klinike v Uni-
verzitnej nemocnici v Martine od roku
2005. Po ukonceni studia na Jessenio-
vej lekdrskej fakulte v Martine som sa
rozhodla pokracovat v doktorandskom
studiu, ktoré som ukoncila v roku 2009
titulom PhD. A v roku 2012 som UGspes-
ne zatestovala v odbore Neuroldgia.
0Od modjho nastupu na kliniku som sa
venovala najma problematike nervo-
vosvalovych ochoreni (ochorenie svaloy,
periférnych nervov, nervovo-svalového
prenosu, ochoreniam postihujdcim mo-
toneurdny prednych rohov miechy/ALS),
a to pod odbornym vedenim mdjho sko-
litela a prednostu kliniky prof. E. Kurcu,
PhD a mojho kolegu doktora M.Grofika,
PhD. V ramci diferencidlnej diagnosti-
ky si tieto ochorenia vyZaduji okrem
klinického neurologického vySetrenia,
laboratérnych odberov, zobrazovacich
metdd aj podrobni elektrofyziologic-
ka diagnostiku, ktora stale prestavu-
je zlaty standard v diagnostike NMO.
A tak som sa postupne zoznamovala
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a zdokonalovala v kondukénych stidi-
ach, ihlovej elektromyografii, repeti-
tivnych stimulacidch ¢i transkranidlnej
magnetickej stimuldcii. V neuromusku-
ldrnej ambulancii a EMG/TMS labora-
tériu pracujem Styri dni v tyZdni, kde
spolu aj s mojimi kolegami (dr. Grofik,
dr.Sveda, a prof. Dr.Kur¢a) vy3etrujeme
Siroké spektrum pacientov, ktori maju
problémy s ochorenim petriférnych ner-
vov, svalov, nervovo-svalového spoje-
nia a motorického neurénu. Vzhladom
k tomu, Ze NMO predstavuiji velmi Si-
rokd a heterogénnu skupinu ochorenf
Casto so zriedkavym aZ extrémne zried-
kavym vyskytom, je potrebné podrobné
odobratie anamnézy, nastudovanie do-
kumentdcie, detailné klinické vysetrenie
pacienta, laboratérne odbery a doplne-
nie elektrofyziologickych ¢i zobrazova-
cich vysetreni. Na zaklade klinického ob-
razu, elektrofyziologickych metdéd ako
aj predoslych vysetreni, ktoré pacient
absolvoval vieme niekedy urcit diagnézu
pomerne rychlo a ambulantne, inokedy
odporucime pacientovi doplnit dalSie
vySetrenia, ktoré povaZujeme za potreb-
né pre uréenie diagndzy, alebo pacien-
ta hospitalizujeme. Prichadzajd k nam
pacienti z r6znych kdtov Slovenska, za
Gcelom diferencialnej diagnostiky, kon-
zultdcie, ¢ivyjadrenia druhého nazoru.
Je pre nervovosvalovych pacientov
prispdsobena vasa ambulancia ¢i ne-
mocnica v Martine?

Je vybavena Standardne, asi tak, ako
vSetky iné nemocnice a ako sl vyba-
vené aj neurologické oddelenia. Mame
vytah, ktorym sa pacienti dostand pria-
mo k ndm na oddelenie, bezbariérové
st aj socidlne zariadenia a persondl im



« MUDr. Monika Tur¢anova Koprusdkova (foto: archiv M.T.K)

je pri pomoci plne k dispozicii. Na izbe
sl Styria alebo dvaja pacienti, nemame
nadstandardné izby a komplikované sta-
vy mame umiestnené na JiSke.

Ako sa kvam méze dostat pacient, kto-
ty k vdm nepatri spadovo?

Je mozné, aby k ndam prisli pacienti
z akéhokolvek kita Slovenska, no zvy-
¢ajne postupujeme tak, Ze sa s nami
spoji neurolég, ktory ich lieci a ich stav
pozna. Tak zistime, o ¢o ide a potom
dohodneme termin vySetrenia. No piSu
ndm aj samotni pacienti, kontaktujd nds
cez nasu webovd stranku alebo mailom.
Ako lekarka ste si mohli vybrat, ¢i bu-
dete pediater, ako napriklad vas man-
Zel, alebo povedzme dermatologicka,
no vy ste si vybrali neurolégiu. Preco?
Odjakziva som chcela robit neurolégiu,
velmi ma tento odbor bavi. Neskér, uz
po Skole som nastupila na doktorand-
ské PhD. stidium, kde sa prakticky od
zaciatku zaoberala témou nervovosva-
lovych ochoreni. Zostalo mi to dodnes
a som rada.

Cim vés toto spektrum choréb profesi-
onalne oslovilo?

Je to velmi zaujimava praca. Bavi ma
patrat, bavi ma diferencidlna diagnos-
tika, a ¢o je dolezité pri tychto ochore-
niach, bavi ma nachadzat tie, ktoré su
liecitelné, aby sa pri nich nahodou na
nieco nezabudlo alebo aby sa nezame-
nili za nieco iné. Snazime sa patrat a
vylicit tie, ktoré vieme ovplyvnit, a ak
ich ovplyvnit nevieme, snaZime sa nase
sluzby rozsitit o genetickd diagnostiku.
Lekarska veda ide velmi dopredu vda-
ka ¢omu vieme perspektivne pacientov
manazovat, rovnako ako vieme dat od-
povede na mnohé otdzky ich pribuznym.
UZ sa vam stalo, Ze k vam prisiel pa-
cient s tym, Ze ma vazne, progresivne
nervovosvalové ochorenie a vy ste zis-
tili, Ze je to ind diagnéza?

Stane sa aj toto, no nie je to Casté. Su
to najma ti pacienti, kde bola takato
diagnoza vyrieknutd v case, ked este
diagnostické moZnosti neboli také, aké
mdme dnes.
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Vtedy ste poslom dobrych sprav...
Veru dno! No celkovo mdZem za seba
povedat, Ze ja som s pacientmi v kon-
takte rada. Oni sa teSia ndsmu pristupu,
mame na nich dostatok ¢asu, aby sme
ich dékladne vysetrili a venovali sa im,
minimalne v porovnani s ambulantny-
mi neurolégmi. My sme Specializovana
ambulancia, objednavame si menej pa-
cientov, mdme na nich ¢asavieme saim
venovat tolko, kolko potrebuju.
Pozerala som si recenzie pacientov na
vas a uz podla nich je zrejmé, Ze vy ako
lekar dokazete komunikovat s pacien-
tami, st na vas krasne reakcie.

To ma tesi, je to aj o ludskom nielen o
odbornom pristupe. Je to velmi indivi-
dudlne, zavisi to asi aj od toho, ako ma
¢lovek rad svoju pracu, do akej miery do-
kaze byt empaticky... Je Gplne prirodze-
né, ked sa pacient po diagnostikovan{
ALS zaujima o to, ako sa dd tito choroba
liecit. Aj by to tak malo byt, musi bojo-
vat, pretoze psychika robi velmi vela.
Postupne sa zZije s ochorenim a pochopi,
Ze toto ochorenie je naozaj zatial ne-
liecitelné, o je mimoriadne tazké. Ako
lekdr im to narovinu takymto Stylom ani
nemozem povedat - mate neliecitelné
ochorenie. Nie, poviem - mate ochore-
nie, ktoré podla vysledkov spiiia kritéria
chordb z okruhu motoneuron disease,
mame dostupni liecbu (liek Riluzol
pozn. redakcie), ktord je schvalend, ma
Gcinok, a to taky, Ze spomaluje progresiu
a predlZuje prezivanie pacienta. Hned'
napiseme Ziadost na poistoviiu a pred-
pisujeme liek s tym, Ze pacient chodfi
na pravidelné kontroly. Ano, su lekari,
ktori otvorene uvedd diagndzu, povedia,
Ze sa ned3 liecit a neodpordcaju brat
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ni¢, ¢o si nemyslim, Ze je dobry spésob
a pristup. U¢innost tento liek ma a je
dobré pacientovi povedat, Ze pre neho
mdame aspon nieco. Velky vyznam vidim
v socidlnej sfére a praci OMD v SR, ktori
vedia pacientov usmernit a pomdct im
tam, kde kompetencie lekdrov koncia.
Vnimam zdihavy pristup dradov, vdaka
pacientom z r6znych kdtov Slovenka vi-
dim, Ze situdcia sa liSi od mesta k mestu.
Viem, Ze pre ich blizkych je tazké vybavit
Gradne cohokolvek, ¢o by pacientom po-
mohlo, takmer nemozné a zdihavé. Tu
pomozZe o tom len rozpravat a dostavat
tdto chorobu viac do povedomia ludi,
aby sa lady pohli.

Cisto Statisticky, s akymi diagnézami
vds pacienti najcastejsie navstevuji?
Polyneuropatie, myasthenia gravis, my-
opatie, a uzZ spominané ochorenia zo
spektra motoneuron disease. Vsetko
st to zriedkavé ochorenia, niektoré su
geneticky podmienené, niektoré autoi-
munitné podmienené, ziskané...
Stihate pri ambulantnej praxi sledovat
nové vyskumy, ktoré prebiehaji najma
v zahranici?

Ano, neustale sa vzdeldvam, prakticky
na dennej baze. Zaroven chodim pred-
nasat, zic¢astiujem sa kongresov, kto-
ré st organizované u nas Ci v zahranici.
Novinky vo vede a vyskume sa snazim
sledovat stale, by som bola v tejto
problematike ¢o mozZno najviac doma
ainformovana.

Vidite pre pacientov s nervovosvalo-
vym ochorenim nadej? Verite v to, Ze sa
najde pre nich efektivna liecba?
Urcite ano, verim v to, keby som v to
nevetrila, tak tdto pracu nemo6zem vyko-
navat. Lekarska veda ide velmi dopredu,
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naptriklad pri Duchennovej chorobe sme
sa pocas poslednych rokov posunuli
neuveritelne vpred. Pacientom vieme
podat génovii terapiu, Ano, nie vietkym,
ale niektorym na konkrétnu mutdciu sa
to uz da. Rovnako ako vyskum spindlnej
muskuldrnej atrofie. Naozaj verim tomu,
Ze pride urcity bod zlomu, kedy vedci
najdu spolo¢ny uzol a odpoved napri-
klad aj na otdzku, ¢o robi amyotrofickui
laterdlnu sklerézu takou, akd je. A vtedy
do nasich dusi a najmé do dusi pacien-
tov, pride obrovska nade;j.

Myslite, Ze pacientov s ALS alebo cel-
kovo nervovosvalovymi ochoreniami
pribuda?

V prvom rade musim povedat, Ze sa zlep-
Sila diagnostika. Tym, Ze tieto choroby
pomerne rychlo progradujud, najma ked
hovorime o ALS a pacienti umierali, sa
ich diagnéza a stav v mnohych pripa-
doch neriesili. Moja osobna skisenost,
ktord som za roky praxe nadobudla je,
Ze tieto ochorenia postihuji momen-
télne mladsich pacientov - tridsiatnikov,
Styridsiatnikov, o ma velmi prekvapuie,
kedZe dlho sa tieto choroby brali ako
choroby starsieho veku.

A v ramci pohlavia plati, Ze ochorenim
ALS trpia viac muzi?

Ano, muzi st ¢astejsi pacienti. Mladi
muZi. Samozrejme, mame pacientky aj
Zeny.

UZ sme spominali, Ze ste obcas poslom
dobrych sprav, no v drvivej vacsine
to, zial, tak nie je. Akokolvek ste ako
lekarka profesional, aj vy potrebuje-
te psychicky tnik od vasej pracovnej
reality, aby ste mali nadhlad a mohli
pacientom nadalej pomahat. Kde ho
nachadzate?

ROZHOVOR S MUDR. MONIKOU KOPRUSAKOVOU

Nie je to také jednoznacné. Osudy pa-
cientov sa ma vzdy budd dotykat, je mi
to ltto, o to viac, ked'je to mlady clovek.
Starsi ma odZité viac, vyrovndvate sa s
tym o cosi [ahsie, je dobre, Ze sa tato
choroba, ked uz sa mala prejavit, preja-
vila aZ neskor... No u mladych ludije to
tazké aj pre mfia. Pomdaha mirodina, pri
nej odfiltrujem vsetko zIé a nabijem sa
novou energiou. Mam vyborného man-
Zela, deti. Oni st moj filter. Vyberieme
sa na vylet, na prechadzku, dobre vypnt
sa mi podari aj pocas cestovania, ¢i uz
pocas prazdnin alebo aj na sluzobne;j
ceste. Prizndm sa, Ze iné formy psy-
chohygieny pri Skolopovinnych detoch
nestiham.
Co by ste radi odkazali pacientom s
nervovosvalovym ochorenim, ktori su,
spolu so svojimi rodinami, Citatelmi
Ozveny?
Aby sa nevzdavali, aby bojovali a nepod-
dali sa. Psychika cloveka dokaze velmi
vela. A ak nie st spokojni s ndzorom a
pristupom lekara, mozu ist dalej a vy-
pocut si ndzor inych. Tak isto by som im
rada odporucila, nech sa nesnazia byt so
svojou chorobou sami, nech sa stretava-
ji v komunitdch, ako je napriklad OMD
v SR, to je velmi prospesné po kazdej
strdnke a navyse aj velmi prijemné.
DANIELA VIDOVA

Pre pacientov s ochorenim ALS po-
nikame informacie ohladom novej
studie premodiALS, ktora prebieha v
spolupraci s Neurologickou klinikou v
Univerzitnej nemocnici v Martine.



— Prehlad studie - premodiALS @

Vazena pani, vazeny pan,

radi by sme sa vas opytali, &i by ste sa cheeli
zUcastnit vedeckej Studie. V tomto letdku vam
tato Stadiu v kratkosti vysvetlime.

Stidiu vypracovala Klinika rechts der Isar
Technickej univerzity v Mnichove (TUM) a
realizuje sa v spolupraci s dal§imi centrami.
Projekt je podperovany z verejnych zdrojov
(Spolkové ministerstvo pre vzdeldvanie a
vyskum, BMBF) a schvaleny etickou komisiou
TUM. Ugast na &tudii je dobrovolna.

Preco sa tato Stadia vykonava?

Amyotroficka |ateréina skleréza (ALS) je
ocherenie motorickych nervovych buniek a jej
priebeh je vo va&sine pripadov smrtelny do
niekolkych rokov. V siéasnosti trva od
objavenia sa prvych priznakov do

diag ikovania ALS pri aj 12
mesiacov. Lekari sa asto spociatku mylia,
pretoze prvé priznaky mozu byt velmi mierne.

Asi u 10 % vietkych pacientov s ALS je
priginou zmenena geneticka informécia -
hovorime o "genetickej forme ALS". Pomocou
$peciélnych vySetreni genetického materialu
mozno u pribuznych tychto pacientov s
genetickou formou ALS odhalit nositefov takto

j genetickej i aci ych
PGMC = "pre-motorickych nosicov génovych
Mutdcir”.

Existuju dodatoéné naklad e

Okrem cestovnych nakladov na $tidiu Vam
ani zdravotnej poistovni nevznikaju Ziadne
dodatoéné néklady.

Informacie o ochrane udajov e

V tejto Stadii je za spracovanie Gdajov
zodpovedné Klinikum rechts der Isar
Technickej univerzity v Mnichove. S ddajmi
sa bude vzdy zaobchadzat doverne. Ziskané
biologické materidly sa tieZ pouZiji vyluéne
na Ggely tejto Stadie, pokial zaroveri nedate
stihlas na ich pouZitie nasou biobankou.
Vzorky, ako aj Gdaje budd uchovavané v
izovanej forme (Eisla/pismend

Co sa odo mia otakava? @

Velmi nam pombdzete, ak absolvujete obe
navétevy s roénym odstupom a z(€astnite sa
wéetkych vySetreni.

Je mozné ukongéit' Stadiu
predéasne?
Vasa (cast na tejto Stadii je dobrovolna.
Svoju Ucast mozete kedykolvek ukongit.
Nemusite uvadzat dévody, preco tak robite.
Nebude to pre vas znamenat' Ziadne
nevyhody, ani pokial ide o dalSie lekarske
osetrenie, ani pokial ide o vas vztah s
odetruidicim lekarom.

MUDr. Monika Turéanova Koprudakova, PhD.
Neurologicka klinika JLF UK a UNM
Kolldrova 2

036 01 Martin

W +42143 4203 860
E emg@unm.sk

@ www . premodials. med tum.de

Tito ludia si vo svojej genetickej informéacii
nest riziko, Ze sa u nich v priebehu Zivota
méZe ALS vyvinit. Zatial sa véak u nich
nevyskytli Ziadne motorické priznaky
ochorenia. BohuZial, zo zmeny genetického
materidlu nie je mozné uréit, kedy sa ALS
objavi.

V tomto projekte by sme cheeli vytvorit p
(porovnatelny s jedineénostou "odtiatku’
prsta") pacientov s PGMC a véasnou Al
ktoré by mali poskytnut informacie o vyvoji
ALS na molekulamej drovni. To by umoznile
skorsie a presnejsie odhalenie ochorenia a
tiez ziskanie viacerych informécii o pri¢inch
ALS. V konecnom dosledku sa tak ALS moze

stat' lepsie liecite/nou.

Aky je priebeh Studie? @
Studie sa mbzu ziéasmit nositelia mutacie
génu, ktori st bez klinickych prejavov ALS,

pacienti s véasnou formou ALS, ale aj zdravé
kontrolné osoby.

Studia zahfiia celkovo 2 navitevy v 12-
mesacnych intervaloch: VO = vstupna

Syl V1= AvEt

Na Ggast v $tudii je potrebny pisomny
informovany sthlas.

Véetky dalej opisané opatrenia sa vykonaju
pocas oboch navétev. Kazda navsteva trvé
priblizne tri hodiny.

verzitni nemocnica Martin

Parkovisko v areili nemocnice

Neuromuskulidrna ambulancia
EMG laboratérium

(oproti bufetu, vedl’a ambul
chronickej bolesti )

Prizemie, ¢.dv. 5

Co sa bude robit' poéas navstev?

Dotaznik: tu sa kladd véeobecné otazky o
sebe, zdravi a zmendach za poslednych 10
rokov, napr. v oblasti zmyslového
vnimania (cca 30-45 min.).

Odber krvi: priblizne 50 ml (Eo
zodpoveda priblizne 4 polievkovym
lyZiciam (priblizne 5-10 min.).

Vzorka slz: v tomto pripade sa slzna
tekutina odoberie z oboch oti pomocou
malého prizku papiera, ktory sa priloZi na
spodné viecko (priblizne 10 mindt).
Vzorka mocu: priblizne 5-10 min.

Vzorka mozgomieSneho moku: tu vam
prostrednictvom lumbélinej punkcie
odoberieme vzorku mozgomiesneho
meku. Po odbere budete lezat na bruchu
aspon 60 mindt a budete pit vela tekutin
(priblizne 20 minut).

Neurologické vySetrenie: Tu lekér
vykoné podrobné neurologické vysetrenie.
(cca 30 min).

Otestujte cuch: Na tento Géel sa pouZiji
vzorky pachov v $pecilne pripravenom
papierovom zoéite a po ich postchani
za$krtnete najvhodnejsi pach (priblizne 10
- 15 minut).

Testovanie vykonnosti mozgu: tu sa
skimajd kognitivne schopnosti pomocou
$pecidlneho testu (priblizne 20 mindt),
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MAME PAT DOBRY SPRAV

Zmeny pre ludi
so zriedkavymi
chorobami:
Mame pat dobry sprav

Uz 16 rokov si pripominame Medzina-
rodny dei zriedkavych chor6b. Je to
vzdy v posledny februarovy def, a to
na celom svete. | ked'sa tieto choroby
nevyskytuju casto, je ich mnoho - az
priblizne 7 000 typov. Vyrazne ovplyv-
nuju kvalitu Zivota pacienta a celej
rodiny. So zriedkavym ochorenim Zije
maximalne 5 z 110 000 obyvatelov Eu-
répskej unie. Pri takomto pocte roz-
norodych chordb je komunita [udi so
zriedkavymi chorobami poriadne velka.
Z akych zmien sa mo6zu tesit pacienti
na Slovensku?

Viete si predstavit, o by sa stalo, keby
sa [udia na svete so zriedkavymi choro-
bami spoijili? Vytvorili by treti najludna-
tejsi Stat sveta! Len na Slovensku ma
takyto problém 275 000 [udi. Zriedkavé
choroby necharakterizuje iba ojedinely
vyskyt. Vystihuje ich aj priebeh. S to
chronické, zavazné, Zivot ohrozujlce
ochorenia, ktoré neovplyviujd len Zivot
samotného pacienta, ale menia Zivot
celej rodiny.

Vyzva k rovnocennému pristupu a
solidarite

Posledny februdrovy den aj v tomto
roku patri nasim rovesnikom, detom
¢i rodicom so zriedkavymi chorobami.
Medzindrodna kampari Dia zriedkavych
chordb zdéraziuje aj v tomto roku po-
trebu solidarity a rovhocenného pristu-
pu k zdravotnej starostlivosti nezavisle
od krajiny, v ktorej pacienti Zijd, ale aj

ROUNOST &

PRE LUDI Z1)UCICH
50 ZRIEDKAVOU CHORDBOU

VYTVARA SPRAVODLIVY PRISTUP K DIAGNOSTIKE,
LIECBE, ZORAVIU A SOCIALNE) STAROSTLIVOSTI

H#RAREDISEASEDAY 4
28.FEBRUAR 2023  qune osense oav

diagnézy, s ktorou zijd. Zriedkavost vy-
skytu ¢i nedostatocné vedecké pozna-
nie o chorobe by nemali tvorit prekaz-
ku v pristupe ku kvalitnej diagnostike,
zdravotnej a socidlnej starostlivosti, ale
aj liecbe.

Zriedkavé choroby sa na Slovensku
,Zriedkavé choroby v nasej krajine stdle vy-
voldvaji mnoZstvo otdzok. Aj preto si vdZi-
me, Ze v uplynulom roku 2022 sa podarilo
schvdlit Akény pldn pre zriedkavé choroby na
nasleduijtice dva roky a pozorujeme aj mnohé
malé zmeny - ved' postdte sami,” hovori
zakladatelka Slovenskej aliancie zried-
kavych chorob Ing. Bedta Ramljakova.

Novinky pre pacientovso
zriedkavymi chorobami
na Slovensku

1. V slovenskych zikonoch pribudla
eurdpska definicia lieku na zriedkavi
chorobu

UZ od roku 1999 existuje v Eurépe
jednotna definicia lieku na zriedkavé
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choroby. Upravuje ju Eurdpska legisla-
tiva 141/1999 o liekoch na ojedinelé
ochorenia. Prave vdaka tejto legislative
odstartovala podpora vyskumu a vyvoja
liekov na zriedkavé choroby. V Sloven-
skych zédkonoch vSak takato definicia
doposial chybala. Podobne to bolo aj
s liekmi na zriedkavé choroby. Viac ako
polovica z nich je pre slovenskych pa-
cientov nedostupna.

AZ v uplynulom roku, vdaka novele za-
kona 363/2011 Z.z. o rozsahu a pod-
mienkach dhrady liekov, zdravotnickych
pomocok a dietetickych potravin na
zaklade verejného zdravotného poiste-
nia sa do slovenskych zdkonov dostala
eurdpska definicia lieku na zriedkavé
choroby.

Zavedenie eurépskej definicie lieku
na zriedkavé choroby do slovenskych
zdkonov zjednotilo pohlad na lieky
na zriedkavé choroby, ¢o je zdkladom
pre jasné definovanie vstupu liekov na
zriedkavé choroby na Slovensku.

2. Na Slovensku pribudaja lieky na
zriedkavé choroby

Podla poslednych prieskumov na Slo-
vensku chyba viac ako polovica liekov
na zriedkavé choroby, ktoré st v rdmci
Eurépy dostupné. V auguste minulého
roka vstlpila do platnosti novela zédkona
363/2011Z.z. o rozsahu a podmienkach
Ghrady liekov, zdravotnickych pomécok
a dietetickych potravin na zéklade verej-
ného zdravotného poistenia. V uplynu-
lom roku pribudli na slovenskom trhu
4 nové lieky. Za tento rok to bol zatial
1 liek. Aktudlne sa podla predmetne;j
novely hodnoti dalsich 9 novych liekov
na zriedkavé choroby, ktorym sa snad
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Coskoro podari dostat k slovenskym

pacientom so zriedkavymi chorobami.

Liecit novymi liekmi na zriedkavé cho-

roby sa budi moct pacienti s:

« Sézaryho syndromom,

« Cushingovym syndrémom,

« po transplantécii kostnej drene na pre-
venciu cytomegalovirusovych infekcii,

« spindlnou svalovou atrofiou,

3. Lieky pre pacientov s ochorenim
ciernych kosti

Zaujimavé je, Ze alkaptondria, zndma
ako choroba ¢iernych kosti sa najcastej-
Sie zo vSetkych ndrodov sveta vyskytuje
prdve na Slovensku. S touto diagnézou
sa na Slovensku narodi jeden z 19 000
novorodencov, kym vo svete je to pri-
blizne jeden z 250 000 novorodencov.
Aj preto bola nasa krajina jednym z hlav-
nych aktérov klinickych testov tcinnosti
staronového lieciva nitizinén na progre-
siu tohto dedi¢ného ochorenia.

Sériu Studif rieSilo v rokoch 2012 az
20718 konzorcium DevelopAKUre pod
vedenim prof. Ranganatha. Financne ju
podporil grant 7. raimcového programu
EU v troch klinickych centrach: Royal
Liverpool University Hospital (Liverpo-
ol), Narodny tstav reumatickych choréb
(Piestany) a Hospital Necker (Pariz). Tes-
tovaliliecivo, ktoré sa dovtedy pouzivalo
na lie¢bu inej zriedkavej choroby tyrozi-
némie typu I.

Pre G¢astnikov stidie dopadli klinické
skiasky prekvapivo dobre. Preukazali,
Ze nitizindn je Gcinnou a bezpecnou
liecbou pre pacientov s alkaptonu-
riou. Vdaka tomu bol nitizinén schva-
leny Eurépskou liekovou agenttirou
(2020). Avsak slovenskym pacientom
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s alkaptontriou nebola hradena liecba
dostupna do augusta 2022. Dostali sa
k nej ako jedni z poslednych v EU.

4. Skrining pre dve nové zriedkavé
choroby

V uplynulom roku na Slovensku prebie-
hala pilotna stidia novorodeneckého
skriningu na dve zdvazné, ale liecitelné
choroby: spinalna svalova atrofia a za-
vazné imunodeficiencie. Vedci vysetrili
vzorky suchej kvapky krvi 17 000 novo-
rodencov, pricom identifikovali 2 pripa-
dy zavaznej imunodeficiencie.
Vysledok? Skora diagnostika hned' po
narodeni znamena3, Ze deti m6zu lekari
hned zacat liecit V praxi to znamena
zvySenie kvality Zivota a Sancu dozit sa
dospelosti.

5. Centra pre liecbu dospelych pacien-
tov so spindlnou svalovou atrofiou
Dobrou spravou je, Ze vo fakultnych ne-
mochniciach v Bratislave, Banskej Bystri-
ci a v Kosiciach vznikli $pecializované
ambulancie pre dospelych pacientov
so spinalnou svalovou atrofiou, ktori
potrebuju liecbu.

Liecbou sa zvySuje nielen kvalita Zivota,
ale tiez vek dozitia. Smutné je, Ze az 70
% zriedkavych chorob postihuje deti;
pozitivne je, Ze vdaka liecbe pribuda
detskych pacientov, ktori sa doziji dos-
pelého veku.

Dobrym prikladom z praxe je prave spi-
ndlna svalova atrofia. Tato nervovosva-
lova choroba ma 4 rézne typy. Lisia sa
najma rychlostou progresie ochorenia,
ktorou pacienti stracaji nielen moznost
hybat sa, ale aj dychat.
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,V Eurdpe sa zacali prvi detski pacienti lieCit
v jlni 2077. Na Slovensku je liecba dostup-
nd od roku 20718 a od roku 2022 pribudla
novd lieCebnd moznost, pre pacientov, ktori
napriek tomu dovtedy liecbu nemali ako aj
Specializované ambulancie pre dospeljch
pacientov,” hovori predsednicka Orga-
nizdcie muskuldrnych dystrofikov v SR
Mgr. Andrea Madunova.

Slovenska aliancia zriedkavych chorob
je tu pre vas
,Sme jednou z 40 ndrodnyjch aliancii v Euré-
pe. Nasou dlohou je predovsetkym spdjat. V
problematike zriedkavijch chordb je dostatok
miesta pre kaZdého, kto chce poméct dob-
rej veci - nech je to novindtr, prdvnik, lekdr,
Student alebo pacient. Aj preto uZ druhym
rokom vzdeldvame na Farmaceutickej fakulte
Univerzity Komenského v Bratislave farma-
ceutov o zriedkavych chorobdch. Verime Ze
sa ndm coskoro podari priniest tento volitel-
ny predmet aj pre lekdrov.
Sme presvedceni, Ze jediné, ¢o naozaj po-
moZe, je systémovyj pristup, ktory potrebuje
vzdelanych ludi. Rozhoduijtice je nastavenie
systému zdravotnictva, socidlnych veci a prd-
ce, Skolstva tak, aby sa na nikoho nezabudlo,”
hovori odborna garantka Slovenskej
aliancie zriedkavych chordb PharmbDr.
Tatiana Foltanovd PhD. z Farmaceutic-
kej fakulty UK v Bratislave.

Kontakt pre média:

info@sazch.sk, www.sazch.sk
Infografiky na stiahnutie:
https://sazch.sk/category/infografiky/
Pracoviska pre ZCH:
https://sazch.sk/pracoviska-pre-zch/

Zdroj: Tlacova sprava uverejnend na
www.sazch.sk diia 15. 2. 2023
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Osobna
skusenostsliecbou
kortikosteroidmi
priochoreniDMD

Donedavna boli kortikosteroidy jedi-
na dostupna liecba Duchennovej mus-
kuldrnej dystrofie (dalej DMD), ktor3
spomaluje postup tohto ochorenia.
Dnes uz prebieha vyvoj dalSich typov
liecby, ktoré maju bud spomalit alebo
uplne zastavit postup DMD, z ktorych
niektoré uz su k dispozicii. St to vsak
lieky na Specifické mutdcie v géne pre
dystrofin, pretoZze DMD m6Zu sposobit
mutdcie v roznych castiach tohto génu.
O tom, Ze kortikosteroidy (prednizon,
calcort) spomalujii postup DMD bez
rozdielu mutdcie sa vie uz asi 20 rokov.
0 svoju osobnii skisenost s touto liec-
bou sa s nami podelil nas ¢élen Tomas
z Bratislavy.

Narodil som sa s ochorenim DMD a pre-
to by som sa s vami rad podelil o skiise-
nost s liecbou kortikosteroidmi. Moji
rodicia st lekari, preto mali pomerne
dobry pristup k informéaciam o liecbe a
uz v Siestich rokoch som s fiou zacal. To
bolo asi okolo roku 2003. Vtedy na mne
eSte priebeh choroby nebol az tak vidi-
telny, aj ked'si matne pamatam, ze uzv
Skolke som nerad chodil po schodoch.
Bolo to pre mna narocné. Po zacati liec-
by sa mi stav prechodne zlepsil, avsak
postup choroby to nezastavilo. Okrem
toho som pravidelne rehabilitoval a o
par rokov neskor som sa zhcastnil kli-
nickej studie, kde skdsali novy liek na
principe preskocenia poskodenej Casti
génu, takzvaného exon skipping. Trvalo
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« Tomas pocas ornitologickej prechddzky na HruSovskej
zdrZi, sicasti Vodného diela Gab¢&ikovo
(Autor: Z rodinného archivu)

to par rokov. Nanestastie vsak nebola
dokazand dostatocna dcinnost tohto
lieku, a preto som nemohol pokracovat
v liecbe.

Zakladnd skolu a aj gymnazium som
vyStudoval bez potreby pohybovat sa
na voziku. Ku koncu gymnazia som mal
velky problém napriklad s ch6dzou po
schodoch, pomahali mi moji spoluziaci.
Ndrast na hmotnosti, jeden z najéas-
tejsich vedlajsich Gcinkov liecby korti-
kosteroidmi, som az tak velmi nepocitil,
zvysena chut sa napriek tomu dostavila.
Zastavil sa mivsak rast, Co je tieZ jeden
zvedlajsich Gcinkov kortikosteroidov. V
detstve ma to dost trapilo, a aZ neskor
sa to ukazalo ako vyhoda. Pravdepodob-
ne mi to pomohlo fyzicky, pretoZze moje
svaly sa nemuseli stale viac namahat
pri podopierani rasticeho tela. Vdaka
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OSOBNA SKUSENOST S LIECBOU KORTIKOSTEROIDMI

tomu ma aj rodicia dokazali dvihat, ked'
som potreboval pomoc, ¢o by v pripa-
de, Ze by som bol normélneho vzrastu,
bolo asi tazsie. Napriklad pri nastupo-
vani do auta a pri pomoci s ch6dzou po
schodoch.

Hoci som este dokdzal chodit na kratke
vzdialenosti, na vysokej Skole som uz
zacal pouZivat aj elektricky vozik. Uplne
som prestal chodit aZ v 24. rokoch, ked'
som si zlomil nohu. V jednej prednaske
som sa dozvedel, Ze priemerne chlapci
s DMD potrebuji vozik uz v 10. rokoch.
Podobné informacie som ¢ital ajzinych
zdrojov. Casto som preto rozmyslal, pre-
¢o som potreboval vozik o tolko rokov
neskér a preco to tak nie je u vSetkych
[udf Zijdcich s ochorenim s DMD. Prvé
mi napadlo, Ze je to vdaka kortikoste-
roidom, pretoZe ich priaznivé Gcinky si
vedecky dokdzané, avsak myslim si, Ze
pti stave slovenského zdravotnictva ich
nemusia vSetkym rodi¢om synov s DMD

« Tomds je vasnivym hracom Sachu (Autor: Michal Vrba)

O

« Chemicky zépis glukokortikosteroidu
(zdroj: wikipédia)

lekdri odporucit. Na druhej strane to
moze zavisiet aj od inych faktorov, i
uz rehabilitacie, cvicenia alebo toho, Ze
kazdy je iny a md iny priebeh ochorenia.
Vyhodou bol tiez mdj nizky vzrast. Kor-
tikosteroidova liecba ma aj pomerne
zavazné vedlajsie ucinky, ale z vlastnej
skisenosti si myslim, Ze jej osoh ich
mnohondsobne prevysuje a napriklad
zastavenie rastu sa u mna neskor uka-
zalo ako vyhoda.

TOMAS, ¢len s DMD z Bratislavy
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Projektova cinnostvroku 2022

poskytovatel ucel dotdcie suma

Bratislavsky samospravny kraj prispevok na poskytovanie socidlneho 20352,00 €
poradenstva

Bratislavsky samospravny kraj prispevok na sprostredkovanie osobnej 15655,38 €
asistencie

Bratislavsky samospravny kraj BéeSKd - na voziku radost hrat! 3000,00 €

Urad préace, soc. veci a rodiny prevadzkové ndklady chraneného pracoviska 60 307,00 €

Urad préace, soc. veci a rodiny prispevok na mzdu pracovnych asistentov 26 574,00 €

Mesto Zilina prispevok na poskytovanie sprostredk. OA 15 000,00 €
- Agentira OA Zilina

Zilinsky samospravny kraj prispevok na poskytovanie socidlneho 12 958,00 €
poradenstva - Agentira OA Zilina

Zilinsky samospravny kraj prispevok na poskytovanie sprostredk. OA 6 168,00 €
- Agentira OA Zilina

Nadacia ESET zakipenie 2 pristrojov na ocnt navigéciu 2000,00 €

Nadécia SPP Boccia - podpora Sportovych aktivit 2 000,00 €
a zdravého Zivotného tylu 0sob s TZP

Naddacia Dobry dom n.o. nakup pomocok do poZicovne 3000,00 €

MC RuZinov nakup pomocok do poZicovne 5000,00 €

Hilti Slovakia s.r.o. podpora verejnej zbierky Belasy motyl 916,00 €

NROZP v SR nakup pomdcok do pozicovne - podpora 10 750,00 €
[udi so ZP utekajdcich z UA

EULER HERMES SA podpora Cinnosti a aktivit organizacie 450,00 €

MPSVR SR dotdcia na ¢lenstvo v EAMDA 1000,00 €

MPSVR SR dotécia na vydavanie ¢asopisu OZVENA 6 800,00 €

MPSVR SR dotdcia na poskytovanie socialneho 7 200,00 €
poradenstva

MPSVR SR ubytovanie a strava ozdravny pobyt 3500,00 €
v Piestanoch

MPSVR SR ubytovanie a strava, detsky tdbor 3500,00 €
na Duchonke

MPSVR SR ubytovanie a strava, tabor pre mlddez 2900,00 €
v Ci¢manoch

MK SR Svet Belasého motyla - Stidio, koncert 710 000,00 €
Belasého motyla

MK SR Tvorivé dielne - prispevok na ubytovanie 6 300,00 €
a tvorivy material

Mesto Zilina Klub Farfalletta - akcia pre ¢lenov klubu 400,00 €
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poskytovatel ucel dotdcie suma
SK-NIC a.s. pomoc pre osoby s rdznymi 500,00 €
nervosvalovymi ochoreniami
TIMED s.r.0. pomoc pre osoby s réznymi nervosvalovy- 300,00 €
mi ochoreniami
VERUS Foundation, nadécia Gihrada ndkladov na CHP a dofinancovanie 10 000,00 €
letnych tdborov pre deti a dospelych
DR. Max Holding SK a.s. podpora a rozvoj Cinnosti organizacie 2 000,00 €
LEXIKA s.r.0. na plnenie cielov zdruZenia, podporu 200,00 €
¢innosti a aktivit organizacie
Naddcia Pontis Auto pre Belasého motyla - bezpecnostné 1200,00 €
prvky do auta
Lidl Slovenska republika v.o.s. nakup bioldmp do poZi¢ovne pomé6cok 3000,00 €
SZTPS podpora projektu Ligovy turnaj v hre 2 000,00 €
boccia 2022 - 1. kolo
244 930,38 €
= P
Covasvroku2022 .
ial gich 3. miesto
Zaujalo nanasic Blogovy ¢lanok: Potrebujeme skoro 10

socidlnych sietach

Casto je naro¢né stretnit sa osobne,
ale vdaka internetu sa mézeme spojit,
aj ked sme od seba vzdialeni stovky
kilometrov. Tesime sa, Ze aj vdaka
prispevkom na profiloch nasich so-
cidlnych sieti m6zZeme byt v neustialom
kontakte. Pozrite sa, ktoré prispevky
sa vam pocas minulého roka pacili
najviac.

Na Facebook profile OMD v SR sa vam
najviac pacili tieto prispevky:

1. miesto

Informacia o vynose verejnej zbierky
Belasy motyl 22. ro¢nik

2. miesto

Blogovy ¢lanok: Zeny a Duchennova
muskularna dystrofia

lekarov, aby sme mohli Zit kvalitnejsi
Zivot

Na Instagram profile OMDVSR (bez
medzier) sa vam najviac pacili tieto
prispevky:

1. miesto

Fotografia narodeninovej torty, ktord
pri prilezitosti 29. narodenin upiekla
dobrovolnicka Eva Turcinova. Fotil: Pa-
vol Kulkovsky

2. miesto

Fotografia s podakovani darcom a dar-
kyniam, ktori prispeli pocas Giving Tues-
day ludom s amyotrofickou lateralnou
skler6zou. Fotila: Natdlia Turcinova

3. miesto

Fotografia pokladnicky, ktord odstarto-
vala verejni zbierku Belasy motyl. Fotil:
Pavol Kulkovsky
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-

PRISPEVKY OMD v SR S NAJVACSIM
DOSAHOM NA FACEBOOKU V ROKU 2022

NAJLAJKOVANEJSIE PRISPEVKY
OMD v SR NA INSTAGRAME V ROKU 2022
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Plan podujatinarok2023
organizovanychOMDvV SR

PRAVIDELNE AKTIVITY:
© Verejna zbierka BELASY MOTYL 2023
- 23. rocnik - 9. 6. (piatok) celosloven-
sky zbierkovy Den belasého motyla
- Sprievodné aktivity zbierky: Stidio
Belasy motyl, Silné motory podporuju
slabé svaly, Koncert belasého motyla

o vydavanie casopisu OZVENA - 32. roc-
nik - Stvrtrocne, spolu 4 Cisla

o ozdravny pobyt v Piestanoch, hotel
Maj: 16. - 23. 7.

O tabor pre dospeld mladez v Zuberci,
penzién Antares: 11. - 20. 8.

O tidbor pre najmensie deti a rodiny
na Duchonke, penzién Slniecko:
20.-27.8.

© tabor pre starsie deti a rodiny v Zuber-
ci, penzidn Antares: 20. - 27. 8.

O Sportové slstredenie hracov boc-
cie na Duchonke, penzién Slniecko:
30.8.-3.9.

SOCIALNE SLUZBY:

o Specializované socialne poradenstvo
pre ¢lenov a klientov s inymi druhmi
postihnuti

o sprostredkovanie osobnej asistencie

- Agentlry osobnej asistencie v Brati-
slave av Ziline s dérazom na ¢lenov aj
v ostatnych regiénoch

o prevadzkovanie pozi¢ovne kompen-
zacnych pomocok

o on-line stretnutia na rézne témy
(osobna asistencia, poradenstvo,
zdravotnd starostlivost a pod.)

ZDRAVOTNA STAROSTLIVOST:

o aktivne vystupovat v prospech zlep-
Senia zdravotnej starostlivosti o pa-
cientov s NSO

PLAN PODUJATI NA ROK 2023 ORGANIZOVANYCH OMD V SR

o vyvijat tlak smerujtci k vzniku cen-
tier multidisciplinarnej starostlivos-
ti o pacientov s NSO a na zlep3enie
podmienok hospitalizacie a celkovej
zdravotnej starostlivosti

o zlcastnovat sa na akciach, stretnu-
tiach, priprave materidlov, ktoré sa
tykajd zriedkavych chordb (v sdlade s
legislativou EU v oblasti zriedkavych
choréb);

o aktivne rieSit problematiku liecby
zriedkavych ochoreni a ich Ghradu
verejnym zdravotnym poistenim

© nadalej rozSirovat podporu dostup-
nosti sluzieb fyzioterapie pre ¢lenov
- Bratislava, Pre3ov, Zilina (pre ¢lenov
s NSO dotovana z verejnej zbierky Be-
lasy motyl)

LEGISLATIVA A OBHAJOBA

PRAV 0SOB SO ZDRAVOTNYM

POSTIHNUTIM:

O pripomienkovat navrhy, tykajice sa
0s0b so zdravotnym postihnutim
s cielom zlepsit pristup k pomockam,
dosiahnut lepSiu pristupnost prostre-
dia alepsie podmienky na vzdelavanie
a inkldziu

O presadzovat zlepsenie pracovného
postavenia osobnych asistentov
a osob, ktoré vykonavaji opatrova-
nie (nemocenské poistenie, poistenie
v nezamestnanosti)

PROJEKTOVE AKTIVITY:

o sledovanie aktualnych vyziev a poda-
vanie projektov s cielom zabezpecit
viaczdrojové financovanie aktivit
(napr. tdborov a pobytov, Koncertu
belasého motyla, Agentiry osobnej
asistencie a inych aktivit);



STRETNUTIE KLUBU OMD ONDAVA

ZAHRANICNE AKTIVITY:

O zabezpecit financovanie clenstva
v zahrani¢nych organizédcidch (EAMDA,
EURORDIS, TREAT - NMD), v ramci fi-
nancnych a personalnych kapacit prip.
aktivna spolupraca s organizaciami;

® Ucast na odbornych konferencidch

SPORTOVE AKTIVITY:

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

Klub OMD Ondava dna 12. 11. 2022
usporiadal stretnutie ¢lenov a priazniv-
cov klubu na tradi¢nej Kapustnici.

Po troch rokoch obdobia covidu ndm to
vSetkym prislo velmi vhod. V krdsnych
a bezbariérovych priestoroch restaura-
cie Koruna vo Vranove nad Toplou. Vo
veselej ndlade sme spominali, ako sme
v rodindch niesli to tazké obdobie izo-
lacie, ale aj samotny covid. S prianim,
aby sme to uz nikdy nemuseli zazit a aby
sme sa znovu a CastejSie mohli stretndt

« Clenovia klubu OMD Ondava po dlhej prestavke opit spolu (Autor: Z archivu klubu OMD Ondava)
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Kolaboval mi
organizmus, rozhodol
som sazabojovat o zivot

Autom vchadzame do dediny, ktorud
som predtym vébec nepoznala. Chy-
norany v okrese Partizdnske. Tu Ziju
v Gtulnom rodinnom dome Ondrej
Racko s mamou Janou a yorkshirom
Rockym. Len véera sme Ondreja v mene
OMD v SR oslovili s ponukou stat sa tva-
rou kampane ,,2% pre Belasého motyla”
a dnes uz realizujeme vSetko potreb-
né. Opat plati, kto chce, hlada sp6sob
a ked sa stretne nadsenie a ochota
v jednom, vznikaju krasne projekty.

Pred prichodom automaticky uvazujem,
¢i sa na ndvstevu dostanem bezbariéro-
vo. Vzapati si uvedomujem, Ze Ondrej
sa narodil s ochorenim Duchennova
muskuldrna dystrofia a pohybuje sa
pomocou elektrického vozika. Vyborne,
obavy z bariér si zaZzehnané. Ja a moj
osobny asistent Pali, po necelych dvoch
hodinach cesty parkujeme. Z okna ndm
mava vysmiata mamina a uistuje nds,
Ze o minatu je pri nds. Prechddzame
po chodniku uprostred velkej zahrady,
v ktorej rodina dopestuje ovocie a ze-
leninu od vymyslu sveta. Prekondame
dreventd rampu s jemnym sklonom a
vchadzame do domu. V chodbe nas vr-
tiacim chvostikom vita Rocky a nedoc-
kavy Ondrej.

,No konecne, uZ som si myslel, Ze nepridete,”
Reaguje na nase meskanie sebavedo-
my mlady muz, ktorého stretdvam po
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« Ondrej dycha s pomocou tracheostémie
(Autor: Pavol Kulkovsky)

prvykrat. Vyrazna osobnost. To bude
skvely rozhovor, pomyslim si. V Gtulnej,
pieckou vyhriatej, obyvacke, sme sa
bezpecne zaparkovali a debata zacala
plynat.

,Prosim ta, Ondrej, tykaj mi, ja som len
o trochu starsia, neZ ty, budem sa citit lepsie.”
Smejem sa. Chvilu trvalo, kym si Ondrej
na tykanie zvykol, potom si spomenul,
ako aj jemu malé deti na ulici hovoria

,Ujo”. Zistila som, Ze ked ho oslovim On-
drej, to sa mu paci najviac, Ondrejko je
nepripustné a Ondrik? M6Ze byt.
Prerusi nas paniJana, Ondrejova mama,
so smiechom. ,Telefonoval mi najstarsi syn,
¢i neviem, kedy md jeho Zena narodeniny.”
Zistujem, Ze Ondrej ma starsich sdro-
dencov, brata Martina a sestru Veroniku,
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ktori sa osamostatnili a Ziji so svojimi
rodinami. Ondrejovi s beZnou dennou
starostlivostou pomaha mama. Snazi sa
udrziavat vo forme, aby vsetko zvladla.
Keby sa rdno nerozcvicila, Slo by to len
s tazkostami a aj ked'ju bolievaju krize,
kazdodenné cvicenie vyrazne poméaha.
LAky si povahovo, skus sa charakterizovat?”
Kladiem hned na tvod jednu zapeklitu
otazku. ,Myslim si, Ze som v pohode, obcas
sa zobudim nervézny, vtedy nemdm svoj den.
Som neprijemny na tych, ktori si to nezaslu-
Zia, ale to md obcas asi kaZdy z nds. Ale som
skor optimista, snazim sa mysliet pozitivne
a som vdhavy. Asi preto, Ze som sa narodil
vznameniVdh.” Ondrej dalej opisuje svoje
nadsenie pre automobily. ,Milujem rgchlu
jazdu, aj na voziku jazdim tou najvysSou. Som
velkym fandsikom Sportovych dut, sledujem
formulu, pozerdm vided a vela o automobi-
loch ¢itam.”
Okrem toho ma Ondrej velmi rad pre-
chadzky na svojom elektrickom vozi-
ku. Kym s mamou byvali v Piestanoch,
nemal tolko prilezitosti. ,Mama sa bdla
pustat ma samého von. V meste bola hustd
premdvka a tu, v dedine, nds kaZdy poznd,
ludia mu méZu poméct, keby sa ndhodou
nieco stalo.” Vstupuje do rozhovoru pani
Jana, Ondrejova mama. ,Mama, méZzem
ja?” Stopne ju a pokracuje v rozprava-
ni sdm. ,V meste je sice lepsia vybavenost
a dostupnost, chodievali sme do Auparku, na
r6zne akcie. Na letecké dni a veterdnov. Ale
v dedine sa mdme lepsie, je tu pokoj, mdme
tu rodinu, kamardtov a pocas pandémie sme
boli volnejsi ako v meste.”
Ondrej sa narodil s nevyliecitelnym
zriedkavym ochorenim, Duchennova
svalova dystrofia. Ochorenie sa zacalo
prejavovat v piatich rokoch jeho Zivota.

« Po zakroku v nemocnici
(Autor: Z rodinného archivu O.R.)

,Ako dieta som to velmi nevnimal. Akurdt
mama si vSimla, Ze mdm Ijtka nabtchané
ako Sportovec. Lekdrovi sa to nepdcilo, preto
nds poslal na vysetrenia.” So sihlasom
Ondreja mamina pokracuje a spomina
na Gplné zaciatky. ,Zili sme v tom, Ze nds
syn md krdsne vysSportované lgtka. Lekdr
nds vydesil, ked ndm povedal, Ze to méZe
byt svalové ochorenie. A ked po genetic-
kgch vySetreniach v Brne definitivne padla
diagndza, vébec sme nevedeli, o nds cakd.
Zatriaslo to nami, doslova sa ndm zritil svet.
Muyslite si, Ze sa to tgka ingch a nie vdsho
dietata. Potrebujete cas na to, aby ste sa
s tgm vyrovnali.” Ondrej spociatku stracal
svalovd silu, padal, nedokazal vyjst po
schodoch a potom to prislo zo diia na
den. Neurobil uz ani krok a v desiatich
rokoch si definitivne sadol na vozik. Prvy
zohnali cez bazér na internete, pretoze
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« (zlava) Natadlia, autorka rozhovoru, mama Jana a Ondrej (Autor: Pavol Kulkovsky)

Pred rokom som musel celit najtazsej
zZivotnej lekcii, aki som kedy zazil.
Kolaboval mi organizmus, ale rozhodol
som sa za svoj Zivot tvrdo zabojovat
a zvliddol som to. Nikdy sa nevzddvaijte,
vZdy to md zmysel.”

absolutne nevedeli, kde by mohli hladat
pomoc.

Rodine trvalo minimdlne pat rokov,
kym sa rozhodli absolvovat detsky ta-
bor organizovany OMD v SR pre deti
s podobnym nervovosvalovym ochore-
nim, ako ma Ondrej. ,AZ po rokoch sme
dokdzali pripustit, Ze patrime medzi ,tieto
deti”, Ze uZ to nezmenime a musime to prijat.
A chvalabohu! Na tdbore sme spoznali dal-
Sie rodiny, mamicky, ktoré ndm poradili, ¢o

mdme robit, kde sa mdme obratit, ako si ¢o
vybavit. Sme za to dodnes velmi vdacni.”
So zvyskom rodiny Zili Rackovci pred
rokmi v Chynoranoch. V roku 2009 sa
prestahovali do Piestan kvéli lepSej do-
stupnosti lekdrskej starostlivosti. Tesne
po vypuknuti pandémie sa nastahovali
spat do Chynorian. V tomto obdobi sa
Ondrejovi vyrazne pohotrsilo psychicky.
Casto maval panické ataky. Obaval sa bu-
dicnosti, izoldcie v stvislosti s covidom,
hnevali ho nenavistné komentére nain-
ternete a rozne dezinformacie, ktoré sa
Sirili svetom a ludia im uverili. ,Upokojili
ma lieky, uZival som aj melatonin pre lepsi
spdnok,” spomina Ondrej.

Koncom jina 20271 sa mu napriek pouzi-
vaniu neinvazivnej ventilacnej podpory
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velmi zhorsilo dychanie. Jedno rano
skolaboval, bol preddvkovany oxidom
uhli¢itym. Jana volala zachranku. Ondre-
ja previezli do piesStanskej nemocnice
a o par hodin neskoér do nemocnice
v Partizanskom. Pocas pobytu na are
nachytal mnoZstvo zépalov, vratane sle-
pého creva a aj preto bol vrtulnikom pre-
vezeny do martinskej nemocnice, kde
absolvoval operaciu. ,Bol v strasnom stave,
ale ten let bol pre neho aj tak zdzitok,” spo-
mina mama na naro¢né obdobie zave-
denia tracheostémie, ale dodava, Ze na-
priek prvotnym technickym problémom
s pristrojom, je dnes vSetko v poriadku,
dokonca sa zdravotny stav mierne zlep-
Sil. Ale so zdravotnou starostlivostou
na Slovensku nemajt dobré skisenosti.
,Dali ndm hadicu a poslali nds domov. Rob-
te si ¢o chcete. Nastastie sme v kontakte
s rodinami, s priatelmi z OMD v SR. Vedia
nds nasmerovat, kde treba hladat pomoc

« Fotky z detstva (Autor: Pavol Kulkovsky)

arieSenia. A za tie roky sme sa uZ toho tolko
naucili, Ze tieZ méZeme rozddvat rady.”
Ondrej si na tracheostémiu zvykal velmi
tazko, bol nestastny. Dnes, po takmer
dvoch rokoch, sa citi ovela lepSie fyzicky
aj psychicky. ,Pomohlo mi, Ze som mohol
znovu zacat chodit von, na vzduch, medzi
ludi. Je to smutné, lebo to vidim Casto, Ze aj
ludia bez zdravotného postihnutia sa trdpia,
dokonca viac, ako ja. VSetci Zijeme tazkui
dobu. Navyse ja som musel Celit mojej naj-
tazsej Zivotnej lekcii, akd som kedy zaZil. Sice
mi kolaboval organizmus, ale rozhodol som
sa za svoj Zivot tvrdo zabojovat a zvlddol som
to. Nikdy sa nevzddvaijte, vzdy to md zmysel.”
Pocas celého rozhovoru vnimam Ondre-
jovu otvorenost, a preto mi nedd, moja
zvedavost, nedotkn(t sa aj témy lasky
a vztahov. S reSpektom voci Ondrejov-
mu stikromiu sa opytam, Ci to, o com
sa chystdme rozpravat, moZe pocut aj
mamina. Ondrej ju rozhodne posiela do
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« Ondrej vlastni zbierku modelov Sportovych dut (Autor: Pavol Kulkovsky)

vedlajsej izby. ,Na ¢o by som tam isla, ja
viem aj tak vsetko o tebe.”

,A kto povedal, Ze vies vSetko,” zahadne
odpoveda protiotazkou Ondrej. Nako-
niec sme debatovali vsetci spoluy, ale do
detailov sme nezachadzali. Sme v téme,
tak pochvélim Ondrejovi Gces, aj pek-
né kapsacové nohavice. Chce byt vzdy
dobre obleceny, aby urobil dojem na
opacné pohlavie.

,V puberte som si zacal uvedomovat, Ze
mdm diagndzu, ktord mi zmenf Zivot. Vni-
mam, Ze som ing a je pre mia ndrocnejSie
ndjst si frajerku, ktord by bola so vSetkym
okej.” Kontakty zvykne Ondrej nadva-
zovat len tak, odvdzne a sebavedomo,
na ulici. Ak sa mu nejaké diev¢a zapadi,
oslovi ju. Je vraj tazké natrafit na ,nor-
malnu”. Takd, ktora je zdrava, mila, ko-
munikativna, inteligentnd a neprestane

Ondreja z ni¢oho ni¢ ignorovat. Ma vraj
vela zlych skidsenosti, ale aj ked'to obcas
zaboli, ni¢ si ztoho nerobi. Mama Janka
spomina, ako sa chcel zapacit babam
a kapil si drahy parfém, do ktorého by
neinvestovala ani ona.,Mamine len cinkne
na mail faktdra, jedna za druhou a vtedy by
ma najradsej zniesla z povrchu zemského,”
smeje sa schuti Ondrej a hovori, Ze par-
fém najviac vonal starenkam na ulici
a Zelany efekt sa nedostavil. , To som zrov-
na potreboval, aby sa za mnou babky na ulici
otdcali. Ale teraz mdm jednu dobru kamardt-
ku. Piseme si uZ viac ako pol roka. Sme stdle
v kontakte. Zacal som ju minuly rok stretdvat
na ulici. Nepoznal som ju, vypdtral som ju
cez zndmych a kamardtov. Mdme podob-
né zdujmy, ndzory, je mild a peknd, slusnd
a nezdrhla!” Prizndvam, Ze meno tejto
zahadnej krdsky je ndm zname, ale pre
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Citatelov zostane na Ondrejove Zelanie,
zahalené tajomstvom.
Medzitym, ako sa rozpravame, mamina
Ondreja niekol'kokrat upravi vo voziku.
Posunie pravd ruku, lavd, upravi hlavuy,
posunie zadok. ,BlizSie ku mne. Ano, este
kisok.” Dolezité je, aby bolo sedenie
pohodIné, ¢lovek sa vtedy nevie na nic¢
ststredit, len na pripadnu bolest, ked'
ho nieco omina. V sprievode hlasného
nadychu a vydychu z tracheostémie, po-
kracujeme v debatovani. Vratili sme sa
k zalubdm.
,M0j najobltibenejsi jazdec formuly je...”
,Ten, ¢o md ego také velké, ako ty, Ondrej,”
dotahuji sas maminou a Ondrej sa chyti.
,Nielen také velké ego, ale aj sa narodil len
o dva dni neskér, ako ja. Jazdi za Red Bull
Racing, je to Holandan Max Verstappen
a z tych starsich je to Fernando Alonso.”
Ja pozndm maximdlne Schumachera,” pred-
vediem svoje nedostatocné vedomosti
o jazdcoch formuly.
Dozvedela som sa, Ze Ondrej by velmi
rad navstivil preteky F1 v Madarsku
a eSte radsej v Rakdsku. Je to vraj la-
kavejsie, preteky maju lepsiu droven.
,Jazdci mali dlhSiu zimnd prestdvku a od
marca zacali opdt jazdit, tak mdme doma
o0 program postarané,” smeje sa Ondrej a
vasnivo spomina svoju zbierku modelov
Sportovych aut. ,Zbieram ich od roku 20719,
mnohé z nich su fakt zberatelskgmi kiskami,
objedndvam ich aj zo zahranicia.” Mé ich uz
tridsatsedem a jeho najoblibenejsim
kiskom je Ferrari 488 Pista v tmavo-
modrej farbe. A preco je jeho najobli-
benejsim? Odpoved je jednoduchg, je
to Ferrari. Blaznom do aut je aj Ondre-
jov sused, 29-roc¢ny Herfo, s ktorym
ma vyborny vztah. ,Velmi si rozumieme
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a nemdme to k sebe daleko. Hrdvame spolu
hry na PlayStation, debatujeme o Sporto-
vych autdch aj o babdch.”

Ondrej si momentdlne hlada pracu.
Oslovil viaceré online magaziny, kde
by rad prispieval ¢lankami. Lakajd ho
hlavne témy o drahych Sportovych
autach a prémiovych kiskoch. Presne
v Case rozhovoru mu prisila odpoved
z jedného z oslovenych magazinov.
O spolupracusOndrejom prejavilizaujem.
A ako sa Ondrej citil, ked ho oslovila
nasa Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR s ponukou stat sa tvarou kam-
pane "2% pre Belasého motyla"? ,Hned'
ma to oslovilo. TeSim sa, Ze méZem takgmto
spdsobom poméct organizdcii pri ziskavani
dvoch percent, pretoZe st pre Oemdécko
a jeho chod velmi déleZité. Mdm radost aj
preto, Ze méZem pomoct ludom s podobngm
ochorenim, ako mdm ja. A samozrejme, mdm
rdd pozornost." S ismevom doddava na
zaver Ondrej Racko.

Dakujem Ondrejovi a jeho mame Janke
za moznost uskutocnit rozhovor prak-
ticky zo diia na dei. Rovnako dakujem
za ochotu podelit sa s nami o svoj pri-
beh a fotografie, ktoré nam pomahaju
oslovit darcov a darkyne dvoch per-
cent. Vazim si Gprimnost a otvorenost,
s akou Ondrej k rozhovoru pristipil.
Za celé OMD v SR Zelam vela zdravia
a lasky.

NATALIA TURCINOVA



42 | ONASICHCLENOCH |

BOJ S BYROKRACIOU NAM DAVA ZABRAT

Boj s byrokraciounam
davazabrat

Rodinu Duridovych zo Starej Huty tvori
pani Stanka, jej manzel Paléi a v nepos-
lednom rade maly usmiaty chlapec Si-
mon. Jeho sny, konicky a Sibalstva sa
v ni¢om neliSia od inych deti. Duchen-
nova svalova dystrofia, ktord mu ako
rocnému babatku lekari diagnostiko-
vali, pravda mnohé komplikuje, no on
nepolavil. Kresli, u¢i sa hrat na klaviri
a mozno z neho raz bude DJ, tak ako
jej tatino.

Pani Stanka, ako sa choroba prejavo-
vala na Simonkovi a kedy ste napokon
definitivne zistili, o aki diagnézu ide?
0O tom, Ze ndm do Zivota stipila Duchen-
nova svalova dystrofia (DMD) sme sa
dozvedeli relativne skoro. Lekdri ndm
opakovali, Ze aj v tom sme mali smolu.
Simonko bol vidy zaradeny do kategérie
Jlenivé dieta”. Ked mal pol roka zacal
vyrazne zaostavat v motorickom vyvoji.
Preto nas pani doktorka poslala na neu-
rolégiu a zacali sme cvicit Vojtovu me-
tédu. Ked mal rok napadlo neurologicke
odobrat mu krv, aby zistili stav minera-
lov a vitaminov. Prisli vysledky, ktoré
ukazali velmivysoké pecenové hodnoty.
Hned nds hospitalizovali. Velmi sme sa
bali, aby mu nezlyhdvala pecen alebo
aby nemal zltacku, avsak ¢akalo na nas
nieco ovela horsie. Po testoch zistili, Ze
to pravdepodobne bude DMD. Bol to
moment, kedy sa ndm zrdtil cely svet
a srdcia sa nam rozbili na milién kiskov.
Genetické testy len potvrdili o sme aj
tak uz vedeli, a to, Ze je pred nami tazky
boj, v ktorom tahame za kratsi koniec.

Zrejme sa nemusim pytat, ¢i choroba
ovplyvnila chod rodiny ako takej, ale
v om najviac?

Choroba sa na Simonkovi podpisala za-
tial len vtom, Ze md problémy pri chodzi
po schodoch, privstavani a tak isto ne-
vie ani behat ani skakat. Ma problém so
spravnou vyslovnostou - ale to priamo
nesvisi s chorobou. Simonko bol vZdy
nizSie dieta, ale od kedy berie kortiko-
idy sa jeho rast este viac spomalil. Pri
poslednej kontrole ndm pani doktorka
navrhla, Ze poZiadaju poistoviiu o schva-
lenie liecby liekom Calcortom, ¢o je liek,
ktory nahradi Prednison. Vyhoda je tak3,
Ze nema kvantum vedlajsich Gcinkov.
Samozrejme, sme na Slovensku a Zia-
dost ndm zamietli. TakZze nam zhaslo
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malé svetielko nadeje, lebo dlhodobé
uzivanie Prednisonu nie je bohvieco a
vedlajsie Gcinky sa budu len zhorsovat.
Samozrejme sa odvoldme, ale obavam
sa, ze to bude na dlhé lakte. Od poistov-
ne nepotrebujeme preplatenie liecby,
kedZe liecba vobec nie je financne na-
rocna, potrebujeme len dosiahnut aby
nam ho mohli predpisat. Je to nas prvy
boj s byrokraciou a uz ndm déva zabrat.
Aké dieta je Simonko? Co tvori jeho
vesmir?

Simonko je nade vymodlené dieta, kym
sa nam narodil presli sme dlhi cestu.
Dnes je to vesely 8,5 rocny chlapec, je
velmi priatelsky, citlivy a uvazlivy. Velmi
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« Ked'vyrastie, chce byt DJ, ako tatinko

rad kresli, zacal chodit na klavir a hlavne
velmirad ,mobiluje”. Ked vyrastie chce
byt opravar vsetkého okrem havarii,
youtuber alebo DJ po tatinkovi. Chodido
druhého roc¢nika a Skolu zatial zvladame,
az natie diktaty.

Tito otazku si kladie kaZdy, kto sa sta-
ra o chorého blizkeho éloveka, tobdz
o svoje dieta, no predsa vam ju polo-
Zim aj ja: Ako s chorobou Zit, zipasit
a nezblaznit sa z toho?

Ako sme sa zmierili so Simiho diagné-
zou? Asi nam pomohol len ¢as. Ked sme
sa to dozvedeli nechcela som robit nic
iné len ho drzat v naruci a nikdy nepus-
tit. Prvych par mesiacov bolo hroznych,
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- Simonko je bystré dieta, ktoré rado objavuje svet
vokol seba

ale Zivot ide dalej a na diagndze sa nic
nezmeni, ¢i sa budeme hnevat na cely
svet alebo budete Zit dalej. My zatial
Zijeme relativne normalny Zivot, len
musime castejSie navstevovat dokto-
rov a pravidelne cvicit. Netvrdim, Ze uz
sme ,za vodou” skor predpokladdm, Ze
akékolvek zhorSenie zdravotného sta-
vu s nami poriadne zatrasie, ale ni¢ iné
ndm nezostava ako vydrzat. Sme veriaci
takze verime, Ze Pan Boh dopusta ale
neopusta. Velmi pozitivne hodnotim aj
fakt, ze sa stali ¢lenmi OMD. Zamest-
nanci organizacie predsa len maji vela
skisenosti a velkd chut pomahat. Tak
isto aj rodiny s rovnakym ochorenim
st velkom oporou, kedZe si vSetci viac

BOJ S BYROKRACIOU NAM DAVA ZABRAT

« Simonkovi Duchennova choroba komplikuje chédzu,
najma do schodov

menej prechadzame tym istym, takZe sa
najlepsie dokdZeme pochopit.
Pamatate si prvy kontakt s OMD?

Prvy kontakt s Organizdcia muskular-
nych dystrofikov (OMD) sme mali hned
po potvrdeni diagndézy. Pani doktorka
nam darovala jeden vytlacok c¢asopisu
OZVENA. Priznam sa, ze sme dlho sle-
dovali ¢innost OMD len cez internet.
Clenmi OMD sme sa stali v roku 2020.
Od prijatia za ¢lenov pravidelne dosta-
vame Casopis OZVENA, kde je vzdy vela
zaujimavych ¢lankov. Tam sme sa dozve-
deli aj to, Ze OMD organizuje tabory pre
rodiny, ktoré bojuji s touto chorobou.
Minulé leto ste stravili par veselych dni
v tabore, ktory organizovala OMD v SR.
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« S mamickou Stankou

Aké pocity vo vas este dnes vyvolavaju
spomienky nan?

Prizndm sa mala som respekt, predsa
len nevedela som ako zareagujeme na
deticky v roznom stddiu ochorenia. Mala
som strach, Ze tam budd rodiny, ktoré
budu zo stavu svojich deti nestastné
a depresivne, v naSom okoli nemame
nikoho s takym tazkym ochorenim. Ale
stal sa presny opak. Stretli sme tam vela
rodin, a veru nikto nevyzeral depresivne.
Samozrejme, navonok, ¢o sa odohrava
vo vnutri ¢loveka nikto nevie. Rodiny,
ktoré sa stretavaji uz roky boli radi, Ze
sa opat vidia a my, novacikovia, sme sa
tieZ tesili, Ze sme sa nasli. Tabor bol per-
fektne napldnovany. O deticky sa starali
animatori, a tak som si pripadala ako na
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« Leto ma byt pIné hier a bezstarostnosti, idedlne na
tdbore s OMD
dovolenke. Samozrejme, aj pre rodi¢ov
bol pripraveny program, vela novych veci
som sa tam dozvedela, miestami som
len oci otvérala.
Spomina nan aj Simonko? Na ¢o
najviac?
Simimu a myslim, Ze vietkym detom
sa najviac pacilo vozenie na vozickoch,
hlavne na elektrickych. Urobili z vozi-
kov vlacik a vozili sa po spolocenske;j
miestnosti, miestami to bolo aj o Zivot
ale deticky sa perfektne zabavili a bolo
jedno, Ci to boli deticky ¢o potrebuju
vozik alebo nie. VSetci sa vozili a zaba-
vali. Jednoducho deti st deti a je jedno,
¢i maju zdravotné problémy alebo nie.
V pripade Duchennovej svalovej dys-
trofie pocas poslednych rokov vyskum
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vyrazne pokrocil a priniesol aj nadejné
vysledky, najma v rdmci génovej tera-
pie. Sledujete novinky z oblasti vedy
avyskumu tejto choroby? Vidite v nich
nadej aj pre svojho syna?
Samozrejme, sledujeme aj vyskum no-
vych lie¢ebnych metéd. Ale mame to po-
delené, informdcie vyhladava a studuje
moj manZel, ja sa tomu zacnem venovat
az ked uz bude nieco aj dostupné. Je to
moja forma obrany, aby som si nerobila
marne nadeje, a nakoniec ni¢ z toho...

DANIELA VIDOVA

Spolocenska rubrika

~OMDVSR je ako jednavelkd rodina.”
Blatezelime

Nech Vds Idska stdle hreje,

Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliZi,
Nech srdce md vsetko po com tuZi.
0Od janudra do marca 2023 oslavia

okruhle jubileum tito nasi ¢lenovia:

18. vyrocie:
Eva Palova, Vitanova
Tomas Bodzasi, Filakovo
Maria Horvatova, Chmelov

40. vyrocie:
Olga Dudasikova, Trnavka
Viktéria Hagarova, Ziar nad Hronom
Zoltan Caboczky, Trebisov

70. vyrocie:
Kamila Vadaszova, Bratislava

SPOLOCENSKA RUBRIKA

Vitame
noué clenky a clenow
JUDr. Janka Gdovinova
za syna Mareka, KosSice
Jana Zekuciova, Hrinova
Monika Meskova za syna Martina,
Poniky
Zuzana Ballova za syna Elidsa, Strekov
Kristina Mandkov3, Bratislava
Daniela Bohacikova za syna Rafaela,
Nimnica
Terézia Viglasova, Bratislava
Stanislav Duffek, Lab
Rischerova Monika za dcéru Editu,
Hviezdoslavov

Opustilinds
David Kertis, Stropkov, 28r.

&

R

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

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

Statistika ¢lenskej
zakladne 2022

Clenska zdkladiia k 31. 12. 2022:
Nervovosvalové ochorenie - 306

Iné ochorenie - 78

Novi ¢lenovia - 27

Zomreli - 11

Vyradeni z dévodu nezaplatenia ¢len-
ského - 20



Z PORADENSTVA AGENTURY OA BRATISLAVA

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentlry OA Bratislava

Otazka:

Do akej vysky prijmu z osobnej asisten-
cie zarok 2022 nemusi osobny asistent
podat dafové priznanie? Ked'je zamest-
nany, je tato povinnost pri tych istych
podmienkach? Existuje vzorec pre vy-
pocet do budicna?

Odpoved:

Osobny asistent nemusi podavat dafio-
vé priznanie, ak vSetky jeho zdanitel-
né prijmy za rok 2022, nielen prijmy z
osobnej asistencie, nepresiahli sumu 2
289,63 €. Tato suma sa meniv zavislosti
od vysky Zivotného minima, na ktor je
naviazana.

Ak popri asistencii ma niekto aj zamest-
nanie, poddva danové priznanie vzdy. Aj
keby z osobnej asistencie dosiahol nizku
odmenu, kedZe uzZ ma prijem zo zamest-
nania, s najvacsou pravdepodobnostou
presiahne stanoveny limit pre podanie
danového priznania, a to 2 289,63 €.
Zamestndvatel nemdze vykonat rocné
z(c¢tovania preddavkov dane, asistent je
povinny si vSetky svoje prijmy zdanit for-
mou podania danového priznania typu
B, kde sa uvddzajui aj prijmy zo zamest-
nania, aj prijem zo osobnej asistencie.

Otazka:

Osobny asistent chce ist po odrobenych
40 rokoch v zamestnani do predcasné-
ho starobného dochodku. MézZe popri
tom nadalej vykonavat osobnd asis-
tenciu? Nie je obmedzeny pocet hodin
asistencie?
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Odpoved:

Osobna asistencia nie je prekazkou pri
poberani pred¢asného starobného do6-
chodku. KedZe osobnd asistencia nie je
ani zamestnanie podla Zakonnika prace
a ani zivnost/SZCO, nevztahuje sa na
vykonavanie a poberanie prijmu z asis-
tencie Ziadne obmedzenie.

Podla odpovede Ustredia Socidlnej pois-
tovne, ktoré mame, vyplyva, Ze asisten-
ti/asistentky nemaji ziadne prijmové
obmedzenie z asistencie a bez obav
m&Zu vykonavat asistenciu poptri pobe-
rani predcasného déchodku.

Takyto asistent, ¢i asistentka vSak uz
nemé6ze mat déchodkové poistenie
hradené statom ako osoba vykondava-
jlica asistenciu, ak uz pobera déchodok.
V praxi to znamend, ze odmena z osob-
nej asistencie nemdézZe mat uz vplyv na
zvySenie dochodku.

ALENA JURICKOVA
socidlna poradkynia

ZcinnostiAgentury
Osobnejasistencie Zilina

Februdr 2023 bol spojeny s organizac-
nymi zmenami na nasom pracovisku.
RozlGcili sme sa s kolegynou Mgt. Petrou
Fischerovou a privitali sme do nasho
kolektivu novu socidlnu pracovnicku,
Bc. Gabrielu Tomanovi. Po vstupnom
zaskoleni bude poskytovat socialnu
sluzbu sprostredkovanie osobnej asis-
tencie a zakladné socialne poradenstvo
pre obyvatelov mesta Zilina. Prajeme
Gabike, aby sa jej medzi nami dobre
pracovalo a aby jej potencial bol vhod-
ne zlroceny pre potreby 0s6b s tazkym
telesnym postihnutim.
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Z CINNOSTI AGENTURY OSOBNEJ ASISTENCIE ZILINA

Vazime si, Ze mdzeme byt nadalej sticas-
tou pracovnej skupiny tzv. ,Bezbariéro-
vej komisie” na pode Mestského tradu
Zilina, ktora sa angaZuje pri zlepSovani
kvality Zivota oséb s TZP a budovani
inkluzivneho dizajnu socidlneho pros-
tredia. Uspedne sa podarila debarieri-
zacia nami vytycenych lokalit, obrub-
nikov, krytov chodnikov a priechodov
pre chodcov najma pri zastavkach MHD,
pripadne inych frekventovanych uzlov
na lizemf mesta Zilina. NajbliZ3ie pracov-
né stretnutie sa bude konat 6.3.2023, na
ktord mame pripraveny material s dal-
Simi problémovymi lokalitami v meste
Zilina. Teime sa, e mesto Zilina db4 na
odstranovanie architektonickych bariér
a Ze reaguje na potreby ob¢anov so zdra-
votnym postihnutim.

0Od februara 2023 sme zacali dalsi blok
skupinovych psychologickych konzulta-
cii s psycholégom Mgr. Ondrejom Mat-
kom. Tieto konzultacie si velmi Ziadané
v kontexte potrieb nasej cielovej skupi-
ny. TeSime sa na prinosné pokracovanie
tejto spolupréce.

Do dalSich dni prajeme Citatelom Ozve-
ny pevné zdravie a optimizmus ;)

V pripade potreby, sme tu pre vésv pra-
covné dni od 6:30 do 15:00.

Agentlra osobnej asistencie Zilina
Kuzményho 8,010 01 Zilina

0948 611 170; 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk

S priatelskym pozdravom
LUBOSLAVA FIGUROVA




PRECHOD Z INVALIDNEHO NA STAROBNY DOCHODOK

SOCIALNE OKIENKO

Ste poberatelom
invalidného déchodku
adovrsili ste dochodkovy
vek? Poziadajte Socialnu

poistoviu o starobny
déchodok

V rdmci pravidelného servisu o financie
mojej klientky, ktora je poberatelkou
invalidného déchodku, sme preberali
problematiku déchodkového zabezpe-
¢enia na Slovensku a vyvstala ndm jedna
otazka: ,Ako to je vlastne so starobnym
dochodkom pri poberani invalidného
déchodku?”

Z hladiska zdrobkovej ¢innosti popri
poberaniinvalidného déchodku je situ-
aciainvalidnych dochodcov indvidualna.
Niekomu situdcia umoZnuje pracovat,
inému nie. Prave zamestnanim popri
invalidnom dochodku si vytvarate pred-
poklady na vznik dostatocne vysokého
starobného dochodku. To znamen3, Ze
po dovfseni déchodkového veku mozZete
socialnu poistoviiu poZiadat o vypocet
vasho starobného déchodku. Urobit
tak moze kazdy. Mdzete si tym jedine
prilepsit.

O starobny dochodok musite poZiadat
O starobny déchodok mdze poziadat
Socialnu poistoviu kazdy invalidny do-
chodca po dovfseni jeho dochodkového
veku. Idedlny postup, ak si chcete uplat-
nit starobny dochodok, je este pred
tymto terminom kontaktovat pobocku
Socialnej poistovne podla miesta trvalé-
ho pobytu a poZiadat o informécie, aké
doklady budete potrebovat k spisaniu
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Ziadosti o dochodok. Tu sa dozviete aj
dalSie informacie a presny termin, kedy
je vhodné Ziadost podat.
PoZiadat o starobny déchodok je po-
trebné pisomne, no je to len moZnost,
nie povinnost. Urobit tak nemusite, ale
moze sa vam to oplatit.
Invalidny déchodca méze poziadat
o vyplatu starobného déchodku kedy-
kolvek po dov#seni dochodkového veku
aj spatne, vyplateny mu vSak méze byt
najviac tri roky od priznania starobného
dochodku. Ak vdm Socialna poistovia
vypocita vysku starobného déchodku,
mozu nastat dve situacie:

« Starobny d6chodok je vyssi ako d6-
chodok invalidny a mbzete zacat byt
poberatelom starobného dochodku.

« Starobny dochodok je nizsi ako mate
invalidny. V takom pripade vdm nebu-
de vyplacany starobny dochodok, ale
ostanete na invalidnom.

NemoézZe teda nastat situdcia, Ze po

poziadani o starobny déchodok a po

jeho vypocitani by vam bol vyplacany
déchodok starobny, aj keby bol nizsi
ako je invalidny. Jednoducho vyplaca
sa ta dochodkovd déavka, ktorej sumaje
vyssia, alebo pre ktor( sa rozhodnete.

Takyto invalidny dochodca bude potom

dostavat ten déchodok, ktory bude pre-

rho vyhodnejsi.

Ak o starobny déchodok poberatel inva-

lidného dochodku nepoZiada, poistovia

mu bude nadalej po dovfseni déchodko-
vého veku vyplacat invalidny dochodok

v rovnakej sume ako pred doviSenim

déchodkového veku. Ak vyska oboch

doéchodkovych davok bude rovnaka,
dochodca dostane td penziu, ktord si
sam zvoli.
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Po podani Ziadosti Ustredie Socidlnej
poistovne prepocita sumu starobného
déchodku a porovnd ju so sumou vypla-
caného invalidného déchodku. Potom
sa mdzete rozhodnut, ktory déchodok
je vyhodnejsi. Nie je totiZ mozZny stibeh
invalidného a starobného déchodku.
Ak sivSak vyberiete starobny dochodok,
pracovat nadalej moZete, a tak isto si
ako ostatni starodéchodcovia moZete
vylepSovat penziu. Mozny je teda stibeh
zamestnania aj invalidného déchodku,
ako aj sibeh zamestnania a starobného
dochodku, nemdzete viak dostavat su-
beZne invalidny a starobny déchodok.
Maly rozdiel si premyslite
Treba vsak aj poznamenat, Ze nie vzdy
musi byt volba vysSieho déchodku lep-
Sou alternativou. V ostatnych rokoch
totiz dochadza pri zvySovani dochodkov
k nizS§iemu zhodnocovaniu invalidnych
déchodkov ako pri starobnych. Co to v
praxi znamena?
Ze ak si nechate vy3si invalidny décho-
dok a zvySovanie tohto déchodku je o
nizsie sumy a ak nemate velky rozdiel
medzi sumou invalidného a starobné-
ho dochodku vypocitaného Socialnou
poistoviiou, po ¢ase sa vyber mierne
vyssieho invalidného déchodku nemusi
vzdy oplatit. V kazdom pripade, pred
podanim Ziadosti vzdy odporic¢ame po-
radit sa s expertom, pretoZe zakony sa
menia a ¢o je dnes vyhodné, nemusi byt
pre dalSie obdobie.
Mgr. MICHAL BABJAK, PFP
Zdroj: Socialna poistoviia, peniaze.sk

Zaujima vas téma financii? Mate kon-
krétnu otazku? Ozvite sa nam na kon-
taktoch centrdly OMD v SR, radi vam
odpovieme.

NOVELY ZAKONOV Z ROKU 2022

Novely zakonov zroku
2022, ktoré sanas
najviac dotykaju

Uplynuly rok bol v oblasti zakonoy,
ktoré upravuju socidlnu oblast, velmi
bohaty na novelizicie. Doslo k zmene
stim Zivotného minima, k zvy$eniu od-
meny osobnym asistentom a aj k na-
vySeniu sim penazného prispevku na
opatrovanie. Tieto zmeny st viac pred
ocami a ich dopady pocitime relativne
okamzite. Ponikame vam prehlad naj-
dolezitejSich zmien v roku 2022.

Vratené funkéné pomacky a zdvihacie
zariadenia

Zakonom €. 199/2022 Z. z. o niektorych
opatreniach v socidlnej oblasti v slvis-
losti so situdciou na Ukrajine doslo
k novelizacii zakona ¢. 447/2008 Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych zako-
nov (dalej len: zdkon o PP) a v zmysle
tejto dpravy zdkona je mozZné vratend
funkénid pomdcku alebo vratené funké-
né zdvihacie zariadenie poskytnit do
uzivania aj fyzickej osobe v stvislosti
s jej zdravotnym postihnutim, ak sa jej
poskytuje docasné utocisko alebo je Zia-
datelom o azyl alebo doplnkovti ochranu
a poskytovanie docasného Gtociska jej
zaniklo z dévodu ziadosti o udelenie
azylu alebo o poskytnutie doplnkovej
ochrany - pri splneni zdkonom stano-
venych dalSich podmienok.
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ZruSenie vynimky pri vykone osobnej
asistencie

Po uvolneni podmienok vykonavania
osobnej asistencie blizkymi osobami
pocas obdobia pandémie prestalo pla-
tit, Ze blizke osoby smi pomahat a vy-
kondvat v rdmci osobnej asistencie iba
obmedzeny pocet hodin a len presne
vymedzené Cinnosti. Zrazu teda blizke
osoby (rodina) mohli pomé&hat neob-
medzene - aj 10 hodin denne. Rodiny
sa Casto museli viac zapojit do pomoci
a aj uzivatelia sa museli vzdat nezavis-
|ého Zivota, vzmysle nezavislosti od po-
moci rodiny, kvoli podmienkam, ktoré
panovali pocas pandémie.

Zdkonom ¢&. 232/2022 Z. z. o financo-
vani volného ¢asu dietata a o zmene
a doplneni niektorych zdkonov doslo
k novelizacii zdkona ¢&. 447/2008 Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych zako-
nov (dalej len: zakon o PP) a od 1. jdla
2022 platia pévodné podmienky pre
blizke osoby. Opatovna platnost ob-
medzenia vykonu OA vyvolala niekolko
otaznikov najma u uzivatelov OA, ktor{
vyuZili vynimku a u nich blizke osoby
cerpali maximdlny mozny pocet hodin
OA. Ustredie préce, socidlnych veci a
rodiny rozldsklo tito situaciu tak, Ze aj
ked boli hodiny, ktoré smeli vykonavat
blizke osoby (rodina) za prvy polrok tpl-
ne vyCerpané, mohli este Cerpat polovi-
cu zrocného rozsahu, ktory by patril na
obdobie 6 mesiacov kalendédrneho roka.
Napriklad: Uzivatel OA ma 2000 hodin
osobnej asistencie na jeden kalendarny
rok. Z tohto po¢tu ma 1000 hodin/rok
na také ¢innosti, ktoré moze vykondvat
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rodina. Za prvy polrok pomahala rodina
v pocte 1200 hodin. UzZivatelovi OA teda
ostava z ro¢ného rozsahu 800 hodin
a po zruSeni vynimky by uz rodina ne-
mohla poméhat ani hodinu. Podla Gstre-
tového rozhodnutia Ustredia PSVR ale
zo zvysSnych 800 hodin mohla rodina
od 1. jila 2022 ¢erpat este 500 hodin -
polovicu z ro¢ného rozsahu ,pre rodinu”.
Toto ale, samozrejme neplatilo v pri-
pade, ked' uZivatel' OA minul na pomoc
v prvom polroku cely svoj ro¢ny rozsah.
V ramci tejto istej novelizacie zdkona
o PP doslo k spresneniu ¢o sa nepova-
Zuje za majetok fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim v pripade, Ze
s danym majetkom nemo6ze samostat-
ne nakladat alebo ked' je majetok pred-
metom zalozného prava - § 18, ods. 19
pism. g). Ide o velmi ddlezZiti zmenu
v zdkone pre tych, ktori sice vlastnia ma-
jetok, ale napriklad pri spoluvlastnictve
nemd&zu s majetkom nakladat a tym ani
dosiahnut, aby ich majetok nepresiahol
zakonom stanovenu hranicu: Ked hod-
nota majetku osoby s TZP je vy3sia ako
39 833 eut, straca narok na priznanie
avypldcanie penaznych prispevkov. Ne-
treba, samozrejme, zabudnit na zako-
nom urcené vynimky.

Zakon o insSpekcii v socidlnych veciach
s dopadom na poberatelov pefnaznych
prispevkov

Zakon o inspekcii v socidlnych veciach
(345/2022 Z. z.) je dplnou novinkou v
nasej legislative. Je G¢inny od 1. novem-
bra 2022 a pre rok 2023 je uz na svete
aj plan inSpekénej Cinnosti, v ktorom
figuruje aj kontrola poberatelov penaz-
nych prispevkov.
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Poslanim tohto zdkona je vykonavat do-
zor nad dodrZiavanim predpisov ohla-
dom socidlnych sluzieb, poskytovania
penaznych prispevkov na kompenzaciu
socialnych dosledkov tazkého zdravot-
ného postihnutia, ale aj ohladom soci-
alnej ochrane deti a socidlnej kuratele.
Pokial' ide o penazné prispevky, dozor
sa ma napriklad vykonat nad fyzickou
osobou, ktorej bol priznany penazny
prispevok na kompenzaciu socidlnych
désledkov tazkého zdravotného postih-
nutia ale aj nad osobou, ktord poskytuje
pomoc tejto fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim prostrednic-
tvom pefiaZzného prispevku na osobnu
asistenciu alebo penazného prispevku
na opatrovanie. Zamestnanci inSpekcie
teda mozu navstivit aj osobu so zdravot-
nym postihnutim a vykondvat kontrolu
nad pouzitim penazZnych prispevkov
a zéroven moézu kontrolovat aj kvalitu
poskytnutia pomoci prostrednictvom
opatrovania alebo osobnej asistencie.
Pocas kontroly m6Zu hovorit nie iba
s osobou s postihnutim, ale napriklad
aj s osobnym asistentom, a to bez pri-
tomnosti tretej osoby.

Je dobré vediet, Ze povereny zamest-
nanec pri vykone dozoru méze vyho-
tovovat obrazové, zvukové a obrazovo-
-zvukové zaznamy na zdokumentovanie
priebehu vykonu dozoru. Musia vas ale
vopred informovat a upozornit na tito
skutocnost.

Podla planu dozornej ¢innosti InSpekcie
v socialnych veciach na kalendarny rok
2023 dozornd ¢innost bude zamerana
na penazné prispevky na kompenzaciu
TZP priznané Gradmi prace, socialnych
veci a rodiny OD 071. 01. 2023 fyzickym

NOVELY ZAKONOV Z ROKU 2022

osobam, pricom v kalendarnom roku
2023 st predmetom dozoru 2 druhy
penaznych prispevkov na kompenzaciu
TZP: pefiazny prispevok na kipu osob-
ného motorového vozidla a periazny
prispevok na opatrovanie.

Dal8iu dbleziti zmenu priniesla zmena
zakona €. 376/2022 o profesionalnych
nahradnych rodicoch a o zmene a do-
plneni niektorych zakonov. Prostred-
nictvom tejto novelizécie doslo k nie-
kolkym zmenam v zdkone o PP, ktoré
upravia zistovanie a posudzovanie prij-
mu dietata, pre ktoré si vykonadvané
opatrenia v zariadeni socidlnopravnej
ochrany deti a socidlnej kurately poby-
tovou formou na zaklade rozhodnutia
stiduvdomdcom prostredi zamestnan-
ca tohto zariadenia. (U tychto deti sa
prijem nezistuje a na takéto dieta sa
hladi ako na fyzickd osobu bez prijmu.)
TieZ precizuje zakon, kto kond a v akych
pripadoch za takéto dieta v pripade, ak
je zariadenie socidlnopravnej ochrany
deti a socialnej kurately osobitnym pri-
jemcom. Pravna Gprava tieZ viac preci-
zuje kto je osobitnym prijemcom.

Vyrovnanie vySky PP na opatrovanie
pre poberatelov déchodkovych davok
- koniec kratenia

Upravy zdkona o PP pokracovali pros-

trednictvom dalSich zékonov alebo pria-

mou novelizaciou (352/2022, 400/2022,

401/2022), ktoré priniesli napriklad tie-

to zmeny:

- Za prijem sa na tcely poskytovania pe-
naznych prispevkov na kompenzéciu
nepovazuje ani rodi¢ovsky déchodok.

- Poberatelia PP na opatrovanie, kto-
ri v sicasnosti poberaji starobny
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dochodok, pred¢asny starobny do-
chodok, invalidny déchodok z dévodu
poklesu schopnosti vykonavat zarob-
kovt ¢innost o viac ako 70 %, vysluhovy
dochodok alebo invalidny vysluhovy
dochodok maju krateny PP na opat-
rovanie. Zmenou zdkona im od 1. jila
2023 bude vyplacany PP na opatrova-
nie v 75 % z aktualnej vysky prispevku
na opatrovanie (v sti¢asnosti 50 %).
Zaroven, s Gcinnostou od 1. jdla 2024
uz dostand plnd vysku PP na opatro-
vanie a nebude im krateny prispevok z
dévodu poberania dochodkovej davky.
Ide o obrovskd zmenu, po ktorej sme
volali roky.

Zasadni zmenu predstavuije aj dalSia
moznost, ktord podporuje osoby, Ziju-
ce v zariadeniach socialnych sluzieb
(je im poskytovana celoro¢nd socidlna
sluzba) v tom, aby sa osamostatnili o
opustili zariadenie. Zdkonna dprava
umoznuje, aby tato osoba, este pocas
pobytu v zariadeni poZiadala o penaz-
ny prispevok na osobnu asistenciu a
zariadenie opustila iba v momente,
ked uz ma istotu, Ze pomocou osobnej
asistencie si dokaze zabezpecit pomoc
mimo zariadenia. Pred platnostou tej-
to pravnej Gpravy museli ist tieto osoby
do obrovského rizika: museli najprv
opustit zariadenie a aZ potom mohli
poziadat o schvélenie penazného pri-
spevku na osobnu asistenciu. Zname-
nalo to, Ze niekolko mesiacov ostali
bez pomociaziliv neistote, ¢iim vébec
bude schvaleny tento pefnazny prispe-
vok a ¢i budu preplatené naklady na
pomoc pocas ¢akania na rozhodnutie
dradu.
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- Poberatel PP na opatrovanie moze
mat prijem - popri opatrovani - do
dvojndsobku sumy Zivotného minima.
Pokial prijem opatrovatela presiahne
tato hranicu, strdca ndrok na penazny
prispevok na opatrovanie. Od 1. jila
2024 bude mozné poskytnut PP na
opatrovanie nadalej aj v pripade, ked
opatrovatel vykonavat zamestnanie.
Rozdiel bude vtom, Ze mesacny prijem
opatrovatela mo6Ze byt do 2,5-nasobku
sumy Zivotného minima.

Sluzby zamestnanosti

Poslanecky ndvrh, vdaka ktorému doslo
k zmene v zédkone €. 5/2004 Z. z. o sluz-
bach zamestnanosti (82/2022 Z. z.) zme-
nil podmienky skoncenia pracovného
pomeru zamestnanca, ktory je obanom
so zdravotnym postihnutim. Podstata
tejto pravnej Gpravy spociva v tom, Ze
ked chcel doteraz zamestnavatel pre-
pustit ob¢ana so zdravotnym postih-
nutim zo zamestnania, musel poziadat
Grad préace o sthlas a Grad ten sihlas
mal aj udelit. Tato pravna Gprava riesi
tato situdciu tak, Ze zamestnavatel'v ob-
dobnom pripadne tieZ komunikuje o tej-
to zalezZitosti s iradom, ale sdhlas tradu
vébec nemusi byt pisomny. Uplne staéf,
ked drad do 7 dni nezareaguje a necin-
nost Uradu sa automaticky povaZuje za
stihlas so zdmerom zamestndvatela.
Na ndvrh poslankyne NR SR doslo ku
priaznivej zmene tohto zdkona (no-
velizaciou €. 426/2022 Z. z.) v tom, Ze
novsie uZ moze obcan so zdravotnym
postihnutim, ktory je zamestnany v
chranenej dielni alebo na chranenom
pracovisku, po¢as najviac desiatich dnf
v kalendarnom mesiaci vykonavat pracu
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aj mimo chranenej dielne alebo mimo
chraneného pracoviska, ak vykonava-
nie prace mimo chranenej dielne alebo
mimo chrdneného pracoviska umoziuje
dohodnuty druh prace. Tento navrh roz-
hodne patri medzi vitané zmeny, ktoré
zlepsuji podmienky zamestndvania
0s0b so zdravotnym postihnutim.

NOVELY ZAKONOV Z ROKU 2022

Cely rozsah zmien v zdkonoch v roku
2022 je omnoho Sirsi, ale tento priestor
neumoziuje uviest ich vSetky a ich
dopady sa uz vébec nedajd podrobne
rozobrat. Poradcovia Organizadcie mus-
kuldrnych dystrofikov v SR sti vdm ale k
dispoziciia v pripade zdujmu ich mozete
oslovit.

TIBOR KOBOL
socidlny poradca

« Autor: Pavol Kulkovsky
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BOCCIA

BoccianaSlovensku
avosvetevroku2023

Je rok 2023, ¢o zo Sportového hladiska
znamena, Ze zostava jeden rok do pa-
ralympijskych hier, ktoré sa uskutocnia
budice leto v PariZi. Zaroven sa jedna
o rok, v ktorom nasi reprezentantiv boc-
cii budd mat poslednd moznost na to,
aby sa na najbliZsie paralympijské hry
kvalifikovali.

Na domdcej scéne nds Cakd takmer to-
tozny program, aky bol aj v minulom
roku. S tu dve novinky. Prvou je ligové
kolo uréené len pre pary a timy.
Druhou, vyznamnejsou st spojené Maj-
strovstvd SR a CR pre kategérie Pary
a Timy.

Terminy turnajov na rok 2023:

11. 3., 1. ligové kolo - BC1, BC2, BC3, BC4,
BC5, SH Dom 3portu, Jundcka, Bratislava
15. 4., Doplnkové ligové kolo - Pdry BC3,
Pdry BC4, SZS Nevidzovd 3

16. 4., Doplnkové ligové kolo - Timy BC 1 +
BC2, Pdry BC5, SZS Nevidzovd 3

13. 5., 2. ligové kolo - BC1, ZS Matice slo-
venskej 13, PreSov

14. 5., 2. ligové kolo - BC2, ZS Matice slo-
venskej 13, PreSov

20. 5., 2. ligové kolo - BC3, ZS Matice slo-
venskej 13, Presov

271.5., 2. ligové kolo - BC4 a BC5, ZS Matice
slovenskej 13, PreSov

23.9.,, 3. ligové kolo - BC1, BC2, BC3, BC4,
BC5, SH Dom $portu, Jundcka, Bratislava
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14. 10. Majstrovstvd SR, BC1, BC2, BC3,
BC4, BC5, SH Dom 3portu, Jundcka,
Bratislava

15.10. Spojené Majstrovstvd SR a CR, Pdry
BC3, BC4, BC5. Timy BC1/BC2

SH Dom $portu, Jundcka, Bratislava

11. 171. Boccia Masters, BC1, BC2, BC3, BC4,
BC5, SH Dom $portu, Jundcka, Bratislava

Na medzinarodnej scéne ¢akajd nasich
reprezentantov pocetné turnaje. Prvy
z nich - World Boccia Challenger - sa
aj tento rok uskutocéni od 25. marca do
2.aprilavZahrebe v Chorvatsku. Nas Par
BC3 v zloZeni Boris Klohna a Luba Skvar-
nova v nom budu obhajovat strieborné
medaily z minulého roka.
0d 23. aprila do 1. méja sa boccisti pre-
sunl za ocedn, pretoze v kanadskom
meste Montreal sa predstavia na Sve-
tovom pohari.
Juniorov nasledne cakaji Majstrovstva
sveta v portugalskom Vila do Conde,
ktoré sa uskutocnia 7. - 16. jdla.
A potom to pride. Vrchol sezény, maj-
strovstva Eurdpy, st na programe
od 6. do 14. augusta v Rotterdame
v Holandsku.
Koncom augusta (21. - 28. 8.) sa usku-
to¢ni World Boccia Challenger v Poznani
v Polsku, neskor sa boccisti predstavia
aj naich tradi¢nej ,zastavke” v Pévoa de
Varzim v Portugalsku a sezéna medzi-
narodnych turnajov sa zo slovenského
pohladu uzavrie 20. - 28.10. v gréckom
Heraklione.

Zdroj: www.boccia.sk



« Zapas kategdrie BC3, zlava hraci Miroslav Bielak, Boris Klohna a rozhodca Martin Pagac (Autor: Luboslav Kudlacek)

SACH

Tréningyazivot
vSportovych kluboch
OMDVSR, Boccian
aFarfalletta

Aj napriek zvysenym nakladom na pre-
ndjom telocvi¢ni sa nam podarilo udrzat
tréningy v rovnakych intervaloch ako
minuly rok. VSetky potrebné pomacky
zabezpecuji obidva nase kluby SK Boc-
cian Bratislava a Klub Farfalletta Zilina.
Pozyvame vas na tréningy v tieto termi-
ny, miesta a casy:

§7S Nevidzova 3, Bratislava:

Stredy 17:00 - 18:00,

soboty: 10:00 - 13:00

ZS Turie:

1. april, 6. maj, 3. jin: 10:00 - 18:00.
Na koniec leta, 30. 8. - 3. 9. pripravuje-
me Sportové ststredenie na Duchonke,
v penzidne Slniecko. Navratku zverej-
nime v Ozvene ¢. 2023 a na socidlnych
sietach oboch nasich Sportovych klubov.

Vianocny dystro-rapid
online turnaj2022

Internetovy Sachovy rapid turnaj zor-
ganizovalo obcianske zdruZenie Orga-
nizacia muskularnych dystrofikov v SR
pod hlavi¢kou svojho Sachového klubu
Belasy motyl.
Tempo hry bolo 2 x 10 min. na partiu. Do
turnaja bolo mozné vstipit aj pocas jeho
priebehu. Turnaj trval 90 minut. Boli vy-
hldsené tri kategérie, do ktorych sa spo-
lu zapojilo 24 hracov zo Styroch Stétov,
Slovenska, Ceska, Polska a Ukrajiny.
Vysledky (vSetci hraéi celkovo):
1. Garban Marcel
Vysledky - kategérie ,Non Dystro” (hra-
¢i s rdznym zdravotnym postihnutim)
1. Zavarsky Juraj
Vysledky - kategérie ,Dystro” (hraci
s nervosvalovym ochorenim)
1. Ardamica Marek

Zdroj: www.sach.omdvstr.sk
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POWERCHAIRHOCKEY
BlueSky Butterflies

N3&s slovensky powerchair hockey tim
BlueSky Butterflies sa predstavuje aj
v tejto sezéne Ceskej ligy, hranej spo-
sobom jesen-jar. Odohraté ma dve kol3,
dalSie dve kold a play off ¢akajd tim na
jar. Velké zmeny sa udiali v realizacnom
time. Novym predsedom STK - SZTPS
sa stal Miroslav Drab, ¢lenmi Norbert
Suchének a Biba Pecarova.

TieZ sa novym domovom BlueSky But-
terflies stal Dolny Kubin, kde prebieha-
ju aj pravidelné tréningové vikendové
kempy.

11. marca cestuje nas tim BlueSky But-
terflies do Prahy na 3. ligové kolo, kde
ho ¢aka 5 zdpasov proti ceskym timom,
menovite: Jaguars Praha (2x), New Cava-
liers Praha (2x) a Indians Plzen.

Zdroj: www.powerchairhockey.sk

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

« Hraci jediného slovenského timu BlueSky Butterflies pred zdpasmi tretieho kola Ceskej ligy

(Autor: Pavol Kulkovsky)
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Z DENNIKA DYSTROFIKA

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Asistenciou ktrvalému
bydlisku

Utorok, 17. 1. 2023

Zndmy vyrok ,Sportom k trvalej invalidite”
som si dovolil v ndzve opravit. Md to svoj
dévod. V minulom roku som naozaj zme-
nil miesto svojho trvalého pobytu. A dno,
v podstate za to méZe tak trochu aj trvald
invalidita.

Predtym som bgval v podndjme na sidlisku
DIhé Diely v Bratislave. Pre tich, ktori ne-
vedia, DIhé Diely su situované na kopcoch
nad Castou Karlova Ves na zdpade Bratisla-
vy. Nachddza sa tam nepreberné mnoZstvo
paneldkov a kilometre rozbitych chodnikov.

V mdji minulého roka sa vsak veci zmenili.
Proces okolo vybavovania réznych papierov,
dokladov, Ziadosti o bezbariérovy ndjomny
byt, by som opisoval velmi dlho. Preto rad-
Sej rovno preskoc¢im do obdobia, ked som sa
dostal do zdarného findle. Ndjomng byt mi
bol prideleng.

Otvorili sa mi nové moZnosti ale aj nové,
predovsetkym praktické otdzky. V tej dobe
som fungoval s jedngm ,hlavngm” asisten-
tom a s druhgm , prileZitostngm”. No fakt,
Ze sa moje trvalé bydlisko meni, znamenal
aj zmenu casovej dostupnosti tikajiicej sa
dochddzania za mnou. Kym jeden to mal
zrazu o cca 20 kilometrov dalej, k druhému
som sa pribliZil o znaény kus.

Tdto situdcia ovplyvnila aj samotné stahova-
nie. VSetko som si musel starostlivo pldnovat,
vytvoril som excelovskd tabulku, kde som si

« Kostol Kirche am Leopoldsberg vo Viedni navstivil Adam s pomocou osobného asistenta (Autor: Anton Puk)



viedol vsetky déleZité aspekty stahovania.
Rozpisy, ddtumy, ulohy, aj rozpocet. Ten sa
tykal predovsetkym kipy spotrebicov. V-
znamnd bola aj pomoc rodicov a stiroden-
cov, boli to vSak predovsetkym asistenti,
s ktorymi som pldnoval praktické veci okolo
zariadenia bytu.
A dnes, priblizne pol roka po tom, ¢o som uZ
aj ja oficidlne RuZinovcan, méZem povedat,
Ze osobni asistenti mi naozaj pomohli a aj
vdaka nim sa v novom byte citim ako doma.
PreZil som tu cast vianocnych sviatkov aj
prichod nového roka. Je tu dostatok miesta
na oslavy aj ndvstevy, a to je okrem vSetkich
vymoZenosti, ktoré byt prindsa, jeho dalSou
pridanou hodnotou.
Napriek mojej radosti z faktu, Ze sa presta-
hujem do vdcSieho a predovsetkym bezbarié-
rového bytu, som mal ohromng reSpekt pred
novou situdciou. Nebolo a stdle nie je tplne
jednoduché riadit domdcnost a koordinovat
oboch mojich stuicasngch asistentov. No prdve
oni a predovsetkym asistent, s ktorym trdvim
prostredi vjznamni. Bez ich pomoci by aj
obycajné cinnosti neboli mozné. Som im za
tuto velki pomoc vdacny.

Adam Burianek

Fejton:
CASTING

Aladar Prazenica sedel v ¢akarni s os-
tatnymi uchadzacmi o rolu Janosika
v pripravovanom filme rovnakého zne-
nia. Boli tu mladi i stari, plesati i nosa-
ti, svalaci aj stdpleho vzrastu, skratka,
o hlavnd dlohu bol velky zaujem. Po jed-
nom ich volali dnu, ked tu zrazu na neho
prehovoril jeho sused:

FEJTON: CASTING
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,Co ty tu chce? OpovaZuje$ sa s takym
ksichtom tupit pamiatku nasho narod-
ného hrdinu?” Nosaty sused vtiahol ob-
sah nosa do svojich dtrob a hrdo vzty¢il
hlavu.

»Ja sa do tvojich ambicii nestaram, daj
pokoj,” pokojne odpovedal Aladér.
JTak, ty budes este aj drzy a odvravat,
pozrime sa. Chlapi, noZze na neho!”
A skor, nez sa nazdal, chytili ho dvaja
a Smarili na zem.

Aladar ostal najprv prekvapeny, akoze,
¢o im urobil, no ked sa mu uslo zopar
kopancov a boxerskych tiderov, spama-
tal sa a uplatnil svoje bojové umenie.
Jednému natrhol ucho, druhému vybil
zub, iny mal zlomené zapastie, dalsi le-
Zal v bezvedomi. Nato sa otvorili dvere
a objavil sa v nich policajt.

,Co sa to tu robi?” spytal sa a vytiahol
pelendrek.

»,Mame medzi sebou jedného protivné-
ho provokatéra,” ponahlal sa vysvetlit
nosaty sused.

,Co vy na to, ostatni?” spytal sa muz
zastupujdci zakon a poriadok.

+Ano, tak to bolo, za¢al bitku a pozrite
sa, aké zranenia ndm spo6sobil,” kricali
jeden cez druhého a policajt ich mu-
sel zadrzat, aby sa na ibohého Aladéra
nevrhli.

,TO nie je pravda, oni zacali, ja som sa
len brénil,” pokdsal sa obhdjit PraZenica.
,Pbjdete s nami,” povedal muz zdkona
a Aladérovi nasadil puta.

»Kam ma vediete?” spytal sa.

.Tam, kam takéto individua patria. Za
mreze.”

Aladar sedel uz treti den vo vySetrova-
cej vazbe o chlebe a vode a nik za nim
neprisiel, aby sa mohol obhgjit. Bola to
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do odi bijdca nespravodlivost. Darmo
buchal na dvere, doprosoval sa i nadaval,
nik si ho v8ak nevsimal.

JTak to teda nie! Zdrhnem,” pomyslel si
a tak aj urobil. Ked prisiel muz s jedlom,
jednoducho ho chytil pod krk, zobral mu
pistol a ako s rukojemnikom si predral
cestu von. Bola vyhlasena pohotovost
a nahdnali ho vsetci policajti z okresu,
no Aladar tspesne unikal. Chcel sa do-
stat k svojmu pravnikovi, ale tam uZ na
neho cakali. V poslednej chvili vyskocil
von oknom.

LAnicka!” napadlo ho, td mi urcite po-
mé&ze. Pondhlal sa k svojej frajerke na
druhy koniec mesta. Informacie sa vSak
Siria obdivuhodne rychlo, a tak sa dostal
do pasce. Znova ho v putédch odvadzali
do cely.

Suid, ktory nasledoval, pripominal Ala-
darovi frasku, formalitu. VSetci svedcili
jednoznacne proti nemu, uz nebolo pre
neho zachrany. Ked mu precitali vsetky
jeho previnenia, cudoval sa, Ze dostal
iba trest smrti. Fuj, takym potupnym
spésobom zide zo sveta! Obesenie. Aké
skvelé ambicie mal. Chcel byt hercom
a stvarnit Janosika, narodného hrdinu,
ktorého sivazil. A pre neho teraz polozi
svoj mlady Zivot. Ale statocne bojoval,
tak, ako kedysi jeho idol. V tomto nema
Ziadne vycitky svedomia. Ved aj Janosik
bol nevinny, chcel dobre chudobnym.
Takto zmiereny s justiénym omylom si
stal pod Sibenicu a ¢akal svoj koniec.
Uz-uz mu mali navliect slu¢ku na hlavu,
ked' sa zrazu ozvalo:

.Stop, stop, stop!” S megafénom pri-
stipil k nemu muZ robustnej postavy
a rozviazal mu ruky. ,Myslim, Ze sme ko-
necne naslitoho pravého uchadzaca. T4
mimika, to odhodlanie, tie gesta a boj

FEJTON: ADELA A UFO

o zivot! Najlepsie preSiel konkurzom.
Ano, on je ten najvhodnejsi predstavitel
nasho narodného hrdinu!”

ADELAAUFO

Zacalo to celkom obycajne. Adela ven-
Cila svojich devat ratolesti na nedalekej
|Gke blizko zemiacniska, ked' tu odrazu z
ni¢oho ni¢ vedla nich pristél lietajci ta-
nier. Najprv zacalo revat len to najmen-
Sie, no potom sa ozval vokal vsetkych
usoplencov do jedného.

,Prestainte rumazgat, dilinovia, ¢o ste
eSte nikdy nepoculi o UFO? Dyk, Ze prave
ja musim mat také nevzdelané decka!”
Zlietajucej lode vystupili nejaki zelenf
muzic¢kovia a Adela, ako spravny domo-
rodec, im vysla v Ustrety.

LVitajte, no ni¢ nepytajte, bo my nic ne-
mdme, Zijeme len zo socialnych davok,”
povedala na dvod.

,Zdravime vds, bratia!” lamanou rémci-
nou povedal najzelensi z navstevnikov.
,Dyk, tajaneznala, Ze mam az telo bra-
tov, myslela som, Ze patnast staci.”
.My vas len tak symbolicky volame
bratmi, lebo ste tieZ farebni ako my,”
vysvetlili.

Sadli si do trdvy a ponukli na specatenie
priatelstva Adelu fajkou mieru.

»Fuj, to je svinstvo! Poslukuijte nase,” vy-
tiahla z podprsenky skatulku Sdlanych.
JTak, ako si tu Zijete?” spytal sa jeden z
nich labuZnicky vychutndvajtc cigare-
tku. A sam zacal rozpravat:

.My sme zo severného sektoru Mliecnej
drahy zo siihvezdia Luna 9, vzdialeného
500 miliénov svetelnych rokov.”

.My sme zo sidliska Lunik IX vzdialeného
500 metrov.”



VTIPY JOZEFA BLAZEKA

,U nds je vysoka Zivotna droven, kazdy
simoze lietat kam chce a robit ¢o chce,”
informoval muzicek. ,A u vas?”

,Ta, u nds maju tiez niektori gddZovia
vysokl Zivotnu Uroven a tieZ lietaju
kam chcu a robia s nami ¢o chcd, ale my
mame len to, ¢o nie je prilepené alebo
priSraubované,” nadvazovala komuni-
kaciu Adela.

,V nasej domovine nemusime pracovat,
lebo vSetko za nas robia stroje,” dozveda
sa Adela.

,Dyk, ta my tieZ nemusime robit, bo za
nds pracuiju bieli,” skonstatovala Rémka.
.V nasej vlasti uz neexistujd Ziadne cho-
roby, modernad medicina ich uz davno
zvladla.”

.Ta, to my Rémovia sme vsetci bars cho-
ri, absolitne sme nevhodni na pracu,
nevlddzeme,” nahodila Adela dtrpny
ksicht.

,Tie deti st vSetky vase?” s idivom sa
spytal ten s dihovymi tykadlami. ,My
plodime deti zo skiimavky a kedZe je to
velmi narocna praca, mame tak najviac
jedno-dve.”

,Ta, to u nds sa robia deti este klasic-
ky, manualne. A hoci je to drina, tito
c¢innost mame najradsej, radsej ako
hociktord ind. Ved sa len pozrite na tie
utesené vyrobky,” hrdila sa Adela.
.Zasobovanie domdcnosti u nds funguje
tak, Ze kazdy to, ¢o potrebuje, si zoberie
z obchodu, peniaze u nas nie si.”
,Dyk, to my sme tiez odskuisavali tento
systém prednedavnom v hypermarkete,
ale nepreslo ndam to, lebo v3ade st samé
kamery.”

,Ochutnajte nasu stravu,” podal zelenac
Adele zopar farebnych tabletiek. ,Ru-
Zové sl ranajky, modré obed a fialové
vecera.”

NA VOLNY CAS 61

»Dyk, ved to nema Ziadnu chut, podte
ku ndm, ja mam navarent drZzkovi po-
lievku.” A vSetci sa pobrali do Adelinho
domaceho kralovstva.

Zelen&di jedli drzkovicu tak pazravo, ze
saim az tykadla triasli a bez zabran hlas-
no chlipali na celé sidlisko. Spamatali
sa, az ked boli vylizané hrnce. Nad nimi
stalo devit naprazdno pregigajtcich Ci-
ganikov a len vtedy zbadali, aky nehoraz-
ny zlocin vyviedli, Ze pojedli celodennd
stravu tymto GboZiakom. Nasypali im
za dve hrste tabletiek a zacali s Adelou
rokovat:

LAdelka nasa premil3, nevedeli sme, Ze
este existuje nieCo také vynikajtce, ako
je varend strava vami pripraven3, preto
si vas dovolujeme pozvat na nasu pla-
nétu, aby ste nasim Zenam urobili kurz
varenia.”

.,Ked nic insie, za vylet to stoji,”
sthlasila.

A tak Adela skolila mimozemstanov.
Naucdila ich varit nielen drzkovd, ale
i ladvinky na paprike, ¢i bravCové chvos-
tiky na cigdnsky spdsob. Presiel mesiac
a dostala od DeZa strnu spravu, Ze ma
prist ¢o najskér domov:

~Adela, zo socialky zistili, Ze si mimo
planéty a skratili nam davky. Prid, inak
nevyZijeme.”

Mimozemstania boli z toho velmi ne-
stastni, ale ona im sltbila, Ze Skolenie
niekedy v budicnosti dokondi. A tak,
ked uvidite na oblohe UFO, vedzte, Ze to
hladaji prave Adelu. LenZe marne, DeZo
povedal, Ze ju uZ mimo svet nepusti.
A ked sa ndhodou pozrie hore, vzdy ju
zmlati a kric¢i na fiu na celd ulicu.

ZDROJ: FEJTONY BABKY MILKY 1.
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Zavazna prihlaska
Ozdravno-tvorivy pobyt

termin: 16. - 23. 7. 2023, miesto: Piestany, Hotel M3dj
Gcastnicky poplatok: 220 €/osoba

Tabor pre plnoleti mladez
termin: 11. - 20. 8. 2023, miesto: Zuberec, Penzién Antares
Ucastnicky poplatok: 60 €/osoba

Tabor pre mladez
termin: 20. - 27. 8. 2023, miesto: Zuberec, Penzion Antares
Gcastnicky poplatok: 60 €/osoba

Detsky tabor
termin: 20. - 27. 8. 2023, miesto: Duchonka, Penzién Siniecko
Ucastnicky poplatok: 60 €/osoba

Priezvisko @ MEN0O ClENA ..ottt et b e s s s b a e s sesasannsnes
ATESA ettt ettt ettt ettt bt a et b ARt be b e s e Rt et beseae et s eseseae et esesess st serereanas
Datum Narodenia ....cceeceeeeeeveeeeenne. CISIO OP oo CISIO ZTPeueeeeeeeens
MEM QIEFZIU NA ettt ettt a et e et besese e st esesesasestesesesassassesesanesssesesanen

Na pobyte budem pouZivat pomdcku * elektricky vozik * mechanicky vozik * barle

Tel. KONTAKE «.veeeeveeeeeteeeeeeeeeee e E-Mail coveeeeeereeeeeeeeeeee et

Specidlna poZiadavka, POZNAMKA.........iveieeceeee et ssasssesesees

Priezvisko @ MEN0 dOPrOVOAU ...ttt et s e s e nnenes
AUAFESA ettt ettt h bbbttt A e h bbbttt bttt ae
Datum narodenia .......ccceeeeeeeeeeerrernnes CiSIO OP oo CiSIO ZTPuueeeeeeereerea
MAM QIEIZIU NA ettt ettt a ettt s et sese s e et esesesese st esesesasensesesesenenssssssann

Tel. KONEAKE «ooveeveveeeereeeteeereeteeeeee e E-Mail coveeeeeeeeeeeceereeeeee et

Prosime vyplnit vSetky tidaje v prihlaske!
Zavazné prihlasky posielajte najneskér do 30. 5. 2023 postou na adresu
OMD v SR, Mesacna 12, 821 02 Bratislava alebo oskenovant e-mailom na omd@omdvst.sk.
Potvrdenie vasej ticasti spolu s dalsimi informaciami vam posleme e-mailom do 9. 6. 2023.
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Informacna karticka
pre pouzivatelovdychacich pristrojov

© Ktojetozavisly odberatel?

Jetoten odberatel'elektrinyvdomacnosti, ktorého Zivotné funkcie su
zavislé naodbere elektriny. Ide hlavne o osoby na umelej plticnejventilacii
stracheostomiouvdomacom prostredialebo osoby na neinvazivnejnocnej
¢idennej podpornejventilacii.

O o je potrebné pre ziskanie statusu ,zavisly odberatel”?

- potvrdenie od oSetrujlceho lekara, ktory osvedcuje, Ze zivotné funkcie
odberatela st zavislé od odberu elektriny

- oznamenie svojmu distribltorovi elektrickej energie, Ze ste zavisly odberatel

Jednotlivé distributorské spolocnosti majti na svojich webovych strankach
uverejnené informacie aj potrebné tlaciva:
» Zapadoslovenska distribuc¢na, a.s.
cesta k potrebnému tlacivu naoznamenie:
https://www.zsdis.sk/Uvod/Domacnosti/Sluzby-distribucie/Zavisly-odberatel
« Stredoslovenska distribu¢na spolocnost, a.s.
cesta k potrebnému tlacivu naoznamenie:
https://www.ssd.sk/domacnosti/zavisli-odberatelia
« Vychodoslovenska distribucna spolocnost, a.s.
cesta k potrebnému tlac¢ivu naoznamenie:

https://www.vsds.sk/edso/domov/domacnosti/zavisly-odberatel

Pozn.: Aknemdte doma pristup k tlaciarni, tlacivo vdm posleme.
Kontaktujte nds mailom na omd@omdvst.sk.

© Precéoje dolezité byt zaevidovany ako zavisly odberatel?

Je potrebné, abyzaZiadnych okolnostinedoslo k situacii, Ze nebudete mat
pristup k elektrickejenergii. Doddvatelia majuinterné predpisy nasituacie,
akdojde kvypadku elektriny neplanovane, ale aj pri planovanych preruseniach
distribucie elektriny.V obidvoch pripadoch je velmi dolezité, aby o vas vedeli.

© Nahlasovanie zmien
Jevelmidolezité, aby ste distribltorom nahlasovalivsetky zmeny, napr.zmenu
trvalého bydliska alebo telefonické a e-mailové kontakty.

© Ako sa oznamuijti zavislému odberatelovi planované odstavky elektriny?
Planované odstavky oznamuje distribltor zavislému odberatelovi
prostrednictvom kontaktov, ktoré mu dal k dispozicii (telefénne ¢islo alebo
e-mail). Prijatie informécie potvrdzuje odberatel distribdtorovi telefonicky,
natelefénnom ¢isle nato uréenom.



Informacna karticka
pre pouzivatelovdychacich pristrojov

O co je povinny urobit prevadzkovatel pri poruche elektriny?
Priporuche elektriny prevadzkovatel bez meskania telefonicky informuje
zavislého odberatela. Informuje ho ajo tom, kedy predpokladd odstranenie
poruchy.

© iInformaécia o prispevku na kipu elektrocentraly

V pripade, Ze Zijete v oblasti, kde ¢asto dochadza kvypadkom elektriny, m6Ze byt
prevasriesenim kipa elektrocentrdly. Asocidcia pomoci postihnutym - APPA
vspolupracisdistriblitormi poskytuje prispevok najej kiipu. Informécie ziskate
na adrese michalcikova@appa.skalebo 0904 023 244.S prispevkom na kipu
elektrocentraly pomahame ajvOMD v SR zo zdrojov verejnejzbierky Belasy
motyl.

DéleZité: Status zavislého odberatela je potrebné kaZdoro¢ne aktualizovat.
Do 31.marcaje potrebné opatovne preukazat, Ze nadalej trva zavislost
od odberu elektrickejenergie.

____}<____________________________________________________________________________________________
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Zaslite pravidelnd darcovski

SMS v tvare DMS START MOTYL

na Cislo 877. Cena SMS je 2€.
MOTORY -
e
PODPORUJU =&
SLABE SVALY ™}

darujte
online

TESCO ZLATE PIESKY

ZRAZ MOTORKAROV
START SPANILEJ
JAZDY BRATISLAVOU

MoZnost odviezt sa na motorkach
a v sprievodnych $portovych autach

wee
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WWW.BELASYMOTYL.SK
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PORADENSTVO
ZAMERANIE
PROJEKT

ZADARMO

..symbol pomoci

B ZDVIHACIE
§ ZARIADENIA

pre imobilnych
uz 25 rokov

Doveryhodna

Firma
2015 -2022

Na nase zdvihacie zariadenia méze

ZTP klient dostat $tatny prispevok %‘A /
az do 95% z ceny a doplatok do 10% LO\/é-Mg;YcA

uhradime za neho z Klubu SPIG. Y oK

Kontaktuje nas: SPIG s.ro., Tulska 2, 96001 Zvolen, SK

0800 105 707 | www.spig.sk | www.inakobdareni.sk



ottobock.
Individualne rieSenia pre kazdého

Avantgarde Ti 8,9 - DS/DV

L 2.3 Aktivny vozik, Specialne upraveny na mieru

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

Kéd ZP: L84740

Kazdy den ponuka nové
vyzvy. S novym Avantgarde
Ti 8,9 DV/DS sa moézete
teSit na doslednu podporu
vasich kazdodennych aktivit.
K dispozicii aj vo variante

s opierkami ruk.

&

TOKYO0 202
PARALYMPY. GAMLS
(@

OFFICIAL
SUPPORTER
—

Juvo

L 3.2 Elektricky vozik uréeny prevazne pre exteriér

Plne hradeny zdravotnou poistoviiou
Kéd ZP: L97518

Elektricky invalidny vozik Juvo pontka takmer nekone¢né moznosti montaze na
zakazku aj pre tie najnarocnejsie poziadavky. K dispozicii mate Specifické riadiace
a ovladacie prvky prednych a zadnych kolies, vykon motora v 2 Grovniach &i volitelnu
Sirku rdamu.

Otto Bock Slovakia s. 1. 0., Rontgenova 26, 851 01 Bratislava 5 | info@ottobock.sk | www.ottobock.sk | Infolinka: +421 (0) 917 863 809
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PREKONAJME SPOLU BARIERY
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ZDVIHACIE ZARIADENIA
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v/ Riesenia pre v$etky typy architektonickych bariér 3

viamowa  Vifatocenenia
v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihdky ¢ Bezplatny ndvrh a konzultacia u klienta ‘;’m "
v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

ey

s s sty

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





