


tel.: 0917 301 176, 032 776 23 46

e-mail: hankocy@gmail.com

STELLATOUR  -  "  vaša hviezda na ceste k mobilite  " 

STELLATOUR - JOZEF HANKÓCY
Družstevná 690/116, 916 01 Stará Turá

STELLATOUR - dovoz, opravy a úpravy 

zdravotníckych pomôcok  belgického výrobcu 

VERMEIREN. Spoločnosť VERMEIREN bola založená 

v roku 1957 a dnes patrí medzi svetových lídrov na 

trhu zdravotníckych pomôcok. Sme radi že aj Vám 

môžeme priniesť poctivú európsku kvalitu, 

elegantný dizajn a prijateľné ceny.   

viac sa dozviete na: 

www.vermeiren.com 

www.vermeiren.pl 

www.zdravotnickepomocky.com 

Prevádzka 1: 
Dolný Súš č.: 2491,  
916 01 STARÁ TURÁ,  
tel.: 032 776 23 46 
mob.:  0907199341 
mob.:  0917301176 
 

Prevádzka 2: 
merné miesto SENICA: 
Polyfunkčný súbor, 
Hviezdoslavova 2556/63, 
905 01 Senica 
mob.: 0901711007 
  

Prevádzka 3: 
merné miesto  
BRATISLAVA:  
Trenčianska 53 
821 09 Bratislava 
mob.: 0918668805 

Pokiaľ máte problém s bariérami v oblasti hygieny alebo 
transportu v mieste Vášho domova  ako sú schody, 
kúpeľňa, WC atď.,  kontaktuje nás  a náš odborník pre 
bezbariérovosť Vám rád pomôže vyriešiť  Váš problém či 
už schodolezom, plošinou , výťahom, zdvihákom alebo  
iným zariadením.  STELLATOUR dodáva a montuje 
bezbariérové zariadenia renomovaných Rakúskych a 
Nemeckých výrobcov. 

V prípade akýchkoľvek otázok 

nás neváhajte kontaktovať 

telefonicky alebo nás navštívte 

na prevádzkach Výdajne 

zdravotníckych pomôcok 

ZDRAV-TECH s.r.o. 

e-mail: zdrav-tech@post.sk 



Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR
občianske združenie

Vrútocká 8, 821 04 Bratislava
Tel.: 02/43 41 16 86, 43 41 04 74

Mobil: 0948 529 976
www.omdvsr.sk

e-mail: omd@omdvsr.sk
IČO: 00 624 802

Čestná predsedníčka: Anna Šišková  
a Mgr. Mária Duračinská
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OZVENA je spravodajca pre ľudí postihnutých ner-
vovosvalovými ochoreniami a  ich priaznivcov. Vy-
dáva ju Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR 
(OMD v SR). Čitateľom v nej prinášame informácie 
o  organizačných záležitostiach OMD, o  výskume 
a  liečbe nervovosvalových ochorení, zákonných 
opatreniach a  oblastiach spojených so životom 
postihnutých ľudí a ďalšie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavujú veľkú sku-
pinu rôznorodých postihnutí kostrových svalov 
a periférnych nervov. Ich spoločným príznakom je 
postupný vývoj slabosti svalov, často sprevádzaný 
zmenšovaním ich objemu. Preto o ľuďoch s takto 
postihnutými svalmi hovoríme ako o  muskulár-
nych (svalových) dystrofikoch. Nevovosvalové 
ochorenia postihujú deti aj dospelých. Celkový 
počet osôb s  nervovosvalovými ochoreniami sa 
na Slovensku odhaduje na 5  000. Život s  musku-
lárnou dystrofiou prináša každému postihnutému 
a jeho rodine veľa vážnych problémov.
OMD v SR je občianske združenie s celoslovenskou 
pôsobnosťou. V  rámci svojich možností presa-
dzuje špecifické potreby občanov s veľmi ťažkým 
telesným postihnutím, najmä ľudí na vozíku a imo-
bilných, poukazovaním na spôsoby riešenia ich ži-
votných situácií. Poskytuje poradenstvo pre obča-
nov s ťažkým telesným postihnutím.
OMD v SR je v zahraničí členom európskej aliancie 
združujúcej národné organizácie muskulárnych 
dystrofikov a  odborníkov (EAMDA). Na domácej 
pôde je členom Slovenskej humanitnej rady a Ná-
rodnej rady občanov so zdravotným postihnutím.
Činnosť OMD v SR je finančne náročná. Vďaka va-
šim dobrovoľným finančným príspevkom pomáha-
me tým, ktorí sú na pomoc naozaj odkázaní.

Ak ste sa rozhodli pomôcť ľuďom 
postihnutým svalovou dystrofiou, 
uvádzame číslo účtu 

zvena
 

rganizácia
muskulárnych 
dystrofikov
v SR

SK10 1100 0000 0026 2434 0950  
Tatra banka a. s.
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odberateľ

21 VÝSKUM, LIEČBA A STAROSTLIVOSŤ
21  Opäť tu máme Medzinárodný deň zriedkavých 
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OZVENA č. 1/2019
Toto číslo vyšlo v marci 2019. Ďalšie číslo  
časopisu vyjde v júni 2019.

Ozvena v špirálovej väzbe pre členov s ťaž-
kým postihnutím rúk
Chcete odoberať Ozvenu v špirálovej väzbe, 
v ktorej sa ľahšie listuje? Kontaktujte nás!

Dajme si rande na Facebooku  
a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o našich aktivitách a činnosti. 
Buďte s nami! Už je nás 2768.

Kontakt centrály OMD v SR
Poštová adresa: 
OMD v SR, Vrútocká 8, 821 04 Bratislava
E-mail: omd@omdvsr.sk
Telefón: 02/4341 1686, 02/4341 0474
Mobil: 0948 529 976 (O2)



 3NA SLOVÍČKO

Vyhodnotenie ankety 
o Ozvene

  Tento raz sa Vám, milí čitatelia, budem 
prihovárať faktograficky. Začiatkom roka 
2019 sme rozposlali 430 členom krátky 
dotazník. Vrátilo sa nám ich 61. Vaše od-
povede sme netrpezlivo a zvedavo očaká-
vali. Ďakujeme všetkým, ktorí sa do ankety 
zapojili. 
  Ako všeobecne najobľúbenejšiu tému 
a rubriku členovia uvádzali tú, ktorá je 
zameraná na cestovanie. Môžeme všet-
kých uistiť, že aj tento rok pripravujeme 
v štvorke špeciálnu cestovateľskú prílohu. 
Ďalej najviac zaujímajú články zo sociálnej 
oblasti a príbehy či životné osudy členov  
a spolupacientov. Obľube sa tešia aj články 
o výskume a liečbe NSO a rubriky Z našej 
činnosti, Na voľný čas a recepty.
  Pri menovaní konkrétnych článkov, kto-
ré najviac rezonovali v Ozvene v r. 2018, 
členovia jednoznačne uvádzali sériu Asis-
tencia vo svete a dystrorozhovory s našimi 
chlapcami na tracheostómii. Spomínali 
všetkých: Romana Bílika, Ľuboša Róba, 
Róberta Rubinta, Michala Škombára  
a Tomáša Gricha. Páčil sa aj rozhovor s ro-
dinou Majerčíkovou a ich synom Riškom, 
trpiacim SMA a články o boji o vozík zo Ži-
vota a Ako som nabrala nový dych. Na moju 
osobnú radosť sa medzi čítanými časťami 
Ozveny za minulý rok ocitli aj úvodníky, čo 
je pre mňa veľká pocta i povzbudenie v pí-
saní. Zaujali aj rozhovory s lekármi (MUDr. 
Mucska, MUDr. Ďurdík) a nová rubrika Kul-
túra bez bariér. Dobrá správa pre našich 
čitateľov je, že v týchto rubrikách pokraču-
jeme aj tento rok (Na slovíčko, Dystroroz-
hovor, Rodičia rodičom, Dýcham, teda som, 
Kultúra bez bariér ostáva, len v súlade 
s inkluzívnym prístupom mení názov na 
Kultúra pre všetkých). Sériu Asistencia 
vo svete tento rok v Ozvene, žiaľ, nenáj-
dete. No nesmúťte. Radi by sme Vašu či-
tateľskú pozornosť presmerovali na blog  

www.osobnaasistencia.sk a na náš web  
o osobnej asistencii, kde budeme v týchto 
témach pokračovať.
   Medzi oblasťami, ktoré by členovia radi do 
Ozveny doplnili, je burza vecí, zoznamka  
a ponuka práce na doma. Mladí členovia by 
sa radi viac dozvedeli o spôsoboch tráve-
nia voľného času (nie šport). Sme radi, že 
stojíte o informácie o členskej základni aj 
o aktivitách vedenia OMD v SR pri presa-
dzovaní zmien v zákonoch a v pomôckach, 
tiež o správy z parlamentu, aká legislatíva 
sa plánuje v oblasti zdravotného postihnu-
tia. Rodičia uviedli potrebu nájsť v Ozvene 
rady pre ešte chodiace deti a podporiť 
spoznávanie rodín, ktoré nemôžu veľa ces-
tovať. V roku 2019 plánujeme uverejniť 
články o ochorení ALS a o antidekubitných 
matracoch. Oprášili sme rubriku Z vašej 
tvorby aj s humornými fejtónmi a zavádza-
me novú rubriku, venovanú zaradeniu detí 
s NSO do školského systému (Svaly slabé, 
hlava bystrá - prvú skúsenosť člena s DMD 
od základnej po vysokú školu nájdete už 
v tomto čísle). Tieto témy ste v ankete 
uviedli ako chýbajúce.
  Obzvlášť nás potešil fakt, že na otázku, 
ktorú rubriku by ste v Ozvene oželeli, od-
povedali len dvaja. Pre nás je to dôležité 
znamenie, že tak, ako je Ozvena vysklada-
ná, je pútavá. Záverom sľubujeme menej 
vegetariánskych receptov. Už v budúcom 
čísle nájdete rýchle obedy z mäsa.
  Ozvena je ako jeden veľký stroj. Na to, aby 
každé číslo uzrelo svetlo sveta, je potreb-
ná práca mnohých ozubených koliesok 

- každého jedného prispievateľa z radov 
členov, centrály a odborníkov, autoriek  
a zostavovateliek z redakcie, grafika  
a grafičky, tlačiarov, baličov, rozposielateľa. 
To, čo tieto súč(iastky)asti poháňa, je Váš 
záujem - v dobe internetu a elektronizácie 
majú pre Vás papierové a voňavé stránky 
Ozveny stále význam. Ďakujeme, že nás 
čítate.

MÁRIA DURAČINSKÁ
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Ďakujeme, že nás čítate
Ceníme si každý návrh, postreh 

a pochvalu. Adresujte ich 
na ozvena@omdvsr.sk

„Na každé číslo Ozveny sa veľmi teším, poze-
rám do schránky, či už bola doručená. Som 
z nej nadšená. Rada by som prispela krátkym 
rýmom ešte z vianočného obdobia:
Stromček hotový, rožky napečené, Ozvena 
v ruke a nohy vyloženéééé.“  

Vlasta Ďurošková, členka

„Naša Ozvena je perfektná, výnimočne po-
zitívna aj napriek problematike, ktorou sa 
zaoberá. Je to najlepší časopis. Odráža sa 
v ňom tvár ľudskosti, altruizmu, konkrétnej 
pomoci človeka človeku, spolupatričnosti, 
rodiny. Ak nemôžem pomôcť, tak sa aspoň 
modlím. Napr. báseň Tomáša Gricha mi 
hovorila zo srdca a viackrát som ju čítala.  
(Pozn. redakcie: DystroRozhovor s ním a úry-
vok z jeho tvorby bol v Ozvene č.4/2018. 
Žiaľ, s hlbokým smútkom sme prijali správu  
o Tomášovom skone vo februári tohto roka.) 
Tých našich chlapcov na tracheostómii mám 
v srdci.“               Lýdia Lazoríková, členka

„Milí naši OMD-áci! Minulý rok v lete sme sa 
zúčastnili ozdravného pobytu, ktorý OMD 
v SR zorganizoval v Piešťanoch. Bol vynikajú-
ci na čele so skvelou vedúcou Lucinkou (Lucia 
Mrkvicová). Všetko bolo super aj počasie! 
Mojej mame Rozke pomohol tento týždeň 
viac ako 3-týždňový pobyt na rehabilitá-
cii v Lehniciach. Vyhovovalo nám, že sme si 
mohli dokúpiť procedúry, hlavne tie ktoré 
nám najviac pomáhali. Za všetko ešte raz 
pekne ďakujeme a dúfame, že sa stretneme 
aj tento rok. Prosíme poďakovanie zverejniť 
v Ozvene.“                            rodina Šípošová

AKTUALITY

AKTUALITY

Výzva pre členov:  
Zapojte sa do 

organizovania zbierky  
vo svojom meste!

Pri organizácií verejnej zbierky BELA-
SÝ MOTÝĽ potrebujeme veľkú pomoc 
Vás, milí naši členovia s akýmkoľvek 
druhom nervovosvalového ochorenia! 
Vaša pomoc je nenahraditeľná. Preto 
úprimne ďakujeme tým, ktorí zbier-
ku už dlhoročne vo svojich regiónoch 
organizujú.
Zároveň vyzývame aj ďalších členov, aby 
sa stali súčasťou nášho organizačného 
tímu. Je veľmi dôležité, aby krídla be-
lasého motýľa obleteli celé Slovensko! 
Verejná zbierka BELASÝ MOTÝĽ má už 
19 rokov a za ten čas si vybudovala veľmi 
dobré meno,  je príkladne transparent-
ná. V súčasnosti je jedinou zbierkou na 
pomôcky s tak dlhou tradíciou a nepre-
tržitým fungovaním. Tieto fakty môžu 
uľahčiť organizovanie zbierky vo Vašom 
meste, či obci.
Členom, ktorí sa rozhodnú zbierku 
organizovať, poskytneme komplexnú 
podporu.
Podpora zahŕňa:
Organizačná a mediálna pomoc
Vybavíme Vás všetkými povoleniami, 
ktoré na takúto zbierku treba. Opäť 
máme prisľúbené povolenie od všetkých 
obchodných reťazcov na Slovensku, že 
sprístupnia svoje priestory pre našich 
dobrovoľníkov v deň zbierky. Zašleme 
Vám belasých motýlikov, informačné le-
táčiky a plagáty. V centrále zabezpečíme, 
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aby média (televízia, rádia, časopisy  
a denníky a iné) o zbierke informovali.
Pomoc pri hľadaní dobrovoľníkov
Osloviť môžete základné a stredné školy 
vo Vašom okolí, študenti však musia 
mať minimálne 15 rokov. Študentov po-
isťujeme proti úrazu. Tiež vieme na Vaše 
požiadanie osloviť školu, či inú inštitúciu 
vo Vašom meste o pomoc a podporu.
Dobrovoľníkov môžete nájsť aj tak, že 
oslovíte svojich rodinných príslušníkov, 
susedov, kamarátov, či rôzne spolky ale-
bo združenia vo Vašej obci.
Zbierka a kampaň je boj aj za Vaše 
práva
Nemusíte sa báť pohľadov verejnosti. 
Je to boj aj za Vaše práva. Spozná Vás 
komunita, obecné úrady, spozná Vás  
a Vaše problémy. Možno aj týmto Vašim 
pričinením obec alebo mesto začne uva-
žovať o tom, aby zakúpilo nízkopodlažné 
autobusy, odstránilo obrubníky, či zde-
barierizovalo miestnu školu. 

Smelo nás kontaktujte! 
Priatelia, s akoukoľvek otázkou 

nám píšte na mail omd@omdvsr.sk 
alebo volajte na číslo 

0948 529 976. 
Centrála OMD v SR

•  Stretnete množstvo úžasných ľudí a verte, že zažijete mnoho zábavy. Podobne, ako naši priatelia zo Žiliny. 
(Autor: Z archívu OMD v SR)

•  Krídla belasého motýlika sa vďaka vašej pomoci 
rozletia po celom Slovensku. 
(Autor: Z archívu OMD v SR)

AKTUALITY
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Pozvánka na výstavu 
detského člena  

Tadeáša Wagnera

Náš nadaný člen, šikovný šachista aj 
umelec Tadeáško Wagner (14) všet-
kých srdečne pozýva na výstavu svojich 
obrázkov, ktorú organizuje s pomocou 
rodiny, kamarátov z  Imobilia a našej 
organizácie. Vernisáž výstavy sa usku-
točnila 1. marca 2019 v Imobilio galérii 
na Jamnického ulici na Dlhých Dieloch 
v Bratislave. Práve tu môžete do konca 
apríla obdivovať Tadeášovu výtvarnú 
tvorbu napriek jeho ťažkému nervo-
vosvalovému ochoreniu.

•  Tadeáškove do detailov prepracované kresbičky 
môžete pozorovať aj hodiny. 
(Autor: Tadeáš Wagner)

AKTUALITY

•  Mladého umelca sme počas vernisáže podporili nielen my z centrály, ale tiež speváčka Sima Martausová  
a naša dlhoročná kamarátka a podporovateľka Martina Hlinová. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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stolička, kompresorový inhalátor, polo-
hovacie kreslo, hrazda nad posteľ, troj-
kolesový kočík, stolík na kolieskach.

Konzultácie 
s fyzioterapeutkou

Ponúkame bezplatnú hodinovú konzul-
táciu s fyzioterapeutkou Mgr. Tatianou 
Kolekovou.
Pre koho je určená: pre členov OMD v SR 
aj nečlenov s nervosvalovým ochorením.
Miesto konzultácie: ambulancia fyziote-
rapeutky v poliklinike na Šustekovej ulici 
v Bratislave. Bezbariérovosť: na vozíku 
je prístupná ambulancia aj toaleta + pre-
miestňovanie prenosným zdvihákom na 
rehabilitačný stôl. 
Termín konzultácie: na základe dohody 
s fyzioterapeutkou na čísle 
0903 431 537.

•  Pomôcky vrátane dýchacieho prístroja pomáhajú k aktívnemu životu v rodine, aj v práci. 
(Autor: Z archívu Márie Duračinskej)

Požičovňa pomôcok

Požičiavanie pomôcok poskytuje OMD 
v SR ako svoju ďalšiu sociálnu službu. 
V októbri 2018 zmenil adresu jej sklad, 
ktorý sa presťahoval z Banšelovej ulice 
na Mesačnú v Bratislave - Ružinove.
Pre členov a klientov sa však nič nemení, 
v prípade potreby kontaktujte centrálu.
Pomôcky požičiavame bezplatne na 
základe podpísanej zmluvy o výpožičke 
kompenzačnej pomôcky. Doba vypožiča-
nia je individuálna.
Požičiavame: mechanické vozíky, elek-
trické vozíky, biolampy, schodolezy, zdvi-
háky elektrické, motomed, chodítka na 
kolesách, nadstavec na WC, antideku-
bitný nafukovací matrac, prenosná od-
sávačka hlienov, antidekubitné sedacie 
vankúše, sedačky do vane, sprchovacie 
stoličky, madlá, opierka hlavy, antide-
kubitné podložky na päty, polohovacia 

AKTUALITY



 9AKO MÔŽETE PODPORIŤ OMD V SR

Ako môžete podporiť OMD v SR

Prečo mám podporiť Organizáciu 
muskulárnych dystrofikov v SR?

Sme jediná organizácia združujúca 
deti a dospelých s NSO na Slovensku.
Aktivity, ktorými pomáhame, sú je-
dinečné, štát ani iné neziskové orga-
nizácie ich nerobia (tábory pre deti 
s NSO, verejná zbierka Belasý motýľ, 
Agentúra osobnej asistencie a odvo-
dové a daňové poradenstvo, časopis 
Ozvena a iné).
Pracovný tím tvoríme my, ľudia s NSO, 
sami sme na vozíkoch a bojujeme 
s tými istými prekážkami.
S  poukázaným podielom zo zapla-
tenej dane nakladáme efektívne  
a transparentne.

Naložte nám Vaše 2%
Usilovne a vytrvalo vďaka nim pomáhame žiť plnohodnotný a šťastný život de-
ťom a dospelým ľuďom s najťažšími formami telesného postihnutia v dôsledku 
nervovosvalových ochorení (NSO).

Ďakujeme,  
že nám pomáhate  

násobiť našu pomoc
Príjmy z poukázaného podielu zaplate-
nej dane sú bytostne dôležité pre našu 
činnosť. Umožňujú nám aktivity pláno-
vať. Umožňujú nám pomoc pre členov 
a klientov neustále rozvíjať.
Ďakujeme každému, kto za OMD v SR 
lobuje a oslovuje svojich priateľov  
a známych.
Ďakujeme darcom - fyzickým a právnic-
kým osobám za dôveru. Lebo sa rozhodli 
svoje percentá zo zaplatenej dane nalo-
žiť práve na naše plecia. 
Ďakujeme, že nám pomáhate pomáhať.
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názov: Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR 

forma: občianske združenie

sídlo: Vrútocká 8, 841 02 Bratislava

IČO: 00624802

OBHAJOBA PRÁV  
ĽUDÍ S NSO

SOCIÁLNE PORADENSTVO  
A PRISPIEVANIE NA POMÔCKY

INTEGRAČNÉ POBYTY  
PRE DETI A DOSPELÝCH

AGENTÚRA OSOBNEJ ASISTENCIE 
 V BRATISLAVE A ŽILINE CHRÁNENÉ PRACOVISKO PRE 8 ĽUDÍ NA VOZÍKU A MNOHÉ INÉ...

BELASÝ MOTÝĽ - VEREJNÁ ZBIERKA 
A OSVETA O NSO

ŠPORT - ŠACH, BOCCIA, HOKEJ  
NA ELEKTRICKÝCH VOZÍKOCHVLASTNÝ ČASOPIS

rganizácia
muskulárnych 
dystrofikov
v SR
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Ako mám poukázať svoj 
podiel zo zaplatenej 

dane?
Fyzické osoby - DOBROVOĽNÍCI 
môžu darovať až 3%

Dobrovoľníci, ktorí v roku 2018 dob-
rovoľnícky odpracovali minimálne 40 
hodín, môžu poukázať až 3% z podielu 
zaplatenej dane. Aby dobrovoľník mo-
hol poukázať 3% z dane, tak musí získať 
potvrdenie o odpracovaní minimálne 
40 hodín dobrovoľníckych aktivít. Toto 
potvrdenie môže vystaviť buď tzv. vy-
sielajúca organizácia (teda organizácia, 
ktorá dobrovoľníka vysiela na výkon 
dobrovoľníckej práce) alebo tzv. prijíma-
teľ (t.j. ten v prospech koho dobrovoľník 
aktivity vykonával). Dobrovoľníkov nie je 
potrebné registrovať na žiadnom úrade, 
či ministerstve.

Fyzické osoby - ZAMESTNANCI, kto-
rým zamestnávateľ urobil ročné zúč-
tovanie dane

Darovať 2% alebo 3% zo zaplatenej dane 
môžu aj fyzické osoby – ZAMESTNANCI, 
ktorým ročné zúčtovanie preddavkov na 
daň urobí zamestnávateľ. Do 30. apríla 
2019 pošlú/doručia príslušnému daňo-
vému úradu vyplnené Vyhlásenie o pou-
kázaní podielu zaplatenej dane z príjmov 
fyzickej osoby za r. 2018 a Potvrdenie o 
zaplatení dane z príjmov zo závislej čin-
nosti. Tieto tlačivá sa podávajú výlučne 
na daňový úrad podľa miesta trvalého 
bydliska zamestnanca.
Tlačivo Vyhlásenie o poukázaní podielu 
zaplatenej dane z príjmov fyzickej osoby 
Vzor vyhlásenia je presne zadefinovaný 
zákonom a nemôže byť odovzdaný iný 

formulár vyhlásenia. Znamená to, že 
zamestnanci, ktorým vysporiadal dane 
zamestnávateľ, použijú štruktúrované 
tlačivo vyhlásenia. Žiadne iné nebude 
daňovým úradom akceptované. Tiež je 
dôležité správne vyplniť IČO organizá-
cie, ktoré musí byť zarovnané sprava 
doľava. Inak sa tlačivo nebude považo-
vať za správne vyplnené.

Fyzické osoby, ktoré si podávajú 
SAMY daňové priznanie

Do 1. apríla 2019 podajú daňové prizna-
nie príslušnému daňovému úradu podľa 
miesta trvalého bydliska. Vyhlásenie  
o poukázaní podielu zaplatenej dane 
je už súčasťou formulára daňového 
priznania, preto je potrebné priamo do 
daňového priznania typu A na strane  
č. 5 a daňového priznania typu B na 
strane č. 12 vypísať údaje Organizácie 
muskulárnych dystrofikov v SR.

Súhlas so zaslaním údajov
Ak chcete, aby daňový úrad oznámil 
OMD v SR, že ste nám zaslali svoje 2% 
alebo 3%, zaškrtnite v tlačive Vyhlásenie 
o poukázaní podielu zaplatenej dane 
z príjmov fyzickej osoby alebo priamo 
v daňovom priznaní príslušný súhlas  
so zaslaním Vašich údajov (meno, priez-
visko a trvalý pobyt).

Právnické osoby
Právnické osoby môžu darovať 1% ale-
bo 2%. 1% darujú vtedy, ak v roku 2018 
až do dňa podania daňového priznania 
NEDAROVALI 0,5% z dane na verejno-
prospešný účel. Ak však v tomto ob-
dobí DAROVALI 0,5% dane na verejno-
prospešný účel, môžu poskytnúť až 2%.
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Ako mô�ete podpori� 
verejnœ zbierku  

Belasý motý�

Ka�dý prvý utorok kalendÆrneho me-
siaca je Celovesmírny de� darcovskej 
sms pre dystro�kov
V tento, aj hociktorý iný de�, po�lite sms 
v tvare DMS MOTYL na �íslo 877.

Darcovskou sms podporíte verejnœ 
zbierku Belasý motý� a prispejete tak 
na doplatky na kompenza�nØ a zdra-
votnícke pomôcky pre deti a dospe-
lých s� nervovosvalovým ochorením, 
ktorØ �tÆt plne nehradí. Cena darcov-
skej sms je 2 � a mô�ete ju posiela� do  
31. decembra 2019 v mobilnej sieti 
Orange, Telekom, O2. Viac informÆcií na  
www.donorsforum.sk
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Ako môžete podporiť našich členov
Situácia s dostupnosťou pomôcok a rehabilitácií pre ľudí s rozsiahlym postihnu-
tím nie je dobrá. Nadácií, ktoré by prispievali na pomôcky, je minimum. Rodiny 
sú nútené prosiť o pomoc verejnosť. Výziev pribúda. Rozhodli sme sa na tento 
fakt reagovať, a preto v Ozvene uverejňujeme výzvy členov na darcovských 
internetových stránkach, ktoré sú práve aktívne. Preto ak patríte k tým, ktorí 
radi podporia konkrétneho človeka, ak chcete podporiť priamo a jednoducho, 
viacerí z našich členov potrebujú Vašu pomoc práve teraz. 
Ďakujeme za Vaše dobré srdce. 

Pomoc pre Karinku
Najťažší typ ochorenia Karinke lekári 
diagnostikovali v ôsmom mesiaci živo-
ta. Stav sa postupne zhoršoval. Časté 
návštevy lekárov, pobyty v nemocnici, 
zápal pľúc, ťažkosti s dýchaním, tra-
cheostómia, vývody... Karinka je dnes 
už len ležiaca, pri všetkých úkonoch 
jej pomáhajú obetaví rodičia, ktorí sa 
starajú o svoje ďalšie dve deti, Tiborka  
a Dorotku. Rodina túži po bezbariéro-
vom domčeku, aby nemuseli zdolávať 
žiadne schody, s ktorými bojujú vo svojej 
bytovke bez výťahu. Karinka by sa tak 
mohla dostať na vzduch, na dvorček. 
Rodina tiež súrne potrebuje nové auto, 
aby mohli Karin odviesť v ležiacej polo-
he. Teraz sú odkázaní len na sanitku ...

Bezbariérová kúpeľňa pre Lydku
Dlhodobé pripútanie na lôžko v dô-
sledku zdravotných komplikácií Lydku 
oslabili natoľko, že už ani s pomocou 
osobných asistentiek nedokáže zvlád-
nuť činnosti hygieny vo vlastnej kúpeľni. 
Je nutné prerobiť ju na bezbariérovú. Prí-
spevok na úpravu kúpeľne z úradu práce, 
sociálnych vecí a rodiny nepokryje sku-
točnú cenu úpravy. Jej jediným príjmom 
je invalidný dôchodok. Žije skromne  
a sama, nemá žiadne úspory. 

Karinka Študentová, 12 rokov, spinálna 
svalová atrofia, žije v Lehniciach
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5987
Výzva je aktívna do 18. januára 2020

Lýdia Lazová, 60 rokov, svalová dystrofia, 
žije v Považskej Bystrici
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5946 
Výzva je aktívna do 31. decembra 2019
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Pomoc pre rodinu
S manželkou a troma školopovinnými 
deťmi žije vo veľmi skromných podmien-
kach. Otec rodiny je kvôli ochoreniu ob-
medzovaný, prejde sám len pár metrov. 
Potrebuje elektrický vozík, aby sa mohol 
aspoň čiastočne slobodne pohybovať.  
Žiaľ, poisťovňa mu ho odmietla uhradiť. 
Navyše problémy s dýchaním a srdcom 
spôsobujú, že Jozef je na pokraji fyzic-
kých aj psychických síl. Prežiť každý deň 
a mesiac tak, aby boli zabezpečené as-
poň základné potreby detí a rodiny, je 
nesmierne vyčerpávajúce

Jozef Řešetka, 60 rokov, 
svalová dystrofia, žije v Likavke
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5826 
Výzva je aktívna do 23. novembra 2019

POMÁHAJÚ NÁM   CELOSLOVENSKÝ DEŇ DARCOVSKEJ SMS

POMÁHAJÚ NÁM

Celoslovenský deň 
darcovskej SMS bol 

v decembri
Každoročne môže verejnosť podporiť 
deti a dospelých so všetkými druhmi 
nervovosvalových ochorení aj zaslaním 
darcovskej sms. Stačí vyťukať sms v zne-
ní DMS MOTYL a poslať ju na číslo 877. 
Cena takejto sms je 2 €. 
Deň 17. december 2018 sme symbolicky 
nazvali „Celoslovenským dňom darcov-
skej SMS” a predstavte si to! V tento 
deň ste zaslali spolu presne 17 DMS. Aká 
neuveriteľná náhoda! Spolu v decembri 
pribudlo 56 darcovských sms.
Na konto zbierky BELASÝ MOTÝĽ  
a teda na nákup špecifických pomôcok 
ste Vy, naši milí podporovatelia, zaslali 
v roku 2018 spolu až 1214 DMS.

Ďakujeme za Vašu podporu. Aj vďaka 
nej môžu ľudia s nervovosvalovým 
ochorením žiť naplno.
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Pozn.: Štatistiku zaslaných DMS za rok 
2018 sme priniesli v čísle 4/2018, avšak 
bez decembra. V čase príprav Ozveny 
bolo ešte zasielanie darcovských sms 
počas decembra neukončené.

SPOLU
56
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Štedrý advent pre  
OMD v SR a jej členov

Predvianočné obdobie bolo pre nás mi-
nulý rok obzvlášť bohaté. Na stretnutia 
s ľuďmi, ktorí nám dodali energiu do 
ďalšej práce. Aj na finančné dary od 
nich. Ďakujeme za krásny adventný čas.

Keď darčeky nahradí zmysluplná po-
moc človeku - nasledujte nás!
 „Aby Vianoce získali zmysel, ktorý im patrí, 
rozhodli sme sa neinvestovať firemné finan-
cie do drobných darčekov pre obchodných 
partnerov, ale poukázať ich súhrnne tam, 
kde ich treba. 
Vo WBI, s.r.o., sme uvažovali ako a komu čo 
najadresnejšie pomôcť, až sa nám do uší 
dostal príbeh Róberta Rubinta a jeho otca 
Arpáda. Najskôr sme kontaktovali priamo 
Arpáda, neskôr sme oslovili Organizáciu 

muskulárnych dystrofikov v SR, ktorej ďa-
kujeme za ochotnú pomoc s formalitami spo-
jenými s darovaním. Potešilo nás, že sme 
mohli na Vianoce priniesť skutočnú radosť, 
a dúfame, že podobne sa zachová čo najviac 
iných spoločností. 
Našim obchodným partnerom sme poslali 
vianočný e-mail, v ktorom sme im poďakovali 
za spoluprácu a informovali ich o svalovej 
dystrofii. Vyslovili sme v ňom dôveru, že 
im vianočné darčeky nebudú chýbať a že 
ich poteší naše rozhodnutie. Nakoniec sme 
boli veľmi príjemne prekvapení z veľkého 
množstva pozitívnych reakcií. Našu dobrú 
skúsenosť tak šírime ďalej a rozhodli sme sa 
Organizácii muskulárnych dystrofikov v SR 
poukázať aj 2 % zo zaplatenej dane z príjmu 
právnickej osoby.“

Dita Sirotová
konateľka spoločnosti WBI, s.r.o.

•  Krásna suma tesne pred Vianocami nesmierne potešila a odľahčila rozpočet.  
(Autor: Arpád Rubint)

ŠTEDRÝ ADVENT PRE OMD V SR A JEJ ČLENOV   POMÁHAJÚ NÁM
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Benefičný koncert v Trnave
Dňa 17.11.2018 zorganizovala Cirkev 
adventistov siedmeho dňa v Trnave 
príjemný benefičný koncert s cie-
ľom podporiť našu organizáciu. Hrali  
a spievali Priatelia peknej hudby pod 
taktovkou br. Jarka Kabu. Obdarovali 
nás umeleckým hudobným vystúpe-
ním, pozitívnou atmosférou aj občer-
stvením. Hlavne však finančným darom  
v hodnote 693 €. 
Ďakujeme.

TSUNAMI – skóruj a pomáhaj
Aj v roku 2018 pokračovala spolupráca 
so ŠK Hargašova zo Záhorskej Bystrice 
a jej prezidentom Jurajom Hvozdíkom, 
ktorý sa aktívne venuje florbalu. Za 
každý gól, ktorý jeho hráči počas zápa-
sov strelili, venoval klub nášmu občian-
skemu združeniu 0,50 €. Počas sezóny 
2017/2018 nám týmto spôsobom na-
strieľali na účet až 597,50 €! 
Ďakujeme.

Fanúšikovia, ktorí nefandia len futbalu
Fanklub (Penya) El Madrigal v spolupráci 
so športovým klubom Villarreal CF na 
čele so Šimonom Melnikom nefandia 
len športu. Držia palce a podporujú aj 
našu organizáciu. Zapojili priateľov aj ro-
dinu a spoločne vyzbierali 650 €, ktoré 
nám Šimon osobne odovzdal so slova-
mi: „Sme radi, že sme mohli prispieť svojou 
troškou ľuďom, ktorí to ozaj potrebujú, a tak 
sme otvorili novú kapitolu fungovania nášho 
fanklubu, kde sa nechceme len zabávať, ale 
chceme tiež pomáhať!“ 
Ďakujeme.

•  Za OMD v SR sa benefičného koncertu v Trnave 
zúčastnili Ľuboslava Janečková a Klaudia 
Schneiderová. (Autor: Z archívu OMD v SR)

•  Prezident ŠK Hargašova Juraj Hvozdík je nielen 
dlhoročným podporovateľom, ale tiež vzácnym 
priateľom. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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Benefičný Trojkráľový koncert
Po roku nás opäť navštívil náš podporo-
vateľ Marián Pavlovič. Okrem svojej náv-
števy nás potešil aj finančným darom 
v hodnote 600 €, čo je polovica z celko-
vého výťažku ním organizovaného be-
nefičného Trojkráľového koncertu. Ten 
sa uskutočnil 6.1.2019 v rímskokato-
líckom kostole v Novom Meste nad Vá-
hom. Z druhej polovice výťažku sa tešili 
v miestnej špeciálnej škole. Ďakujeme.

S dobrým úmyslom na vianočný punč
Priateľskou návštevou nás poctili za-
mestnanci z Implementačnej agentúry 
MPSVR, ktorí zorganizovali predaj via-
nočného punču a výťažok z jeho predaja 
sa rozhodli venovať našej organizácii. 
A keďže bol punč vynikajúci, podarilo 
sa im vyzbierať krásnu sumu 770 €. 
Ďakujeme.

•  Marián Pavlovič nás potešil darom aj svojou milou 
návštevou. (Autor: Z archívu OMD v SR)

•  Zamestnanci implementačnej agentúry osobne v centrále našej organizácie. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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Pravidelná prezidentská 
pomoc prostredníctvom 

OMD v SR
Organizácia muskulárnych dystrofikov 
v SR je jednou z tých, ktoré sú opráv-
nené pripravovať žiadosti pre rodiny 
a jednotlivcov, ktorí sa ocitli v ťažkej 
sociálnej núdzi z dôvodu postihnutia 
svojho člena. Každý mesiac môžeme 
pripraviť dve žiadosti s odôvodnením. 
Prezidentská kancelária ich posúdi  
a rozhodne o podpore. Ide o jednorazo-
vú finančnú pomoc, ktorá sa poskytuje 
zo mzdových prostriedkov pána prezi-
denta Andreja Kisku, ktorý celú svoju 
prezidentskú mzdu rozdeľuje každý me-
siac medzi 10 žiadateľov. 

Pre bližšie informácie a v prípade zá-
ujmu o túto jednorazovú pomoc kon-
taktujte OMD v SR: Andrea Madunová, 
madunova@omdvsr.sk, 0948 046 671

Meno a priezvisko diagnózamesto
Soňa K.

Henrieta H.
Mária D.

Eva K.
Eva S.

Matej P.
Tadeáš K.
Lukáš Z.
Filip K.
Iveta R.
Lýdia L.
Jozef Ř.

Ľuboslava M.
Ivana J. 

Sebastián V.
Milada H.
Karin Š.

DMD
paraplégia

myopatia

SMA

MD

kvadruplégia

DMD

DMD

DMD 

DMD

SD

SD

ochorenie krvi

NSO

SMA

SD

SMA

Zohor 
Bratislava 

Ivanka pri Dunaji

Tešedíkovo

Lehota pod Vtáčnikom

Bratislava 

Ohradzany

Fričkovce 

Košice 

Malý Krtíš 

Púchov 

Likavka

Myjava 

Bánov 

Vráble 

Žilina 

Veľký Lég

•  Vysvetlivky: MD - muskulárna dystrofia, DMD - Duchennova muskulárna dystrofia, BMD - Beckerova 
muskulárna dystrofia, SMA - spinálna muskulárna afrofia, DMO - detská mozgová obrna.

Prinášame informáciu o tom, komu bola poskytnutá prezidentská pomoc v roku 2018:

•  Prezident Andrej Kiska nás nepodporuje len finančne. 
Svojou návštevou potešil mládežníkov na letnom tábore 
v Zuberci. (Autor: Z archívu OMD v SR)

POMÁHAJÚ NÁM   PRAVIDELNÁ PREZIDENTSKÁ POMOC
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POMÁHAME

Odovzdali sme výťažok 
z tomboly

Tradične počas celoslovenského stretnu-
tia OMD v SR majú členovia možnosť 
hlasovať za to, kam poputuje výťažok 
z tomboly, ktorá je súčasťou programu 
stretnutia. Tento rok sa nám spoločne 
podarilo vyzbierať 366 €. Z troch navrh-
nutých kandidátov malo najväčší po-
čet hlasov Občianske združenie PRIMA. 
Združenie pracuje so skrytou populáciou 
aktívnych užívateľov a užívateliek drog 
a s ľuďmi s inými závislosťami. Držíme 
palce v ťažkej a záslužnej činnosti zdru-
ženia a zároveň sa tešíme, že sme mohli 
vďaka našim členom pomôcť. 

DÝCHAM, TEDA SOM

Som na dýchacom 
prístroji, som zraniteľný 

odberateľ
Do 31. marca každého kalendárneho 
roka je zraniteľný odberateľ (ZO) povin-
ný preukázať, že trvajú dôvody na jeho 
zaradenie do evidencie. Ak tak neurobí, 
dostane písomnú výzvu a 30 dní na do-
kladovanie svojho zdravotného stavu 
(závislosť životných funkcií od odberu 
elektriny) lekárskou správou.

Kto je ZO?
Podľa zákona o energetike je zraniteľ-
ný odberateľ taký odberateľ elektriny 
v domácnosti, ktorého životné funkcie 

SOM NA DÝCHACOM PRÍSTROJI, SOM ZRANITEĽNÝ ODBERATEĽ   DÝCHAM, TEDA SOM

•  Za Občianske združenie PRIMA prevzali výťažok z tomboly Zuzana Pavlíková a Sabína Brédová. 
(Autor: Z archívu OMD v SR)
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sú závislé od odberu elektriny, alebo 
ktorý je ťažko zdravotne postihnutý  
a elektrinu využíva na vykurovanie.
Ktorých členov OMD v SR sa to týka?
Detí aj dospelých napojených na inva-
zívnu pľúcnu ventiláciu (tracheostómia) 
alebo nastavených na 24-hodinovú ne-
invazívnu pľúcnu ventiláciu (tvárová 
maska alebo náustok). Odporúčame aj 
členom na nočnej neinvazívnej pľúcnej 
ventilácii z dôvodu nervovosvalového 
ochorenia nahlásiť sa ako zraniteľný od-
berateľ - v prípade výpadku elektriny im 
nepoužitie podpornej ventilácie môže 
spôsobiť vážne zdravotné problémy.
Ako sa ZO nahlasuje do zoznamu zra-
niteľných odberateľov?
Evidenciu ZO vedú prevádzkovatelia 
distribučnej sústavy (DS). Nahlásiť sa 
ZO môže sám alebo prostredníctvom 
svojho dodávateľa elektriny. V oboch 
prípadoch zaslaním vyplneného formu-
lára žiadosti o zaradenie do evidencie. 
Upozorňujeme, že každý prevádzkovateľ 
DS má svoj vlastný formulár a vyžaduje 
doloženie iných príloh. Formulár je do-
stupný na stiahnutie na ich webových 
stránkach.
Ako je ZO chránený?
V prípade náhleho prerušenia dodávky 
elektriny je distribučná sústava povinná 

o tom ZO informovať a uistiť sa, že má 
zabezpečený náhradný zdroj na dobu 
trvania výpadku elektriny. Prevádzko-
vateľ DS má v prípade opravy na vedení 
z dôvodu náhlej poruchy možnosť ZO 
prednostne pripojiť do sústavy. Takisto 
je na uvážení prevádzkovateľa DS, či do 
domácnosti ZO poskytne záložnú elek-
trocentrálu. ZO by mal o to žiadať najmä 
vtedy, keď býva v oblasti s častými po-
ruchami a náhlymi výpadkami elektriny.
V prípade plánovaného prerušenia do-
dávky elektriny je ZO povinný potvrdiť 
prijatie tejto informácie prevádzkova-
teľovi DS. ZO to potvrdzuje telefonicky 
a do 7 dní od prijatia informácie.
Koho kontaktovať, ak ešte nie ste za-
radení do zoznamu ZO?
•   Členovia zo západného Slovenska: 

Západoslovenská distribučná, a.s., 
sídlo v Bratislave , www.zsdis.sk, zá-
kaznícka linka 0850 333 999

•   Členovia zo stredného Slovenska:  
Stredoslovenská distribučná, a.s.,  
sídlo v Žiline, www.ssd.sk, zákaznícka 
linka 0850 166 007

•   Členovia z východného Slovenska: 
Východoslovenská distribučná, a.s., 
sídlo v Košiciach, www.vsds.sk, zákaz-
nícka linka 0850 123 312

•  Elektrocentrála je napojená do elektriny nepretržite. V prípade prerušenia dodávky elektriny by mala 
vydržať ako náhradný zdroj na dýchací prístroj až 12 hodín. (Autor: Marcela Kondelová)

DÝCHAM, TEDA SOM   SOM NA DÝCHACOM PRÍSTROJI, SOM ZRANITEĽNÝ ODBERATEĽ
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VÝSKUM, LIEČBA A STAROSTLIVOSŤ

Opäť tu máme 
Medzinárodný deň 

zriedkavých chorôb

MEDZINÁRODNÝ DEŇ ZRIEDKAVÝCH CHORÔB   VÝSKUM, LIEČBA A STAROSTLIVOSŤ

Posledný februárový deň je Medziná-
rodným dňom zriedkavých chorôb.
Medzi zriedkavé choroby patria aj ner-
vovosvalové choroby. 
Výnimočné ochorenia, výnimočný 
dátum
Od 29. februára 2008, teda už 12 rokov, 
je súčasťou “pacientskeho kalendára” aj 
Medzinárodný deň zriedkavých chorôb. 

Ten prvý bol symbolicky v zriedkavý deň 
priestupného roka. Odvtedy si ho nepri-
pomíname iba každé štyri roky, ale každý 
posledný februárový deň.
Za 12 rokov sa Medzinárodný deň zried-
kavých chorôb rozrástol vo veľkú medzi-
národnú kampaň, vďaka ktorej sa lepšie 
žije pacientom, lepšie spolupracuje leká-
rom z celého sveta a pri mnohých diag-
nózach už existuje správna diagnostika.
Nervovosvalové choroby sú najčas-
tejšou príčinou smrti a doživotnej 
invalidity
Nervovosvalové choroby (NSO) sú zís-
kané alebo genetické poruchy motoric-
kých neurónov, periférnych nervov, ner-
vovosvalových spojení alebo samotných 
svalov. Prejavujú sa svalovou slabosťou 

•  Deň zriedkavých chorôb a tohtoročná téma inakosti boli dôvodom, prečo sme sa nielen my v centrále,  
ale aj naši podporovatelia, farebne skrášlili. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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Som iný. Som jedinečný. Som 
človek so zriedkavou chorobou. 
Nervovosvalové ochorenia 
patria do rodiny zriedkavých 
chorôb.

•  Podporovateľka Katka

•  Lýdia so zriedkavou chorobou  
a podporovateľka Kristínka

•  Vlasta so zriedkavou chorobou a jej dcéra 
Simonka podporovateľka

•  Podporovatelia Zuzka, Jakubko a Eliška, 
jedinečné deti maminiek so zriedkavým 
ochorením

•  Podporovatelia Peťka  
so synom Ondrejkom
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•  Jozef so zriedkavou chorobou
•  Natália a Martin so zriedkavou chorobou  

a podporovateľ Pavol 
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•  Podporovateľka Zuzana

•  Podporovateľka Klaudia so zriedkavou chorobou
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a vyčerpanosťou, poruchami prehĺta-
nia a dýchania, či srdcovým zlyhávaním. 
Patrí sem napríklad Pompeho choroba, 
spinálna svalová atrofia alebo Duchen-
nova svalová dystrofia.
Diagnostika NSO je zdĺhavá. Pre väčšinu 
pacientov neexistuje žiadna liečba. O to 
viac potrebujú  pomoc ako opatrovateľ-
stvo a osobná asistencia.
Slogan pre rok 2019 je SPÁJANIE ZDRA-
VOTNEJ A SOCIÁLNEJ STAROSTLIVOSTI
Zdôrazňuje nevyliečiteľnosť väčšiny 
zriedkavých chorôb, a preto pacienti 
pre kvalitu svojich každodenných živo-
tov vyžadujú fungujúce sociálne služby, 
ako aj dostupné a podporné medicínske 
služby vrátane zdravotníckych pomôcok.
Poukazuje na osobnú asistenciu ako 
vysoko individuálnu a flexibilnú formu 
sociálnej pomoci, ktorá umožňuje ľu-
ďom so zdravotným postihnutím žiť 
samostatný život. 
Inou špecializovanou sociálnou služ-
bou je podpora vývinových medzníkov 
prostredníctvom zážitkového učenia 
a vlastnej skúsenosti. Venujú sa jej v K 
centre na bratislavských Kramároch. Ro-
diny detí so zdravotným postihnutím si 
sem môžu prísť oddýchnuť, v atmosfére 
príjemnej hudby a aromaterapie. Je tu 
aj možnosť s deťmi cielene pracovať, ak 
zaostávajú alebo sú vyčerpané z nemoc-
níc. Základom je šírenie zvuku rôznej 
frekvencie vo forme vibrácií. Aj zdravé 
bunky zabezpečujúce kľúčové funkcie 
v našom tele navzájom komunikujú pro-
stredníctvom vibrácií. Práve zvuk, ktorý 
sa ideálne šíri vo vodnom prostredí sa 
ako nositeľ energie dostáva cez teles-
né tekutiny až k bunkovým membrá-
nam a dokáže unaveným, poškodeným, 

či chorým bunkám odovzdať energiu  
a naštartovať ich regeneračné procesy. 
V rámci zdravotnej starostlivosti je dôle-
žitá podpora multidisciplinárneho tímu, 
špecializovaných pracovísk a ich prepo-
jenia s európskymi odborníkmi v rámci 
Európskych referenčných sietí. 
Čo by ste mali vedieť o zriedkavých 
chorobách?
•   rozoznávame 6 – 8000 týchto chorôb;
•   väčšina z nich (80 %) je genetického 

pôvodu;
•   trpí na ne 300 miliónov ľudí na celom 

svete;
•   každý druhý pacient je dieťa;
•   95 % zriedkavých chorôb nemá liečbu.
Viac informácií nájdete na oficiálnej 
stránke Slovenskej aliancie zriedkavých 
chorôb – www.sazch.sk.

PHARMDR. TATIANA FOLTÁNOVÁ, PHD.

FOKUS: Liečba a výskum 
spinálnej muskulárnej 

atrofie
Posledné dva roky boli vo výskume 
liečby spinálnej svalovej atrofie (SMA) 
prelomové. Schválený je prvý liek Spin-
raza, ďalšia látka risdiplam je v záve-
rečnom testovaní a génová liečba je 
úspešne odskúšaná. Pacienti žijú svoj 
sen - môcť sa liečiť. Nižšie nájdete člán-
ky o týchto druhoch liečby vrátane naj-
čerstvejších noviniek. Zalistujte aj do 
rubriky Napísali o dystrofikoch o prvej 
dospelej Češke s SMA, ktorej schválili 
liečbu Spinrazou.

TÉMU PRIPRAVILA MÁRIA DURAČINSKÁ. 
ČLÁNKY PRELOŽIL FILIP ZEMAN.
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Spinraza – nádejná liečba 
SMA

V júni 2017 bola v Európskej únii schvá-
lená liečba látkou nusinersen firmy Bio-
gen pod firemným názvom Spinraza. Išlo 
o prvý schválený liek na kauzálnu liečbu 
spinálnej muskulárnej atrofie (SMA). Po 
náročných rokovaniach sa dočkal tento 
liek registrácie aj na Slovensku. Veľký 
význam nusinersenu dokladá aj fakt, že 
tento liek vyhral v roku 2018 v Nemecku 
prestížnu Galenovu cenu (vo farmácii 
považovanú za akúsi Nobelovu cenu).
V prípade SMA nejde o jedno ochore-
nie, ale o skupinu genetických ochorení, 
ktorých príčinou je vrodená genetická 
mutácia. Rozlišujú sa dve základné for-
my SMA, a to infantilná forma (Typ I.) 
s nástupom prejavov v skorom dojčen-
skom veku a forma s neskorším začiat-
kom s nástupom príznakov po 6. mesiaci 
veku (Typ II.). Zriedkavo môže k nástupu 
ochorenia dôjsť aj v neskoršom detskom 
veku (Typ III.), príp. v dospelosti (Typ 
IV.). Pri všetkých formách dochádza 
k postupnému odumieraniu nervových 
buniek miechy, zabezpečujúcich pohyb. 
Následne nastáva degenerácia svalov 
končatín, dýchacích svalov, príp. svalov 
niektorých orgánov. Príčinou je nedosta-
točná tvorba tzv. proteínu SMN, ktorý je 
potrebný pre vitalitu nervových buniek, 
pričom sa tento u pacientov s SMA tvorí 
vo veľmi malom množstve. 
Po biochemickej stránke je nusinersen 
tzv. antisense-oligonukleotid (jedná sa 
o molekulu, ktorá sa štruktúrne podo-
bá na našu DNA, avšak je na rozdiel od 
nej jednovláknová a o mnoho kratšia). 
Účinkuje na úrovni prekladu genetickej 

informácie tak, že vzniká viac funkčné-
ho proteínu SMN. Tým sa zníži strata 
nervových buniek a zvýši sa svalová sila. 
Liek je aplikovaný do priestoru medzi 
miechou a jej obalmi, kde sa nachádza 
mozgovomiešny mok – likvor. Preto 
musí byť podaný prostredníctvom tzv. 
lumbálnej punkcie (aplikácia tenkou 
ihlou do spodnej časti chrbta). Kompli-
kujúcim faktorom pri lumbálnej punkcii 
môže byť skolióza, ktorá je u pacientov 
s SMA pomerne bežná, alebo nespolu-
práca vzhľadom na nízky vek pacienta. 
Preto môže byť potrebná ultrasonogra-
fia, príp. aplikácia dávky prebieha pod 
CT-vyšetrením. Medzi nežiaduce reakcie 
súvisiace s procedúrou lumbálnej punk-
cie patria bolesti hlavy, bolesti chrbta 
a vracanie (tzv. postpunkčný syndróm). 
Na začiatku liečby sú potrebné 4 nasy-
covacie dávky (v dňoch 0, 14, 28 a 63), 
udržiavacia dávka sa potom aplikuje 
každých 120 dní (doživotne). Samotný 
nusinersen je veľmi dobre znášaný, s mi-
nimom nežiaducich účinkov.
Schválenie nusinersenu k liečbe SMA sa 
uskutočnilo na základe štúdií ENDEAR  
a CHERISH s celkovo 248 pacientmi. 
Štúdie ENDEAR sa zúčastnilo 122 detí 
vo veku do 7 mesiacov s  infantilnou 
SMA I. typu. U 51% detí sa ukázalo jed-
noznačné zlepšenie vývojových míľnikov 
(zdvihnutie hlavy od zeme, schopnosť 
otáčať sa okolo svojej osi, samostatné 
sedenie, státie a chôdza). V paralelne 
prebiehajúcej štúdii CHERISH boli za-
radené deti s formou ochorenia II. typu,  
u ktorých sa takisto prejavilo klinicky vý-
znamné zlepšenie. Také štúdie, ktoré by 
skúmali efekt nusinersenu u pacientov 
s neskorším nástupom SMA, zatiaľ nie 
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sú k dispozícii. Celkovo možno konštato-
vať, že prvé skúsenosti s nusinersenom 
sú veľmi sľubné. 
Na Slovensku je Spinraza liekom plne 
uhrádzaným na základe verejného 
zdravotného poistenia. Hradená lieč-
ba musí byť indikovaná neurológom, 
resp. detským neurológom a podlieha 
predchádzajúcemu súhlasu zdravotnej 
poisťovne. Špecializovanú diagnostiku 
poskytujú nasledovné odborné centrá: 
Klinika detskej neurológie LF UK a Ná-
rodný ústav detských chorôb v Brati-
slave; II. Detská klinika SZU v Detskej 
fakultnej nemocnici v Banskej Bystrici; 
Oddelenie detskej neurológie Detskej 
fakultnej nemocnice Košice. Tieto pra-
coviská sú aj špeciálne vyškolené na 
škálovanie stavu a samotné podávanie 
lieku Spinraza.
Pri SMA je kľúčová včasná diagnostika. 
Čím skôr je totiž stanovená diagnóza  
a začatá adekvátna liečba, tým je väčšia 
pravdepodobnosť, že dieťa dosiahne 
svoje prirodzené vývojové míľniky, resp. 
zachová si tie už nadobudnuté. Za naj-
spoľahlivejšie sa považuje genetické 
vyšetrenie z kvapky krvi dieťaťa, ktoré 
pri podozrení indikuje pediater, resp. 
neurológ.
Čo sa týka ďalšieho vývoja liečby SMA, 
nádejné sú aktuálne prebiehajúce štú-
die s vývojom molekuly na rovnakom 
princípe ako Spinraza® určené ale k pe-
rorálnemu podávaniu (vo forme tabletky, 
či kapsuly) a génová terapia. Doteraz 
prezentované výsledky génovej terapie 
u SMA sú sľubné, niektorí takto liečení 
pacienti s SMA typu I. boli schopní sa-
mostatnej chôdze. 

MUDR. ROMAN GRÉSER
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Aktuálne správy: 
V Škótsku bude liečba Spinrazou do-
stupná všetkým pacientom s SMA
Škótske liekové konzorcium sa rozhodlo 
udeliť Spinraze označenie Ultra Orphan 
Drug (voľne „liek na mimoriadne vzácne 
ochorenia“). Je to rozhodnutie, ktoré 
umožňuje, aby sa liek stal v rámci zdra-
votnej starostlivosti v Škótsku rutinne 
používaným aj pre pacientov s SMA 2 a 3.
Od apríla 2019 bude mať každý, kto je 
oprávnený na poskytnutie zdravotnej 
starostlivosti v rámci škótskeho zdravot-
ného systému, možnosť dostať injekcie 
Spinrazy. 
Nusinersen sa v Škótsku od mája 2018 
bežne používa pri pacientoch so SMA 1 
(nástup ochorenia v rannom detstve), 
avšak pacienti, pri ktorých sa ochore-
nie prejaví neskôr, k nemu momentálne 
prístup cez systém zdravotnej starostli-
vosti v Škótsku nemajú.

ZDROJ: TREATSMA.UK, 13. 2. 2019

Risdiplam - nový 
potenciálny liek 

v klinickom skúšaní

Európska lieková agentúra (EMA) ude-
lila prioritu (tzv. PRIME status, z angl. 

„PRIority MEdicine“ status) skúmaniu 
ústneho podávania ridisplamu ako 
potenciálnej liečby spinálnej svalovej  
atrofie (SMA).
Cieľom štatútu PRIME je podporiť vý-
voj sľubných liekov tým, že sa urýchli 
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vyhodnocovanie ich vplyvov na ľudí, aby 
liečba, ak sa ukáže byť efektívna, bude 
dostupná pacientom v čo najkratšom 
čase.
Pacienti s SMA majú poškodený gén 
SMN1, ktorý nesie informácie pre tvor-
bu proteínu SMN. Podobný gén SMN2 
taktiež vytvorí proteín SMN, hoci tento 
je kratší a nestabilný. Risdiplam, ktorý 
vyvinuli v spoločnostiach Roche a Ge-
nentech v spolupráci s PTC Therapeutics 
a SMA Foundation, je navrhnutý tak, že 
zvyšuje tvorbu plnohodnotného SMN2 
génu mRNA a zvyšuje hladiny funkčného 
proteínu SMN pri podaní jednej tabletky 
denne.
Risdiplam bol vyvinutý tak, že efektív-
ne dosiahne centrálnu nervovú sústavu  
a súčasne sa dokáže rozšíriť do celé-
ho tela s cieľom zvýšiť produkciu SMN 
proteínu.

„Rozhodnutie EMA udeliť status PRIME 
poukazuje na potenciál risdiplamu ako 
perorálneho (cez ústa) systematického 
nosiča na dosiahnutie zmysluplných kli-
nických výsledkov pre pacientov a rieši 
aj pretrvávajúcu potrebu nových liečiv 
pre SMA,“ povedala v tlačovej správe 
Sandra Horningová, hlavná lekárka  
a vedúca vývoja globálnych produktov 
v Roche.
Výsledky klinických štúdií
Rozhodnutie EMA bolo založené na 
pozitívnych výsledkoch dvoch klinic-
kých skúšok fázy 2/3, nazývaných FI-
REFISH (NCT02913482) a SUNFISH 
(NCT02908685), ktoré posudzujú lie-
čebné účinky ridisplamu na pacientoch 
s rôznymi typmi SMA.
Začiatkom r. 2018 ukázali výsledky 
prvej fázy týchto skúšok, že liečba 

risdiplamom zvýšila u pacientov s SMA 
hladiny proteínu SMN. Začiatkom de-
cembra 2018 boli na výročnom kon-
grese World Muscle Society v Mendoze 
v Argentíne prezentované predbežné 
výsledky týchto skúšok.
V štúdii FIREFISH bol risdiplam podáva-
ný raz denne 21 deťom vo veku od 1 do 
7 mesiacov s SMA typu 1, čo je najzávaž-
nejšia forma SMA. Medián veku detí pri 
prvej dávke bol 6,7 mesiaca a medián 
trvania liečby bol 9,5 mesiacov.
Ku dňu 7. 9. 2018 bolo 19 detí stále 
nažive. Dve deti zomreli kvôli progresii 
ochorenia a nie kvôli podávaniu liečby. 
Žiadne dieťa nemalo indikovanú per-
manentnú ventiláciu a ani nestratilo 
schopnosť prehĺtať.
Okrem toho, mnohé zo 14 detí, ktoré 
boli liečené 8 mesiacov, dosiahlo via-
cero pohybových úspechov. Hodnotilo 
sa to prostredníctvom Hammersmith 
Infant Neurological Examination (HINE) 
Module 2. Išlo napr. o kopanie (50%), 
sedenie s podporou alebo bez podpory 
(43%), vzpriamené držanie hlavy (43%) 
a pretáčanie sa do strany (29%).
Zo šiestich detí, ktoré dokázali sedieť 
s podporou alebo bez nej, tri dokázali 
sedieť úplne samostatne. To je niečo, čo 
deti z SMA typu 1 nikdy nedosiahnu, keď 
zvážime prirodzený priebeh ochorenia.
Priebežné výsledky z prvej časti štúdie 
SUNFISH, v ktorej 35 pacientov s SMA 
typu 2 alebo 3 náhodne dostávali risdip-
lam minimálne 1 rok ukazujú, že 19 pa-
cientov (63,3%) vykazovalo zlepšenie 
motoriky. Po jednom roku liečby vyká-
zali hladiny proteínu SMN v krvi viac ako 
dvojnásobné zvýšenie.

AUTOR: PATRICIA INACIO, PHD.
ZDROJ: SMANEWSTODAY.COM, 21. 12. 2018
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Aktuálne správy: 
Práve prebieha štúdia JEWELFISH
Je to štúdia skúmajúca bezpečnosť 
risdiplamu u ľudí s SMA typu 2 alebo 
3, vo veku medzi 12 a 60 rokov, ktorí 
sa predtým zúčastnili štúdie na iný typ 
liečby, zameranej na SMN2 proteín.
Štúdia ukázala, že risdiplam je tolerova-
ný dobre. Vedľajšie účinky boli mierne, 
najbežnejší bol zápal nosohltana (pre-
chladnutie), horúčka a bolesti hlavy. Av-
šak nikto kvôli týmto vedľajším účinkom 
štúdiu neopustil. Hladiny SMN proteí-
nu sa pri užívaní ridisplamu v priemere 
zdvojnásobili oproti stavu pred začatím 
testu. Bezpečnosť a zvýšenie hladiny 
proteínu SMN sú zatiaľ porovnateľné 
so štúdiou SUNFISH.
Spoločnosť ROCHE rozšírila kritériá 
na účasť v štúdii, aby sa zvýšil počet 
účastníkov a aby obsiahla aj tých, ktorí 
brali nusinersen (Spinrazu) ako súčasť 
ich bežnej liečby. Má ísť o ľudí s SMA 1, 
starších ako 6 mesiacov. ROCHE chce 
do štúdie zahrnúť aj ľudí, ktorí užívali 
prípravok olesoxim.

ZDROJ: SMA-EUROPE.EU, JÚL 2018

Firma AveXis žádá FDA 
o schválení genové 

terapie pro SMA typu 1
Biotechnologická firma AveXis (pod švý-
carskou farmaceutickou společností No-
vartis) 18. října oznámila, že u americké-
ho Úřadu pro kontrolu potravin a léčiv 
(FDA) podala žádost o schválení genové 
terapie pod názvem AVXS-101, jejímž 
výsledkem je náhrada genu SMN1, který 
u osob se SMA chybí, nebo je zmutovaný.

Žádost se týká intravenózní aplikace 
léku AVXS-101 u dětí se SMA typu 1 
mladších devíti měsíců.
V klinických studiích firma AveXis v so-
učasné době testuje také intratekál-
ní podání léku AVXS-101 (podání do 
prostoru mezi mozkem nebo míchou 
a mozkomíšními obaly). Tento způsob 
aplikace léku by umožnil léčbu u větších  
a starších pacientů. Jakmile budou 
klinické testy dokončeny, společnost 
AveXis se na základě zjištěných dat 
rozhodne, zda bude samostatně žádat  
o schválení léku AVXS-101 pro intrate-
kální aplikaci.

„Gratulujeme AveXis a Novartis k do-
sažení tohoto milníku,“ řekl Kenneth 
Hobby, prezident organizace Cure SMA. 

„Údaje z klinických studií, které hodno-
tí intravenózní podání léku, ukazují, že 
jednorázová aplikace genové terapie má 
transformační vliv na tuto život ohrožu-
jící nemoc. Těšíme se na rychlé schvá-
lení léku Úřadem pro kontrolu potravin  
a léčiv a také na pozitivní výsledky z pro-
bíhajících klinických studií týkajících se 
intratekálníhopodání.“
Konečné rozhodnutí ohledně schválení 
léku pro intravenózní podání se očekává 
v první polovině roku 2019.
Jak funguje lék AVXS-101
SMA je způsobena mutací v genu SMN1, 
jenž obsahuje informace pro tvorbu pro-
teinu, který motorické neurony - nervo-
vé buňky řídící svalovou kontrakci - po-
třebují, aby přežily. Kvůli mutaci tento 
gen neprodukuje funkční SMN protein.
AVXS-101 je genová terapie navržená 
tak, aby u pacientů se SMA byla do mo-
torických neuronů dopravena funkční 
kopie genu SMN1.
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AVXS-101 obsahuje geneticky modifi-
kovaný vir (adeno-asociovaný vir (AAV) 
9), který nese funkční kopii genu SMN1  
a dopravuje ji krevním řečištěm do moz-
ku. V léčbě kojenců se tak vyhneme apli-
kaci léku do páteřního kanálu. Jakmile 
se gen SMN1 (nazývaný transgen, neboť 
pochází z vnějšího zdroje) dostane do 
buněk pacienta, doplňuje jejich vlastní 
produkci bílkovin SMN.
Transgen SMN1 v léku AVXS-101 se sklá-
dá z dvouvláknové DNA, což znamená, 
že má stejnou formu jako přirozené 
geny a může být aktivován rychleji a po-
skytnout tak rychlejší a účinnější terapii. 
AVXS-101 obsahuje genetické instrukce 
pro aktivaci transgenu tak, aby tvorba 
SMN proteinů byla nepřetržitá a trvalá.

90 milionů korun  
za jednu injekci. Kolik  
jsme ochotni zaplatit  

za dětský život?
Děti trpící spinální svalovou atrofií 
se většinou nedožijí ani druhých na-
rozenin. V důsledku choroby dochází 
k úbytku svalstva, a tudíž k snížené 
schopnosti pohybu, často i dýchání. 
Švýcarská farmaceutická firma No-
vartis tvrdí, že přišla s novým řešením. 
K vyléčení by měla stačit jediná apli-
kace nové genové terapie. Cena jedné 
dávky je však 4 miliony dolarů (kolem 
92 milionů Kč).
Cena genové terapie nazvané AVXS-101 
je podle představitelů firmy v porovnání 
s výsledkem, kterého docílí, v pořádku, 
píše agentura Reuters. Podle švýcar-
ských médií by šlo o nejdražší „injekci“ 

vůbec. „Čtyři miliony dolarů jsou pořád-
ná suma peněz, věříme však, že jde  
o cenu vyrovnanou,“ řekl podle Reuters 
Dave Lennon z firmy AveXis, spadající 
pod Novartis. Podle odhadů firmy totiž 
terapie přidá dětem po aplikaci v prů-
měru 13 let zdravého života, brání se 
proto, že v horizontu deseti let jsou os-
tatní způsoby léčby dražší. 
Podle Vasanta Narasimhana z vedení 
Novartisu vše záleží na rozhovorech 
s pojišťovnami a vládami v USA, Evropě 
a Japonsku, píše Reuters. „Najdeme způ-
sob, jak z toho učinit léčbu přístupnou 
široké veřejnosti,“ řekl Vasant Narasim-
han švýcarskému webu 20min.ch.

ZDROJ: ZPRAVODAJ AMD Č.3/2018
OBA ČLÁNKY ZVEREJŇUJEME  

S LÁSKAVÝM SÚHLASOM ČESKEJ 
ASOCIÁCIE MUSKULÁRNYCH DYSTROFIKOV.

Aktuálne správy: 
Prvé presymptomatické dieťa dostalo 
génovú terapiu v Londýne
Lekári v nemocnici Great Ormond Hos-
pital v Londýne úspešne podali v rámci 
novej klinickej štúdie látku AVXS-101 
(Zogensma). Novonarodené dievčatko 
sa stalo prvým dieťaťom v Spojenom 
kráľovstve, ktoré túto prelomovú liečbu 
v presymptomatickej fáze dostalo.
Klinický test, s označením SPR1NT, je už 
oficiálne spustený. Je určený pre novoro-
dencov do 6 týždňov veku, ktorým bola 
geneticky potvrdená SMA a súčasne aj 
dve alebo tri kópie génu SMN2. V po-
rovnaní s inými skúškami látky AVSX-
101, účastníci nemusia mať rozvinuté 
príznaky ochorenia. Deti budú prípravok 
dostávať intravenózne.
Predpokladá sa, že jedna dávka tejto 
liečby spôsobí, že deti nebudú mať SMA.

ZDROJ: TREATSMA.UK, 7. 2. 2019
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Z NAŠEJ ČINNOSTI

Už 15 rokov patrí koniec 
roka vianočnej kapustnici

Termín tohtoročnej „OMDáckej“ vianoč-
nej kapustnice pripadol symbolicky na 
Mikuláša. Brány Vodárenského múzea 
sme otvorili všetkým našim dobrovoľ-
níkom, priaznivcom a podporovateľom  
o 16:30 a priestory tohto skutočne okúz-
ľujúceho miesta sa okamžite naplnili. 
Vzduchom sa niesla vôňa vynikajúcej 
kapustnice, vrava a nákazlivý smiech 
všetkých dobrých ľudí, ktorí sú neustále 
s nami. Jednoducho skvelá atmosféra 
na prvý pocit! 
Vianočné stretnutie otvorila príhovo-
rom predsedníčka OMD v SR Andrea 

Madunová. Hostí srdečne privítala  
a spoločne sme si zaspomínali na pekné 
a dôležité momenty, ktoré sme prežili 
v roku 2018. Každý náš ctený hosť si 
domov okrem dobrej nálady a plného 
brucha odniesol darček - pekný diár na 
rok 2019 venovaný téme osobná asis-
tencia. Usilovne na ňom pracovali gra-
fická dizajnérka Veronika Melicherová, 
redaktorka Katarína Uhrová a expresne 
rýchlo ho vytlačila Kníhtlač Gerthofer.
Ďalej ďakujeme:
Za obrovskú pomoc dobrovoľníkom 
z firmy YIT a AON, ktorí sa počas celého 
večera starali o servis a hostí;
ARES, spol. s r.o. za úhradu prenájmu 
Vodárenského múzea;
Martine Hlinovej zo Slovak Pub za vyni-
kajúcu kapustnicu a zapožičanie riadu;

•  Dobrých ľudí sa všade veľa zmestí. (Autor: Pavol Kulkovský)
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Hlasovanie členov o pláne 
činností a hospodárenia 

na rok 2019

Členovia mali hlasovať o Pláne činnosti 
na rok 2019 a Rozpočte na rok 2019. 
Termín, do ktorého mali členovia hla-
sovanie poslať späť, bol v liste určený 
na 18. 2. 2019. 

Alene Hradňanskej za chutnú vegetari-
ánsku verziu kapustnice;
Chowaniec & Krajčírovič za biele a čer-
vené vínko;
Pekáreň Juraj Oremus za chlieb, kaka-
ové rožky, syrové a oškvarkové pagáče 
a iné dobroty;
Letmo s.r.o. za zapožičanie nájazdovej 
plošiny;
Pavlovi Kulkovskému za zvečnenie tejto 
milej udalosti na fotografiách.

Dňa 20. 2. 2019 sa uskutočnilo spočí-
tanie doručených hlasovacích lístkov. 
Za všetky zaslané hlasovacie lístky ďa-
kujeme, 131 hlasovacích lístkov prišlo 
poštou, 31 e-mailom. 
Doručených bolo 162 hlasovacích 
lístkov. 

Výsledok hlasovania: 
Plán činnosti na rok 2019: 
Schvaľuje: 161
Neschvaľuje: 0
Zdržiava sa: 1
Rozpočet na rok 2019: 
Schvaľuje: 161
Neschvaľuje: 1
Zdržiava sa: 0

Plán činnosti a Rozpočet na rok 2019 
boli členmi schválené.

•  Hostí milo privítala predsedníčka združenia Andrea Madunová. (Autor: Pavol Kulkovský)
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Plán podujatí na rok 2019 
organizovaných OMD v SR
V tomto roku nás čakajú zmeny. Celo-
slovenské stretnutie členov bude mať 
prestávku, lebo ľudské aj finančné 
zdroje potrebujeme na rekonštrukciu 
nového sídla. Naopak, na želanie ro-
dičov predlžujeme dva detské tábory 
zo 7 na 10 dní. Všetky aktivity OMD 
v SR môžeme organizovať a financovať 
vďaka poukázaným percentám z dane 
z príjmov a získaným peňažným gran-
tom a dotáciám.

 KAMPAŇ BELASÝ MOTÝĽ 

Názov: „Silné motory podporia slabé 
svaly“, 8. ročník
Termín: 1. jún
Sprievodná akcia kampane Belasý motýľ 
v spolupráci s motorkárskymi klubmi 

a ostatnými motorkármi. Fascinujúce 
motorky, sila ich motorov a im duchom 
oddaní motorkári, ale tiež  majitelia 
športových áut podporia ľudí so svalo-
vým ochorením. 

Názov: Zbierka Belasý motýľ, 19. ročník
Termín: 7. jún
Miesto: cca 60 miest na Slovensku
Celoslovenská verejná zbierka na kom-
penzačné pomôcky pre ľudí s rôznymi 
druhmi nervovosvalových ochorení 
spojená s osvetou o živote a potrebách 
týchto ľudí.

Názov: Koncert belasého motýľa, 15. 
ročník 
Termín: 12. jún
Miesto: Hlavné námestie, Bratislava
Benefičný koncert rockových kapiel na 
podporu kampane Belasý motýľ a nezá-
vislého života.

•  Každoročne nás podporujú motorkári z celého Slovenska. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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Názov: Opekačka
Termín: neurčené júnové poobedie 
Miesto: Železná Studnička, Bratislava
Opekačkové posedenie v prírode v Le-
soparku Železná studnička pred začiat-
kom prázdnin.

 INTEGRAČNÉ POBYTY 

Názov: Letný tábor pre mladšie deti so 
svalovou dystrofiou, rodičov a osob-
ných asistentov
Termín: 21. – 28. júl 
Miesto: Penzión Slniečko, Duchonka
Letný tábor  pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 5 – 12 rokov.

Názov: Letný tábor pre mládež so sva-
lovou dystrofiou
Termín: 19. – 28. júl 
Miesto: Penzión Antares, Zuberec
Letný tábor pre mládežníkov vo veku 
od 17 rokov. 

Názov: Letný tábor pre staršie deti so 
svalovou dystrofiou
Termín: 9. – 18. august 
Miesto: Penzión Antares, Zuberec
Letný tábor  pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 12 – 15 rokov.

Letného tábora pre mladšie deti, pre 
mládež aj staršie deti so svalovou 
dystrofiou sa môžu zúčastniť celé 
rodiny. Pri aktivitách a trávení voľ-
ného času pomáhajú deťom osobní  
asistenti – dobrovoľníci, ktorých zabez-
pečí OMD v SR.

Názov: Tvorivý letný tábor
Termín: 14. – 21. júl
Miesto: Penzión Slniečko, Duchonka
Tábor bez vekovej hranice, program 
bude rozdelený do viacerých tematic-
kých okruhov, hláste sa milovníci rôz-
nych tvorivých techník a turistických 
prechádzok. Súčasťou tábora bude 
už 14. ročník Memoriálu Jožka Kráľa 
v šachu.

•  Okrem iných milých aktivít sa na minuloročnom tvorivom tábore na Duchonke tvorilo ostošesť.  
(Autor: Z archívu OMD v SR)
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Názov: Ozdravný pobyt
Termín: 21. - 28. júl
Miesto: Hotel Máj, Piešťany
Oddychovo-rehabilitačný pobyt v  kú-
peľnom meste Piešťany s  lekárskou 
konzultáciou a procedúrami pre členov 
OMD v SR.

 ŠPORT – BOCCIA 

Názov: Jarný turnaj v hre boccia,
6. ročník
Termín: 6. apríl 
Miesto: Telocvičňa ŠZŠ a MŠ Nevädzová 
3, Bratislava
Turnaj v hre boccia, ktorého sa budú 
môcť zúčastniť seniori a hráči s akým-
koľvek zdravotným postihnutím. Turnaj 
sa odohrá pod záštitou starostu MČ Ru-
žinov - Bratislava.

Názov: Slovenská liga / tréningy
Termín: február – jún, 
september - december
Miesto: Telocvičňa ŠZŠ a ZŠ Nevädzo-
vá 3, ŠH Mladosť, Bratislava, Aréna 
Engerau 
Sledujte FB OMD v SR

 ŠPORT – FLORBAL/HOKEJ 
NA ELEKTRICKÝCH VOZÍKOCH 

Názov: Letné sústredenie hráčov flor-
balu/hokeja na elektrických vozíkoch
Termín: koniec augusta
Miesto: Penzión Slniečko, Duchonka
Letné sústredenie hráčov športového 
klubu OMD v SR a členov OMD v SR.

 BODKA ZA ROKOM 

Názov: Vianočná kapustnica, 16. ročník
Termín: december
Miesto: Vodárenské múzeum, Bratislava
Stretnutie priateľov a priaznivcov OMD 
v SR, príjemné posedenie a poďakovanie 
za pomoc.

Prihlášku na letné pobyty nájdete na 
strane 80 Ozveny.

Pozývame členov do 
života klubov v r. 2019

Chcete sa stať súčasťou komunity 
v blízkosti bydliska a jej aktivít? Ste 
spoločenskí, športuchtiví alebo len 
potrebujete poradiť, či porozprávať 
sa? Potom neváhajte, kontaktujte 
mimobratislavské kluby OMD v  SR  
a zapojte sa do života našich klubov. 
Ste srdečne vítaní!

Klub OMD FARFALLETTA - Žilina
Činnosti klubu: boccia, verejná zbierka 
Belasý motýľ, svojpomocné poraden-
stvo, organizovanie stretnutí členov  
a ich priaznivcov klubu, Agentúra osob-
nej asistencie Žilina.
Kontakt: Ľuboslava Figurová, 
klubfarfalletta@omdvsr.sk, 
0948 611 170

  Plánovaná činnosť klubu Farfalletta
Jún: Verejná zbierka Belasý motýľ v Žili-
ne spojená s osvetou o NSO - 07.06.2019
Letné mesiace: 
Do lesa na kolesách - tipy trás (po pred-
chádzajúcej dohode výber niektorých 
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•  Agentúra OsA ZA na Dni bez bariér Orava 2018. (Autor: Z archívu Agentúry OsA ZA)

•  Členovia klubu OMD Ondava sa vyšantili a zohriali v Thermal parku na Zemplínskej šírave.  
(Autor: Z archívu klubu OMD Ondava)

POZÝVAME ČLENOV DO ŽIVOTA KLUBOV V R. 2019   Z NAŠEJ ČINNOSTI
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z nich): Bielovodská dolina, Jánska do-
lina, Čutkovská dolina, Gaderská dolina, 
Múzeum Slovenskej dediny Martin, Ky-
sucká cyklomagistrála.
Oheň, voda, vítr - prechádzky Turanskou 
dolinou spojené s opekačkou. 
August: Sústredenie boccistov s ná-
zvom Osviež svoje sily a záľuby - 4. 8. - 9. 8. 
2019, Penzión Bystrík, Čičmany.
December: Vianočné posedenie - spolo-
čenské stretnutie s pestrým programom.

Klub OMD ONDAVA - Vranov  
nad Topľou

Činnosti klubu: organizovanie stretnutí 
členov, rodinných príslušníkov a priaz-
nivcov klubu, boccia, šach, kampaň Be-
lasý motýľ.
Kontakt: Viera Maľudyová, 
vierkamaludy@centrum.sk, 
0948 932 655

  Plánovaná činnosť klubu Ondava
Máj 2019: Športovo - turistický deň, are-
ál Bilikova chata Zámutov
(turnaj v streľbe zo vzduchovky, turistika, 
opekačka)
Jún 2019: Víkendový pobyt, hotel Ther-
mal Spa Šírava
(vodný termálny svet, výlet Morské oko 
a Vinianske jazero)
August - September 2019: Víkendový 
pobyt, hotel Alexandra Liptovský Ján
(wellness, výlet Demänovská dolina, 
Chopok)
December 2019: Víkendový pobyt spo-
jený s koncoročnou kapustnicou, hotel 
Chemes Šírava (wellness, prezentácia 
pomôcok, poradenstvo, tombola).

O NAŠICH ČLENOCH

DystroRozhovor s Ivanom 
Brádňanským (27)

Tento nadaný a pokorný mladý muž 
žije pod Tatrami vo veľkej rodine.  
V 10-tich rokoch prestal chodiť. Skoro 
3 roky používa dýchací prístroj. Za to, 
čo mu zobrala Duchennova svalová dys-
trofia na tele, dostal do vienka tvorivé-
ho ducha a bohatú fantáziu. So svojimi 
obrazmi absolvoval  vernisáže, výstavy, 
spoluprácu s akademickým umelcom. 
Je vzácne a obdivuhodné, čo všetko 
má za sebou. Práve teraz sa však necíti 
dobre. Rozhovor vznikal pri Ivanovi, aj 
sa nám občas do telefónu usmial, ale 
hovoril jeho otec Milan.

Prečo sa Ivanovi priťažilo? Mohol mať 
počas hospitalizácie pri sebe sprievod?
V decembri musel byť v nemocnici. Mal 
slabší zápal pľúc a bolo tiež potrebné 
nastaviť dýchací prístroj, zvýšiť tlaky. Bol 
na oddelení s intenzívnou starostlivos-
ťou, preto sme z rodiny pri ňom neboli. 
Ivan len šepoce, vysvetlili sme, ako volá, 
keď niečo potrebuje. Zároveň ležal hneď 
pri stanovišti sestier, aby na neho videli 
a počuli ho. No aj tak mu nerozumeli, 
sestry sa nás pýtali, či rozpráva. Syn nám 
zasa hovoril, že radšej nerozpráva, lebo 
mu nerozumejú. Je stále veľmi zoslab-
nutý, spavý, apatický. V nemocnici mu 
dali utišujúce lieky, dcéra to prečítala 
z letáčikov, už sme ich radšej vysadili.
Ako vyzerá Ivanov bežný deň?
O Ivka sa staráme my rodičia, ja cez 
noc, manželka cez deň. Časovo to vy-
šlo tak, že v máji budú 3 roky, čo je na 
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tracheostómii a ja som od júna toho 
roku na dôchodku.
Pred tracheostómiou bol na počítači, po 
ležiačky, aj celý deň. Ovládal ho cez po-
mocnú klávesnicu. Počúval, čítal, aj písal 
a spolu so mnou tlačil práce a obrazy, čo 
maľoval. Von chodí málo. Máme problém 
s výťahom, bývame na 6. poschodí.
Mohol sa syn vzdelávať v tom, čo chcel 
a so svojimi rovesníkmi?
Navštevoval bezbariérovú základnú 
školu, pomáhali asistenti. So strednou 
školou to bolo horšie. Dve gymnáziá  
a stredná ekonomická škola v Poprade 
nám povedali, že nemajú pre neho pod-
mienky. Na učilište nechcel ísť. Vďaka 
ochotnej riaditeľke ho zobrali na propa-
gačné výtvarníctvo na Strednú umelec-
kú školu v Kežmarku. Bolo to osudové, 
objavil v sebe umelecké cítenie. Prvé dva 
mesiace sme ho vynášali aj s vozíkom na 
druhé poschodie, kvôli Ivanovi opravili 
výťah a vydláždili sme tak cestu ďalším 
študentom s postihnutím, ktorí na školu 
po ňom prišli. Ja som ho každý deň vozil 
do a zo školy, popri práci. Počas vyučova-
nia mu celú strednú školu spontánne po-
máhal spolužiak Matúš Žoldák, vyberal 
pomôcky, tlačil vozík, keď sa sťahovali 
podľa rozvrhu. Od predsedu Prešovské-
ho samosprávneho kraja za to dostal  
v r. 2010 plaketu Lux mentium. V r. 2011 
toto ocenenie za mimoriadne úspechy 
a vzornú prezentáciu kraja dostal aj náš 
Ivan.

Ivan skúšal vysokú školu. Ako ste obaja 
zvládali dochádzanie do Ružomberka? 
Vy ste k tomu stále pracovali.
Ivan riadne zmaturoval a začal študovať 
filozofiu a angličtinu na Katolíckej uni-
verzite v Ružomberku. Mal individuálny 
študijný plán, aj tak som ho dvakrát do 
týždňa vozil na semináre. Mal tam vy-
tvorenú miestnosť na oddych, kde si 
mohol ľahnúť. Na vysokú chodil rok, veľa 
mu dala, zdokonalil sa v angličtine. Ako 
výpravca som pracoval 42 rokov, synovi 
som mohol pomáhať preto, lebo moji 
kolegovia mi vychádzali v ústrety, po-
máhali vymeniť smenu.

„Dve gymnáziá a stredná ekonomická 
škola v Poprade nám povedali,  

že nemajú pre neho podmienky.  
Počas vyučovania mu celú strednú 

školu spontánne pomáhal spolužiak 
Matúš Žoldák.“

„V r. 2011 toto ocenenie za mimoriad-
ne úspechy a vzornú prezentáciu kraja 
dostal aj náš Ivan. Sme na neho hrdí.“

•  Ivanovu diagnózu sa dozvedeli, keď mal 4,5 roka. 
Lekári im povedali, čo ich čaká. Pretože sú veriaci 
v Boha, prijali to v pokoji.  
(Autor: Z rodinného archívu)
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Prečo Ivan nakoniec vo vysokoškol-
skom štúdiu nepokračoval?
Po roku sme štúdium prerušili s tým, že  
o rok alebo o dva bude pokračovať. Chce-
li sme, aby mohol študovať len anglický 
jazyk, ale dekanát s tým nesúhlasil. Po-
tom sa mu stav zhoršil, a tak po dvoch 
rokoch odkladu sme štúdium ukončili. Aj 
tak to bolo pre nás oboch dosť náročné, 
to cestovanie do Ružomberka.
Pred tracheostómiou veľa tvoril, 
maľoval, všestranne ste jeho rozvoj 
podporovali...
Cez organizáciu telesne postihnutých 
mal výstavu v Žiline, Leviciach, Koši-
ciach. Cez projekt Staviame spolu mosty 
sa v roku 2011 viackrát zúčastnil tvori-
vého seminára u akademického sochára 
Viťa Bojňanského. S Ivanom sme ces-
tovali k nemu do ateliéru v Záhorskej 

•  Popis: Otec Milan (65) a mama Anna (61), deti Vierka (34), Milanko (32), Ivanko (27), Noemka (25), Samko (23). 
Už len mladší brat je doma, študuje vysokú školu v Košiciach, ostatní pracujú v Bratislave a v Nitre. 
(Autor: Z rodinného archívu)

•  Portrét spolužiaka Matúša Žoldáka, ktorý mu  
celú strednú školu nezištne pomáhal.  
(Autor: Ivan Brádňanský. Upravený portrét.  
Fixa, 29,7 x 21, 2011)
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Bystrice, aj som mu pomáhal pri maľova-
ní. Vyšiel o tom pekný článok v časopise 
Rytmus života, aj s fotkami Ivanových 
abstraktných obrazov. V r. 2012 sme 
cez tento istý projekt boli s Ivkom na 
slávnostnej vernisáži v bratislavskej In-
chebe. Jeho dva obrazy na zadanú tému 
vidiek aj vydražili. Vtedy robil rozhovor 
do bratislavskej televízie. Ivanovi išla 
grafika, pre náboženské organizácie ro-
bil plagáty. Z angličtiny preložil biblic-
ké veršíky, vydali sme ich ako kartičky  
a rozdali. Posledný jeho obraz, žiaľ, ostal 
nedokončený. Mala to byť trojica Pán 
Boh, Ježiš Kristus a Duch Svätý. Pred 3 
rokmi stihol len skicu. Sme na neho hrdí.
Čo sa udialo, že Ivan musel začať pou-
žívať invazívnu ventiláciu?
Bolo to dramatické. Ivan nemal okysli-
čený mozog, hovoril zmätene a z cesty. 

„Aby sme syna mohli s prístrojom mať 
doma, musel som ísť na psychotesty  
a zaplatiť ich, lebo zo zdravotného 

poistenia nie sú hradené.“

To sme sa však dozvedeli od lekárov 
až neskôr. Zobrali ho do nemocnice 
na neurológiu na pozorovanie, kde po 
dvoch dňoch skolaboval, previezli ho 
na ARO. Odtiaľ nám volali, či súhlasíme 
so zákrokom. Poznali sme Ľuboša Róba,  
Arpáda Rubinta so synom (pozn. re-
dakcie: členovia OMD v SR s tracheos-
tómiou). Potom išlo všetko rýchlo, na 
prístroj sme dlho nečakali. Aby sme syna 
mohli s prístrojom mať doma, musel 
som ísť na psychotesty a zaplatiť ich, 
lebo zo zdravotného poistenia nie sú 
hradené.

•  V ateliéri akademického sochára Viťa Bojňanského, vpravo obetavý otec, vľavo umelec. 
(Autor: Z rodinného archívu)
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Bol to asi šok, náhla obrovská zmena, 
nebolo veľa času na zaúčanie....
Veľmi nám vtedy pomohla rodina Róbo-
va, s manželkou sme za nimi cestovali 
až k Trnave. Ukázali, vysvetlili nám veci 
okolo Ľubošovej tracheostómie. Aj keď 
Ivan má iný prístroj, mohli sme ho zobrať 
z nemocnice domov.
Mali ste alebo máte aj nejakú profesi-
onálnu podporu?
Po 2 mesiacoch po návrate domov nám 
dodali záložný zdroj (Východoslovenská 
distribučná a.s.),  ktorý vydrží 12 hodín. 
Chodia ho z firmy pravidelne kontrolo-
vať. V prípade náhleho prerušenia do-
dávky elektriny nás aj telefonicky infor-
mujú. Na začiatku, po prepustení, keď 
mu dali kanylu, pol roka chodila agen-
túra domácej ošetrovateľskej starost-
livosti. Keď videli, že to zvládame sami, 
tak prestali. Kanylu chodíme meniť raz 
za polroka do nemocnice záchrankou.  
O spotrebný materiál sa stará firma do-
dávajúca prístroj.
Zaspomínate si na letné tábory pre deti 
so svalovou dystrofiou organizované 
OMD v SR?
Zúčastnili sme sa ich viackrát. Bolo tam 
fajn. Ľuboša poznáme odtiaľ, sme trocha 
v kontakte. Ivkovi sa na tábore páčil ho-
kej na elektrických vozíkoch alebo keď 
sa učili pracovať na počítači.
Ste nesmierne obetavý, mohli by ste 
kandidovať na Otca roka. Napriek ťaž-
kému stavu syna je rozhovor s Vami 
srdečný a povzbudivý. Čím to je?
Viera nás povzbudzuje. Modlitby ľudí zo 
spoločenstva nás posilňujú. Pán môže 
všetko. Náš Pán dáva silu všetko zná-
šať, dáva pokoj, radosť, lásku a nádej 
do ďalších dní v živote, čo máme ešte 

pred sebou. Aj Ivanko rád pozerá filmy 
s biblickou tematikou, počúva kresťan-
skú hudbu, ktorá mu dáva silu.
Ďakujem za rozhovor. Ivanovi želáme 
veľa síl a rýchle zotavenie. Jeho maľbu 
nájdete na obálke tohto čísla Ozveny aj 
v rubrike Z vašej tvorby.

ROZHOVOR VIEDLA A SPRACOVALA  
MÁRIA DURAČINSKÁ

Rodičia rodičom:  
rodina Študentova 

s dcérou Karin s SMA
Práve v deň rozhovoru oslávila Karin-
ka 12 rokov. Keď jej chce niekto dať 
ako darček prívesok, s  mamou sa 
smejú, veď ja už jednu retiazku mám ...  
Lebo žije vďaka dýchaciemu prístroju. 
A svojej obrovskej vôli žiť. S mamou Sil-
viou (33) sme sa rozprávali cez telefón, 
medzi mixovaním stravy pre dcérku 
do PEGu a kolobehu opakujúcich sa, 
no životne dôležitých úkonov okolo 
tracheostómie.

Ako to všetko zvládate, Karinka má 
komplikovaný zdravotný stav, zažívate 
často hraničné a dramatické situácie, 
keď dcérke zachraňujete holý život.
Karin bude v  máji na tracheostómii  
5 rokov, kvôli spinálnej svalovej atrofii, 
máme najťažší typ 1. V tých chvíľach 
nám dcéra šepoce, pomôž mama, tato, 
nechcem zomrieť... Manžel to vtedy zle 
znáša, je to na mne bojovať, musím, ne-
môžem padať na kolená. Nemôžem dcé-
ru sklamať. Práve ona mi povie: Mama 
ty to zvládneš.
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Aké máte skúsenosti s úradmi, inštitú-
ciami, lekármi? Potrebujete ich často, 
Vás život sa odohráva len medzi bytom 
a nemocnicou.
Chcem využiť túto možnosť a takto ve-
rejne poďakovať lekárom z detskej ne-
mocnice na Kramároch. Za tých 12 rokov 
nám Karinku vždy zachránili. Vždy som 
bola spokojná. Na oddelení ORL máme 
zvlášť dobré skúsenosti. Problém je, keď 
leží na ARO a tam nemôžeme byť pri nej, 
veľmi sa vtedy bojí. Lekári mi rovno po-
vedali, je to zázračné dieťa, že ešte žije...
Je to krátka doba, čo Karin musela byť 
operovaná, menili ste aj dýchací prí-
stroj, museli ste byť v nemocnici.
Dcéra má hrudník dovnútra, operovali 
jej granule, ktoré má kvôli zavedenej 
tracheostómii. Máme novú, špeciálnu 
kanylu, dlhšiu, gumenú. Kanyla sa nám 
už aj upchala, Karin sa dusila, toho sa 
bojím aj doma. Výmena stroja, to boli 
hotové muky. Firma sťahuje staré stroje, 
prešli sme z Caratu na Trilogy. Akonáhle 
sa pustil nový stroj, bola červená, zle sa 
jej dýchalo. Karin nám hovorila, že to 
len ona cíti, my nemôžeme. Má pravdu. 
Nakoniec sme to zvládli.
Máte priestor na bežný život? Ako to 
vnímajú súrodenci?
Karin je piatačka, má individuálny štu-
dijný plán, dva alebo trikrát do týždňa 
za ňou chodí učiteľka. Keď sa dobre 
cíti. Obidve ďalšie deti ju veľmi milujú. 
Brat Tiborko (8) jej podá napiť, zdvihne 
nohu. Keď si Karin vypýta, tancujú jej aj 
s najmladšou Dorotkou (4,5). Je veľmi 
dobre, keď prídu zo školy a škôlky, je 
tu veselo. Deti nám aj Karin dávajú silu, 
bolo by to ťažké bez nich, tá jednotvár-
nosť, kolotoč starostlivosti, odsávanie, 

kŕmenie, prebaľovanie. Žiaľ, aj Dorotka 
má vývojové poruchy.
Kto Vám pomáha? Ako by ste si 
oddýchli?
Mám šťastie na muža. Všetky svoje deti 
ľúbi rovnako. Dnes muži opúšťajú zdravé 
deti...Karin vie pomôcť vo všetkom. Asi 
rok má otočený rytmus, cez deň viac spí, 
v noci potom je viac hore. Som z toho 
vyčerpaná, s manželom Tiborom (36) 
sa pri dcére musíme v noci striedať. Aj 
v nemocnici ma pri Karinke muž zastúpi. 
Ale inak je starostlivosť na mne, nemô-
žem od dcéry odísť. Naše chvíle? Sme 
radi, že si sadneme v obývačke, muž ma 
pohladká. 14 rokov sme nikde neboli, 
no dovolenky nepotrebujeme, nech sú 
deti zdravé a šťastné. Láska v rodine je 
najdôležitejšia.

•  Karinka je rodinný maskot. Je nesmierne vnímavá  
a je to skutočne veľká bojovníčka. 
(Autor: Z rodinného archívu)
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Aká je Karin?
Na svoj vek je rozumovo staršia. Roz-
právky nepozerá, nemá ich rada. Ob-
ľubuje seriál Kosti, Zámenu manželiek, 
Modré z neba. Anglicky sa naučila cez 
internet. Hrá rada Sims, okolo toho si 
číta. Je veľká bojovníčka. No má aj hor-
šie chvíle, vtedy je nervná. Čím je staršia, 
tým si viac uvedomuje, čo nemôže. Hýbe 
len ukazovákom ľavej ruky, s ním ovláda 
ešte počítač, no ruku jej musím podložiť 
a aj desaťkrát ponaprávať.
Čo by Vám ako rodine pomohlo?
Zháňame prostriedky na špeciálny kočík, 
aby v ňom dcéra mohla ležať. Poisťovňa 
ho nehradí. Potrebujeme aj auto, väčšie, 
aby sme Karin mohli odviezť v ľahu. Už 
dlhšiu dobu sa snažíme nájsť šľachet-
ných ľudí s dobrým srdcom, ktorí by boli 
ochotní prenajať nám rodinný domček, 
postupne by sme jeho cenu splácali spo-
lu s nájomným a zveľaďovali, ak treba. 
Úver nám banky neposkytnú, máme 
nízky príjem.
Domček keby bol prízemný, hoci len tro-
jizbový, tu v okolí Lehníc, okres Dunajská 
Streda. Teraz bývame v nájomnom byte 
na 3. poschodí bez výťahu, Karinku by 
sme radi dostali častejšie von, na zá-
hradku na vzduch. Ďakujeme všetkým 
láskavým ľuďom za pomoc. Za splnenie 
Karinkinho sna cítiť lúče a vánok na tvári, 
vidieť padať listy.

Karinke a jej rodine môžete pomôcť 
darom prostredníctvom výzvy na 
portáli https://www.ludialudom.sk/
vyzvy/5987. Viac sa o výzve dočítate 
na strane 13.
Ďakujeme!

ROZHOVOR VIEDLA A SPRACOVALA  
MÁRIA DURAČINSKÁ

•  Súrodenci Tiborko a Dorka sú v živote Karinky 
nesmierne dôležití. (Autor: Z rodinného archívu)

•  Obraz má pre rodinu obrovskú hodnotu. Bol 
darovaný pani Máriou Uherčíkovou, ktorá má tiež 
ťažko chorú dcérku. (Autor: Z rodinného archívu)
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Spoločenská  
rubrika

„OMD v SR je ako jedna veľká rodina.“

Blahoželáme 
jubilantom 

k narodeninám
Nech Vás láska stále hreje,

Nech Vám smutno nikdy nie je,
Nech Vám zdravie dobre slúži,

Nech srdce má všetko po čom túži.

Blahoželáme jubilantom k narodeninám
Od apríla do júla 2019 oslávia okrúhle 
jubileum títo naši členovia:

30. výročie:
Stanislav Fančovič, Bučany

Ing. Dana Ľaudisová, Klenovec
Peter Strapko, Zemianska Závada

40. výročie:
Ľuděk Zápeca, Sereď

50. výročie:
Sleziak Slavomír, Ružomberok

60. výročie:
Amália Nagyová, Bratislava
Dušan Pramuka, Žarnovica
Oľga Skáčiková, Trakovice

70. výročie:
Emília Ďurovcová, Beluša

Pavol Mrákava, Trenčín

Vítame  
nových členov

Ing. Vladimíra Kostrejová za syna 
Samuela, Košice

Silvia Študentová za dcéru Karin, 
Veľký Lég

Dušan Drozd, Halič
Katarína Fodorová, Bratislava

Bc. Vladimíra Vojtišková za syna 
Šimona, Lieskovec

Mária Bédiová za syna Petra,  
Veľké Zálužie

Justin Krajčovič, Vrakúň
Mgr. Katarína Duchoňová za syna 

Adama, Bratislava

Opustili nás
Tomáš Grich, Lendak

Ján Mitašík, Považská Bystrica 

V našich srdciach a spomienkach 
ostávate naveky.

Slza na líci, zakalený očí zrak.
V očiach tma usídlila sa, už je to tak.

Odišiel si sám a nás, nechal si tu.
Ďaleko od teba. S pocitom súcitu.

Tomáš Grich
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Rozlúčka  
s Tomášom Grichom

Dňa 8.2. 2019 nás vo veku nedožitých 
Kristových rokov opustil Tomáš Grich. 
Vedeli sme, že jeho zdravotný stav je 
zložitý, úmrtie nás aj tak hlboko zasiah-
lo a zarmútilo. Našim členom sa stal 
ešte ako malý chlapec. Spolu so svojim 
bratom Rastíkom, ktorý skonal pred  
8 rokmi.
Napriek tomu, že bol už niekoľko rokov 
upútaný na lôžko a komunikovali sme 
len prostredníctvom počítača, bol nám 
veľmi blízky a stal sa súčasťou našich 
životov.
To, čo mu bolo ubraté na sile tela, bolo 
mu pridané na sile slova.
Svojimi básňami si vylieval svoje srdce, 
s nimi nás utešil, pohladil, dodal silu, 
vlial energiu. Taký bol. Chápajúci, láska-
vý, skromný a talentovaný. V roku 2016 
mu vyšla zbierka básni TO.K. MYŠLIE-
NO.K. Vydanie knihy si napriek svojmu 
ťažkému stavu sám organizoval, splnil 
si ňou svoj sen, naplnil svoju predstavu. 

V každodennom živote sa o neho obe-
tavo starala mamička, bola jeho rukami, 
nohami aj hlasom. Keď bolo treba aj 
hlasom hlasným, bojovala o neho ako 
vedia len milujúce mamy. 
Celej rodine vyjadrujeme úprimnú 
sústrasť.

Odpočívaj v pokoji Tomáš. Lúčime sa 
s Tebou Tvojimi vlastnými slovami:
Odkrývam srdce s úprimnosťou a hĺbkou pre-
žívania reality a faktu, že pomaly zomieram. 
Nesťažujem sa a nepreklínam. Povznes sa 
nad zdanlivý pesimizmus a objav spolu so 
mnou zmysel života. Celú dobu ďakujem, že 
som mohol žiť na tejto Zemi, milovať a preží-
vať. Budem žiť aj naďalej, pokým moje básne 
budú čítať a preciťovať ľudia ako Ty. 

Výkonný výbor OMD v SR

DystroRozhovor s Tomášom Grichom 
sme uverejnili v Ozvene č.4/2018.
Výber z Tomášových básní budeme 
s  láskavým súhlasom rodiny uverej-
ňovať v rubrike Z vašej tvorby.

O NAŠICH ČLENOCH   ROZLÚČKA S TOMÁŠOM GRICHOM
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SVALY SLABÉ, HLAVA BYSTRÁ

Skúsenosť  
so vzdelávaním  

vzhľadom na moje 
svalové ochorenie  

(1. diel)
Pred nástupom na základnú školu som 
ešte všetko zvládal sám, moji rodičia 
však vedeli, že s postupom mojej cho-
roby (Duchennova svalová dystrofia) 
budem potrebovať pomoc. Preto sme 
sa boli pozrieť do viacerých základných 
škôl a rodičia dôkladne zvažovali, do kto-
rej základnej školy ma zapíšu. Nakoniec 
vybrali Cirkevnú základnú školu Narnia. 
Vtedy som si ešte úplne neuvedomoval 
limitácie mojej choroby, ale určite o nej 
moji rodičia oboznámili učiteľov. Veľmi 
mi pomohla špeciálna pedagogička pani 
Hojnošová. Od piatej triedy som začal 
chodiť zo školy autobusom domov, ne-
skôr som nechával moju školskú tašku 
v škole a mamina sa po ňu cestou z prá-
ce vždy zastavila. Keď som už menej 
vládal, domov som chodil len bezbarié-
rovými autobusmi so sestrou, ktorá mi 
pomáhala. Rodičia sa potom dohodli 
s vedením školy, že triedu budem mať 
na prízemí. 
Každý rok sme chodili na týždeň do školy 
v prírode. V siedmej a ôsmej triede tam 
bol ocino ako zdravotník, aby mi mohol 
pomôcť v prípade potreby. 
Gymnázium C. S. Lewisa, kam som cho-
dil, sídlilo v  rovnakej budove a malo 
rovnakého zriaďovateľa ako Cirkevná 
základná škola Narnia, takže bola pre 
mňa prirodzená voľba pri rozhodovaní 

sa, kam na strednú školu. Po tom, 
ako som úspešne absolvoval prijíma-
cie skúšky, som v septembri všetkých 
mojich nových spolužiakov oboznámil 
o mojom ochorení, aby vedeli, že nie-
kedy môžem potrebovať ich pomoc. 
Bolo to na pobyte, ktorý má na tomto 
gymnáziu každá trieda v prvom ročníku 
a slúži na zoznámenie sa žiakov nových 
tried. Zvykanie si na gymnázium pre mňa 
bolo o to ľahšie, pretože veľa spolužia-
kov zo základnej školy tam nastúpilo 
spolu so mnou. Ako základná škola, tak 
ani gymnázium neboli bezbariérové. Zo 
začiatku som to ani nepotreboval, ale 
neskôr mi všadeprítomné schody za-
čali robiť problém. Spolužiaci mi však 
radi pomohli. Taktiež mi vyšla v ústrety 
škola a urobili mi taký rozvrh, aby som 
sa nemusel presúvať z jednej triedy do 
druhej. Ešte počas posledného ročníka 
základnej školy a prvého a druhého roč-
níka gymnázia som sa zúčastnil klinickej 
štúdie na liečbu mojej choroby v Brne, 
kam som chodil s mamou každý týždeň 
na otočku na injekcie. Aj vtedy mi škola 
vyšla v ústrety a do Brna sme chodili 
ráno, kedy som mával telesnú výcho-
vu a keď sme sa vrátili, stihol som ešte 
časť vyučovania. Po tom, čo som ukončil 
druhý ročník gymnázia, sa gymnázium 
presťahovalo do nových priestorov  
a vedenie školy začalo uvažovať o vybu-
dovaní výťahu a bezbariérovej rampy, 
chýbali im však peniaze. Výťah a rampu 
sa podarilo vybudovať a dokončiť až tri 
týždne pre mojou maturitou. Peniaze 
poskytli sponzori, ktorých pomohli nájsť 
aj moji rodičia. Teraz je už toto gymná-
zium bezbariérové a je prístupné aj pre 
žiakov s telesným postihnutím.
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Čo sa týka výberu vysokej školy, vždy 
som chcel študovať na vysokej ško-
le a odmalička ma zaujímala biológia  
a história. Od známej, ktorá študovala 
na Prírodovedeckej fakulte Univerzity 
Komenského v Bratislave, som sa do-
zvedel, že je bezbariérová, takže som sa 
tam prihlásil na bakalársky stupeň, od-
bor všeobecná biológia. Pred nástupom 
na vysokú školy sme s rodičmi vybavili 
osobnú asistenciu, aby som mohol mať 
v škole osobného asistenta, hlavne na 
cvičeniach, kde treba mať manuálnu 
zručnosť. Potreboval som aj elektrický 
vozík, ktorý som si na prvý ročník poži-
čal z požičovne pomôcok OMDvSR, kým 

sme nevybavili môj vlastný. Tento mám 
stále uložený v miestnosti na Prírodove-
deckej fakulte. Ráno ma do školy privezú 
rodičia, od auta prejdem k miestnosti 
s vozíkom a počas dňa sa pohybujem len 
na ňom. Na fakulte sú rampy a výťahy, 
takže sa tam pohybujem pomerne sa-
mostatne, aj keď musím vždy niekoho 
poprosiť aby ma zviezol výťahom, lebo 
si ho neviem sám otvoriť.
Pred začiatkom každého semestra 
sa stretneme s rozvrhármi a snažíme 
sa môj rozvrh zladiť tak, aby som ne-
mal cez deň väčšie prestoje, rodičia 
zvládali logistiku s mojím vozením do  
a zo školy, prípadne aby sme sa mohli 
dohodnúť s  príbuznými a známymi,  
ktorý ma budú voziť, ak rodičia nebudú 
môcť. Tiež sa stretneme s vyučujúcimi 
cvičení a dohodneme sa, ako na cviče-
niach budem fungovať a chodíme sa 
pozrieť do miestností, kde budú cviče-
nia prebiehať. Väčšinou sa pracuje vo 
dvojiciach. 
So všetkým mi pomáha koordinátor 
pre žiakov so špecifickými potrebami 
na Prírodovedeckej fakulte, ale všetci 
na Prírodovedeckej fakulte sú veľmi 
nápomocní a milí. Pomáha mi aj Cen-
trum podpory študentov so špecifický-
mi potrebami (CEZAP) Univerzity Ko-
menského. Jeho vedúca, pani doktorka 
Mendelová, mi každý semester pomáha 
dohadovať stretnutia s vyučujúcimi. Keď 
potrebujem, tak mi v centre naskenujú 
učebnice a okrem iného centrum po-
máha mimobratislavským študentom 
so zdravotným postihnutím prednostne 
vybaviť bezbariérovú internátnu izbu, 
zabezpečuje kompenzačné pomôcky  
a akademickú asistenciu. Každý rok tiež 

•  Na Prírodovedeckej fakulte UK v Bratislave 
nemá Tomáš s presunom problémy. Škola je 
bezbariérová, vybavená výťahmi aj nájazdovými 
rampami. (Autor: Z rodinného archívu)
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organizujú sústredenie pre žiakov so 
špecifickými potrebami, ktorého som 
sa sám zúčastnil. Tu žiakov stredných 
škôl oboznamujú so svojou činnosťou 
a štúdiom na vysokej škole. 

TOMÁŠ VRANOVSKÝ

Osobní asistenti naďalej 
nebudú môcť pomáhať 

deťom s ŤZP na pôde 
bežných škôl

Parlament odmietol novelu zákona  
o peňažných príspevkoch na kompen-
záciu ťažkého zdravotného postihnutia 
(ŤZP) z dielne opozičných poslankýň 
SaS Lucie Ďuriš Nicholsonovej a Zuza-
ny Zimenovej.
Novelou zákona chceli vyriešiť najmä 
problém žiakov s ŤZP, ktorí nenavštevujú 
špeciálne, ale bežné školy. V nich totiž 
mnohí z nich potrebujú pomoc osob-
ného asistenta. Osobným asistentom 
však súčasná legislatíva neumožňuje 
vykonávať svoju činnosť na pôde škôl. 
Cieľom ich návrhu bolo tento zákaz 
zrušiť a umožniť osobným asistentom 
pôsobiť aj v školskom prostredí.
Poslankyne upozornili, že mnohí žiaci so 
zdravotným znevýhodnením potrebujú 
na to, aby mohli v školách rozvíjať svoj 
potenciál a vo vzdelávaní napredovať, 
pomoc nad rámec obvyklého prístupu 
učiteľov.
Príklad z praxe:
Ivan má Duchennovu svalovú dystrofiu. 
Na strednú školu ho pre jeho telesné 
postihnutie odmietli dve gymnáziá  
a stredná ekonomická škola. Na učiliš-
te nechcel ísť ... Zobrali ho na strednú 

umeleckú školu, kde mu počas vyučo-
vania celé štyri roky pomáhal jeden 
spolužiak. Tlačil vozík, vyberal pomôcky, 
prenášal tašku. Všetko, čo potreboval. 
Dobrovoľnícky. Viac si o Ivanovi a zdo-
lávaní prekážok v jeho živote prečítate 
v DystroRozhovore.

   NAPÍSALI O DYSTROFIKOCH

NAPÍSALI O DYSTROFIKOCH

Česká poisťovňa schválila 
Spinrazu prvej dospelej 

pacientke s SMA
Česká televízia Prima sa téme veno-
vala v publicistickej relácii Čo Vás páli 
v poslednú januárovú nedeľu v hlavnom 
večernom vysielaní. Prinášame opis 
toho najdôležitejšieho, čo v reportáži 
odznelo.
Je 12,5 milióna korún za život príliš? 
Nakoľko si zdravotné poisťovne cenia 
život pacienta?
Tieto otázky kladie reportér v úvode 
relácie o prípade mladej Eve, ktorej po-
isťovňa nechcela uhradiť liek, ktorý by 
mohol spomaliť jej zákernú chorobu.
“Je to taká beznádej, keď viete, že exis-
tuje liek, ktorý vám môže pomôcť a vy na 
neho nemôžete dosiahnuť”, hovorí Eva 
Blažková, ktorá trpí spinálnou svalovou 
atrofiou typu 2. Ochorenie jej postihlo 
nohy aj ruky, ktoré už nemôže používať. 
Má 19 rokov a v tejto chvíli je prvou do-
spelou pacientkou, ktorej zdravotná po-
isťovňa v ČR schválila liečbu Spinrazou. 
Doteraz mal najstarší pacient, ktorému 
bola liečba uhradená, 17 rokov.
Nebolo to však také jednoduché. 
O Spinrazu usiluje od minulého roka.
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V prvej reportáži relácie Čo Vás páli ho-
vorca Revírní bratrská pojišťovna uvie-
dol, že Spinraza je explicitne určená na 
liečbu malých detí, pre pacientov star-
ších 12 rokov odporučili špecialisti na 
liečbu SMA prísnejšie kritéria.
Poisťovňa napríklad od Evy žiadala test 
6-minútovej chôdze, čo ona nemôže 
vôbec splniť.
V boji pokračovala a poisťovni dodávala 
všetku dokumentáciu, a hlavne podstú-
pila niekoľko vyšetrení. Od poslednej 
návštevy reportérov televízie Prima 
uplynulo štvrť roka, a nakoľko v prípa-
de tejto mladej slečny nastal obrovský 
a nečakaný zvrat, vydali sa s kamerou za 
Evou a jej mamou Janou opäť.
Eva nemohla uveriť tomu, že jej pois-
ťovňa liečbu schválila, myslela si, že po-
isťovňa to bude preťahovať. “Nakoniec 
mi to aj tak nedajú”, hovorí v reportáži.
Mama Jana opisuje bezprostrednú reak-
ciu Evy na správu o schválení liečby. Keď 
otvorila mail, kričala, mne sa zatmelo 
pred očami, to nie je možné. Mama ďalej 

pokračuje, že sú neskutočne šťastní, ne-
vedia popísať, akú mali radosť. Krásne sú 
jej úprimné slová, že Eve tak dali šancu 
na život. Šancu uskutočniť si svoje pria-
nia a túžby. Veľmi by chcela poďakovať. 
Hovorca poisťovne Ivo Čelechovský 
upresňuje: “Liek je hlavne aplikovaný 
u detí do 12 rokov. Napriek tomu sme 
sa rozhodli, že našej pacientke liečbu 
umožníme na jeden rok, s tým že po tej-
to dobe vyhodnotíme nakoľko je liečba 
úspešná. V prvom roku liečby bude po-
trebovať injekcie v hodnote 12,5 milióna 
Kč.”
V  reportáži ďalej hovorí neurologič-
ka MUDr. Jana Haberlová z Fakultnej 
nemocnice Motol v Prahe, o tom, že 
Spinraza je liek pre všetkých pacientov 
s SMA, tzn. bez rozdielu veku. A preto je 
správne, že bude umožnené i dospelým 
pacientom, aby túto liečbu mali. Toto 
je naozaj prvý prípad, kedy bola úhrada 
liečby schválená i pre dospelého. Vždy 
je potrebný prvý precedens, na základe 
ktorého sa spustí nejaký vyjednávací 

•  Eva Blažková je sympatická mladá žena, ktorá 
si vďaka efektívnej liečbe môže splniť svoje sny. 
(Zdroj: www.primazpravy.cz)

•  Mama Jana Blažková je dcére v živote oporou. 
(Zdroj: www.primazpravy.cz)

NAPÍSALI O DYSTROFIKOCH   
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proces (s poisťovňou), pretože pacienti 
by mali mať rovnaké právo alebo pod-
mienky k liečbe. Ukončuje lekárka. 
Reportáž záverom naznačuje aj nové  
a prelomové smerovanie výskumu. 
Spinraza chorobu nezastavuje, len ju 
spomaľuje, avšak nový liek, ktorý by mo-
hol chorobu úplne zastaviť, sa už začína 
klinicky testovať.
Slova sa znova ujíma MUDr. Haberlová. 
“To je naozaj veľká nádej pre pacientov, 
pretože v rámci jednej infúzie dostane 
do tela vírus - nosič a jedna infúzia - teo-
reticky – ako keby vyrieši jeho problém. 
Tieto lieky sú vo vývoji. Zatiaľ tieto kli-
nické štúdie prebiehali v USA, ale dúfa-
me, že aj táto liečba bude v budúcnosti 
dostupná aj pre českých pacientov.” (Ide 
o génovú liečbu, o ktorej nájdete viac 
v rubrike Výskum, starostlivosť a liečba.)
Koniec patrí opäť Eve, reportér zhrňu-
je, že intenzívne snaženie sa rozhodne 
vyplatilo a Eva tak dostáva novú nádej. 
Vďaka tomu, že jej poisťovňa schváli-
la liečbu, začína plánovať a myslieť do 
budúcnosti a jej vízie už nemusia byť 
zafarbené do temných farieb.
Eva sa nevzdáva a hovorí o tom, že v bu-
dúcnosti plánuje ísť na vysokú školu  
a pokračovať v štúdiu životného pros-
tredia a ekológie. “Následne by som si 
chcela nájsť aj nejakú prácu”, uzatvára 
Eva.

ZDROJ: FACEBOOKOVSKÝ PROFIL SMÁCI-
PACIENTSKÁ ORGANIZACE SMA, 26. 1. 2019

RELÁCIA CO VÁS PÁLÍ, 27. 1. 2019 O 20:15 
NA PRIMAZPRAVY.CZ  

A FACEBOOKU ZPRAVODAJSTVÍ FTV PRIMA
VOĽNE PREPÍSALA MÁRIA DURAČINSKÁ

   AGENTÚRA OSOBNEJ ASISTENCIE

AGENTÚRA OSOBNEJ ASISTENCIE

Čítajte blog ...  
samé zaujímavosti 

nájdete na ňom
„Blog o osobnej asistencii je tak pekný, po-
vzbudivý, farebný, radosť tam chodiť. Je 
super, že niečo také skvelé funguje. Dobrá 
práca a klobúk dole pred celým tímom, ktorý 
na tom pracuje.“ Lucia, návštevníčka webu

Pozývame všetkých do novej sekcie na 
webke osobnaasistencia.sk. Od novem-
bra 2018, kedy sme blog oficiálne spus-
tili, v ňom každé dva týždne nájdete 
nový a zaujímavý príspevok. 

Vyberáme z článkov
•   Kategória Udalosti: Bol to fantas-

tický pocit. Začiatky asistencie na 
Slovensku;

•   Kategória Administratíva a vzťahy: Akú 
má pani veľkosť? alebo Keď je človek 
na vozíku neviditeľný;

•   Kategória Agentúry OA: Potrebujete 
asistenciu pri daňovom priznaní?

•   Kategória Zo života: Čo dala mladé-
mu lekárovi práca asistenta a inom 
zaujímavom

Pripravujeme
•   V kategórii Legislatíva: Asistencia 

v Dánsku;
•   V kategórii Agentúry OA: Tu dajú mojim  

dvom percentám význam.

Čítajte, komentujte, zdieľajte. Tešíme sa 
na vaše návrhy a podnety.

BLOGERKY MÁRIA A KATARÍNA
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Postup krokov osobných 
asistentov pri daňových 
priznaniach za rok 2018

Do 1. apríla 2019 si aj osobní asistenti 
musia splniť svoju daňovú povinnosť, 
ak im vznikne.  
V prípade potreby konzultácie ohľadom 
príjmu z osobnej asistencie, neváhajte 
kontaktovať Mgr. Alenu Hradňanskú na 
tel. čísle 0948/04 66 73.

Osobný asistent a daňové priznanie
Osobný asistent nepodáva daňové pri-
znanie, ak všetky jeho zdaniteľné príj-
my za rok 2018, nielen príjmy z osobnej 
asistencie, nepresiahli sumu 1 915,01 €.
Kto podáva daňové priznanie
Podľa § 32 zákona o dani z príjmov je 
povinný podať daňové priznanie 
•   daňovník, ktorý dosiahol zdaniteľné 

príjmy presahujúce sumu 1 915,01 €;
•   daňovník, ktorý príjmy 1 915,01 € ne-

presiahol, ale vykazuje daňovú stratu;
•   daňovník, ktorý chce požiadať o vráte-

nie preddavkov dane z príjmu.
Osobný asistent, ktorý podáva daňové 
priznanie, môže byť:
•   osobný asistent, ktorý má iba príjem 

z osobnej asistencie,
•   osobný asistent, ktorý má aj príjem zo 

zamestnania, príjmy na základe dohôd, 
príjem zo živnosti a pod.

•   osobný asistent, ktorý poberá aj dáv-
ky dôchodkového poistenia ako pred-
časný starobný dôchodok, starobný 
dôchodok, invalidný dôchodok, výslu-
hový dôchodok a pod.

Osobný asistent môže podať iba jeden 
typ daňového priznania k dani z príjmov 

fyzickej osoby, kde uvedie všetky svoje 
príjmy.
Osobní asistenti si podávajú daňové pri-
znanie na tlačive typu: FO typ B. Daňové 
priznanie za rok 2018 sa bude podávať 
na novom tlačive platnom pre rok 2018. 
Použije sa tlačivo vydané MF SR pod 
č. MF/011700/2018-721. Tlačivo má 
13 strán a 3 prílohy, ktoré sú neodde-
liteľnou súčasťou daňového priznania 
a počítajú sa do počtu príloh, aj keď sa 
nevypĺňajú. Vypĺňa sa ručne alebo v po-
čítači, po vyplnení sa vytlačí alebo sa dá 
podať elektronicky, ak asistent spĺňa 
podmienky na elektronické podanie.
Daňové priznanie je potrebné podať 
do 1. apríla 2019. Lehotu na podanie je 
možné predĺžiť  najviac o tri kalendárne 
mesiace a to do 1. júla 2019. V prípade, 
ak mal osobný asistent aj príjmy zo za-
hraničia, je možné túto lehotu predĺžiť 
až do konca septembra. Oznámenie  
o predĺžení lehoty na podanie daňového 
priznania je možné podať iba na pred-
písanom tlačive, ktoré je k dispozícii na 
internetovej stránke finančnej správy 
alebo na pobočke daňového úradu. Tiež 
je ho potrebné podať do 1. apríla 2019.
Daňové priznanie s prílohami možno 
podať elektronicky, osobne na pobočke 
daňového úradu  alebo doporučene poš-
tou na daňový úrad v mieste trvalého 
bydliska. Potvrdenie o podaní potvrdia 
iba pri osobnom podaní na daňovom 
úrade alebo ak podáte daňové priznanie 
elektronicky.

DÔLEŽITÉ INFORMÁCIE!
Nezdaniteľná časť a daň
Sadzba dane pre fyzickú osobu je 19 % (ak 
základ dane nepresiahne 35.022,31 €)  

AGENTÚRA OSOBNEJ ASISTENCIE   



 51

alebo 25 %(ak základ dane presiahne 
35.022,31 €, okrem § 7).
Nezdaniteľná časť základu dane na da-
ňovníka je aj v tomto roku 3.803,33 €.
NOVINKA! Zaplatené úhrady súvisiace 
s kúpeľnou starostlivosťou
Od 1.1.2018 bola zavedená nová ne-
zdaniteľná časť základu dane, ktorou 
sú preukázateľne zaplatené úhrady 
súvisiace s kúpeľnou starostlivosťou  
a s ňou spojenými službami. Daňovník si 
môže uplatniť úhrady najviac do výšky 
50 € za rok. Túto položku môže uplatniť 
aj za manželku a dieťa, v úhrne najviac 
do výšky 50 € za rok, za každého z nich. 
NOVINKA! Daňový bonus na zaplatené 
úroky z hypotéky
Je forma daňovej úľavy, ktorá priamo 
znižuje už vypočítanú daň. Vzťahuje sa 
iba na hypotekárny úver, pri ktorom sa 
uplatňuje štátny príspevok alebo štát-
ny príspevok pre mladých. Týka sa to 
daňovníkov, ktorí neprekročili vek 35 
rokov. Daňový bonus na zaplatené úroky 
sa môže uplatniť zo zmluvy o hypotekár-
nom úvere uzatvorenej od 1. 1. 2018. 
Úľava je vo výške 50 % zo zaplatených 
úrokov v príslušnom zdaňovacom ob-
dobí, najviac však do výšky 400 € za 
rok. Banka je povinná na konci každé-
ho roku vystaviť klientovi potvrdenie  
o tom, v akej výške zaplatil úroky. Tento 
bonus sa môže uplatňovať počas piatich 
bezprostredne po sebe nasledujúcich 
rokoch. 
Nezabudnite vyplniť 
V tlačive daňového priznania je strana  
č. 17 - PRÍLOHA č. 3 venovaná aj príj-
mom z  osobnej asistencie na účely 
sociálneho a zdravotného poistenia. 
Ak tento údaj nie je správne vyplnený 

alebo chýba úplne, poisťovne to vyhod-
notia, že osobný asistent je podnikateľ 
a omylom mu vyrubia nedoplatok na 
poistnom.

Agentúra  
OA Bratislava radí

Osobní asistenti nie sú povinní elektro-
nicky komunikovať s daňovým úradom
Otázka: Na jeseň mi bola doručená výzva 
z daňového úradu o povinnosti elektro-
nicky komunikovať. DIČ mám pridelené, 
lebo pracujem ako osobná asistentka. Ako 
to je?
Odpoveď: Pred koncom roka rozposielali 
daňové úrady výzvu o elektronickej ko-
munikácii osobám, ktoré majú pridelené 
daňové identifikačné číslo. Táto výzva 
bola všeobecná a nebola cielená na 
osoby vykonávajúce osobnú asistenciu.
Osobní asistenti nie sú podnikatelia  
a ani nevykonávajú živnosť, preto nie 
sú povinní s daňovým úradom elektro-
nicky komunikovať. Naďalej môžu svoje 
daňové priznania podávať osobne a na 
vytlačenej verzii formulára daňového 
priznania. Tento postup je v súlade s ofi-
ciálnym stanoviskom Finančnej správy 
SR, ktoré si Organizácia muskulárnych 
dystrofikov v SR vyžiadala.
Otázka: Musia osobní asistenti priložiť 
k daňovému priznaniu potvrdenie o príjme 
z výkonu osobnej asistencie?
Odpoveď: Nie, nemusia. Nie je to po-
vinná príloha k  daňovému priznaniu 
osobného asistenta. Odporúčame, aby 
užívatelia vystavili svojim asistentom 
a asistentkám čestné vyhlásenie o ce-
loročnom príjme z osobnej asistencie. 
Tento dokument môžu potrebovať 
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v prípade, ak si asistenti nevedú evi-
denciu príjmov. Uľahčí im to vypĺňanie 
daňového priznania. Asistenti si čestné 
vyhlásenie odložia a predkladajú ho len 
na vyzvanie daňového úradu, resp. pri 
daňovej kontrole.

Rodičovský príspevok sa nezdaňuje

Otázka: Som na rodičovskej dovolenke  
a popritom občas vykonávam osobnú 
asistenciu. Iné príjmy nemám. Musím aj 
ja podávať daňové priznanie? Ráta sa ro-
dičovský príspevok do príjmu?
Odpoveď: Rodičovský príspevok nepatrí 
medzi zdaniteľné príjmy. Preto ho ani 
netreba uvádzať do daňového priznania. 
Pokiaľ príjem z osobnej asistencie za 
kalendárny rok 2018 neprekročil sumu 
1915,01 €, nie ste povinná podať daňo-
vé priznanie. 

DIČ a uzatvorenie zmluvy o výkone 
osobnej asistencie

Otázka: Čakám na rozhodnutie o roz-
sahu schváleného počtu hodín osobnej 
asistencie. Kedy mám uzatvoriť zmluvu  
o výkone osobnej asistencie s asistentkou? 
Na úrade práce mi radia až po doručení 
rozhodnutia.
Odpoveď: Zmluvu môžete uzavrieť aj 
potom, keď budete mať rozhodnutie. 
Upozorňujeme ale na to, že nebudete 
môcť čerpať hodiny za obdobie niekoľ-
kých mesiacov spätne.
Zmluva sa nemôže antedatovať z viace-
rých dôvodov.
Fyzická osoba s ťažkým zdravotným po-
stihnutím je povinná príslušnému úradu
a) predložiť zmluvu o výkone osobnej 
asistencie
1. v deň podania žiadosti o peňažný prí-
spevok na osobnú asistenciu alebo

2. do piateho dňa kalendárneho me-
siaca nasledujúceho po kalendárnom 
mesiaci, v ktorom bola zmluva o výkone 
osobnej asistencie uzatvorená, ak bola 
uzatvorená po podaní žiadosti o peňaž-
ný príspevok na osobnú asistenciu.
A osobná asistentka musí tiež stihnúť 
splniť aj lehotu prihlásenia na daňovom 
úrade (tzv. registračná povinnosť), aby 
nedostala pokutu.
Napríklad: Zmluvu je možné podpísať 
k 1. februáru a odovzdať na úrad práce 
do 5. marca - tzn. úrad práce by preplatil 
odpracované hodiny za február. Takto by 
asistentka stihla aj registračnú povin-
nosť na daňovom úrade do konca marca. 
Otázka: Je možné podať daňové priznanie 
na inom daňovom úrade ako podľa trvalé-
ho bydliska a je možné na daňovom úrade 
mimo miesta trvalého pobytu vybaviť kar-
tičku osobného asistenta s DIČ?
Odpoveď: Nie, registráciu nie je mož-
né vybaviť na inom daňovom úrade. 
Miestna príslušnosť správcu dane sa 
riadi u fyzickej osoby miestom jej trva-
lého pobytu. Pre viac info https://www.
financnasprava.sk/sk/obcania/dane/
dan-z-prijmov/registracia-dan-prijem

Pripomíname: 
Registračná povinnosť 
osobných asistentov

Zákon o správe daní a poplatkov ur-
čuje osobným asistentom povinnosť 
zaregistrovať sa u svojho správcu 
dane - podľa miesta trvalého bydliska. 
Do konca kalendárneho mesiaca po 
uplynutí mesiaca od podpisu zmluvy  
o výkone osobnej asistencie je povinný 
vyplniť tlačivo, ktoré sa volá Prihláška 
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k registrácii daňovníka FO. Osobní asis-
tenti nie sú povinní elektronicky komu-
nikovať s daňovým úradom, keďže nie 
sú podnikatelia.
Daňový úrad pridelí zaregistrovanému 
daňovníkovi daňové identifikačné číslo 
a o vykonanej registrácii vydá osved-
čenie. Registrácia sa dá absolvovať aj 
písomnou formou, stačí poštou poslať 
vyplnené tlačivo spolu s kópiou zmluvy 
o výkone osobnej asistencie.
Za nesplnenie tejto podmienky môže 
daňový úrad od asistentov požadovať 
zaplatenie pokuty. 
Nezabudnite na túto skutočnosť upo-
zorňovať svojich osobných asistentov 
pri podpise zmluvy!

ALENA HRADŇANSKÁ

Agentúra  
OA Žilina informuje

Posledné mesiace v Agentúre osobnej 
asistencie Žilina boli zamerané na zvy-
šovanie povedomia o osobnej asistencii, 
mapovanie potrieb a nadväzovanie spo-
lupráce s rôznymi lokálnymi subjektmi 
v rámci ŽSK. Osobne sme navštívili via-
ceré úrady práce v žilinskom regióne 
(Žilina, Martin, Čadca), kde sme rokovali 
s vedúcimi pracovníkmi a prezentovali 
činnosť Agentúry osobnej asistencie 
Žilina pre potreby osôb s ŤZP. V rámci 
našich výjazdov sme neminuli ani os-
tatné úrady práce (Ružomberok, Lip-
tovský Mikuláš, ...), kde sme distribuo-
vali osvetovo - propagačné materiály 
o osobnej asistencii a sociálnej službe 

„sprostredkovanie osobnej asisten-
cie“, ktorú ponúkame pre obyvateľov 
ŽSK. Vďaka týmto stretnutiam vznikla 

podporná iniciatíva zo strany ÚPSVaR 
Žilina, ktorá nám umožnila prostred-
níctvom portálu www.istp.sk získavať 
osobných asistentov pre potreby našich 
klientov - užívateľov osobnej asistencie. 
Výborná je i spolupráca s tímom www.
domelia.sk, ktorá je nápomocná pri roz-
širovaní našej databázy nielen o nových 
osobných asistentov, ale i užívateľov 
osobnej asistencie.  
Výnimočná bola pre nás 4. adventná 
nedeľa r. 2018. V rámci cyklu advent-
ných benefičných koncertov „Slovensko 
Advent 2018“ venovaných organizáciám, 
ktoré menia Slovensko k lepšiemu, sme 
v skalickom Kostole sv. Františka Xa-
verského spolu s našimi bratislavskými 
kolegami mohli bližšie predstaviť naše 
OMD-éčko a opäť si pripomenúť nedávne 
jubileá našej organizácie: https://www.
rtvs.sk/televizia/archiv/13865/175493. 

•  V Agentúre osobnej asistencie s pravidelnými 
dobrovoľníčkami.  
(Autor: Z archívu Agentúry OA Žilina)
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SOCIÁLNE OKIENKO

Ústavný súd sa zaoberá 
príspevkami pre osoby 

s ŤZP
Verejná ochrankyňa práv Mária Pataky-
ová sa na podnet komisárky Zuzany Sta-
vrovskej obrátila v septembri minulého 

Na koncerte vystúpila jedinečná skupina 
Fragile pod vedením Braňa Kostku.
Bola to zaujímavá akcia, kde sme mali 
možnosť spropagovať inštitút osobnej 
asistencie ako i činnosť Agentúr osob-
nej asistencie, a tak dopomôcť k šíreniu 
filozofie nezávislého života osôb s ŤZP, 
princípov osobnej asistencie a jej pozi-
tívneho dopadu na kvalitu života osôb 
s ŤZP.
Už teraz sa tešíme na nové výzvy roku 
2019. Momentálne sa v rámci príprav-
ných činností zaoberáme plánovaním 
osvetovo - propagačných a vzdelávacích 
akcií v našom regióne (Profesia Days 

-15.5.2019, Dni bez bariér Orava - leto 
2019, Internos - jeseň 2019,
konferencie ŽSK a pod.). Taktiež sa 
usilujeme o pokračovanie spolupráce 
s psychológom Mgr. Ondrejom Maťkom, 
ktorého konzultácie sú pre našu komu-
nitu mimoriadne prínosné. Samozrej-
me našou primárnou činnosťou naďalej 
zostáva hľadanie a sprostredkovanie 
osobných asistentov pre našich klientov 
v regióne Žilina. V prípade potreby, ne-
váhajte sa obrátiť na nás v pracovných 
dňoch od 6:30h do 15:00h alebo mailom 
na agenturaza@osobnaasistencia.sk.
Tešíme sa na stretnutie s vami.

ĽUBOSLAVA FIGUROVÁ

SOCIÁLNE OKIENKO   ÚSTAVNÝ SÚD SA ZAOBERÁ PRÍSPEVKAMI PRE OSOBY S ŤZP

•  JUDr. Mária Patakyová, PhD, verejná  
ochrankyňa práv. (Zdroj: Internet)

roka na Ústavný súd SR a poukázala na 
diskriminačné podmienky pri získavaní 
príspevkov pre osoby s ťažkým zdravot-
ným postihnutím (ŤZP).
V súčasnosti totiž možno podľa zákona  
o peňažných príspevkoch na kompen-
záciu dôsledkov ŤZP poskytnúť prí-
spevok na osobnú asistenciu najskôr 
od šiesteho roku veku do dovŕšenia 65 
rokov veku. Podobne je to aj pri žiadosti 
o príspevok na kúpu auta.
Legislatíva, ktorá upravuje podmienky 
na získanie spomínaných príspevkov pre 
osoby s ŤZP v ohraničenom vekovom 
limite, je podľa ombudsmanky diskrimi-
načná a nie je v súlade s Ústavou SR ani 
s medzinárodnými dohovormi. 
 „Teší ma, že Ústavný súd sa pri predbež-
nom prerokovaní veci takmer v plnom 
rozsahu stotožnil s mojou argumentá-
ciou a prijal návrh na ďalšie konanie,“ 
hovorí Patakyová.
V prípade, ak Ústavný súd SR vyhovie 
návrhu ombudsmanky, priznávanie prí-
spevkov nebude do budúcna vekovo ob-
medzené a ľudia, ktorým boli podľa te-
rajšej úpravy žiadosti zamietnuté, budú 
môcť požiadať o tieto príspevky znova.

ZDROJ: WWW.DOMOV.SME.SK
18. JANUÁR 2019
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Oslobodenie od úhrady  
za diaľničnú známku

V prípade fyzických osôb so zdravotným 
postihnutím - držiteľov parkovacieho 
preukazu je platnosť oslobodenia od 
úhrady diaľničnej známky neobmedzená 
a nie je potrebné rok čo rok požiadať 
o predĺženie platnosti oslobodenia od 
úhrady diaľničnej známky v Slovenskej 
republike.  V prípade vozidla patriaceho 
právnickej osobe (napr. združeniu, ktoré 
poskytuje sociálne služby) je potrebné 
požiadať o oslobodenie každý rok, keďže 
platnosť oslobodenia končí k dátumu 
31. 1. nasledujúceho roka.

Vyberáme  
z poradenstva

Ktoré autá a ktoré jeho úpravy sú vhod-
né pre osobu s telesným postihnutím
Klient: Vyberáme auto pre dcéru s nervo-
vosvalovým ochorením. Auto nechceme 
kupovať na krátku dobu, ale by malo spĺ-
ňať požiadavky, ktoré v blízkej budúcnosti 
nastanú v dôsledku progresie ochorenia 
(aby sa dalo prispôsobiť). Poradíte nám?
Poradca: V nižšej cenovej kategórii majú 
ľudia odkázaní na vozík dobré skúsenosti 
s Daciou Dokker. Dokker má priestranný 
batožinový priestor, s pomocou rampy 
(tzv. lyžiny) do neho naložíte aj elek-
trický vozík. Cenovo vyššie patrí Opel 
Combo, Fiat Doblo, ale aj karosársky 
podobne riešené Peugeot Rifter, Citroen 
Berlingo a pod. Stále hovoríme o vo-
zidlách, ktoré nie sú vhodné na prepravu 
osoby na vozíku, jedine po technicky 
a finančne náročnej úprave. Tieto vo-
zidlá sú vhodné na prepravu samotného 

•  Veríme, že takéto počasie opäť až o rok! 
(Autor: Z archívu OMD v SR)

vozíka v batožinovom priestore za pred-
pokladu, že osoba s postihnutím bude 
sedieť na sedadle vozidla.
V prípade, že potrebujete auto vhod-
né na prepravu osoby na vozíku, bez 
nutnosti presadania na bežné sedadlo, 
odporúčame uvažovať nad náročnejšou 
úpravou - výrez karosérie v zadnej časti 
auta - alebo o kúpe auta s veľkorysejšou 
vnútornou výškou. Ide o autá typu Opel 
Movano, Peugeot Boxer, Fiat Ducato 
a pod. Zdanlivo by mohli vyhovovať 
aj autá typu Volkswagen Multivan, či 
Caravelle alebo Opel Vivaro, Peugeot 
Traveller a pod., ale ich vnútorná výška 
je nevyhovujúca a pre osobu sediacu na 
vozíku môžu znamenať nebezpečenstvo 
úrazu, keďže hlava sa dotýka vnútornej 
časti strechy.
Klient: ÚPSVaR nám schválil príspevok na 
úpravu osobného motorového vozidla. Náš 
syn má svalovú dystrofiu, potrebujeme vy-
riešiť jeho nakladanie do auta, nakladaciu 
rampu na vozík a ukotvenie vozíka v aute. 
Aké sú možnosti?
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Poradca: Do úvahy prichádzajú rôzne 
riešenia s ohľadom na stupeň postihnu-
tia osoby a účel, ktorý sa má dosiahnuť. 
Pri nakladaní syna môže pomôcť že-
riav/rameno (pre nechodiaceho), ale 
montujú sa aj rôzne elektricky výškovo 
nastaviteľné sedadlá (ak sa osoba ešte 
postaví). Ponuka úprav je veľmi široká. 
Ukotvenie vozíka v aute - pokiaľ ide iba 
o kotvenie vozíka bez osoby na ňom, je 
to jednoduché riešenie a nie nákladná 
záležitosť.
Nakladacia rampa na vozík zahŕňa via-
cero riešení. Dôležité je vedieť, či má 
slúžiť na nakladanie osoby na vozíku ale-
bo iba na nakladanie pomôcky. Z dvoch 
dôvodov: kvôli nosnosti a pre zvolenie si 
veľkosti rampy. Kebyže ide o nakladanie 
osoby na vozíku so zámerom ju prepra-
vovať tak, aby na vozíku sedela, tak je 
potrebné tejto úprave venovať zvýšenú 
pozornosť. Ak ide iba o nakladanie po-
môcky, takže nezáleží na strmosti uhla 
až tak, ako pri nakladaní vozíka s osobou 
na vozíku. Odporúčame v tomto prípade 
zvažovať dve možnosti:
•   pevne zabudovaná rampa - zvažovať 

riešenie, ktoré umožňuje odpojiť ram-
pu od ukotvenia v podlahe a prípadne 
ju dať preč, keď dlhšie netreba. Akákoľ-
vek a akokoľvek dobre namontovaná 
rampa vydáva hluk pri jazde, a to hr-
kotanie môže byť otravné. Prednosťou 
tohto riešenia je, že je stále po ruke  
a narábanie s takouto rampou je jed-
noduchšie, príjemnejšie a fyzicky me-
nej náročné.

•   používanie prenosnej rampy, tzv. lyžiny, 
ktoré sa prenášajú so sebou iba v prí-
pade, keď treba nakladať vozík - ide  
o riešenie najlacnejšie a pre nakladanie 

vozíka úplne vyhovujúce. Treba si ale 
uvedomiť, že nakladanie s rampou pre 
ženy môže byť namáhavé (nie je to 
síce ťažká pomôcka, možno do 7 kg 
jeden kus, ale predsa...) a nepraktické, 
keďže treba nastavovať odstup medzi 
lyžinami pre šírku odsadenia kolies 
a pod.

Schvaľovanie áut 
upravených pre potreby 
osôb s ťažkým telesným 

postihnutím

Dlhoročný trend v úprave áut ukazuje, 
že za úpravami áut pre osoby so zdra-
votným postihnutím už roky nerozumie-
me iba úpravu ovládania (volant, spojka, 
brzda, plyn), ale ide o technicky náročné 
a komplexné opravy zahrňujúce niekedy 
až rozsiahle karosárske úpravy. Každý 
náročný zásah do schváleného typu vo-
zidla podlieha schváleniu a ukázalo sa 
pri tom, že legislatíva zaostáva za pra-
xou. Práve kvôli lepšej orientácii v tejto 
oblasti vznikol dokument, ktorý má za 
cieľ vnášať prehľad do schvaľovacieho 
procesu.
Dokument nájdete na stránke Minister-
stva dopravy a výstavby SR pod názvom: 
Schvaľovanie motorových vozidiel upra-
vených pre potreby osôb s ťažkým teles-
ným postihnutím.
Priamy link pre stiahnutie súboru: 
https://www.mindop.sk/ministerstvo-1/
statny-dopravny-urad-4/info-o-prevadz 
kovani-vozidiel/schvalovanie-motoro 
vych-vozidiel-upravenych-pre-potreby 

-osob-s-tazkym-telesnym-postihnutim

TIBOR KÖBÖL
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Prepravná služba SČK 
pomáha a odbremeňuje

Slovenský Červený kríž (SČK) je známy 
svojou prácou v teréne. Jednou z najzná-
mejších terénnych sociálnych služieb je 
prepravná služba. Prvú prepravnú službu 
pod hlavičkou SČK zriadil v roku 1995 
Slovenský Červený kríž, územný spolok 
Senica.
Prostredníctvom prepravnej služby 
prispieva SČK k  znižovaniu izolácie 
ľudí, ktorí inak nemajú možnosť vyjsť 
z domu, alebo majú túto možnosť znač-
ne obmedzenú. Pomáha v tom, aby 
boli ľudia s postihnutím a seniori spo-
ločensky aktívni, uľahčuje starostlivosť  

a odbremeňuje (psychicky aj fyzicky) od 
niektorých úkonov členov rodiny. 
V  regiónoch, v  ktorých sa prepravná 
služba poskytuje, si ju ľudia nevedia vy-
nachváliť, najmä keď objavia, aké široké 
je spektrum pomoci, ktoré poskytuje: 
•   prevoz na pravidelné rehabilitácie, 

masáže, prevoz do kúpeľov;
•   návšteva kina, výstavy, prednášky, ka-

derníka, iné kultúrne podujatia;
•   nákup, návšteva notára, úradu práce, 

a pod.;
•   služba je často využívaná na prevoz 

k lekárom;
•   spolupráca aj so zariadeniami sociál-

nych služieb – prevoz klientov v prípa-
de potreby;

•   prevoz ľudí aj v rámci ich obce – v nie-
ktorých oblastiach, kde je ťažký terén.

•  Pracovníci SČK asistujú klientom pri nástupe do auta. (Zdroj: Internet)

PREPRAVNÁ SLUŽBA SČK POMÁHA A ODBREMEŇUJE   BEZ BARIÉR
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Prepravnú službu poskytujú územné 
spolky SČK v Banskej Bystrici, Humen-
nom, Košiciach, Leviciach, Liptovskom 
Mikuláši, Poprade, Prešove, Rožňave, 
Senici, Žiari nad Hronom, v Bratisla-
ve a v roku 2019 pribudne aj Žilina. Vo 
všetkých týchto mestách  (okrem Rož-
ňavy) prepravná služba disponuje autom 
s hydraulickou plošinou, špeciálne upra-
veným na prevoz ľudí so zdravotným 
postihnutím aj na invalidnom vozíku bez 
nutnosti presadania si na sedadlo. 
Službu si klienti hradia, nie je bezplatná, 
no často je spolufinancovaná (obcami, 
mestom, zazmluvnenými zariadenia 
soc. služieb). Mnohí ľudia majú nárok 
na príspevok na prepravu z úradu práce 
slúžiaci na kompenzáciu dôsledkov ťaž-
kého zdravotného postihnutia. 

Ako si objednám prepravu?
•   Nájdite svoje mesto na www.redcross.

sk/spolky.
•   V kolonke Sociálne služby nájdete zá-

ložku Prepravná služba.
•   Objednáte sa na uvedených číslach 

alebo cez mail.
SČK vyvíja svoju činnosť vo všetkých 
regiónoch Slovenska, prepravnú službu 
v rámci sociálnych služieb poskytuje len 
v niektorých, vyššie uvedených mestách. 
Každý región má svoje špecifiká, a preto 
sa môže cenník alebo spôsob objedná-
vania v niektorých oblastiach mierne 
líšiť. Konkrétne informácie o aktivitách 
a službách SČK vo vašom okolí sa dozvie-
te na jednotlivých stránkach územných 
spolkov. 

NATÁLIA TURČINOVÁ

•  Prepravná služba disponuje autami s hydraulickou plošinou. (Zdroj: Internet)

BEZ BARIÉR   PREPRAVNÁ SLUŽBA SČK POMÁHA A ODBREMEŇUJE
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Kontakty na prepravné 
služby v Bratislave

Preprava osôb vo vozidle, ktoré má 
plošinu a človek môže sedieť v aute 
na vozíku:
Opel Movano (2 -3 vozíky) 
- 0903 462 598, 0915 786 280
Mercedes Crafter (2 -3 vozíky) a Fiat 
Doblo - 0948 502 177, 0905 530 428
Prepravná služba SČK – 0948858951, 
prepravnasluzba.ba@redcross.sk
Službu je možné využiť v pracovné dni 
medzi 7:00 a 15:00. Jazda v rámci mesta 
7 €/jedna trasa. 
Najlacnejšie taxi služby v Bratislave, 
ak si dokážete presadnúť z vozíka na 
sedadlo: 
Taxi Easy (0918 555 555), jednotná taxa 
kdekoľvek v rámci BA 5 € 
Veve Taxi (0904 155 599) jednotná taxa 
kdekoľvek v rámci BA 5,50 €
Taxi Green (0905 660 660) jednotná 
taxa 5,50 € do 10 km vrámci BA, nad 
10 km 6 €
Suma sa však pri týchto taxislužbách 
zvyšuje každým zastavením.
O sume do oblastí mimo Bratislavy sa 
dohodnite priamo s dispečerom.

Problémy  
pri parkovaní ŤZP? 

Odštartoval projekt, 
ktorý pomôže

Potrebujete ísť autom k  lekárovi, na 
úrad, alebo niečo vybaviť do mesta, 
v ktorom ste doteraz neboli? Nájsť voľné 
parkovacie miesto vyhradené pre ťažko 
zdravotne postihnutých (ŤZP) je často 

zložitý proces. Predstavte si, že by ste sa 
nechali navigovať prostredníctvom mo-
bilného telefónu k najbližšiemu prázd-
nemu miestu určenému na parkovanie 
ŤZP občanov. Je to príjemná predstava? 
Teraz sa sen môže stať skutočnosťou.
Jedna aplikácia pre vyše stovku miest
Aby bolo takéto riešenie pohodlné 
a efektívne, musí zahŕňať parkovacie 
miesta čo najväčšieho počtu miest  
a obcí. Ak však každé mesto prevádzko-
valo vlastnú mobilnú aplikáciu, ktorá by 
uľahčovala hľadanie parkovania, bolo by 
jej využitie značne obmedzené a nepo-
hodlné. „Málokomu by sa asi chcelo in-
štalovať si do mobilu množstvo rôznych 
aplikácií podľa mesta, ktoré potrebuje 
navštíviť. Preto je oveľa lepšie, ak jed-
na aplikácia obsahuje zoznam parkova-
cích miest pre ŤZP z viacerých miest.“ 
hovorí Adrián Belánik výkonný riaditeľ 
DataCentra elektronizácie územnej sa-
mosprávy Slovenska (DEUS). Práve toto 
združenie v súčinnosti so Združením 
miest a obcí Slovenska (ZMOS) a za pod-
pory Výboru pre osoby so zdravotným 
postihnutím Rady vlády SR pre ľudské 
práva, národnostné menšiny a rodovú 
rovnosť pripravuje riešenie, ktoré zdra-
votne postihnutým občanom významne 
uľahčí hľadanie parkovania.
Pomôžu senzory a tokeny
Aby mala navigácia k  parkovacím 
miestam pre ŤZP zmysel, je potrebné 
zabezpečiť, aby vyhľadávala iba tie, kto-
ré sú aktuálne voľné. „Nemá zmysel, aby 
sa zdravotne postihnutý človek presúval 
od jedného obsadeného miesta k druhé-
mu. Preto navrhujeme finančné zdroje 
investovať najmä do technologickej in-
fraštruktúry,“ vysvetľuje Adrián Belánik.

KONTAKTY NA PREPRAVNÉ SLUŽBY V BRATISLAVE   BEZ BARIÉR
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Colours of Ostrava - 
festival, ktorý rúca 

bariéry
Už dávnejšie som od priateľov počul 
samé chvály na multižánrový festival 
Colours of Ostrava. Opisovali obdivu-
hodný industriálny priestor, kde sa 
festival odohráva, skvelý line-up, ale 
hlavne dômyselnú ústretovosť voči 
ľuďom s postihnutím. A preto som sa 
rozhodol. Aj ja zažijem atmosféru tak 
vysoko hodnoteného festivalu, ktorý 
bol minulý rok organizovaný od 18. do 
21. júla 2018.
Ubytovanie sme začali riešiť koncom 
júna, zistili sme však, že už bolo neskoro. 
Priamo v Ostrave boli hotely a penzióny 
plne obsadené, alebo až príliš, neakcep-
tovateľne predražené. Rozhodli sme sa 
preto ubytovať v neďalekej Opave, v bez-
bariérovom Hoteli Buly.

DEUS plánuje na parkovacích miestach 
pre ŤZP nainštalovať 5 500 senzorov, 
ktoré budú sledovať, či je parkovanie 
obsadené, alebo nie. Súčasťou parko-
vacieho preukazu ŤZP by sa mali stať 
aj tokeny – aktívne identifikačné prvky 
v podobe plastikových kariet. Celkovo by 
ich malo byť 110 000, vďaka čomu sa do 
značnej miery obmedzí ich falšovanie, 
ktoré dnes predstavuje závažný prob-
lém. Vďaka tokenom sa zabezpečí, aby 
na miestach pre ŤZP neparkovali autá, 
ktoré tam nemajú čo hľadať.
Najprv pilot, potom plošné nasadenie
Navrhované riešenie bude najprv otes-
tované v  rámci pilotného projektu 
v  troch vybraných mestách. „Cieľom 
pilotnej  fázy bude overenie uskutoč-
niteľnosti a potenciálu v rámci miest  
a ŤZP. Tým zabezpečíme, aby sme 
predišli možným chybám,“ vysvetľu-
je Adrián Belánik. Testovať sa bude 
najmä funkčnosť komunikácie medzi 
senzorom a aktívnym identifikačným 
prvkom (tokenom) v  automobile.  
Zároveň sa overí funkčnosť komuniká-
cie senzorov s cloudovou aplikáciou,  
a to v rôznych prírodných a technických 
podmienkach. 
Po vyhodnotení prvej fázy bude nasledo-
vať rozšírenie projektu do ďalších miest 
a obcí. Sústredí sa najmä na miesta, kde 
najčastejšie dochádza k zneužívaniu vy-
hradených parkovísk. Tie sa zvolia na 
základe informácií od konkrétnej samo-
správy, lebo tá vie najlepšie, kde najčas-
tejšie na miestach pre ŤZP parkujú aj 
tí, ktorí tam nemajú čo robiť. Ak niekto 
neoprávnene zaparkuje na mieste osa-
denom senzorom, pracovníci mestského 
či obecného úradu sa to dozvedia online 

a budú môcť vyslať na miesto mestskú 
políciu.
Navyše, vďaka dátam zo senzorov budú 
samosprávy presne poznať vyťaženie 
jednotlivých parkovacích miest pre ŤZP 
a podľa toho ich manažovať. „Ak zistia, 
že niektoré miesto je obsadené non-
stop, môžu pri ňom zriadiť ďalšie. Ak 
sa ukáže, že iné miesta sú po väčšinu 
dňa prázdne, môžu časť z nich zrušiť, 
či presunúť inam,“ hovorí Milan Muška, 
výkonný podpredseda ZMOS.

ZDROJ: DEUS, TLAČOVÁ SPRÁVA,  
AUGUST 2018, KRÁTENÉ
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Prvý deň na Colours
Kvôli nepriaznivému počasiu sme sa 
rozhodli prvý deň festivalu vynechať. 
Na cesty sme sa preto vydali až vo štvr-
tok. Opäť síce hlásili počasie premenlivé  
a v Ostrave zamračené s prehánkami, 
ďalší deň sme si ale nemohli nechať ujsť.  
Po malom blúdení centrom Ostravy sme 
predsa len našli vyhradené parkovisko 
pre osoby s ŤZP, ktoré bolo vzdialené 
len niekoľko pár stoviek metrov od hlav-
nej brány. Bezbariérovým podchodom, 
ktorým lomcovala parádna hudba pou-
ličných umelcov a ktorá príjemne nala-
dila na samotný festival, sme sa dostali 
na druhú stranu cesty a odrazu sa nám 
otvorilo priestranstvo plné ľudí a pozi-
tívnej energie. Hneď sme uvideli dobre 
označený Infopoint Colours bez bariér, 
ktorý je jednou z perfektných služieb 
festivalu. Umožňuje užiť si festivalové 
momenty aj ľuďom so zdravotným po-
stihnutím. Tento rok organizátori zais-
tili doprovod aj osobám so zrakovým 
postihnutím a tlmočenie pre ľudí so 
sluchovým postihnutím.
Lístky sú kúpené, náramky nasadené, 
môžeme sa vydať v ústrety tohto čarov-
ného miesta. Plní očakávaní sme prekro-
čili hlavnú bránu a v tom momente nás 
atmosféra pohltila. Parádny industriálny 
areál vám hneď v prvom momente vyrazí 
dych. Je to skutočne perfektný nápad 
zorganizovať festival na takomto mies-
te. Cesta a chodníky boli pre elektrický 
vozík v pohode, niekde asfaltka, niekde 
len štrk, ale nikdy sme nemali problém. 
Tak faaaajn, trošičku nás potrápila cesta 
na AlcerolMital stage, na ktorom hrala 
väčšina našich obľúbených interpretov  
a po tme, večer, to už bolo trošku horšie. 

Ako však píšem vyššie, nikdy sme nemali 
problém!  
Úplne prvý koncert, ktorý sme videli, bol 
koncert mladučkého, len 19-ročného 
rockového interpreta Declana McKenna 
na Fresh stage. Hral príjemný melodický 
gitarový indie pop s rockovou príchuťou. 
Ihneď po skončení koncertu sme sa pre-
sunuli na hlavný stage Českej sporitelne, 
kde sme očakávali islandských rockerov 
zo skupiny Kaleo.
Začali pomalým bluesom, ktorý by ste 
čakali skôr od južanských Afroameriča-
nov, ale v súvislosti so známou temno-
tou islandskej hudby to vlastne dáva-
lo zmysel. Postupne svoje vystúpenie 
rozbehli a bol to teda poriadny nářez 
ako zvyknú hovoriť Češi. Spevák JJ Julius 
Son so vzhľadom pestovaného modela 
oblečeného do kovbojského oblečenia 
síce na prvý pohľad pôsobil ako člen 
boyband-u, ale do muziky dával naozaj 
všetko!

•  Špeciálny infopoint pre návštevníkov s ŤZP pri 
hlavnom vchode na festival, kde sme prednostne 
vybavovaní. Kúpite si tu napríklad lístok, alebo 
vybavíte kľúč od bezbariérového wc.  
(Autor: Martin Rybarčák)
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A to vo štvrtok nebolo všetko! Po skon-
čení Kaleo sme sa vybrali na vyššie spo-
mínaný ArcelorMital stage, vypočuť si 
nórsku vílu Auroru, ktorá svojim dark 
popom kraľovala dažďu a ostravskému 
publiku. Jej koncert mal skutočne ne-
opakovateľnú atmosféru a Aurora sa 
svojím vystúpením radí medzi našich 
najväčších obľúbencov z celého festiva-
lu. V neskorých nočných hodinách sme 
sa ešte poprechádzali krásne osvetle-
ným areálom a skutočne sme stratili reč.
Druhý deň na Colours
Po namáhavom štvrtku a neskorom prí-
chode na hotel v Opave sme sa rozhodli 
doobedie dospať. Brány festivalu otvá-
rali až v čase obeda a tak sme o nič dôle-
žité neprišli. Plní energie sme popoludní 
opäť prekročili hlavný vstup a v tom mo-
mente, akoby ste sa ocitli v inom svete.  
Dnes sme si dôkladnejšie prezreli celý 
areál a hneď, ako sme objavili príjem-
nú čajovňu, zasadli sme na vodnú fajku  
a nasávali. Atmošku samozrejme. Tešili 

sme sa na večer, na obľúbenú americkú 
formáciu Cigarettes After Sex. Ich am-
bient-pop hudba bola spočiatku ľahká 
a postupne získavala intenzitu. 
Krátko potom nasledoval live koncert 
Jona Hopkinsa, ktorý v priamom preno-
se namiešal svoj masívny elektronický 
set. Live koncert dopĺňala projekcia po-
horia, púšti, nebies a súhvezdí. Hopkins 
sa svojím vystúpením radí medzi top 
topov toho, čo sme na Colours videli. 
Neskoro v noci sme si ešte krátko vy-
počuli set Paula Kalkbrennera a unave-
ní, plní dojmov sme sa opäť vydali pod 
periny do Opavy.
Tretí deň na Colours
Príjemne oddýchnutí sme na ďalší deň 
prekročili hlavnú bránu, ktorá pomysel-
ne oddeľuje realitu od festivalového 
sveta na jej druhej strane. Vydali sme 
sa cestou na Fresh stagei, kde sme si 
vypočuli americkú kapelu Lilly Amoung 
Clouds. Uchu lahodiaci elegantný pop 
v podaní mladučkej frontmanky s pa-
rádnym hlasom. 
Na Fresh stagi sme ešte chvíľu pobudli 
a urobili sme dobre! Britský songwriter 
Nick Mulvay priniesol neopakovateľnú 
atmosféru. Aj teraz mám zimomriavky, 
keď počúvam jeho album už síce v po-
hodlí bytu, Wake Up Now, ktorý skutoč-
ne odporúčam.
Maratón úžasných hudobných inter-
pretov sa blížil do finále. Na pláne sme 
mali ešte elektronickú formáciu z  Is-
landu GusGus. Namiešali elektronický 
set, ktorý zakončil náš hudobný Colo-
urs. Po ich vystúpení sme sa ešte prešli 
areálom, posedeli sme na vodnej fajke, 
čosi dobré zjedli a vnútorne sa rozlúčili 
s festivalom.

•  Plošina, ktorá vedie na bezbariérovú tribúnu pred 
hlavným stageom. (Autor: Martin Rybarčák)
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Pár postrehov na záver
Festival Colours of Ostrava je výborne 
namiešaný kokteil hudby, kde si každý 
nájde to, čo má rád, i objaví čosi nové. 
Stačí sa poprechádzať areálom, od 
stageu k ďalšiemu a nechať sa unášať 
hudobnou atmosférou. Zvuk je čistý, 
neprebasovaný, areál tiež udržiavaný 
v čistote.
Bezbariérovosť
Celý areál Colours je bezbariérový. Pri-
spôsobené WC sú v dostatočnom množ-
stve, čisté a udržiavané. A čerešničkou 
na torte sú bezbariérové vyvýšené tri-
búny pri hlavnom stagei a pri stagei Ar-
celorMittal, vďaka ktorým krásne vidíte 
na pódium. 
Výhody Colours bez Bariér
•   zvýhodnené vstupenky pre osoby 

s ŤZP

•  Kto sa k nám pridá tento rok? (Autor: Pavol Kulkovský)

•   zvláštny vstup pre návštevníkov s ŤZP 
pri hlavnom vchode na festival, kde 
sme prednostne vybavovaní

•   uzamykateľná bezbariérová WC (každý 
držiteľ preukazu osoby ŤZP dostane 
pri vstupe na festival svoj vlastný kľúč)

•   bezbariérové tribúny
•   všetky sprístupnené budovy v areáli 

majú bezbariérové WC a výťahy
•   bezbariérová sprcha umiestnená 

v budove
•   doprava v rámci mesta Ostrava bez-

bariérovým taxi
•   bezbariérové stanové mestečko vedľa 

festivalového areálu
•   rezervácia parkovacích miest pre oso-

by s ŤZP vopred
•   asistenti Colours bez bariér.

MARTIN RYBARČÁK, NATÁLIA TURČINOVÁ

Z NAŠEJ KUCHYNE: RÝCHLE RAŇAJKY   NA VOĽNÝ ČAS

NA VOĽNÝ ČAS

Z našej kuchyne:  
Rýchle raňajky

Nátierky sa tak trochu vytrácajú z na-
šich kuchýň, čo je škoda. Sú chutnou aj 
zdravou obmenou jedálnička. Osved-
čenú klasiku tvoria rybacia, vajíčková, 
bryndzová nátierka. Prinášame menej 
známe, no u OeMĎákov doma obľúbené 
a hlavne, rýchle recepty nátierok vhod-
né nielen na raňajky.

Mrkvová nátierka pre milovníkov 
zeleniny
50g mäkkého masla
1 menšia najemno strúhaná mrkva 
120g Lučina
50g tvrdého strúhaného syra
1 lyžica majonézy (môžeme vynechať)
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soľ a korenie podľa chuti
pár kvapiek olivového oleja 
Všetky ingrediencie zmiešame dohro-
mady, nátierku natrieme na čerstvý 
chlebík a podávame.

Nátierka z lunchmeatu pre 
mäsožravcov
1 konzerva lunchmeatu (180 g)
1 balenie Lučina s bylinkami (140 g)
1 PL masla
1 ČL horčice slovenskej
Soľ, korenie, podľa chuti cibuľa alebo 
kyslá uhorka
Lunchmeat nakrájame na menšie kúsky 
a rozmixujeme ručným mixérom spo-
lu všetky suroviny do hladka. Môžeme 
dochutiť cibuľou alebo kyslou uhorkou. 
Namiesto lunchmeatu sa dá použiť aj 
paštéta Májka (190 g) a Lučina nahradiť 
taveným syrom Bambino. 

Tvarohová nátierka Liptauer korenistá
1 balenie tvarohu (250 g)
50 g zmäknutého masla
1 ČL plnotučnej horčice
1 väčšia kyslá uhorka nakrájaná
1 PL kapár nakrájané
1 šalotka nakrájaná
Soľ, korenie, 1/2 ČL mletá rasca, 1 ČL 
sladká mletá paprika
Tvaroh, maslo a horčicu vyšľaháme ruč-
ným mixérom do hladka. Zamiešame 
zvyšné suroviny a koreniny. Pod týmto 
názvom je nátierka známa v Nemecku, 
Rakúsku a na severe Talianska. Pôvod 
má na Liptove a je odvodená od bryn-
dzovej nátierky. V niektorých receptoch 
do nej pridávajú aj ančovičky (2ks).

KUCHTIČKY NATY A MARY

Z vašej tvorby
Básne Tomáša Gricha

Samota sa motá
Čierny mráz sťa rýchly pád, srdcervú-
ci vodopád. Takých, ktorí ostali sami.  
Či des kričí za plecami, že plameň rýchlo 
vzbĺkol. Nočný tlak kľačiaci mi na reb-
rách berie dych bez zábran. Letiac šírym 
nebom spomeniem si na odkaz, že som 
sa zjavil, keď všetci plakali. Samota.

Dušičky
Studený hrob a na ňom vence, že ste 
odišli uveriť nechcem. Nič iba tma, mráz 
a samota, vetrík chvíľami lístie slabo 
zamotá. Občas naše srdcia zaplačú, pre-
to prijmite modlitbu našu. V tme ticho 
sviečka horí, spite sladko sestry, bratia 
moji. Už necítite ani bolesť ani chlad. 
Na druhom svete, lepšie je vám tam. 
V tento čas na vás spomínam, Pri hrobe 
patrí vám viac ako len chvíľa. Svetlo ná-
deje žiari v tme. Všetci sa raz tam hore 
stretneme. Preto verím a dúfam. Že po-
tom sa pripojím ku vám. Spravodlivosť 
bude panovať navždy. Tam, kde ste už 
svoj pokoj našli.

Veršíky moje
Tak choďte, bežte na cesty. Prejdite 
míle, diaľky, versty. Hlásajte blahoz-
vesť svetu: pravdu života svätú. Nie je 
v žezle, zlate, brokáte. On líha v krvi, 
v bôli i blate, putuje v prachu bosý na 
cestách, radosť, smiech, ľúbosť, krik, 
plač, úzkosť má v ústach. Kapsičku máte 
plnú zŕn. Rozsievajte na úhor, tvŕdzu, íl...
Keď zazelenie vaše semä a požehná vám 
ľudské plemä, keď dosiahnete plný spln, 
plodnú úrodu zo zŕn, vráťte sa späť ku 
mne. Ukonané, uznojené veršíky moje.
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•  Autor Ivan Brádňanský

Epigramy Emílie Molčániovej

V KUVAJTE
Pozor, Vincko, si v Kuvajte,
preto inak hraj,
šejk chce počuť dookola
tú „Ropný môj kraj“.

BABIČKA
Kdeže, kaplán, do neba,
naň mám nádej malú,
veď ja vám už nevyjdem
ani na povalu.

DÔVERNÝ VZŤAH
Nemám rád vzťah na diaľku,
len aby ste vedeli,
že prečo mám chladničku
hneď pri mojej posteli.

Fejtóny

BOJ O PACIENTA
 „Dobrý deň, pani vrátnička, prosím vás, 
otvorte nám, vediem na pohotovosť ťaž-
ko chorého.“
 „Dobrý den, pravdáže vás pustým, ale 
ponajprv musím videt vaše doklady.“
 „Načo teraz doklady, potrebujeme ur-
gentnú lekársku pomoc…“
 „No, to by mohel poviedet každý a co 
ket ste náhodú teroristy, alebo akésik 
také dajaké živly…“ 
 „Netárajte, či nevidíte, že tento muž 
má dušu na jazyku?“
 „No, to vidým, ale opatrnost je opatr-
nost. Tak co mu chybí?“
 „Preboha, ženská, náš pacient má asi 
infarkt!“
 „Ste snad dochtor, že to tak dobre 
víte?“
 „Prekonal už tri, tak asi aj teraz …“
 „Keď prekonál tri, tak vytríme aj štvrtý, 
tak čakám ty doklady…“
 „Dokelu, tu sú, ale už rýchlo otvorte, 
vidíte, že ledva stojí na nohách. Vydrž, 
Janko, hneď sme tam.“
 „Mladý pánko, ešte mi povjezte pois-
tóvnu a bude to.“
 „Čo ja viem v akej je poisťovni, prosím 
vás, volajte niekoho, ale rýchlo, už ho 
neudržím, padá…“
 „Jesli vám móžu poradit, oprite ho  
o stenu, teraz čakám tú poistóvnu…“
 „Nemáte tu nejaký vozík, alebo nosidlá 
a sanitára?“
 „Né, vozíky, ty už dávno nemáme, buď 
ich ukrali, alebo rozobrali na súčásky.“
 „Tak zatelefonujte na pohotovosť, nech 
si po neho prídu, musím ho položiť, už 
nevládzem.“
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 „Poradim vám ešte, podložte mu pod 
hlavú čapicu, aspoň tak to robá. No, ale 
aby ste nepoviedzeli, skúsim tam brnk-
nút. Vrátnyca… Ná, jákže? V porádku. No, 
vravím vám, na pohotovosti majú plno 
a lekári sú na vizíte.“
 „Čo mám teda robiť, stráca vedomie, 
preboha robte niečo!“
 „Že byste nepoviedal, dám vám ešte 
poslenú dobrú radu: počkajte chvilku, 
myslím, že na patológii majú tech vozikú 
vác, jak sa zdá, ten se mu bude asi víc 
hodyt. No, co sem ríkala. Je po nem. 
Haló, patológia? Rychlo prindyte, je tu 
zas jeden pro vás. A Ferko, kolik nám 
ich ešte chybí do splnenya té zmluvy 
s pohrebnýma službama?“

DIAGNÓZA
 Keď Florián vychádzal z ambulancie, 
bolo na ňom zjavne vidno, že je roztrp-
čený. To, čo mu lekár oznámil, ho úpl-
ne vyviedlo z rovnováhy. Podľa neho 
nemusel byť k nemu až natoľko krutý  
a povedať mu pravdu rovno do očí. Ako 
sa má teraz zachovať? Keď sa to do-
zvedia jeho dobrí kamaráti, všetci do 

jedného ho opustia, taká abnormalita 
nie je v našich končinách bežná a pre ich 
ďalšie priateľstvo ani prípustná. Budú 
od neho bočiť, až nakoniec ich stratí. 
Úplne ho v takomto zdravotnom stave 
vylúčia zo svojich radov. Je spoločensky 
znemožnený. Nie, nepovie im to. No ur-
čite sa ho budú na to pýtať, vedia, že 
bol u lekára a on klamať nevie. Začalo 
mu z toho všetkého byť nanič. Budú 
ho obchádzať ako nakazeného morom  
a krútiť nad ním hlavou. Šepkať si budú  
o ňom i malé deti a obzerať ako exem-
plár v múzeu.
 Prečo mi to len ten lekár urobil? roz-
dumoval Florián. Zaplatil som mu pocti-
vú dvadsaťkorunu, aj všimné som mu 
dal, má za mňa i honorár od sociálnej 
poisťovne. Nemohol byť teda taktnej-
ší? Snáď si ani neuvedomil, že rozvrátil 
môj život od základov a ja som mu tak 
slepo dôveroval. V čakárni u lekára viac 
nezažijem krásne chvíle so svojimi spo-
lutrpiteľmi, nezažijem maratóny z ambu-
lancie do ambulancie, debaty pri čakaní 
vo frontách na lieky. V spoločnosti som 
totálne odpísaný, už vidím, ako viazne 
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Z denníka dystrofika
25.2.2019 (pondelok)
Ani náhodou nepatrím medzi tých, ktorí sa 
ľutujú, plačú doma do vankúša a pýtajú sa 
„prečo práve ja?“ Je pravda, že sa nebudím 
každé ráno plná energie a síl, ale aj napriek 
tomu, že občas mám problém len zdvihnúť 
ruku a poškrabkať si nos, snažím sa byť 
veselá, rozdávať ľuďom okolo seba radosť  
a čo je najhlavnejšie, snažím sa byť aktívna. 
Ale uznajte! Aj vás by vytočilo, nahnevalo, 
zarmútilo, rozplakalo.... keby ste sa dozve-
deli, že existuje liek, vďaka ktorému by ste 
si mohli ten nos poškrabkať bez problémov 
(a to mi verte, že by ste toho zvládli ešte 
oveľa viac!), ale nespĺňate kritéria na podanie 
tejto zázračnej medicínky. Toľko obmedze-
ní, toľko bariér a odriekania kvôli obyčaj-
ným štyrom kolieskam a dvom nefunkčným 
nohám a teraz ešte aj toto? Vraj iba deti 
môžu. Dokonca vraj musia pár minút prejsť 

po svojich. A aj keď toto všetko spĺňajú, ešte 
stále nie je isté, či liek dostanú. Na scénu 
prichádza zdravotná poisťovňa, ktorá musí 
liečbu schváliť. Kúzelné liečivo je totiž také 
drahé, že aj keby sa všetci vozičkári sveta 
stretli a začali hromadne vykrádať banky, 
stále by to nestačilo na pokrytie nákladov 
pre všetkých. Ešte ako malé decko som si 
predstavovala, že raz zázračne vyzdraviem. 
Že buď profesor Dumbledore švihne čarov-
ným prútikom, alebo skutočne niekto vy-
nájde liek. Bol to len detský sen. Dnes sa 
stal skutočnosťou, ale stále nedostupnou  
a pre mnohých nereálnou. Keby som sa zajtra 
zobudila bez spinálnej muskulárnej atrofie, 
moja prvá cesta by smerovala na wc. Áno, 
toto robím ako prvé každé ráno. Ale na to 
wecko by som šla SAMA. To musí byť krásny 
pocit. Len sa tak zdvihnúť SAMA z postele  
a ísť sa SAMA vycikať bez toho, aby som v tej 
posteli čakala na niekoho, kto ma posadí, 
kto ma presunie na vozík, kto mi vyzlečie 
pyžamové nohavice a nohavičky a potom 
mi pod zadok podsunie zdvihák a presunie 
ma na wc a.... Ak je to akútne, máte smolu! 
Môžete sa s prepáčením aj pos....kladať! Ale 
vráťme sa späť do sveta, kde som sa zobu-
dila chodiaca. Hneď po vybavení všetkých 
osobných potrieb by som zbalila batoh a šla 
by som do sveta. Do lesa, na hory, okúpať 
sa v jazere, ďaleko, kde by som si vyskúšala 
všetko, čo teraz nemôžem. Ale ten batoh by 
bol takmer prázdny! Žiadna nabíjačka na 
vozík, žiadne náradie na doťahovanie šróbi-
kov, žiadna hrubá deka na omrznuté nohy. 
Nííííč, len zopár nevyhnutných maličkostí  
a nejaké sladkosti, lebo tie ja môžem a ener-
gia na cestách predsa nesmie chýbať... Ško-
da, že stále je to len príbeh z mojej hlavy. Ale 
ako kedysi hovoril známy Stephen Hawking, 
kým je život, tak je nádej. A ako som kdesi 

Z DENNÍKA DYSTROFIKA   NA VOĽNÝ ČAS

moja konverzácia, keďže nemám tému. 
Už nebudem môcť argumentovať, zana-
dávať si, ani si vzdychnúť, či posťažovať 
sa. Prečo mi len povedal, že som abso-
lútne zdravý???

EMÍLIA MOLČÁNIOVÁ
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nedávno čítala, aj slepačí vývar ma vraj doká-
že postaviť na nohy. Tak ideme s asistentkou 
variť. Veď človek nikdy nevie. 

Dystrofička

Miliónová DystroLotéria 
pauzuje

K vyžrebovaným šťastným číslam v Ozve-
ne č. 4/2018 sa prihlásili Gitka Graneco-
vá a Miladka Holá. Dámam blahoželáme 
a zároveň našich členov informujeme 
o krátkej pauze DystroLotérie v roku 
2019. Čas môžete využiť na naštudo-
vanie svojho čísla členského preukazu  
a v roku 2020 sa s novou vervou prihlásiť 
do DystroLotérie.

Športy (aj) pre ľudí 
s nervovosvalovými 

ochoreniami

Celá príloha je venovaná športom pre 
ľudí s telesným postihnutím, lebo vo-
zík a postihnutie rúk nie sú prekážkou. 
Bližšie predstavíme 3 vhodné športy: 
šach, boccia, hokej na elektrických vo-
zíkoch. Priblížime pravidlá aj športové 
podujatia. Chceme vás motivovať vy-
skúšať si ich.

ŠACH

„Šach je téma, o ktorej sa dá písať veľa. Ne-
dajte sa odradiť, že je to nudný šport. Kto 
chce mať zrýchlený tep a adrenalín, nech 
hráva 5 minútovky alebo aj 3 minútovky!“

Erika, členka

Šachový rébus pre členov 
od Šachového klubu  

OMD v SR
V každom čísle Ozveny nájdete ten-
to rok úlohu pre nielen ostrieľaných 
šachistov. Radi by sme nimi prilákali 
k šachu a zapojili do aktivít šachového 
klubu aj členov, ktorí toľko skúseností 
s kráľovskou hrou ešte nemajú. 
1. Vtipná šachová úloha pre riešiteľa: Na 
šachovnicu si postav biele figúrky: Kf4, 
Sf5, Va1 a pešiak na a7 / čierne figúrky: 
Ka8, a pešiaci na b3,b4,b5,b6,b7.
Úloha pochádza od Tima Krabbého, kde 
sa jeden po druhom pohybujú zdvojení 
alebo ztrojení pešiaci. Ide o zvlášť hu-
morný prípad, kde biely matuje súpera 
v šiestich ťahoch.
Riešenie s uvedením svojho mena a byd-
liska zasielajte Marcelovi Dirnbachovi, 
predsedovi Šachového klubu OMD v SR 
na email: dirnbachmarcel@gmail.com. 
Správni riešitelia budú odmenení zaují-
mavými cenami.

ŠPORTY (AJ) PRE ĽUDÍ S NERVOVOSVALOVÝMI OCHORENIAMI   ŠACH
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•  Na turnajoch v šachu ma vždy sprevádza mama, ktorá za mňa posúva figúrky. Tu hrám šachovú ligu minulý 
rok v Bardejove. Na majstrovstvách sveta v šachu IPCA raz pomáhal ťahať figúrkami aj sám rozhodca. 
(Autor: Z archívu Eriky Kostovej)

ŠACH   ŠPORTY (AJ) PRE ĽUDÍ S NERVOVOSVALOVÝMI OCHORENIAMI

Pozývame členov  
na akcie Šachového  

klubu OMD v SR
Prihláste sa do 10. ročníka medziná-
rodného šachového turnaja OMD Dys-
tro Ope-net 2019!
Milí priatelia šachu, srdečne pozývame 
všetkých na 10. ročník medzinárodné-
ho šachového turnaja, ktorý organizuje 
Organizácia muskulárnych dystrofikov 
v SR.
Chceme, aby sa do šachového turnaja 
mohli zapojiť aj hráči, ktorí sú vzhľadom 
na svoje ťažké zdravotné postihnutie li-
mitovaní v účasti na bežných šachových 
turnajoch. Turnaj je preto určený pre 
ľudí s nervovosvalovými ochoreniami, 
ale zúčastniť sa ho môže každý hráč so 
zdravotným postihnutím.

Zmenili sme hracie pole, opustili sme 
playok.com. Hrá sa v termíne 28. 4. – 
23. 6. na 9 kôl. Každý hráč musí za je-
den týždeň odohrať 1 zápas. Všetky 
potrebné informácie nájdete našom  
www.sachomd.sk. Hrať sa bude o zaují-
mavé a hodnotné ceny, ktoré do turnaja 
venujú sponzori.

Prihláste sa na 7. ročník internetové-
ho turnaja Jarný rapid Memoriál Erika 
Britana!
Turnaj je venovaný pamiatke nášho čle-
na Erika Britana. Mal veľmi rád šach, 
hlavne internetové turnaje. Propozí-
cie na Memoriál Erika Britana, ktorý 
je na programe 6. apríla 2019, nájde-
te na www.sachomd.sk. Bude sa hrať 
prostredníctvom šachového portálu  
www.playok.com. Hrací čas bude 10 
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minút na ťahy. Ceny do súťaže venovalo 
internetové kníhkupectvo Martinus.sk.

Leto si rezervujte na Memoriál Jožka 
Kráľa!
Už teraz sa môžete prihlásiť na letný 
turnaj s názvom Memoriál Jožka Kráľa, 
ktorý sa uskutoční počas tvorivého tá-
bora v dňoch 21. – 28. 7. 2019.
V prípade záujmu vyplňte prihlášku na 
tvorivý letný tábor, ktorú nájdete na po-
sledných stránkach Ozveny. Poplatok za 
osobu je 80 €.

Jeseň bude patriť Majstrovskému pre-
boru OMD v SR o Putovný pohár Karola 
Trníka
Šachový klub plánuje zorganizovať aj 
majstrovstvá OeMDečka v šachu. Kvôli 
bezbariérovému ubytovaniu a dopra-
ve sa bude konať pravdepodobne opäť 

•  Súťaživá, ale príjemná atmosféra bola súčasťou aj minuloročného Memoriálu Jožka Kráľa. 
(Autor: Z archívu OMD v SR)

v Piešťanoch. Presný termín a miesto 
konania uverejníme v Ozvene č.2/2019.

Zapojte sa  
do šachových podujatí 

mimo OMD v SR

Informácie hľadajte na webstránke 
Slovenského šachového zväzu www. 
chess.sk a Slovenského zväzu telesne 
postihnutých športovcov www.sztps.sk.
Pokiaľ je hráč registrovaný, jeho výkon-
nosť sa hodnotí tzv. ELO - FIDE bodmi. 
Pri registrácii mu je pridelených 1000 
bodov, ku ktorým sa mu každou hrou 
body prirátavajú alebo odrátavajú. Hrá-
ča registruje vedúci šachového klubu. 
Nižšie spomínaných podujatí sa však 
môžu zúčastniť aj neregistrovaní hráči. 
Naši členovia s telesným postihnutím  
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a na vozíku sa v rámci Slovenska a blízkej 
Moravy môžu zúčastniť:
•  šachová liga (1. až 5. liga)
•  Šarišská šachová šou
•  Medzinárodné majstrovstvá Slovenskej 

republiky v šachu telesne postihnutých 
mužov a žien

•  IPCA - Majstrovstvá sveta jednotliv-
cov v šachu pre hráčov s obmedzenou 
schopnosťou pohybu (na začiatku leta)

•  Medzinárodné majstrovstvá Českej re-
publiky v šachu telesne postihnutých 
mužov a žien (na jeseň).

Šachová liga
Viacerí naši členovia hrajú ligy vo svojich 
mestách. Znamená to, že sa zapísali do 
šachového klubu v ich bydlisku. Šach 
má 5 líg. Ja hrám za bardejovský klub 
4. ligu. Hrá sa na 11 kôl, spravidla 2x 
do mesiaca, s tým, že jeden zápas sa 
odohrá doma a druhý u súpera. Náš 
bardejovský klub hráva s  Prešovom, 
Sabinovom, Haniskou atď. Čo sa týka 
ELO - FIDE bodov, po dlhej dobe som sa 
vyškriabala na 1202.
Nevýhoda klubov pre ľudí s NSO - vozíč-
karov je bezbariérovosť. Mám šťastie, 
náš klub hrá v senior centre, kam môžem 
aj na elektrickom vozíku. Obmedzujem 
sa a hrávam len domáce zápasy, pretože 
nie je isté, ako to bude v súperových 
priestoroch.
Ak sa chcete v šachu zlepšiť,  najlepšie je 
zapísať sa do najbližšieho klubu, každý 
klub sa zúčastňuje ligy. Treba si zistiť 
na internete, kde v okolí sa hrá šach, 
napísať klubu mail alebo zavolať, spýtať 
sa organizátorov: Hrám šach, môžem 
k vám? Upozornite ich na to, čo už fy-
zicky nezvládate.

ERIKA KOSTOVÁ

•  Mozgové závity pracujú na plné obrátky. Hráči nič 
nenechávajú na náhodu.  
(Autor: Z archívu Mariána Klimča)

Šarišská šachová šou
V utorok 1. mája 2018 som sa zúčastnil 
Šarišskej šachovej šou. Konala sa v bez-
bariérových priestoroch Galérie Abilym-
piáda na Masarykovej ul. v Prešove. ŠŠŠ 
sa zúčastnilo 19 hráčov takmer z celého 
Slovenska. Podujatie organizovalo ob-
čianske združenie ZOM Prešov. Hlavným 
rozhodcom bol Ing. Emil Konkoľ. Moje 
dojmy z hry boli dobré, keďže som rekre-
ačný šachista a hral som proti hráčom, 
ktorí mali viac natrénované. Umiestnil 
som sa na peknom 11. mieste s nahratý-
mi 2,5 bodmi. V kategórii vozíčkari som 
obsadil krásne 2. miesto. Počas prestáv-
ky si náhodne vybraní hráči mohli zahrať 
aj hru na slepo so slovenským šachovým 
veľmajstrom Milanom Pacherom, ktorý 
turnaj vyhral s 4,5 bodmi. Hráčom, ktorí 
potrebovali pomoc pri hre, boli k dis-
pozícii asistenti. Súčasťou akcie bolo aj 
varenie guláša.

MARIÁN KLIMČO

Majstrovstvá SR v šachu telesne postih-
nutých mužov a žien
Najlepšie je, keď sa šachista zúčastní M 
SR TP šachistov, ktoré sa organizujú na 
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•  V r. 2017 sa majstrovstvá sveta IPCA a majstrovstvá 
Slovenska konali spoločne. Erika obsadila 2. miesto. 
Vzadu: Ing. Emil Konkoľ - hlavný organizátor.  
(Autor: Z archívu Eriky Kostovej)

Slovensku síce len 3-4 dni a v menšom 
počte šachistov, no o to viac je to o ša-
chu, nie výletoch. Zároveň sa členovi - 
šachistovi otvoria dvere - dozvie sa tu o 
ďalších šachových podujatiach. Cenovo 
nie sú náročne, miesto konania sa mení, 
každý rok sa hrajú inde. Ak vás nemá kto 
v začiatkoch usmerniť, odporúčam sle-
dovať mailové oznamy, ktoré OMD v SR 
rozposiela o šachových turnajoch. Tam 
je vždy v predstihu uvedené, čo sa kedy 
bude organizovať a u koho sa prihlásiť. 

IPCA (International Physically Disabled 
Chess Association)
Slovensko má v posledných rokoch tú 
česť hostiť telesne postihnutých šachis-
tov v rámci Majstrovstiev sveta IPCA. 
Tento rok sa opäť konajú v našej krajine, 
v príjemnom prostredí ružomberského 
bezbariérového hotela. Organizátori 
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prihliadajú aj na prostredie hotela. Bez-
bariérovosť, možnosť výletov, či návšte-
vy pamiatok, to všetko rozhoduje pri 
výbere toho správneho miesta. 
Majstrovstvá trvajú spravidla 11 dní, po-
čas ktorých máte možnosť okúsiť naozaj 
„svetovú atmosféru“ a stretnúť pod jed-
nou strechou šikovných hráčov s postih-
nutím z mnohých krajín sveta. Aj preto 
je dôležité reprezentovať našu krajinu 
čo najlepšie, nielen svojou hrou, ale tiež 
hráčskym prístupom a teda aj tým, ako 
dokážete znášať prípadnú prehru. 
Samotný šach je obrovský zážitok. Dob-
rý pozorovateľ si rýchlo uvedomí, že už 
nejde len o hru, ale aj o psychológiu, 
taktizovanie a prepočty. Hrá sa vždy 
jedna partia denne, vďaka čomu máme 
dostatok voľného času na študovanie 
súperov, či túlanie sa po okolí. Je mož-
nosť zúčastniť sa tiež prednášok alebo 
bleskového šachu. 
Jediným problémom môže byť samotná 
cena, hráč hradí 550 € plus 500 € za 
asistenta. Môžete sa však spoľahnúť, že 
za túto sumu dostanete istotu pohodlia, 
nenahraditeľné skúseností a plno neza-
budnuteľných zážitkov. 

Majstrovstvá ČR v šachu telesne po-
stihnutých mužov a žien
Obrovskou výhodou českých majstrov-
stiev je fakt, že organizátorka Irena Ba-
dačová má svalovú dystrofiu a pohybuje 
sa na vozíku. Po bezbariérovej stránke 
tomuto podujatiu preto nič nechýba! 
Ubytovanie je zabezpečené v hoteli Duo 
v Horní Bečve na Morave, ktorý je komp-
lentne bezbariérový. Hotel má aj wellnes 
zónu vrátane vyhrievaného bazéna prí-
stupného s pomocou zdviháka. 
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Majstrovstvá sa konajú každý rok na 
jeseň na tom istom mieste. Podobne 
ako IPCA trvajú 10 dní a hrá sa jedna 
hra za deň. Vládne tu veľmi priateľská 
atmosféra. Žiadne tlaky a špekulácie. 
Okrem šachu je pre hráčov pripravená 
aj živá hudba na záver podujatia. Voľný 
čas je možné tráviť prechádzkami do 
okolia. Dedina Horní Bečva je vyhľadá-
vaná turistická oblasť. Bezbariérové je 
aj miestne pohostinstvo.
Majstrovstvá ČR sú navyše finančne ne-
náročné, mňa účasť aj so sprievodom 
a vreckovým stála spolu 400 €. Suma 
za pobyt však nie je vždy pevná, závisí 
od podpory nadàcií, ktorú organizátori 
získajú. Bližšie informácie na e-mailovej 
adrese: tjrespekt@seznam.cz

ERIKA KOSTOVÁ

BOCCIA

História
Boccia je šport s tradíciou siahajúcou až 
k Rímskej ríši. Už samotný názov nám 
napovedá, že tento šport vznikol niekde 
na území dnešného Talianska. Vtedy ho 
však hrávali rímski vojaci, ktorí si krátili 
čas vo vojenských táboroch. Od tých 
čias však o boccii nie sú takmer žiadne 
informácie, a to až do 20. storočia. 
Boccia, podobne ako jej blízki „súroden-
ci“ – hry pétanque či bowls, zažíva roz-
mach až v tomto období. Jediný rozdiel 
oproti hrám pétanque alebo bowls je 
v tom, že boccia v podobe, ako ju pozná-
me dnes, je navrhnutá špeciálne pre ľudí 
s telesným postihnutím. 
Pôvodne bola určená pre hráčov so 
spastickou kvadruparézou (forma det-
skej mozgovej obrny sprevádzaná kŕčmi 

v končatinách), ktorí boli rozdelení do 
troch kategórií (BC1 až BC3) podľa stup-
ňa postihnutia. Čím sa boccia stávala 
populárnejšou medzi ľuďmi s postih-
nutím, tým viac hráčov s čoraz rozdiel-
nejšími diagnózami ju začalo hrávať. 
Preto vznikla aj štvrtá kategória BC4, 
prvá kategória pre hráčov, ktorí mali po-
stihnutie nemozgového pôvodu, čiže ju 
mohli súťažne hrávať aj hráči s nervovo-
-svalovými ochoreniami (NSO).
Boccia zažila premiéru medzi paralym-
pijskými disciplínami v roku 1984 na Pa-
ralympijských hrách v New Yorku a v Sto-
ke Mandeville. Od tohto roku nechýbala 
na paralympiádach ani raz. Na Slovensko 
sa boccia dostala v roku 1996. Od tej 
doby vznikli kluby venujúce sa boccii po 
celom Slovensku.

Pravidlá
Princíp boccie je veľmi jednoduchý. Kaž-
dý hráč, pár alebo tím (3 hráči) má k dis-
pozícii 6 lôpt rovnakej farby – červenej 
alebo modrej. Cieľ hry je dostať svoje 
lopty k hlavnej bielej lopte, nazývanej 
jack. 
Hráči z každej strany sa v odhodoch 
striedajú. Vždy hrá ten hráč, ktorého 
lopta je od jacka ďalej a hádže až dovte-
dy, kým nedostane jednu zo svojich lôpt 
bližšie k jacku než súper. Vtedy hádže 
súper a opäť sa snaží dostať svoju lop-
tu bližšie k jacku. Na smenu má každá 
strana vyhradený čas (ten závisí od ka-
tegórie), v ktorom musí odohrať svoje 
lopty. Hra končí, keď obe strany minú 
všetky lopty alebo uplynie vymedzený 
čas na časomiere. 
Skóre sa počíta tak, že sa porovná po-
čet najbližších lôpt jednej farby k jacku 
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s najbližšou súperovou loptou. Za každú 
bližšiu loptu získava hráč 1 bod.
Napr.: 3 modré lopty sú pri jacku bližšie ako 
najbližšia červená. Skóre je teda 3:0 pre 
modrého.
Jeden zápas v boccii pozostáva zo 4 
takýchto smien (pri hre tímov je to 6 
smien), pričom skóre sa po každej sme-
ne spočítava a vyhráva ten hráč, pár 
alebo tím, ktorý ma na konci viac bodov.
Boccia sa hrá na rovnom a hladkom 
povrchu. Ihrisko pre bocciu sa skladá 
z dvoch hlavných častí: 
•   6 vedľa seba umiestnených odhadzo-

vacích boxov, každý s rozmermi 1m × 
2,5m. Každý hráč má pridelený svoj 
vlastný box a pri odhode sa nesmie 
dotýkať zeme mimo svoj box, pretože 
je to považované za prešľap.

•   Kurt – miesto pre odhod lôpt. Má 
rozmery 6m × 10m. Lopta odhodená 
mimo vyznačeného kurtu sa považuje 
za „out“ a neberie sa do úvahy pre po-
čítaní skóre na konci smeny.

•  Boccia si vyžaduje nielen presný hod, ale tiež maximálnu sústredenosť a taktizovanie. 
(Autor: Z archívu OMD v SR)
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Lopty musia spĺňať určité kritériá, napr. 
váhový či rozmerový limit. Sú vyrába-
né z  prírodnej kože alebo jej umelej 
napodobeniny a sú plnené pieskovým 
granulátom.
Hráči v boccii sú rozdelení do 5 kategórií 
podľa druhu a stupňa postihnutia.
Vysvetlíme si rozdiel medzi kategóriami:
•   BC1 – hráči s diagnózami mozgového 

pôvodu, napr. DMO; pri hre potrebujú 
asistenta, ktorý im výlučne na základe 
hráčových pokynov podáva lopty ale-
bo manipuluje s vozíkom.

•   BC2 – hráči s diagnózami mozgového 
pôvodu, napr. DMO; pri hre nepotre-
bujú asistenta.

•   BC3 – hráči s diagnózami mozgového 
pôvodu, napr. DMO alebo nemozgové-
ho pôvodu, napr. NSO; pri hre potrebu-
jú asistenta, ktorý výlučne na základe 
hráčových pokynov manipuluje špeci-
álnou rampou na spúšťanie lôpt alebo 
s vozíkom. Musí byť otočený chrbtom 
ku hre a nesmie na hráča prehovoriť, 
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iba počúvať hráčove pokyny a riadiť sa 
nimi. Otočiť sa smerom do kurtu môže 
len vtedy, keď ho vyzve rozhodca.

•   BC4 – hráči s diagnózami nemozgové-
ho pôvodu, napr. NSO; pri hre nepotre-
bujú asistenta.

•   BC5 – hráči s diagnózami mozgového 
pôvodu, napr. DMO alebo nemozgové-
ho pôvodu, napr. NSO; pri hre nepotre-
bujú asistenta, no majú silnejšie ruky 
ako hráči v kategórii BC4.

Pre hráčov vo všetkých kategóriách 
platí, že musia mať lekársky doložené 
postihnutie všetkých štyroch končatín,  
tzn. že hráči po úrazoch, ktorí majú 
ruky úplne zdravé, nemôžu bocciu hrať 
súťažne.
Okrem rozdelenia na kategórie existu-
je v boccii aj rozdelenie na disciplíny. 
V  disciplínach jednotlivcov hrajú len 
hráči z rovnakej kategórie medzi se-
bou. Páry (2 vs 2) hrajú hráči v každej 

z kategórií BC3 až BC5 zvlášť, no tímy  
(3 vs 3) hrajú hráči z kategórií BC1 a BC2 
spoločne. To znamená, že v rámci jed-
ného tímu môžu hrať dvaja hráči z BC1  
a jeden z BC2. Podmienkou je, že obidve 
kategórie musia mať na zápase svoje 
zastúpenie.
Známi športovci
Boccia sa v súčasnosti hráva vo viac 
ako 50 krajinách na celom svete. Kon-
kurencia každým rokom rastie a svetová 
špička v každej kategórii sa rozširuje. Zo 
sveta spomeňme týchto hráčov: David 
Smith (BC1, Veľká Británia), Watchara-
phon Vongsa (BC2, Thajsko), Grigorios 
Polychronidis (BC3, Grécko), Yuk Wing 
Leung (BC4, Hong Kong).
Na Slovensku máme reprezentačný tím, 
ktorý priniesol množstvo medailí z rôz-
nych krajín sveta. Medzi našich najúspeš-
nejších športovcov patrí Samuel Andrej-
čík, Michaela Balcová, Róbert Ďurkovič, 
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•  Hráči kategórie BC3 potrebujú pri hre asistenta, ktorý je k ihrisku otočený chrbtom, nesmie na hráča 
prehovoriť a počúva výlučne hráčove pokyny. (Autor: Z archívu OMD v SR)
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Martin Strehársky (všetci BC4), Róbert 
Mezík (BC2), Tomáš Král (BC1).
Samuel Andrejčík je jedným z prvých 
Slovákov v histórii, ktorému sa poda-
rilo získať medailu na Paralympijských 
hrách. V Riu v roku 2016 získal striebro 
v súťaži jednotlivcov. Spoločne so spo-
luhráčmi v kategórii Páry BC4 získali aj 
zlatú medailu na rovnakom podujatí. 
Je to doposiaľ najväčší úspech, aký sa 
slovenským boccistom podaril.

POZÝVAME VÁS  
NA TRÉNINGY V HRE 

BOCCIA

Srdečne pozývame na naše tréningy 
ľudí s akýmkoľvek zdravotným postih-
nutím, seniorov a vôbec všetkých pria-
teľov hry boccia.
ŠK OMD BOCCIAN BRATISLAVA ponúka 
tieto termíny a časy tréningov: 
stredy 17:00 – 18:30, 
soboty 10:00 – 13:00. 
Miesto konania tréningov: ŠZŠ a MŠ 
Nevädzová 3, Bratislava (areál školy – 
oproti OC Retro). Bezbariérová toaleta 
sa nachádza v areáli školy vo vedľajšej 
budove, 50 m od hracej  haly. Ďalšie dve 
bezbariérové toalety sa nachádzajú v OC 
Retro (150 m od hracej haly).
Záujemcovia kontaktujte 0948 529 976 
/ www.boccia.sk
KLUB OMD FARFALLETTA ŽILINA má 
na prvý polrok vypísané tieto termíny: 
23. 2. , 9. 3. , 13. 4. , 11. 5. , 8. 6. 
Tréningy sa uskutočňujú v bezbariérovej 
telocvični ZŠ Turie.
Záujemcovia kontaktujte 
0948 611 170 / www.farfalletta.sk
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KALENDÁR  
LIGOVÝCH TURNAJOV 

V BOCCII NA r. 2019
23. 2., 1. kolo – BC 1, ŠZŠ a MŠ Nevädzo-
vá 3, Bratislava 
02. 3., 1. kolo – BC 5, ŠZŠ a MŠ Nevädzo-
vá 3, Bratislava
09. 3., 1. kolo – BC 2, ŠZŠ a MŠ Nevädzo-
vá 3 Bratislava
23. 3., 1. kolo – BC 4, ŠZŠ a MŠ Nevädzo-
vá 3, Bratislava
16. 3., 1. kolo – BC 3, ŠZŠ a MŠ Nevädzo-
vá 3, Bratislava
18. 5., 2. kolo - BC 1, Gymnázium Pavla 
Horova, Masarykova 1, Michalovce 
18. 5., 2. kolo - BC 3, Gymnázium Pavla 
Horova, Masarykova 1, Michalovce 
18. 5., 2. kolo - BC 5, Gymnázium Pavla 
Horova, Masarykova 1, Michalovce 
19. 5., 2. kolo - BC 2, Gymnázium Pavla 
Horova, Masarykova 1, Michalovce 
19. 5., 2. kolo - BC 4, Gymnázium Pavla 
Horova, Masarykova 1, Michalovce 
14. – 17. 6., Boccia Tatra cup 2019, 
jednotlivci, páry/tímy – medzinárodný, 
Liptovský Ján,
07. 9., 3. kolo – BC 3, ŠZŠ Turie
14. 9., 3. kolo – BC 4, ŠH FTVŠ Prof. Rov-
ného, Bratislava
14. 9., 3. kolo – BC 2, ŠH FTVŠ Prof. Rov-
ného, Bratislava
14. 9., 3. kolo – BC 5, ŠH FTVŠ Prof. Rov-
ného, Bratislava
14. 9., 3. kolo – BC 1, ŠH FTVŠ Prof. Rov-
ného, Bratislava
12. – 13. 10., Majstrovstvá SR Jednotliv-
ci/Páry/Tímy  (Páry/Tímy s medzinárod-
nou účasťou), 
Boccia Masters zatiaľ bez termínu  
a miesta.
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•  Tímová porada pred zápasom nesmie chýbať ani počas tréningu. (Autor: Z archívu OMD v SR)

•  Okrem namontovanej tzv. T hokejky môžu hrať hráči so skrátenou florbalovou hokejkou.  
(Autor: Z archívu OMD v SR)
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POZÝVAME VÁS NA 
TRÉNING HRY  

FLORBAL - HOKEJ 
NA ELEKTRICKÝCH 

VOZÍKOCH
Organizácia muskulárnych dystrofikov 
v SR srdečne pozýva všetkých na tréning 
v športe „florbal - hokej na električáku“. 
Noví hráči musia mať zdravotné postih-
nutie. Elektrický vozík vieme zapožičať. 
Šport je vhodný aj pre hráčov, ktorí ho-
kejku v ruke neudržia. Tým na vozík na-
montujeme hokejku „T-stick“. 

Tréningy sa budú konať každú druhú 
sobotu od 23. marca v petržalskej špor-
tovej hale Engerau na Kopčianskej ulici.
Časy tréningov: 13:00 – 16:00.
Záujemcovia hláste sa na 0948 529 976.
https://www.facebook.com/
powerchairhockeySVK/

Ste kdekoľvek na Slovensku a chcete si vyskúšať hrať šach, 
bocciu alebo florbal/hokej na elektrických vozíkoch? 

Ozvite sa nám na kontakty uvedené pri obsahu na začiatku Ozveny, 
poradíme vám, ako na to!

Viac informácií nájdete na interneto-
vých stránkách aj na Facebookovských 
profiloch
boccia.sk/ FB: boccia slovakia
farfalletta.sk / FB: klubfarfalletta
powerchairhockey.sk/ 
FB: powerchaihockeySVK
Len na FB: SK OMD Boccian
Len na webe: sachomd.sk

POWERCHAIR HOCKEY 
- hokej na elektrických 

vozíkoch
Je kolektívny šport, ktorý sa hrá na elek-
trickom vozíku. Je to jeden z mála špor-
tov, ktorý je vhodný aj pre ľudí s ťažším 
telesným postihnutím. Základnou pod-
mienkou je zvládnutie ovládania elek-
trického vozíka. Hra je bez vekového 
obmedzenia. Hráči hrajú so skrátenou 
florbalovou hokejkou, ktorú je možné 
pre lepšie ovládanie si fixovať k ruke. 
V prípade, že hráč nemôže hrať s kla-
sickou hokejkou, možnosťou je namon-
tovanie tzv. T-hokejky na vozík a hráč 
posúva loptičku ňou.
Pravidlá hry:
•   na ihrisku proti sebe stoja dva tímy  

a podstatou hry je streliť do súperovej 
bránky, čo najviac gólov;

•   v jednom tíme sú 5 hráči vrátane 
brankára;

•   hrá sa výhradne na elektrických vozí-
koch, pričom max. povolená rýchlosť 
je 15 km/h;

•   ihrisko je oválne a ohraničené 
mantinelmi;

•   hrací čas je rozdelený na dve polovice, 
v zahraničí je to 2x20 min, v uprave-
ných podmienkach 2x15 min;

•   na zápas dohliadajú dvaja rozhodcovia;
•   hrá sa podľa pravidiel, ich porušenie 

je sankcionované zelenou, žltou alebo 
červenou kartou.

   ŠPORTY (AJ) PRE ĽUDÍ S NERVOVOSVALOVÝMI OCHORENIAMI



Záväzná prihláška na letný pobyt organizovaný OMD v SR 2019 
(Zakrúžkujte pobyt, na ktorý sa prihlasujete.)

1. TVORIVÝ LETNÝ TÁBOR
termín: 14. 7. – 21. 7., miesto: Duchonka, Penzión Slniečko
účastnícky poplatok: 80 €/osoba

2. LETNÝ OZDRAVNÝ POBYT
termín: 21. 7.– 28. 7.,  miesto: Piešťany, Hotel Máj
účastnícky poplatok:  150 €/osoba 

3. LETNÝ TÁBOR PRE NAJMLADŠIE DETI
termín: 21. 7. – 28. 7., miesto: Duchonka, Penzión Slniečko
účastnícky  poplatok: 20 €/osoba

Priezvisko a meno člena .........................................................................................................

Adresa ........................................................................................................................................

Dátum narodenia ........................ číslo OP ................................... číslo ZŤP.........................  

Mám alergiu na .........................................................................................................................

Na pobyte budem používať pomôcku  * elektrický vozík  * mechanický vozík   * barle 

* iné.............................................................................................................................................

Tel. kontakt ....................................................    E-mail ...........................................................

Špeciálna požiadavka, poznámka..........................................................................................

Pozor, rovnaké údaje nám prosíme napíšte aj o Vašom doprovode.

V ........................................ dátum .................................... podpis ..........................................

Prihlášky posielajte najneskôr do 30. 4. 2019 poštou na adresu OMD v SR,  
Vrútocká 8, 821 04 Bratislava alebo oskenovanú e-mailom na omd@omdvsr.sk. 
Potvrdenie vašej účasti spolu s ďalšími informáciami vám pošleme do 15. 5. 2019. 

 
*Mládežnícky  pobyt (19. 7. – 28. 7.) a pobyt pre staršie deti (9. 8. – 18. 8.)  
sú už plne obsadené.  
V prípade akýchkoľvek otázok nás neváhajte kontaktovať mailom, alebo telefonicky!
Podmienkou účasti na pobytoch je uhradené členské na rok 2019!



Výzva na zasielanie kresieb našich malých členov:  
Deti, poďte tvoriť s nami! 

Milí rodičia a milé deti s nervovosvalovým ochorením a súrodencami,
potrebujeme Vašu pomoc. Rodičia poproste svoje deti o nakreslenie jednodu-
chých obrázkov na tému: Môj kamarát/kamarátka – nakreslite, čo vám napadne 
a nemusí to byť len človek...
Dôležité: Stačí, ak budete kresliť ceruzkou alebo fixkou. To predsa zvládne každý!
Podmienkou je vek do 10 rokov. Kresliť môžu aj súrodenci.
Termín zasielania je do 1. apríla 2019.

V spolupráci s výtvarníčkou Veronikou Fodorovou by sme radi zo zaslaných kresieb 
pripravili výstavy ako sprievodné podujatia kampane BELASÝ MOTÝĽ. Chceme 
ukázať, že naši malí členovia sú šikovní a tvoriví, a to napriek ťažkému ochoreniu. 
Veronika Fodorová veľmi rada spolutvorí s deťmi. Ich kresbičky citlivo tvaruje 
a používa pri tom rôzne vizuálne prvky a grafické techniky. Preto potrebujeme 
úplne jednoduché detské kresbičky.
Tu sú ukážky jej tvorby: www.fodorova.com

Obrázky starostlivo zabaľte s uvedením mena aj veku dieťaťa a pošlite listom 
na našu adresu:
OMD v SR, Vrútocká 8, 821 04 Bratislava.
Veľmi sa na Vaše kresbičky tešíme!



Duchennova  
svalová dystrofia 

a

PREHĹTANIE JEDLA

Svaly úst, ktoré sa zúčastňujú na prehĺtaní, sú 
progresívne ovplyvnené už v ambulantnej fáze, 
v ktorej sa často vyskytuje hypertrofia  
(zväčšenie) jazyka.

U dospelých sa problém s prehĺtaním zhoršuje 
s postupujúcou celkovou slabosťou.

Vyšetrenie s názvom videoflouoroskopia 
pomáha lekárom pri diagnostike a liečbe 
týchto ťažkostí.

Postupná preferencia tekutých výživ maskuje 
postupujúcu slabosť hltana.

Častý problém sú zbytky slín a jedla v záhyboch 
sinus pyriformis. Sinus pyriformis je anatomická 
štruktúra – časť, kde je zúženie hrtana.

Tekuté výživy podávané orálne (cez ústa) alebo 
enterálne (cez ústa) môžu nahradiť príjem 
kalórií.

Pitie

Je vhodné sa ráno napiť 
vody na odstránenie slín 
z priestorov úst a hltanu.

Zastrčenie brady

Pritlačiť alebo zastrčiť 
bradu nadol môže 
pomôcť postupu jedla.

Sŕkanie

Sŕkanie vody (alebo vzduchu 
pri používaní neinvazívnej 

ventilácie cez náustok) pred, 
počas a po jedle.

Zadržanie dychu

Zhlboka sa nadýchnite 
a zadržte dych (uzavretím 
štrbiny medzi hlasivkami), 

prehltnite jedlo  
a vyčistite si hrdlo.

Satie

Prístroj na uľahčenie  
vykašliavania (tzv. CoughAssist) 

je užitočný na zabránenie du-
senia sa, zjavnej alebo skrytej 

aspirácie (vniknutie jedla  
do dýchacích ciest).

Pyré

Prispôsobte jedlo  
na menej tuhé.  
Sú odporúčané  
husté tekutiny.

Čas

Obmedzte čas jedenia na 
30 minút, aby ste zabránili 
prílišnej únave.

PEG (hadička cez stenu žalúdka) 
sa odporúča, keď je na príjem 
jedného jedla potrebný čas  
dlhší než 30 minút.

PROBLÉM

ČO VYSKÚŠAŤ

Sources: Michel Toussaint; Imelda de Groot
Oral muscles are progressively affected in Duchenne muscular  
dystrophy: implications for dysphagia treatment ∙ Imelda J. M. de 
Groot et al ∙ J Neurol (2013) 260:1295-1303
Body Positions and Functional Training to Reduce Aspiration in  
Patients with Dysphagia ∙ E Saitoh et al  ∙ JMAJ 54(1): 35-38, 2011

Duchenne muscular dystrophy and swallowing food by 
Deborah Robins is licensed under a Creative Commons 

Attribution-NonCommercial 4.0 International License. 
NB Not to be construed as medical advice.

Preložil: Tomáš Vranovský; Upravila: Mária Duračinská 
www.omdvsr.sk

Hrtanová príklopka

Pyriform sinus

Svaly hlasiviek,  
ktoré sa hýbu

Priedušnica

Otvor 
v hlasivkách, 
cez ktorý ide 
vzduch

prehltanie-letak-press.indd   1 03/03/2019   20:39





Ak je Spex riešením aj Vašich potrieb, 
neváhajte kontaktovať bezplatnú linku
 

www: www.letmo.sk | e-mail: info@letmo.sk

volajte zdarma
0800 194 984

Vlajkovou loďou Spex je chrbtová opierka Spex 
Super Shape. Jej hlavnými benefitmi sú:

JJ Chrbtovú opierku je možné namontovať na rám 
prakticky akéhokoľvek invalidného vozíka.
JJ Kontúrovací systém pozostáva z troch vrstiev 

a jeho „bunky“ môžu byť individuálne pridávané 
či odoberané tak, aby opierka poskytovala 
maximálnu podporu a oporu pre rozsiahlu škálu 
zakrivení chrbtice jednotlivých užívateľov.
JJ Kontúrovanie umožňuje efektívny kontakt 

s trupom užívateľa pre optimálne rozloženie tlaku 
a pohodlie.
JJ Opierka je ľahko prispôsobiteľná tak, 

aby vyhovovala rozsiahlym posturálnym potrebám 
ako je kyfóza, skolióza, hyperlordóza a pod. 
JJ Systém je uhlovo, hĺbkovo a výškovo nastaviteľný.
JJ SuperShape má priedušný a prateľný poťah.
JJ Veľkosti sú dostupné v rozmedzí 25 – 50 cm 

a v rôznych výškach pre každú šírku opierky.
JJ Možnosť vybrať si z veľkého množstva bočných 

opierok a opierok hlavy.

Aj keď sa princípom správneho 
sedenia venujeme od úplného 
začiatku nášho fungovania, 
občas sme narazili na natoľko 
zložitý prípad, že sme dokázali 
ponúknuť len čiastočné riešenie. 
Keď sme však prvýkrát uvideli 
produkty SPEX, vedeli sme, že 
presne toto nám v sortimente 
chýbalo.

Či už ide o sedačky, chrbtové 
opierky, bočnice, hlavové opierky, 
alebo pásy, Spex dokáže reagovať 
na akékoľvek Vaše požiadavky. 

Letmo -  najširšia ponuka 
 sedacích systémov 
JAY | SPEX | ROHO | TARTA



Jedinečné individuálne riešenia pre každého

Zenit
L 2.3 Aktívny vozík, špeciálne upravený na mieru

Elektrický invalidný vozík Juvo ponúka takmer nekonečné možnosti montáže na 
zákazku aj pre tie najnáročnejšie požiadavky. K dispozícii máte špecifické riadiace 
a ovládacie prvky predných a zadných kolies, výkon motora v 2 úrovniach či voliteľnú 
šírku rámu.

Zenit predstavuje vrchol všetkých inovácií 
spoločnosti Ottobock – Human Mobility. 
Jeho najvýraznejšia črta je patentovaný 
systém skladania Easy-Go. Nielen že 
pôsobí ako vozík s pevným rámom, čo 
bolo našim cieľom, ale taktiež umožňuje 
jednoduchší proces jeho skladania a 
rozloženia.

Plne hradený zdravotnou poisťovnňou  
Kód ZP: L97518

Kód ZP: L97519

Juvo
L 3.2 Elektrický vozík určený prevažne pre exteriér

Otto Bock Slovakia s. r. o., Röntgenova 26, 851 01 Bratislava 5 | info@ottobock.sk | www.ottobock.sk



Šikmá schodisková 
plošina 

SP STRATOS

  Riešenia pre všetky typy architektonických bariér     Plošiny, výťahy, schodolezy, zdviháky

  Bezplatný návrh a konzultácia u klienta     Bezplatné právne poradenstvo     Záručný a pozáručný servis

Stropný
zdvíhací systém

GH1

Stoličkový
výťah

SA-ALFA

Úpravy
automobilov

PRE ZŤP

ARES spol. s r.o.
Elektrárenská 12091 • 831 04 Bratislava • ares@ares.sk • www.ares.sk

Sledujte nás aj na Facebooku @ares.bratislavaBezplatné tel. číslo: 0800 150 339 Možnosť z
ískať p

rís
pevok    
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