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ol vdaka nim pomdahame.
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STELLATOUR - JOZEF HANKOCY
.‘e‘:‘a Druzstevna 690/116, 916 01 Stara Tura

w\ tel.: 0917 301 176, 032 776 23 46
e-mail: hankocy@gmail.com

STELLATOUR - " vasa hviezda na ceste k mobilite "

STELLATOUR - dovoz, opravy a Upravy
zdravotnickych pomocok belgického vyrobcu
VERMEIREN. Spoloénost VERMEIREN bola zalozena
v roku 1957 a dnes patri medzi svetovych lidrov na
trhu zdravotnickych pomocok. Sme radi Zze aj Vam
mozeme priniest poctiva eurépsku kvalitu,
elegantny dizajn a prijatel'né ceny.

viac sa dozviete na:
www.vermeiren.com
www.vermeiren.pl
www.zdravotnickepomocky.com

V pripade akychkol'vek otazok
nas nevahajte kontaktovat
telefonicky alebo nas navstivte
na prevadzkach Vydajne
N o | _ zdravotnickych pomocok

ZDRAV-YECH ZDRAV-TECH s.r.o.

-2 e-mail: zdrav-tech@post.sk

| - |
Prevddzka 1: Prevddzka 2: Prevadzka 3:
Dolny SUs €.: 2491,  merné miesto SENICA: merné miesto
916 01 STARA TURA, Polyfunkény sabor, BRATISLAVA:
tel.: 032 776 23 46 Hviezdoslavova 2556/63, Trencianska 53
mob.: 0907199341 905 01 Senica 821 09 Bratislava
mob.: 0917301176 mob.: 0901711007 mob.: 0918668805

Pokial' mate problém s bariérami v oblasti hygieny alebo
transportu v mieste Vasho domova ako su schody,
kupelfia, WC atd'., kontaktuje nas a nas odbornik pre
bezbariérovost Vam rad pomdze vyriesit Vas problém &i
uz schodolezom, plosinou , vytahom, zdvihakom alebo
inym zariadenim. STELLATOUR doddva a montuje
bezbariérové zariadenia renomovanych Rakuskych a
Nemeckych vyrobcov.




Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
obcianske zdruzenie
Vratocka 8, 821 04 Bratislava
Tel.: 02/43 4116 86,4341 04 74

Mobil: 0948 529 976

www.omdvsr.sk
e-mail: omd@omdvsr.sk

ICO: 00 624 802
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Mgr. Méria Duracinska, Mgr. Alena Hradranska,
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predsednicka: Simona Duriaova
Elenovia: Margita Granecova, Ing. Jana Sef€ikova
ekonémka: Luboslava Janeckova
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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
déava ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prinaSame informécie
o organizacnych zélezitostiach OMD, o vyskume
a lietbe nervovosvalovych ochoreni, zakonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spoloénym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany
zmen3ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuju deti aj dospelych. Celkovy
pocet osdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
larnou dystrofiou prinasa kazdému postihnutému
ajehorodine velavaznych problémov.

OMD v SR je obCianske zdruZenie s celoslovenskou
pdsobnostou. V rdmci svojich moZnosti presa-
dzuje Specifické potreby ob¢anov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby rieSenia ich Zi-
votnych situécii. Poskytuje poradenstvo pre obc¢a-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i €lenom eurépskej aliancie
zdruZujicej narodné organizacie muskularnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domécej
pdde je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob&anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanEne naro¢na. Vdaka va-
§im dobrovolnym finanénym prispevkom poméha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkéazani.

Ak ste sa rozhodli pomdct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame Cislo uctu

SK10 1100 0000 0026 2434 0950
Tatra bankaa. s.




Obsah

©© 0 o ~ aga b~ W

[ay
o

28

29

30
30

31

32

34
36

40

43
a4

45
45

47
a7

NA SLOVICKO
Z KALENDARA DO DIARA

AKTUALITY

Vyzva pre ¢lenov: Zapojte sa do organizovania
zbierky vo svojom meste!

Pozvanka na vystavu detského €lena TadeaSa
Wagnera

PoZi¢oviia pomdcok

Konzultacie s fyzioterapeutkou

AKO MOZETE PODPORIT OMD V SR
Dakujeme, Ze ndm pomahate nasobit pomoc
Ratajte s nami! 1% + 2% + 3% + .... = 100%
nasich aktivit!

AKO MOZETE PODPORIT CLENOV

POMAHAJU NAM

Celoslovensky deri darcovskej SMS bol
v decembri

Stedry advent pre OMD v SR a jej ¢lenov
Pravidelna prezidentska pomoc

POMAHAME
Odovzdali sme vytazok z tomboly

DYCHAM, TEDA SOM
Som na dychacom pristroji, som zranitelny
odberatel

VYSKUM, LIECBA A STAROSTLIVOST

Opat tu mame Medzinarodny den zriedkavych
choréb

FOKUS: Liecba a vyskum SMA

Spinraza - nadejna lieba SMA

Risdiplam - novy potencialny liek v klinickom
skasani

Firma AveXis Ziada FDA o schvélenie génovej
terapie pre SMA typu 1

Kolko sme ochotni zaplatit za detsky Zivot?

Z NASEJ CINNOSTI

UzZ 15 rokov patri koniec roka vianocnej
kapustnici

Hlasovanie €lenov o plane ¢innosti

a hospodarenia na rok 2019

Plan podujati na rok 2019 organizovanych
OMD Vv SR

Pozyvame €lenov do Zivota klubov v roku 2019

O NASICH CLENOCH

DystroRozhovor s lvanom Bradianskym

s DMD

Rodicia rodi¢om: rodina Studentova s dcérou
Karin s SMA

Spolocenska rubrika

Rozlicka s TomaSom Grichom

SVALY SLABE, HLAVA BYSTRA

Skusenost’ so vzdelavanim vzhladom na moje
svalové ochorenie (1. diel)

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Ceska poistoviia schvalila Spinrazu prvej
dospelej pacientke s SMA
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Citajte blog ... samé zaujimavosti najdete
nanom

Postup krokov osobnych asistentov pri
danovych priznaniach za rok 2018

Agentura OA Bratislava radi

Agentura OA Zilina informuje

SOCIALNE OKIENKO

Oslobodenie od Uhrady za dialniént znamku
Vyberame z poradenstva: auta a Gpravy aut
vhodné pre osoby na voziku

Schvalovanie aut upravenych pre potreby
0s6b s tazkym telesnym postihnutim

BEZ BARIER

Prepravna sluzba SCK poméha a odbremeriuje
Kontakty na prepravné sluzby v Bratislave
Problémy pri parkovani TZP? Odstartoval
projekt, ktory pomoze

KULTURA PRE VSETKYCH

Colours of Ostrava - festival, ktory rdca bariéry
NA VOLNY CAS

Z nasej kuchyne: Rychle ranajky

Z vasej tvorby

Z dennika dystrofika

SPECIALNA PRILOHA:

SPORT AJ PRE LUDI S NERVOVOSVALOVYMI
OCHORENIAMI

PRIHLASKA NA LETNE POBYTY

VYZVA NA ZASIELANIE KRESIEB
NASICH MALYCH CLENOV

ZI-JEM: DMD A PREHLTANIE JEDLA

OZVENAC. 1/2019

Toto ¢&islo vyslo v marci 2019. Dalsie &islo
Casopisu vyjde v juni 2019.

Ozvenav Spiralovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rak

Chcete odoberat' Ozvenu v Spiralovej vazbe,
v ktorej sa [ahSie listuje? Kontaktujte nas!
'b Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o naSich aktivitach a ¢innosti.
Bud'te s nami! Uz je nas 2768.

Kontakt centraly OMD v SR

PoStova adresa:

OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04 Bratislava
E-mail: omd@omdyvsr.sk

Telefén: 02/4341 1686, 02/4341 0474
Mobil: 0948 529 976 (02)
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Vyhodnotenie ankety

00zvene

Tento raz sa Vam, mili ¢itatelia, budem
prihovarat’ faktograficky. Zaciatkom roka
2019 sme rozposlali 430 ¢lenom kratky
dotaznik. Vratilo sa ndm ich 61. VaSe od-
povede sme netrpezlivo a zvedavo ocaka-
vali. Dakujeme v3etkym, ktori sa do ankety
zapojili.

Ako vSeobecne najoblubenejSiu tému
a rubriku Clenovia uvadzali td, ktora je
zamerana na cestovanie. M6zeme vset-
kych uistit, Ze aj tento rok pripravujeme
v Stvorke Specialnu cestovatelsku prilohu.
Dalej najviac zaujimaju ¢lanky zo socialnej
oblasti a pribehy ¢i Zivotné osudy ¢lenov
aspolupacientov. Oblube sa teSia aj ¢lanky
o vyskume a lieCbe NSO a rubriky Z nasej
¢innosti, Na volny Cas a recepty.

Pri menovani konkrétnych ¢lankov, kto-
ré najviac rezonovali v Ozvene v r. 2018,
¢lenovia jednoznacne uvadzali sériu Asis-
tencia vo svete a dystrorozhovory s nasimi
chlapcami na tracheostémii. Spominali
vSetkych: Romana Bilika, LuboSa Rdba,
Réberta Rubinta, Michala Skombéara
a Tomasa Gricha. Pacil sa aj rozhovor s ro-
dinou Majercikovou a ich synom Riskom,
trpiacim SMA a &lanky o boji o vozik zo Zi-
votaa Ako som nabrala novy dych. Na moju
osobnd radost sa medzi ¢itanymi Castami
Ozveny za minuly rok ocitli aj tvodniky, o
je pre mna velka pocta i povzbudenie v pi-
sani. Zaujali aj rozhovory s lekarmi (MUDr.
Mucska, MUDr. Durdik) a novéa rubrika Kul-
tlra bez bariér. Dobra sprava pre nasich
Citatelov je, Ze v tychto rubrikach pokracu-
jeme aj tento rok (Na slovicko, Dystroroz-
hovor, Rodic¢ia rodi¢om, Dycham, teda som,
Kultara bez bariér ostava, len v stulade
s inkluzivnym pristupom meni nazov na
Kultira pre vSetkych). Sériu Asistencia
vo svete tento rok v Ozvene, Zial, nendj-
dete. No nesmdtte. Radi by sme Vasu Ci-
tatelski pozornost presmerovali na blog

www.osobnaasistencia.sk a na nas web
o0 osobnej asistencii, kde budeme v tychto
témach pokracovat.

Medzi oblastami, ktoré by ¢lenovia radi do
Ozveny doplnili, je burza veci, zoznamka
aponuka prace nadoma. Mladi €lenovia by
sa radi viac dozvedeli o spdsoboch trave-
nia volného ¢asu (nie Sport). Sme radi, Ze
stojite o informécie o ¢lenskej zakladni aj
o aktivitach vedenia OMD v SR pri presa-
dzovani zmien v zakonoch a v pomdckach,
tiez o spravy z parlamentu, aka legislativa
sa planuje v oblasti zdravotného postihnu-
tia. Rodicia uviedli potrebu najst'v Ozvene
rady pre eSte chodiace deti a podporit
spoznavanie rodin, ktoré nemozu vela ces-
tovat. V roku 2019 planujeme uverejnit
¢lanky o ochoreni ALS a o antidekubitnych
matracoch. Oprasili sme rubriku Z vasej
tvorby aj s humornymi fejtonmi a zavadza-
me novu rubriku, venovanu zaradeniu deti
s NSO do Skolského systému (Svaly slabé,
hlava bystra - prva skisenost ¢lena s DMD
od zakladnej po vysoku Skolu najdete uz
v tomto Cisle). Tieto témy ste v ankete
uviedli ako chybajuce.

Obzvlast nas potesil fakt, ze na otézku,
ktoru rubriku by ste v Ozvene ozeleli, od-
povedali len dvaja. Pre nas je to dblezité
znamenie, Ze tak, ako je Ozvena vysklada-
n4, je putava. Zaverom slubujeme menej
vegetarianskych receptov. Uz v budicom
Cisle najdete rychle obedy z masa.

Ozvena je ako jeden velky stroj. Na to, aby
kazdé Cislo uzrelo svetlo sveta, je potreb-
né praca mnohych ozubenych koliesok

- kazdého jedného prispievatela z radov
¢lenov, centraly a odbornikov, autoriek
a zostavovateliek z redakcie, grafika
a graficky, tlaCiarov, balicov, rozposielatela.
To, €o tieto suc(iastky)asti pohana, je Vas
zaujem - v dobe internetu a elektronizacie
maju pre Vas papierové a vonave stranky
Ozveny stale vyznam. Dakujeme, Ze nas

Citate. ) 3 )
MARIA DURACINSKA
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Dakujeme, Ze nas Citate

Cenime si kazdy navrh, postreh
a pochvalu. Adresujte ich
na ozvena@omdvsr.sk

,Na kazdé ¢islo Ozveny sa velmi tesim, poze-
rdm do schrdnky, ¢i uZ bola dorucend. Som
z nej nadsend. Rada by som prispela krdtkym
rgmom este z vianocného obdobia:
Stromcek hotovy, roZky napecené, Ozvena
v ruke a nohy vyloZenéééé.”

Vlasta Duroskovd, ¢lenka

»,Nasa Ozvena je perfektnd, vgnimocne po-
zitivna aj napriek problematike, ktorou sa
zaoberd. Je to najlepsi asopis. OdrdzZa sa
v fiom tvdr ludskosti, altruizmu, konkrétnej
pomoci cloveka cloveku, spolupatricnosti,
rodiny. Ak neméZem pomdct, tak sa aspon
modlim. Napr. bdsefi Tomdsa Gricha mi
hovorila zo srdca a viackrdt som ju citala.
(Pozn. redakcie: DystroRozhovor s nim a dry-
vok z jeho tvorby bol v Ozvene ¢.4/2018.
Zial, s hibokgm smiitkom sme prijali sprdvu
o Tomdsovom skone vo februdtri tohto roka.)
Tich nasich chlapcov na tracheostémii mdam
v srdci.” Lydia Lazorikovd, ¢lenka

»Mili nasi OMD-dci! Minuly rok v lete sme sa
zucastnili ozdravného pobytu, ktory OMD
v SR zorganizoval v Piestanoch. Bol vynikaju-
ci na Cele so skvelou vedticou Lucinkou (Lucia
Mrkvicovd). Vsetko bolo super aj pocasie!
Mojej mame Rozke pomohol tento tyZden
viac ako 3-tgzdriovy pobyt na rehabilitd-
cii v Lehniciach. Vyhovovalo ndm, Ze sme si
mohli dokupit procedtry, hlavne tie ktoré
ndm najviac pomdhali. Za vsetko eSte raz
pekne dakujeme a diifame, Ze sa stretneme
aj tento rok. Prosime podakovanie zverejnit
v Ozvene.” rodina Siposovd

AKTUALITY

g

Vyzvapre €lenov:
Zapojtesado
organizovaniazbierky
VO svojom meste!

Pri organizécii verejnej zbierky BELA-
SY MOTYL potrebujeme velkdi pomoc
Vés, mili nasi ¢lenovia s akymkolvek
druhom nervovosvalového ochorenial!
VaSa pomoc je nenahraditelnd. Preto
Uprimne dakujeme tym, ktori zbier-
ku uz dlhoro€ne vo svojich regiénoch
organizuju.
Z&roven vyzyvame aj dalSich ¢lenov, aby
sa stali su€astou naSho organizacného
timu. Je velmi ddlezité, aby kridla be-
lasého motyla obleteli celé Slovensko!
Verejna zbierka BELASY MOTYL ma uz
19 rokov a za ten Cas si vybudovala velmi
dobré meno, je prikladne transparent-
na. V stc¢asnosti je jedinou zbierkou na
pomaocky s tak dlhou tradiciou a nepre-
trzitym fungovanim. Tieto fakty mdzu
ulahcit’ organizovanie zbierky vo VaSom
meste, ¢i obci.
Clenom, ktori sa rozhodn( zbierku
organizovat, poskytneme komplexnu
podporu.
Podpora zahffia:
Organiza¢né a mediéalna pomoc
Vybavime Vas vSetkymi povoleniami,
ktoré na takuto zbierku treba. Opat
mame prislibené povolenie od vSetkych
obchodnych retazcov na Slovensku, ze
spristupnia svoje priestory pre nasich
dobrovolnikov v def zbierky. ZaSleme
Vam belasych motylikov, informacné le-
taciky a plagaty. V centrale zabezpecime,
J
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« Stretnete mnozstvo Gzasnych [udi a verte, Ze zaZijete mnoho zabavy. Podobne, ako nasi priatelia zo Ziliny.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

« Kridla belasého motylika sa vdaka vasej pomoci
rozletia po celom Slovensku.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

Smelo nas kontaktujte!
Priatelia, s akoukolvek otazkou
nam piste na mail omd@omdvsr.sk
alebo volajte na cislo
0948 529 976.

Centrala OMD v SR

aby média (televizia, radia, Casopisy
adenniky a iné) o zbierke informovali.
Pomoc pri hladani dobrovolnikov
Oslovit' méZete zakladné a stredné Skoly
vo VasSom okoli, Studenti vSak musia
mat' minimalne 15 rokov. Studentov po-
istujeme proti Urazu. TieZ vieme na VaSe
poZiadanie oslovit Skolu, €i ind inStitdciu
vo VaSom meste 0 pomoc a podporu.
Dobrovolnikov mézete najst aj tak, ze
oslovite svojich rodinnych prislusnikov,
susedov, kamaratov, €i rozne spolky ale-
bo zdruZenia vo VaSej obci.

Zbierka a kampan je boj aj za VaSe
prava

Nemusite sa bat pohladov verejnosti.
Je to boj aj za VaSe prava. Spozna Vas
komunita, obecné Urady, spozna Vas
aVaSe problémy. Mozno aj tymto VasSim
pri¢inenim obec alebo mesto zacne uva-
Zovat o tom, aby zakupilo nizkopodlazné
autobusy, odstranilo obrubniky, ¢i zde-
barierizovalo miestnu Skolu.

/
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Pozvankanavystavu
detského ¢lena
TadedSaWagnera

Nas nadany clen, Sikovny Sachista aj
umelec TadedSko Wagner (14) vset-
kych srde¢ne pozyva na vystavu svojich
obrazkov, ktor( organizuje s pomocou
rodiny, kamaratov z Imobilia a nasej
organizacie. Vernisaz vystavy sa usku-
tocnila 1. marca 2019 v Imobilio galérii
na Jamnického ulici na DIhych Dieloch
v Bratislave. Prave tu mézete do konca
aprila obdivovat TadeaSovu vytvarnu
tvorbu napriek jeho tazkému nervo-
vosvalovému ochoreniu.

- ":l*

» Tadeaskove do detailov prepracované kresbicky
mozZete pozorovat aj hodiny.
(Autor: Tadea$ Wagner)

» Mladého umelca sme poc€as vernisaZe podporili nielen my z centrély, ale tiez spevacka Sima Martausova
anaSa dlhoro€né kamarétka a podporovatelka Martina Hlinovéa. (Autor: Z archivu OMD v SR)




AKTUALITY

PoziCovha pomocok

Pozi¢iavanie pomdcok poskytuje OMD
v SR ako svoju dalSiu socialnu sluzbu.
V oktdbri 2018 zmenil adresu jej sklad,
ktory sa prestahoval z BanSelovej ulice
na Mesacnu v Bratislave - RuZzinove.

Pre ¢lenov a klientov sa vSak ni¢ nement,
v pripade potreby kontaktujte centrélu.
Pomocky poziCiavame bezplatne na
zéklade podpisanej zmluvy o vypoZicke
kompenzacnej pomocky. Doba vypozica-
nia je individualna.

PoziCiavame: mechanické voziky, elek-
trické voziky, biolampy, schodolezy, zdvi-
haky elektrické, motomed, choditka na
kolesach, nadstavec na WC, antideku-
bitny nafukovaci matrac, prenosna od-
savacka hlienov, antidekubitné sedacie
vank(se, sedacky do vane, sprchovacie
stolicky, madla, opierka hlavy, antide-
kubitné podlozky na paty, polohovacia

stolicka, kompresorovy inhalator, polo-
hovacie kreslo, hrazda nad postel, troj-
kolesovy kocik, stolik na kolieskach.

Konzultécie
sfyzioterapeutkou

Ponukame bezplatni hodinovud konzul-
taciu s fyzioterapeutkou Mgr. Tatianou

Kolekovou.

Pre koho je ur¢ena: pre ¢lenov OMD v SR

aj neclenov s nervosvalovym ochorenim.
Miesto konzultécie: ambulancia fyziote-
rapeutky v poliklinike na Sustekovej ulici

v Bratislave. Bezbariérovost: na voziku

je pristupna ambulancia aj toaleta + pre-
miestnovanie prenosnym zdvihakom na

rehabilitacny stol.

Termin konzultécie: na zdklade dohody

s fyzioterapeutkou na €isle

0903 431 537.

* Pomdcky vratane dychacieho pristroja pomahaju k aktivnemu Zivotu v rodine, aj v préaci.
(Autor: Z archivu Marie Duracinskej)
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Akombzete podporit OMDV SR

Nalozte nam VasSe 2%

Usilovne a vytrvalo vdaka nim pomahame Zit plnohodnotny a Stastny Zivot de-
tom a dospelym ludom s najtazsimi formami telesného postihnutia v désledku

nervovosvalovych ochoreni (NSO).

Pre€o mam podporit Organizéaciu

muskularnych dystrofikov v SR?

® Sme jedina organizacia zdruzujlica
deti a dospelych s NSO na Slovensku.

@ Aktivity, ktorymi pomahame, su je-
dine€né, stat ani iné neziskové orga-
nizacie ich nerobia (tabory pre deti
s NSO, verejna zbierka Belasy motyl,

© Agentura osobnej asistencie a odvo-
dové a darnové poradenstvo, casopis
Ozvenaainé).

© Pracovny tim tvorime my, udia s NSO,
sami sme na vozikoch a bojujeme
s tymi istymi prekazkami.

® S poukazanym podielom zo zapla-
tenej dane nakladame efektivne
a transparentne.

.
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Dakujeme,
Ze nam pomahate
nasobit'naSu pomoc

Prijmy z poukazaného podielu zaplate-
nej dane su bytostne délezité pre naSu
¢innost. UmoZnuju nam aktivity plano-
vat. Umoznujua nam pomoc pre ¢lenov
a klientov neustéle rozvijat'.

Dakujeme kazdému, kto za OMD v SR
lobuje a oslovuje svojich priatelov
aznamych.

Dakujeme darcom - fyzickym a pravnic-
kym osobam za déveru. Lebo sa rozhodli
svoje percenta zo zaplatenej dane nalo-
Zit' prave na nase plecia.

Dakujeme, Ze nam poméahate poméahat.

srem -

°rganizécia
muskularnych
dystrofikov

vSR

st NEzZOV
wemmreSEIL

FORMA: OBCIANSKE ZDRUZENIE
180: coe24202

ADRESA: VRUTOCKA 2,

221 04 BRATISLAVA




Ratajte s nami!

OBHAJOBA PRAV
LUDI S NSO

EREC JIR]
ANGMAJER:
andim fudom

VLASTNY CASOPIS

OSOBNA
ASISTENCIA

T 1]

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
V BRATISLAVE A ZILINE

¢ rganizécia s .
muskularnych S | d I 0 .
dystrofikov
VSR

=100% naSich aktivit

SOCIALNE PORADENSTVO
A PRISPIEVANIE NA POMOCKY

g

BELASY MOTYL - VEREJNA ZBIERKA

A OSVETA O NSO

INTEGRACNE POBYTY
PRE DETI A DOSPELYCH

o

KEJ

SPORT - SACH, BOCCIA, HO
NA ELEKTRICKYCH VOZIKOCH

CHRANENE PRACOVISKO PRE 8 LUDI NA VOZIKU A MNOHE INE...

Organizéacia muskularnych dystrofikov v SR

obcianske zdruzenie

Vrutocka 8, 841 02 Bratislava

00624802
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Ako mam poukazat'svoj
podielzozaplatenej
dane?

® Fyzické osoby - DOBROVOLNICI
moZu darovat' az 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2018 dob-
rovolnicky odpracovali minimélne 40
hodin, m6Zu poukazat' az 3% z podielu
zaplatenej dane. Aby dobrovolnik mo-
hol poukazat 3% z dane, tak musi ziskat
potvrdenie o odpracovani minimalne
40 hodin dobrovolnickych aktivit. Toto
potvrdenie méze vystavit bud tzv. vy-
sielajlca organizacia (teda organizécia,
ktora dobrovolnika vysiela na vykon
dobrovolnickej prace) alebo tzv. prijima-
tel (t.j. ten v prospech koho dobrovolnik
aktivity vykonaval). Dobrovolnikov nie je
potrebné registrovat na Ziadnom Urade,
¢i ministerstve.

©® Fyzické osoby - ZAMESTNANCI, kto-
rym zamestnavatel urobil roéné zi¢-
tovanie dane
Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej dane
mozu aj fyzické osoby - ZAMESTNANCI,
ktorym ro¢né zictovanie preddavkov na
dan urobi zamestnavatel. Do 30. aprila
2019 poslu/dorucia prislusnému darno-
vému Uradu vyplnené Vyhlasenie o pou-
ké&zani podielu zaplatenej dane z prijmov
fyzickej osoby zar. 2018 a Potvrdenie o
zaplateni dane z prijmov zo zavislej €in-
nosti. Tieto tlaCiva sa podavaju vyluéne
na danovy Urad podla miesta trvalého
bydliska zamestnanca.
Tlacivo Vyhlasenie o poukazani podielu
zaplatenej dane z prijmov fyzickej osoby
Vzor vyhlasenia je presne zadefinovany
zdkonom a neméze byt odovzdany iny

formuléar vyhlasenia. Znamena to, ze
zamestnanci, ktorym vysporiadal dane
zamestnavatel, pouziju Struktdrované
tlagivo vyhlasenia. Ziadne iné nebude
danovym Uradom akceptované. TiezZ je
délezité spravne vyplnit ICO organiza-
cie, ktoré musi byt zarovnané sprava
dolava. Inak sa tlacivo nebude povazo-
vat' za spravne vyplnené.

® Fyzické osoby, ktoré si podavaju
SAMY danové priznanie

Do 1. aprila 2019 podaju darnové prizna-
nie prislusnému danovému tradu podla
miesta trvalého bydliska. Vyhlasenie
0 poukazani podielu zaplatenej dane
je uz stcastou formulara danového
priznania, preto je potrebné priamo do
danového priznania typu A na strane
¢. 5 a danového priznania typu B na
strane €. 12 vypisat Udaje Organizécie
muskularnych dystrofikov v SR.

Suhlas so zaslanim Udajov

Ak chcete, aby danovy Urad oznamil
OMD v SR, Ze ste ndm zaslali svoje 2%
alebo 3%, zaskrtnite v tlaCive Vyhlasenie
0 poukazani podielu zaplatenej dane
z prijmov fyzickej osoby alebo priamo
v dafiovom priznani prislusny suhlas
so zaslanim Vasich tdajov (meno, priez-
visko a trvaly pobyt).

® Pravnické osoby
Pravnické osoby mdzu darovat' 1% ale-

bo 2%. 1% daruji vtedy, ak v roku 2018
az do dna podania dariového priznania
NEDAROVALI 0,5% z dane na verejno-
prospesny ucel. Ak vSak v tomto ob-
dobi DAROVALI 0,5% dane na verejno-
prospesny ucel, mézu poskytnut az 2%.
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~ POSLITE

DARCOVSKU SMS
',/ .- DMS MOT
V HODNOTE 2€

- NACIsLo .

Akom ete podpori Darcovskou sms podpor te verejne

; bierk zbierku Belas mot a prispejete tak
verejne zolerku na doplatky na kompenza n@ a zdra-

BelaS mot votn cke pom cky pre deti a dospe-

| ch s nervovosvalov m ochoren m,

Ka d prv utorok kalendkrneho me- ktor@ tkt plne nehrad . Cena darcov-

siaca je Celovesm rny de darcovskej skejsmsje2 am etejuposiela do

sms pre dystro kov 31. decembra 2019 v mobilnej sieti

Vtento, aj hociktor in de ,po litesms Orange, Telekom, O2. Viac inform£ci na
v tvare DMS MOTYL na slo 877. www.donorsforum.sk
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Ako mbzete podporit'nasich clenov

Situacia s dostupnostou pomécok a rehabilitacii pre ludi s rozsiahlym postihnu-
tim nie je dobra. Nadacii, ktoré by prispievali na pomdcky, je minimum. Rodiny
sl nutené prosit o pomoc verejnost. Vyziev priblda. Rozhodli sme sa na tento
fakt reagovat, a preto v Ozvene uverejiiujeme vyzvy ¢lenov na darcovskych
internetovych strankach, ktoré su prave aktivne. Preto ak patrite k tym, ktori
radi podporia konkrétneho ¢loveka, ak chcete podporit priamo a jednoducho,
viaceri z naSich ¢lenov potrebuju VaSu pomoc prave teraz.

Dakujeme za VaSe dobré srdce.

Pomoc pre Karinku

Najtazsi typ ochorenia Karinke lekari
diagnostikovali v dsmom mesiaci Zivo-
ta. Stav sa postupne zhorsoval. Casté
navstevy lekarov, pobyty v nemocnici,
zapal plac, tazkosti s dychanim, tra-
cheostémia, vyvody... Karinka je dnes
uz len leZiaca, pri vSetkych ukonoch
jej poméahaju obetavi rodicia, ktori sa
staraju o svoje dalSie dve deti, Tiborka
a Dorotku. Rodina tuzi po bezbariéro-
vom dom¢eku, aby nemuseli zdolavat
Ziadne schody, s ktorymi bojuji vo svojej
bytovke bez vytahu. Karinka by sa tak
mohla dostat’ na vzduch, na dvorcek.
Rodina tiez strne potrebuje nové auto,
aby mohli Karin odviest' v leZiacej polo-
he. Teraz su odkéazani len na sanitku ...

Bezbariérova kupelfa pre Lydku
Dlhodobé pripatanie na 16zko v d6-
sledku zdravotnych komplikécii Lydku
oslabili natolko, Ze uz ani s pomocou
osobnych asistentiek nedokaze zvlad-
nut ¢innosti hygieny vo vlastnej kapelni.
Je nutné prerobit’ju na bezbariérov. Pri-
spevok na Upravu kapelne z Gradu préace,
socialnych veci a rodiny nepokryje sku-
to€nu cenu Upravy. Jej jedinym prijmom
je invalidny déchodok. Zije skromne
a sama, nema ziadne Uspory.

Karinka Studentova, 12 rokov, spinalna
svalova atrofia, zije v Lehniciach
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5987
Vyzva je aktivna do 18. januara 2020

Lydia Lazovd, 60 rokov, svalova dystrofia,
Zije v PovaZzskej Bystrici
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5946
Vlyzva je aktivna do 31. decembra 2019



14 | POMAHAJU NAM

CELOSLOVENSKY DEN DARCOVSKEJ SMS

Pomoc pre rodinu

S manzelkou a troma Skolopovinnymi
det'mi Zije vo velmi skromnych podmien-
kach. Otec rodiny je kvéli ochoreniu ob-
medzovany, prejde sam len par metrov.
Potrebuje elektricky vozik, aby sa mohol
aspon Ciasto¢ne slobodne pohybovat.
Zial, poistoviia mu ho odmietla uhradit’.
Navyse problémy s dychanim a srdcom
spbsobuju, Ze Jozef je na pokraji fyzic-
kych aj psychickych sil. Prezit' kazdy den
a mesiac tak, aby boli zabezpecené as-
pon zakladné potreby deti a rodiny, je
nesmierne vycerpavajuce

Jozef Resetka, 60 rokov,

svalova dystrofia, Zije v Likavke
https://www.ludialudom.sk/vyzvy/5826
Vyzva je aktivna do 23. novembra 2019
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Celoslovensky den
darcovskej SMS bol
vdecembri

Kazdoro¢ne mdze verejnost’ podporit
deti a dospelych so vSetkymi druhmi
nervovosvalovych ochoreni aj zaslanim
darcovskej sms. Staci vytukat smsv zne-
ni DMS MOTYL a poslat ju na ¢islo 877.
Cena takejto smsje 2 €.

Den 17. december 2018 sme symbolicky
nazvali ,,Celoslovenskym driom darcov-
skej SMS” a predstavte si to! V tento
den ste zaslali spolu presne 17 DMS. Aka
neuveritelnd ndhoda! Spolu v decembri
pribudlo 56 darcovskych sms.

Na konto zbierky BELASY MOTYL
a teda na nékup Specifickych pomdcok
ste Vy, naSi mili podporovatelia, zaslali
v roku 2018 spolu az 1214 DMS.

Dakujeme za Vasu podporu. Aj vdaka
nej moézu ludia s nervovosvalovym
ochorenim zit naplno.

STATISTIKA DMS - december 2018
den 1]/2[3[4]5]6][7[8]9
potetDMS |1 |1 /2|0 /2 0 1 00
den 10 11 |12 13 |14 |15 16 17 18
potetDMS [0 |0 0|0 2 1 1 17|10
den 1920 21 22 23|24 25 26|27
potetDMS (2 |2 1 3[1 /2 0 1 0]0

den 28|29(30 31 SPOLU

pocetDMS |3 | 0 | 3 | 1 56

Pozn.: Statistiku zaslanych DMS za rok
2018 sme priniesliv Cisle 4/2018, avSak
bez decembra. V €ase priprav Ozveny
bolo eSte zasielanie darcovskych sms
pocas decembra neukoncené.
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Stedryadventpre
OMDvV SRajejclenov

Predvianocné obdobie bolo pre nas mi-
nuly rok obzvlast bohaté. Na stretnutia
s ludmi, ktori nam dodali energiu do
dalSej prace. Aj na finan¢né dary od
nich. Dakujeme za krasny adventny ¢as.

Ked darceky nahradi zmysluplna po-
moc ¢loveku - nasledujte nas!

,Aby Vianoce ziskali zmysel, ktory im patti,
rozhodli sme sa neinvestovat firemné finan-
cie do drobngch darcekov pre obchodnych
partnerov, ale poukdzat ich siihrnne tam,
kde ich treba.

Vo WBI, s.t.0., sme uvaZovali ako a komu co
najadresnejSie pomdct, aZ sa ndm do usi
dostal pribeh Rdberta Rubinta a jeho otca
Arpdda. Najskér sme kontaktovali priamo
Arpdda, neskér sme oslovili Organizdciu

muskuldrnych dystrofikov v SR, ktorej da-
kujeme za ochotnt pomoc s formalitami spo-
jengmi s darovanim. PoteSilo nds, Ze sme
mohli na Vianoce priniest skutocnu radost,
a didfame, Ze podobne sa zachovd co najviac
ingch spolocnosti.
Nasim obchodnym partnerom sme poslali
vianocng e-mail, v ktorom sme im podakovali
za spoluprdcu a informovali ich o svalovej
dystrofii. Vyslovili sme v iom ddveru, Ze
im vianocné darceky nebudu chybat a Ze
ich potesi nase rozhodnutie. Nakoniec sme
boli velmi prijemne prekvapeni z velkého
mnoZstva pozitivnych reakcii. Nasu dobru
skdsenost tak Sitime dalej a rozhodli sme sa
Organizdcii muskuldrnych dystrofikov v SR
poukdzat aj 2 % zo zaplatenej dane z prijmu
prdvnickej osoby.”
Dita Sirotovd
konatelka spolocnosti WBI, s.r.o.

J b -
* Krésna suma tesne pred Vianocami nesmierne poteSila a odlahcila rozpocet.
(Autor: Arpad Rubint)
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Beneficny koncert v Trnave

Dna 17.11.2018 zorganizovala Cirkev
adventistov siedmeho dna v Trnave
prijemny beneficny koncert s cie-
[om podporit naSu organizaciu. Hrali
a spievali Priatelia peknej hudby pod
taktovkou br. Jarka Kabu. Obdarovali
nas umeleckym hudobnym vystupe-
nim, pozitivhou atmosférou aj obcer-
stvenim. Hlavne vSak finanénym darom
v hodnote 693 €.

Dakujeme.

TSUNAMI - skéruj a pomahaj
Aj v roku 2018 pokracovala spolupraca
so SK HargaSova zo Z&horskej Bystrice
a jej prezidentom Jurajom Hvozdikom,
ktory sa aktivne venuje florbalu. Za
«Za OMD v SR sa benefigného koncertu v Trnave kazdy gol, ktory jeho hraci pocas zapa-
e A e, sovstrelil, venoval Kub nasmu obéian-
skemu zdruzeniu 0,50 €. PoCas sezony
2017/2018 nam tymto spésobom na-
strielali na ucet az 597,50 €!
Dakujeme.

FanusSikovia, ktori nefandia len futbalu
Fanklub (Penya) El Madrigal v spolupraci
so Sportovym klubom Villarreal CF na
¢ele so Simonom Melnikom nefandia
len Sportu. Drzia palce a podporuju aj
naSu organizaciu. Zapojili priatelov aj ro-
dinu a spolo¢ne vyzbierali 650 €, ktoré
nam Simon osobne odovzdal so slova-
mi: ,Sme radi, Ze sme mohli prispiet svojou
troskou ludom, ktorito ozaj potrebuiju, a tak
sme otvorili novd kapitolu fungovania ndsho
fanklubu, kde sa nechceme len zabdvat, ale
chceme tieZ pomdhat!”

Dakujeme.

« Prezident SK HargaSova Juraj Hvozdik je nielen
dlhoro€nym podporovatelom, ale tiez vzacnym
priatelom. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Beneficny Trojkralovy koncert

Po roku nés opét navstivil nas podporo-
vatel Marian Pavlovi¢. Okrem svojej nav-
Stevy nas poteSil aj finanénym darom
v hodnote 600 €, ¢o je polovica z celko-
vého vytazku nim organizovaného be-
nefi¢éného Trojkralového koncertu. Ten
sa uskutoc¢nil 6.1.2019 v rimskokato-
lickom kostole v Novom Meste nad Va-
hom. Z druhej polovice vytazku sa tesili
v miestnej $pecialnej skole. Dakujeme.

S dobrym Umyslom na viano€ny pun¢

Priatelskou navsStevou nas poctili za-
mestnanci z Implementacnej agentiry
MPSVR, ktori zorganizovali predaj via-
noc¢ného puncu a vytazok z jeho predaja
sa rozhodli venovat' naSej organizacii.
A kedZe bol punc vynikajudci, podarilo

sa im vyzbierat krdsnu sumu 770 €.  *Marian Pavlovit nas potesil darom aj svojou milou
Dakujeme navstevou. (Autor: Z archivu OMD v SR)

—~ gy

« Zamestnanci implementacnej agentlry osobne v centréle nasej organizacie. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Pravidelnaprezidentska
pomoc prostrednictvom
OMDV SR

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR je jednou z tych, ktoré su oprav-
nené pripravovat Ziadosti pre rodiny
a jednotlivcoy, ktori sa ocitli v tazkej
socialnej nadzi z dévodu postihnutia
svojho ¢lena. Kazdy mesiac mbézeme
pripravit dve Ziadosti s odévodnenim.
Prezidentska kancelaria ich posudi
arozhodne o podpore. Ide o jednorazo-
vu financnd pomoc, ktoré sa poskytuje
zo mzdovych prostriedkov pana prezi-
denta Andreja Kisku, ktory celd svoju
prezidentski mzdu rozdeluje kazdy me-
siac medzi 10 Ziadatelov.

PRAVIDELNA PREZIDENTSKA POMOC

« Prezident Andrej Kiska nas nepodporuje len finan¢ne.

Svojou navstevou potesil mladeznikov na letnom tabore

v Zuberci. (Autor: Z archivu OMD v SR)

Pre blizSie informacie a v pripade za-
ujmu o tato jednorazovd pomoc kon-
taktujte OMD v SR: Andrea Madunova,
madunova@omdvsr.sk, 0948 046 671

PrindSame informéciu o tom, komu bola poskytnuta prezidentska pomoc v roku 2018:

Meno a priezvisko mesto diagnoza
Sonak. Zohor DMD
Henrieta H. Bratislava paraplégia
Méria D. Ivanka pri Dunaji myopatia
EvaK. TeSedikovo SMA
EvaS. Lehota pod Vtacnikom MD
Matej P. Bratislava kvadruplégia
Tadeas K. Ohradzany DMD
Lukas Z. Frickovce DMD
Filip K. KoSice DMD
IvetaR. Maly Krtis DMD
Lydia L. Plchov SD
JozefR. Likavka SD
Luboslava M. Myjava ochorenie Krvi
lvana J. Banov NSO
Sebastian V. Vrable SMA
Milada H. Zilina SD
Karin S. Velky Lég SMA

« Vysvetlivky: MD - muskularna dystrofia, DMD - Duchennova muskularna dystrofia, BMD - Beckerova

muskularna dystrofia, SMA - spindlna muskularna afrofia, DMO - detsk& mozgova obrna.
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POMAHAME

Odovzdalisme vytazok
ztomboly

Tradi¢ne pocas celoslovenského stretnu-
tia OMD v SR maju ¢lenovia moznost
hlasovat za to, kam poputuje vytazok
z tomboly, ktoré je st€astou programu
stretnutia. Tento rok sa ndm spolo¢ne
podarilo vyzbierat 366 €. Z troch navrh-
nutych kandidatov malo najvacsi po-
Cet hlasov Obcianske zdruzenie PRIMA.
ZdruZenie pracuje so skrytou populéciou
aktivnych uzivatelov a uzivateliek drog
a s ludmi s inymi zavislostami. Drzime
palce v tazkej a zasluznej innosti zdru-
Zenia a zaroven sa teSime, Ze sme mohli
vdaka naSim ¢lenom pomdct.

e
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DYCHAM, TEDA SOM

Somnadychacom
pristroji,som zranitelny
odberatel

Do 31. marca kazdého kalendarneho
roka je zranitelny odberatel (ZO) povin-
ny preukazat, Ze trvaji dévody najeho
zaradenie do evidencie. Ak tak neurobi,
dostane pisomnu vyzvu a 30 dni na do-
kladovanie svojho zdravotného stavu
(zavislost Zivotnych funkcii od odberu
elektriny) lekarskou spravou.

Kto je ZO?

Podla zakona o energetike je zranitel-
ny odberatel taky odberatel elektriny
v domacnosti, ktorého Zivotné funkcie

« Za Obcianske zdruzenie PRIMA prevzali vytazok z tomboly Zuzana Pavlikova a Sabina Brédova.

(Autor: Z archivu OMD v SR)
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SOM NA DYCHACOM PRISTROJI, SOM ZRANITELNY ODBERATEL

« Elektrocentréla je napojena do elektriny nepretrzite. V pripade preru$enia dodavky elektriny by mala
vydrZat ako ndhradny zdroj na dychaci pristroj az 12 hodin. (Autor: Marcela Kondelové)

sl zavislé od odberu elektriny, alebo
ktory je tazko zdravotne postihnuty
a elektrinu vyuziva na vykurovanie.
Ktorych ¢lenov OMD v SR sa to tyka?
Deti aj dospelych napojenych na inva-
zivnu plicnu ventilaciu (tracheostomia)
alebo nastavenych na 24-hodinovi ne-
invazivnu pldcnu ventilaciu (tvarova
maska alebo ndustok). Odporicame aj
¢lenom na noc¢nej neinvazivnej plicnej
ventilacii z dévodu nervovosvalového
ochorenia nahlasit sa ako zranitelny od-
beratel - v pripade vypadku elektriny im
nepouZzitie podpornej ventilacie moze
spoOsobit’ vazne zdravotné problémy.
Ako sa Z0O nahlasuje do zoznamu zra-
nitelnych odberatelov?

Evidenciu ZO vedu prevadzkovatelia
distribucnej sustavy (DS). Nahlasit' sa
Z0O mobze sam alebo prostrednictvom
svojho dodéavatela elektriny. V oboch
pripadoch zaslanim vyplneného formu-
lara Ziadosti o zaradenie do evidencie.
Upozoriiujeme, Ze kazdy prevadzkovatel
DS ma svoj vlastny formular a vyZzaduje
doloZenie inych priloh. Formular je do-
stupny na stiahnutie na ich webovych
strankach.

Ako je ZO chraneny?

V pripade nahleho preruSenia dodavky
elektriny je distribu¢néa sdstava povinna

o tom ZO informovat a uistit sa, Ze ma

zabezpeceny nahradny zdroj na dobu

trvania vypadku elektriny. Prevadzko-
vatel DS mav pripade opravy na vedeni

z dévodu néahlej poruchy moznost ZO

prednostne pripojit do sustavy. Takisto

je nauvazeni prevadzkovatela DS, ¢i do
domacnosti ZO poskytne zaloznu elek-
trocentralu. ZO by mal o to Ziadat' najméa
vtedy, ked byva v oblasti s ¢astymi po-
ruchami a nahlymi vypadkami elektriny.

V pripade planovaného prerusenia do-

davky elektriny je ZO povinny potvrdit’

prijatie tejto informécie prevadzkova-
telovi DS. ZO to potvrdzuje telefonicky
ado 7 dni od prijatia informécie.

Koho kontaktovat, ak eSte nie ste za-

radeni do zoznamu Z0O?

« Clenovia zo zapadného Slovenska:
Zapadoslovenska distribucna, a.s.,
sidlo v Bratislave , www.zsdis.sk, za-
kaznicka linka 0850 333 999

« Clenovia zo stredného Slovenska:
Stredoslovenska distribucna, a.s.,
sidlo v Ziline, www.ssd.sk, zakaznicka
linka 0850 166 007

« Clenovia z vychodného Slovenska:
Vychodoslovenska distribucnd, a.s.,
sidlo v KoSiciach, www.vsds.sk, zakaz-
nicka linka 0850 123 312
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Opat tumame
Medzinarodnyden
zriedkavych choréb

*’ 28. februar 2019

RAREDISEASEDAY.0RG
Posledny februarovy den je Medzina-
rodnym diiom zriedkavych chorob.
Medzi zriedkavé choroby patria aj ner-
vovosvalové choroby.
Vynimocné ochorenia, vynimocny
datum
Od 29. februara 2008, teda uz 12 rokov,
je sucastou “pacientskeho kalendara” aj
Medzinarodny den zriedkavych choréb.

— J S~ @
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Ten prvy bol symbolicky v zriedkavy den

priestupného roka. Odvtedy si ho nepri-
pominame iba kazdé Styri roky, ale kazdy

posledny februarovy den.

Za 12 rokov sa Medzinarodny den zried-
kavych choréb rozrastol vo velki medzi-
narodnu kampan, vdaka ktorej sa lepSie

Zije pacientom, lepSie spolupracuje leka-
rom z celého sveta a pri mnohych diag-
ndzach uz existuje spravna diagnostika.
Nervovosvalové choroby su naj¢as-
tejSou pricinou smrti a doZivotnej

invalidity

Nervovosvalové choroby (NSO) su zis-
kané alebo genetické poruchy motoric-
kych neurénov, periférnych nervov, ner-
vovosvalovych spojeni alebo samotnych

svalov. Prejavuju sa svalovou slabostou

« Den zriedkavych chor6b a tohtoro¢na téma inakosti boli ddvodom, pre€o sme sa nielen my v centréle,
ale aj nasi podporovatelia, farebne skréaslili. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Som iny. Som jedineCny. Som

¢lovek so zriedkavou chorobou.

Nervovosvalové ochorenia
patria do rodiny zriedkavych
chorob.

» Podpgrovatelia Zuzka; aku i
_ jedineCné deti maminiek so zriedkavym
*" ochorenim

MEDZINARODNY DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB
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L ydia so zriedkavou chorobaou

a podporovatelka Kristinka

« Vlasta so zriedkavou chorobou ajjéj dcéra

Simonka podporovatelka

» Podporovatelia Pe
s0 synom Ondrejkom
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» Podporovatel Marek

« Podporovatelka Klaudia so zriedkavou chorobou
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FOKUS: LIECBA A VYSKUM SMA

a vy&erpanostou, poruchami prehita-
nia a dychania, ¢i srdcovym zlyhavanim.
Patri sem napriklad Pompeho choroba,
spinalna svalova atrofia alebo Duchen-
nova svalové dystrofia.

Diagnostika NSO je zdihava. Pre va&sinu
pacientov neexistuje Ziadna lie€ba. O to
viac potrebuji pomoc ako opatrovatel-
stvo a osobné asistencia.

Slogan pre rok 2019 je SPAJANIE ZDRA-
VOTNEJ A SOCIALNEJ STAROSTLIVOSTI
Zdoraznuje nevylieCitelnost vacsiny
zriedkavych chordb, a preto pacienti
pre kvalitu svojich kazdodennych Zivo-
tov vyzaduju fungujace socialne sluzby,
ako aj dostupné a podporné medicinske
sluzby vratane zdravotnickych pomocok.
Poukazuje na osobnu asistenciu ako
vysoko individualnu a flexibilnt formu
socialnej pomoci, ktord umoznuje lu-
dom so zdravotnym postihnutim Zzit
samostatny Zivot.

Inou Specializovanou socialnou sluz-
bou je podpora vyvinovych medznikov
prostrednictvom z&zitkového ucenia
a vlastnej skisenosti. Venuju sa jej v K
centre na bratislavskych Kramaroch. Ro-
diny deti so zdravotnym postihnutim si
sem mozu prist oddychnut, v atmosfére
prijemnej hudby a aromaterapie. Je tu
aj moznost's detmi cielene pracovat, ak
zaostavaju alebo st vycerpané z nemoc-
nic. Zékladom je Sirenie zvuku réznej
frekvencie vo forme vibréacii. Aj zdravé
bunky zabezpec€ujlce klucové funkcie
v naSom tele navzajom komunikuju pro-
strednictvom vibracii. Prave zvuk, ktory
sa ideélne Siri vo vodnom prostredi sa
ako nositel energie dostava cez teles-
né tekutiny az k bunkovym membra-
nam a dokaze unavenym, poskodenym,

¢i chorym bunkédm odovzdat' energiu

a naStartovat ich regeneracné procesy.

V ramci zdravotnej starostlivosti je dole-

Zita podpora multidisciplinarneho timu,

Specializovanych pracovisk a ich prepo-

jenia s eurépskymi odbornikmi v ramci

Eurdpskych referencnych sieti.

Co by ste mali vediet' o zriedkavych

chorobéach?

* rozoznavame 6 - 8000 tychto chordb;

« vacSina z nich (80 %) je genetického
poévodu;

e trpi na ne 300 milidnov ludi na celom
svete;

* kazdy druhy pacient je dieta;

* 95 % zriedkavych choréb nema liecbu.

Viac informécii najdete na oficialnej

stranke Slovenskej aliancie zriedkavych

choréb — www.sazch.sk.

PHARMDR. TATIANA FOLTANOVA, PHD.

FOKUS: LieCbaavyskum
spinalnejmuskularnej
atrofie

Posledné dva roky boli vo vyskume
lieCby spinalnej svalovej atrofie (SMA)
prelomové. Schvaleny je prvy liek Spin-
raza, dalSia latka risdiplam je v zave-
reCcnom testovani a génova liecba je
Uspesne odskusana. Pacienti Ziju svoj
sen - moct sa liecit. NizSie najdete ¢lan-
ky o tychto druhoch liecby vratane naj-
CerstvejSich noviniek. Zalistujte aj do
rubriky Napisali o dystrofikoch o prvej
dospelej Ceske s SMA, ktorej schvalili
lieCbu Spinrazou.

TEMU PRIPRAVILA MARIA DURACINSKA.
CLANKY PRELOZIL FILIP ZEMAN.
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Spinraza-nadejnalieCba
SMA

V jani 2017 bola v Eurépskej Unii schva-
lena lieCba latkou nusinersen firmy Bio-
gen pod firemnym nazvom Spinraza. 1Slo
o prvy schvéleny liek na kauzélnu liecbu
spinalnej muskularnej atrofie (SMA). Po
narocnych rokovaniach sa dockal tento
liek registracie aj na Slovensku. Velky
vyznam nusinersenu doklada aj fakt, ze
tento liek vyhral v roku 2018 v Nemecku
prestiznu Galenovu cenu (vo farmacii
povazovanu za akusi Nobelovu cenu).
V pripade SMA nejde o jedno ochore-
nie, ale o skupinu genetickych ochoreni,
ktorych pricinou je vrodena geneticka
mutéacia. RozliSuju sa dve zakladné for-
my SMA, a to infantiln forma (Typ I.)
s nastupom prejavov v skorom dojcen-
skom veku a forma s neskorsim zaciat-
kom s nastupom priznakov po 6. mesiaci
veku (Typ I1.). Zriedkavo mdze k nastupu
ochorenia djst aj v neskorSom detskom
veku (Typ IIL.), prip. v dospelosti (Typ
IV.). Pri vSetkych formach dochadza
k postupnému odumieraniu nervovych
buniek miechy, zabezpecujtcich pohyb.
Nasledne nastava degeneracia svalov
kon¢atin, dychacich svalov, prip. svalov
niektorych organov. Pri¢inou je nedosta-
toc¢na tvorba tzv. proteinu SMN, ktory je
potrebny pre vitalitu nervovych buniek,
pricom sa tento u pacientov s SMA tvori
vo velmi malom mnozstve.

Po biochemickej stranke je nusinersen
tzv. antisense-oligonukleotid (jedna sa
0 molekulu, ktora sa Strukturne podo-
ba na naSu DNA, avsak je na rozdiel od
nej jednovlaknova a o mnoho kratsia).
Uginkuje na trovni prekladu genetickej

informécie tak, Ze vznika viac funkéné-
ho proteinu SMN. Tym sa zniZi strata
nervovych buniek a zvySi sa svalovassila.
Liek je aplikovany do priestoru medzi
miechou a jej obalmi, kde sa nachadza
mozgovomiedny mok - likvor. Preto
musi byt podany prostrednictvom tzv.
lumbalnej punkcie (aplikacia tenkou
ihlou do spodnej Casti chrbta). Kompli-
kujacim faktorom pri lumbalnej punkcii
mdZe byt skolidza, ktora je u pacientov
s SMA pomerne bezna, alebo nespolu-
praca vzhfadom na nizky vek pacienta.
Preto mbze byt potrebna ultrasonogra-
fia, prip. aplikacia davky prebieha pod
CT-vySetrenim. Medzi neZiaduce reakcie
suvisiace s procedurou lumbélnej punk-
cie patria bolesti hlavy, bolesti chrbta
a vracanie (tzv. postpunkeny syndrém).
Na zaliatku lieCby su potrebné 4 nasy-
covacie davky (v diioch 0, 14, 28 a 63),
udrZiavacia davka sa potom aplikuje
kazdych 120 dni (dozivotne). Samotny
nusinersen je velmi dobre znasany, s mi-
nimom neZiaducich Gcinkov.

Schvélenie nusinersenu k lieCbe SMA sa
uskutocnilo na zaklade Studii ENDEAR
a CHERISH s celkovo 248 pacientmi.
Staudie ENDEAR sa ztgastnilo 122 deti
vo veku do 7 mesiacov s infantilnou
SMA 1. typu. U 51% deti sa ukazalo jed-
noznacné zlepSenie vyvojovych milnikov
(zdvihnutie hlavy od zeme, schopnost’
otacat sa okolo svojej osi, samostatné
sedenie, statie a chédza). V paralelne
prebiehajucej studii CHERISH boli za-
radené deti s formou ochorenia ll. typu,
u ktorych sa takisto prejavilo klinicky vy-
znamné zlepSenie. Take Studie, ktoré by
skumali efekt nusinersenu u pacientov
s neskorSim nastupom SMA, zatial nie
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RISDIPLAM - NOVY POTENCIALNY LIEK

su k dispozicii. Celkovo mozno konstato-
vat, Ze prveé skdsenosti s nusinersenom
st velmi sfubné.

Na Slovensku je Spinraza liekom plne
uhradzanym na zaklade verejného
zdravotného poistenia. Hradena liec-
ba musi byt indikovana neurolégom,
resp. detskym neurolégom a podlieha
predchadzajucemu suhlasu zdravotnej
poistovne. Specializovant diagnostiku
poskytuju nasledovné odborné centra:
Klinika detskej neurolégie LF UK a Na-
rodny Ustav detskych choréb v Brati-
slave; Il. Detska klinika SZU v Detskej
fakultnej nemocnici v Banskej Bystrici;
Oddelenie detskej neuroldgie Detskej
fakultnej nemocnice KoSice. Tieto pra-
coviska su aj Specialne vyskolené na
Skélovanie stavu a samotné podévanie
lieku Spinraza.

Pri SMA je klu¢ové vEasné diagnostika.
Cim skor je totiz stanovena diagnéza
azaCata adekvatnaliecba, tym je vacsia
pravdepodobnost, Ze dieta dosiahne
svoje prirodzené vyvojové milniky, resp.
zachova si tie uz nadobudnuté. Za naj-
spolahlivejSie sa povazuje genetické
vySetrenie z kvapky krvi dietata, ktoré
pri podozreni indikuje pediater, resp.
neurolég.

Co sa tyka dalSieho vyvoja liecby SMA,
nadejné su aktualne prebiehajuce Stu-
die s vyvojom molekuly na rovnakom
principe ako Spinraza® urcené ale k pe-
roralnemu podavaniu (vo forme tabletky,
i kapsuly) a génova terapia. Doteraz
prezentované vysledky génovej terapie
u SMA su slfubné, niektori takto lieCeni
pacienti s SMA typu I. boli schopni sa-
mostatnej chédze.

MUDR. ROMAN GRESER

Aktualne spravy:
V Skétsku bude liegba Spinrazou do-
stupna vSetkym pacientom s SMA
Skotske liekové konzorcium sa rozhodlo
udelit’ Spinraze oznacenie Ultra Orphan
Drug (volne , liek na mimoriadne vzacne
ochorenia®). Je to rozhodnutie, ktoré
umoznuje, aby sa liek stal v rdmci zdra-
votnej starostlivosti v Skdtsku rutinne
pouzivanym aj pre pacientovs SMA 2 a 3.
Od aprila 2019 bude mat’ kazdy, kto je
opravneny na poskytnutie zdravotnej
starostlivosti v rdmci Skotskeho zdravot-
ného systému, moznost dostat' injekcie
Spinrazy.
Nusinersen sa v Skotsku od maja 2018
beZzne pouziva pri pacientoch so SMA 1
(n&stup ochorenia v rannom detstve),
avSak pacienti, pri ktorych sa ochore-
nie prejavi neskor, k nemu momentalne
pristup cez systém zdravotnej starostli-
vosti v Skotsku nemaju.

ZDROJ: TREATSMA.UK, 13. 2. 2019

Risdiplam - novy
potencialny liek
v klinickom skusani

o ;NH
Ty
SN S

Eurépska liekova agentara (EMA) ude-
lila prioritu (tzv. PRIME status, z angl.
»PRlority MEdicine“ status) skimaniu
Ustneho podavania ridisplamu ako
potencialnej lieCby spinalnej svalovej
atrofie (SMA).

Cielom Statutu PRIME je podporit’ vy-
voj slubnych liekov tym, Ze sa urychli
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vyhodnocovanie ich vplyvov nafudi, aby
lieCba, ak sa ukaze byt efektivna, bude
dostupna pacientom v ¢o najkratSom

Case.

Pacienti s SMA maju poskodeny gén
SMN1, ktory nesie informacie pre tvor-
bu proteinu SMN. Podobny gén SMN2
taktieZ vytvori protein SMN, hoci tento
je kratsi a nestabilny. Risdiplam, ktory
vyvinuli v spolo¢nostiach Roche a Ge-
nentech v spolupréaci s PTC Therapeutics
a SMA Foundation, je navrhnuty tak, ze
zvySuje tvorbu plnohodnotného SMN2
génu mRNA a zvySuje hladiny funkéného
proteinu SMN pri podani jednej tabletky
denne.

Risdiplam bol vyvinuty tak, Ze efektiv-
ne dosiahne centralnu nervovu sistavu
a sucasne sa dokaze rozsirit do celé-
ho tela s ciefom zvysit' produkciu SMN
proteinu.

»-Rozhodnutie EMA udelit’ status PRIME
poukazuje na potencial risdiplamu ako
peroralneho (cez Usta) systematického
nosica na dosiahnutie zmysluplnych kli-
nickych vysledkov pre pacientov a rieSi
aj pretrvavajucu potrebu novych lie€iv
pre SMA,“ povedala v tlacovej sprave
Sandra Horningova, hlavna lekarka
a veduca vyvoja globalnych produktov
v Roche.

Vysledky klinickych stadif

Rozhodnutie EMA bolo zaloZzené na
pozitivnych vysledkoch dvoch klinic-
kych skusok fazy 2/3, nazyvanych Fl-
REFISH (NCT02913482) a SUNFISH
(NCT02908685), ktoré posudzuju lie-

Cebné ucinky ridisplamu na pacientoch
s roznymi typmi SMA.

Zaciatkom r. 2018 ukazali vysledky
prvej fazy tychto skusok, ze lieCba

risdiplamom zvysila u pacientov s SMA
hladiny proteinu SMN. Zaciatkom de-
cembra 2018 boli na vyrocnom kon-
grese World Muscle Society v Mendoze
v Argentine prezentované predbezné
vysledky tychto skusok.
V §tadii FIREFISH bol risdiplam podava-
ny raz denne 21 detom vo veku od 1 do
7 mesiacov s SMA typu 1, o je najzavaz-
nejSia forma SMA. Median veku deti pri
prvej davke bol 6,7 mesiaca a median
trvania lieCby bol 9,5 mesiacov.
Ku diu 7. 9. 2018 bolo 19 deti stéle
nazive. Dve deti zomreli kvOli progresii
ochorenia a nie kvoli podavaniu lie€by.
Ziadne dieta nemalo indikovani per-
manentnu ventilaciu a ani nestratilo
schopnost prehitat.
Okrem toho, mnohé zo 14 deti, ktoré
boli lieCené 8 mesiacov, dosiahlo via-
cero pohybovych Gspechov. Hodnotilo
sa to prostrednictvom Hammersmith
Infant Neurological Examination (HINE)
Module 2. ISlo napr. o kopanie (50%),
sedenie s podporou alebo bez podpory
(43%), vzpriamené drzanie hlavy (43%)
a pretacanie sa do strany (29%).
Zo Siestich deti, ktoré dokazali sediet’
s podporou alebo bez nej, tri dokazali
sediet Uplne samostatne. To je nieco, ¢o
deti z SMA typu 1 nikdy nedosiahnu, ked
zv&Zime prirodzeny priebeh ochorenia.
Priebezné vysledky z prvej Casti Studie
SUNFISH, v ktorej 35 pacientov s SMA
typu 2 alebo 3 ndhodne dostavali risdip-
lam minimalne 1 rok ukazuju, Zze 19 pa-
cientov (63,3%) vykazovalo zlepSenie
motoriky. Po jednom roku lieCby vyka-
zali hladiny proteinu SMN v krvi viac ako
dvojnasobné zvySenie.
AUTOR: PATRICIA INACIO, PHD.
ZDROJ: SMANEWSTODAY.COM, 21. 12. 2018
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Aktualne spravy:
Prave prebieha Studia JEWELFISH
Je to Studia skimajlca bezpecnost’
risdiplamu u ludi s SMA typu 2 alebo
3, vo veku medzi 12 a 60 rokov, ktori
sa predtym zucastnili Stadie na iny typ
lieCby, zameranej na SMN2 protein.
Studia ukazala, Ze risdiplam je tolerova-
ny dobre. VedlajSie U¢inky boli mierne,
najbeznejsi bol zapal nosohltana (pre-
chladnutie), horucka a bolesti hlavy. Av-
Sak nikto kvoli tymto vedlajSim G€inkom
Studiu neopustil. Hladiny SMN protei-
nu sa pri uzivani ridisplamu v priemere
zdvojnasobili oproti stavu pred zacatim
testu. Bezpecnost' a zvySenie hladiny
proteinu SMN su zatial' porovnatelné
so Studiou SUNFISH.
Spolo¢nost ROCHE rozSirila kritéria
na Ucast v Stadii, aby sa zvySil pocet
GCastnikov a aby obsiahla aj tych, ktori
brali nusinersen (Spinrazu) ako sucast
ich beznej liecby. Méa ist o ludi s SMA 1,
starSich ako 6 mesiacov. ROCHE chce
do Studie zahrnut aj fudi, ktori uzZivali
pripravok olesoxim.

ZDROJ: SMA-EUROPE.EU, JUL 2018

FirmaAveXiszadaFDA
oschvalenigenove
terapieproSMAtypul

Biotechnologicka firma AveXis (pod Svy-
carskou farmaceutickou spole¢nosti No-
vartis) 18. fijna oznamila, Ze u americké-
ho Ufadu pro kontrolu potravin a légiv
(FDA) podala Zadost o schvaleni genové
terapie pod nazvem AVXS-101, jejimz
vysledkem je ndhrada genu SMN1, ktery
u osob se SMA chybi, nebo je zmutovany.

Z&dost se tyka intravenozni aplikace
léku AVXS-101 u déti se SMA typu 1
mladsich deviti mésic.

V klinickych studiich firma AveXis v so-
ucasné dobé testuje také intratekal-
ni podani Iéku AVXS-101 (podani do
prostoru mezi mozkem nebo michou
a mozkomi3nimi obaly). Tento zplsob
aplikace léku by umoznil 1é€bu u vétSich
a starsich pacient(. Jakmile budou
klinické testy dokonceny, spole€nost
AveXis se na zakladé zjisténych dat
rozhodne, zda bude samostatné Zadat
o schvaleni Iéku AVXS-101 pro intrate-
kalni aplikaci.
»Gratulujeme AveXis a Novartis k do-
sazeni tohoto milniku,” fekl Kenneth
Hobby, prezident organizace Cure SMA.
,Udaje z klinickych studii, které hodno-
ti intravendzni podanf 1éku, ukazuji, Ze
jednoréazové aplikace genové terapie ma
transformacni vliv na tuto Zivot ohroZu-
jici nemoc. TéSime se na rychlé schva-
leni 1éku UFadem pro kontrolu potravin
a léciv a také na pozitivni vysledky z pro-
bihajicich klinickych studii tykajicich se
intratekalnihopodani.”

Konecné rozhodnuti ohledné schvaleni
Iéku pro intravendzni podani se ocekava
v prvni poloviné roku 2019.

Jak funguje Iék AVXS-101

SMA je zplisobena mutaci v genu SMN1,
jenZ obsahuje informace pro tvorbu pro-
teinu, ktery motorické neurony - nervo-
vé buniky Fidici svalovou kontrakci - po-
tiebuji, aby prezily. Kvili mutaci tento
gen neprodukuje funkéni SMN protein.
AVXS-101 je genova terapie navrZzena
tak, aby u pacientd se SMA byla do mo-
torickych neurond dopravena funkéni
kopie genu SMN1.
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AVXS-101 obsahuje geneticky modifi-
kovany vir (adeno-asociovany vir (AAV)
9), ktery nese funkéni kopii genu SMN1
adopravuije ji krevnim feciStém do moz-
ku. V 1é¢bé kojencl se tak vyhneme apli-
kaci Iéku do patefniho kanalu. Jakmile
se gen SMN1 (nazyvany transgen, nebot’
pochazi z vnéjsiho zdroje) dostane do
bunék pacienta, doplfiuje jejich viastni
produkci bilkovin SMN.

Transgen SMN1 v Iéku AVXS-101 se skla-
dé z dvouvldknové DNA, coZ znamena,
Ze ma stejnou formu jako pfirozené
geny a mUze byt aktivovan rychleji a po-
skytnout tak rychlejsi a G¢innéjsi terapii.
AVXS-101 obsahuje genetické instrukce
pro aktivaci transgenu tak, aby tvorba
SMN protein( byla nepfetrzita a trvala.

90 miliont korun
zajednuinjekci. Kolik
jsme ochotnizaplatit

zadétsky Zivot?

Déti trpici spinalni svalovou atrofii
se vétSinou nedoziji ani druhych na-
rozenin. V ddsledku choroby dochazi
k Ubytku svalstva, a tudiz k snizené
schopnosti pohybu, ¢asto i dychani.
Svycarska farmaceuticka firma No-
vartis tvrdi, Ze pfiSla s novym feSenim.
K vylé€eni by méla stacit jedina apli-
kace nové genové terapie. Cena jedné
davky je vsak 4 miliony dolar( (kolem
92 miliond K&).

Cenagenoveé terapie nazvané AVXS-101
je podle predstaviteld firmy v porovnani
s vysledkem, kterého docili, v pofadku,
piSe agentura Reuters. Podle Svycar-
skych médii by Slo o nejdrazsi ,.injekci

vibec. ,,Ctyfi miliony dolar( jsou poFad-
na suma penéz, véfime vsak, Ze jde
o cenu vyrovnanou,” fekl podle Reuters
Dave Lennon z firmy AveXis, spadajici
pod Novartis. Podle odhadd firmy totiz
terapie prida détem po aplikaci v pr-
méru 13 let zdravého Zivota, brani se
proto, Ze v horizontu deseti let jsou os-
tatni zpUsoby lécby drazsi.
Podle Vasanta Narasimhana z vedeni
Novartisu vSe zalezZi na rozhovorech
s pojistovnami a vladami v USA, Evropé
aJaponsku, pise Reuters. ,,Najdeme zpU-
sob, jak z toho ucinit 1éCbu pFistupnou
Siroké verejnosti,” fekl Vasant Narasim-
han Svycarskému webu 20min.ch.
ZDROJ: ZPRAVODAJ AMD €.3/2018

OBA CLANKY ZVEREJNUJEME
S LASKAVYM SUHLASOM CESKEJ
ASOCIACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV.

Aktuélne spravy:
Prvé presymptomatické dieta dostalo
génovu terapiu v Londyne
Lekari v nemocnici Great Ormond Hos-
pital v Londyne Uspesne podali v ramci
novej klinickej Stadie latku AVXS-101
(Zogensma). Novonarodené dievcatko
sa stalo prvym dietatom v Spojenom
kralovstve, ktoré tito prelomovu lieCbu
v presymptomatickej faze dostalo.
Klinicky test, s oznacenim SPR1NT, je uz
oficidlne spusteny. Je ureny pre novoro-
dencov do 6 tyzdriov veku, ktorym bola
geneticky potvrdend SMA a sucasne aj
dve alebo tri képie génu SMN2. V po-
rovnani s inymi skaskami latky AVSX-
101, G€astnici nemusia mat’ rozvinuté
priznaky ochorenia. Deti budu pripravok
dostavat intravendzne.
Predpoklada sa, Ze jedna davka tejto
lieCby spOsobi, Ze deti nebudi mat' SMA.
ZDROJ: TREATSMA.UK, 7. 2. 2019
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Uz 15 rokov patrikoniec
rokavianocnej kapustnici

Termin tohtorocnej,,OMDackej* vianoc¢-
nej kapustnice pripadol symbolicky na
MikulaSa. Brany Vodarenského muzea
sme otvorili vSetkym naSim dobrovol-
nikom, priaznivcom a podporovatelom
0 16:30 a priestory tohto skuto€ne okuz-
[ujiceho miesta sa okamzite naplnili.
Vzduchom sa niesla véia vynikajlcej
kapustnice, vrava a nakazlivy smiech
vSetkych dobrych fudi, ktori si neustéle
s nami. Jednoducho skvela atmosféra
na prvy pocit!

Vianocné stretnutie otvorila prihovo-
rom predsednicka OMD v SR Andrea

Madunova. Hosti srdecCne privitala
aspolocne sme si zaspominali na pekné
a doélezité momenty, ktoré sme preZili
v roku 2018. Kazdy nas cteny host’ si
domov okrem dobrej nélady a plného
brucha odniesol dar¢ek - pekny diar na
rok 2019 venovany téme osobna asis-
tencia. Usilovne na riom pracovali gra-
ficka dizajnérka Veronika Melicherova,
redaktorka Katarina Uhrovéa a expresne
rychlo ho vytlacila Knihtla¢ Gerthofer.
Dalej dakujeme:

Za obrovsku pomoc dobrovolnikom
z firmy YIT a AON, ktori sa pocas celého
vecera starali o servis a hosti;

ARES, spol. s r.0. za Uhradu prenajmu
Vodarenského muzea;

Martine Hlinovej zo Slovak Pub za vyni-
kajucu kapustnicu a zapoZzi€anie riadu;

* Dobrych ludi sa vSade vela zmesti. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Hosti milo privitala predsednitka zdruZenia Andrea Madunova. (Autor: Pavol Kulkovsky)

Alene Hradfanskej za chutnu vegetari-
ansku verziu kapustnice;

Chowaniec & Krajcirovi€ za biele a Cer-
vené vinko;

Pekaren Juraj Oremus za chlieb, kaka-
ové rozky, syrové a oSkvarkové pagace
ainé dobroty;

Letmo s.r.o. za zapoziCanie najazdovej
ploSiny;

Pavlovi Kulkovskému za zve€nenie tejto
milej udalosti na fotografiach.

Hlasovanie ¢lenov o plane
¢innostiahospodarenia
narok2019

Clenovia mali hlasovat o Plane ¢innosti
na rok 2019 a Rozpocte na rok 2019.
Termin, do ktorého mali ¢lenovia hla-
sovanie poslat’ spat, bol v liste ureny
nal8.2.2019.

Dna 20. 2. 2019 sa uskutocnilo spoci-
tanie doru€enych hlasovacich listkov.
Za vSetky zaslané hlasovacie listky da-
kujeme, 131 hlasovacich listkov prislo
postou, 31 e-mailom.

Dorucenych bolo 162 hlasovacich
listkov.

Vysledok hlasovania:

Plan ¢innosti na rok 2019:
Schvaluje: 161
Neschvaluje: O

Zdrziava sa: 1

Rozpocet na rok 2019:
Schvaluje: 161
Neschvaluje: 1

ZdrZiava sa: 0

Plan ¢innosti a Rozpocet na rok 2019
boli ¢lenmi schvalené.
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Plan podujatinarok 2019
organizovanych OMDV SR

V tomto roku nas ¢akaju zmeny. Celo-
slovenské stretnutie ¢lenov bude mat’
prestavku, lebo ludské aj finanéné
zdroje potrebujeme na rekonStrukciu
nového sidla. Naopak, na Zelanie ro-
dicov predlZzujeme dva detské tabory
zo 7 na 10 dni. VSetky aktivity OMD
v SR mbézeme organizovat a financovat’
vdaka poukézanym percentam z dane
z prijmov a ziskanym penaznym gran-
tom a dotéaciam.

» KAMPAN BELASY MOTYL -

Nazov: ,,Silné motory podporia slabé
svaly“, 8. ro€nik

Termin: 1. jdn

Sprievodna akcia kampane Belasy motyl
v spolupraci s motorkarskymi klubmi

* Kazdoroc¢ne nas podporuji motorkari z celého Slovenska. (Autor: Z archivu OMD v SR)

PLAN PODUJATI NA ROK 2019 ORGANIZOVANYCH OMD V SR

a ostatnymi motorkarmi. Fascinujuce
motorky, silaich motorov aim duchom
oddani motorkari, ale tiez majitelia
Sportovych aut podporia ludi so svalo-
vym ochorenim.

Nézov: Zbierka Belasy motyl, 19. ro€nik
Termin: 7. jun

Miesto: cca 60 miest na Slovensku
Celoslovenska verejnéa zbierka na kom-
penzacné pomécky pre fudi s réznymi
druhmi nervovosvalovych ochoreni
spojena s osvetou o Zivote a potrebach
tychto ludi.

Nazov: Koncert belasého motyla, 15.
roc¢nik

Termin: 12. jun

Miesto: Hlavné namestie, Bratislava
Beneficny koncert rockovych kapiel na
podporu kampane Belasy motyl a neza-
vislého Zivota.




(Autor: Z archivu OMD v SR)

Nazov: Opekacka

Termin: neurcené junové poobedie
Miesto: Zelezna Studnicka, Bratislava
Opekackové posedenie v prirode v Le-
soparku Zelezna studnicka pred zaciat-
kom prazdnin.

* INTEGRACNE POBYTY -

Nazov: Letny tédbor pre mladSie deti so
svalovou dystrofiou, rodi¢ov a osob-
nych asistentov

Termin: 21. - 28. jul

Miesto: Penzion Siniecko, Duchonka
Letny tabor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 5 - 12 rokov.

Nézov: Letny tadbor pre mladez so sva-
lovou dystrofiou

Termin: 19.-28. jul

Miesto: Penzion Antares, Zuberec
Letny tédbor pre mladeznikov vo veku
od 17 rokov.

S
« Okrem inych milych aktivit sa na minuloro¢nom tvorivom tabore na Duchonke tvorilo ostoSest.

Né&zov: Letny tabor pre starSie deti so
svalovou dystrofiou

Termin: 9. -18. august

Miesto: Penzién Antares, Zuberec
Letny tabor pre deti so svalovou dys-
trofiou vo veku 12 - 15 rokov.

Letného tabora pre mladsie deti, pre
mléadezZ aj starSie deti so svalovou
dystrofiou sa moézu zucastnit celé
rodiny. Pri aktivitach a traveni vol-
ného ¢asu pomahaju detom osobni
asistenti - dobrovolnici, ktorych zabez-
peci OMD v SR.

Né&zov: Tvorivy letny tabor

Termin: 14.-21. jal

Miesto: Penzién Slniec¢ko, Duchonka
Tabor bez vekovej hranice, program
bude rozdeleny do viacerych tematic-
kych okruhov, hlaste sa milovnici roz-
nych tvorivych technik a turistickych
prechadzok. Sucastou tabora bude
uz 14. rocnik Memorialu Jozka Krala
v Sachu.
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Nazov: Ozdravny pobyt

Termin: 21. - 28. jul

Miesto: Hotel M4j, PieStany
Oddychovo-rehabilitacny pobyt v ka-
pelnom meste PieStany s lekarskou
konzultaciou a proceddrami pre ¢lenov
OMD v SR.

» SPORT - BOCCIA *

Nazov: Jarny turnaj v hre boccia,

6. rocnik

Termin: 6. april

Miesto: Telocviciia SZS a MS Nevadzova
3, Bratislava

Turnaj v hre boccia, ktorého sa budu
moct zUCastnit' seniori a hraci s akym-
kolvek zdravotnym postihnutim. Turnaj
sa odohra pod zastitou starostu MC Ru-
Zinov - Bratislava.

Néazov: Slovenska liga / tréningy
Termin: februar - jan,

september - december

Miesto: Telocvi¢na SZS a ZS Nevadzo-
va 3, SH Mladost, Bratislava, Aréna
Engerau

Sledujte FB OMD v SR

» SPORT - FLORBAL/HOKEJ
NA ELEKTRICKYCH VOZIKOCH -

Né&zov: Letné sustredenie hracov flor-
balu/hokeja na elektrickych vozikoch
Termin: koniec augusta

Miesto: Penzién Siniecko, Duchonka
Letné sustredenie hracov Sportového
klubu OMD v SR a ¢lenov OMD v SR.

* BODKA ZA ROKOM -

Nazov: Viano€na kapustnica, 16. rocnik
Termin: december

Miesto: Vodarenské mizeum, Bratislava
Stretnutie priatelov a priaznivcov OMD
v SR, prijemné posedenie a podakovanie
za pomoc.

Prihlasku na letné pobyty najdete na
strane 80 Ozveny.

Pozyvame ¢lenovdo
Zivotaklubovvr.2019

Chcete sa stat’ stucastou komunity
v blizkosti bydliska a jej aktivit? Ste
spolocenski, Sportuchtivi alebo len
potrebujete poradit, €i porozpravat
sa? Potom nevahajte, kontaktujte
mimobratislavské kluby OMD v SR
a zapojte sa do Zivota naSich klubov.
Ste srdecne vitani!

©® Klub OMD FARFALLETTA - Zilina
Cinnosti klubu: boccia, verejna zbierka
Belasy motyl, svojpomocné poraden-
stvo, organizovanie stretnuti ¢lenov
aich priaznivcov klubu, Agentura osob-
nej asistencie Zilina.

Kontakt: Luboslava Figurova,
klubfarfalletta@omdvsr.sk,

0948 611 170

* Planovana ¢innost klubu Farfalletta
Jan: Verejna zbierka Belasy motyl v Zili-
ne spojenas osvetou o NSO -07.06.2019
Letné mesiace:

Do lesa na kolesdch - tipy tras (po pred-
chadzajucej dohode vyber niektorych
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« Clenovia klubu OMD Ondava sa vy3antili a zohriali v Thermal parku na Zemplinskej $irave.
(Autor: Z archivu klubu OMD Ondava)
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z nich): Bielovodska dolina, Janska do-
lina, Cutkovska dolina, Gaderska dolina,
Muzeum Slovenskej dediny Martin, Ky-
sucka cyklomagistrala.

Ohen, voda, vitr - prechadzky Turanskou
dolinou spojené s opekackou.

August: Sustredenie boccistov s né&-
zvom OsvieZ svoje sily a zdluby - 4.8.-9. 8.
2019, Penzion Bystrik, Cicmany.
December: Vianocné posedenie - spolo-
¢enské stretnutie s pestrym programom.

© Klub OMD ONDAVA - Vranov
nad Toplou

Cinnosti klubu: organizovanie stretnuti
¢lenov, rodinnych prislusSnikov a priaz-
nivcov klubu, boccia, Sach, kamparn Be-
lasy motyl.
Kontakt: Viera Maludyova,
vierkamaludy@centrum.sk,
0948 932 655

* Planovana ¢innost klubu Ondava
Méj 2019: Sportovo - turisticky den, are-
al Bilikova chata Zamutov

(turnaj v strelbe zo vzduchovky, turistika,
opekacka)

Jun 2019: Vikendovy pobyt, hotel Ther-
mal Spa Sirava

(vodny termalny svet, vylet Morské oko
a Vinianske jazero)

August - September 2019: Vikendovy
pobyt, hotel Alexandra Liptovsky Jan
(wellness, vylet Demanovskéa dolina,
Chopok)

December 2019: Vikendovy pobyt spo-
jeny s koncoro¢nou kapustnicou, hotel
Chemes Sirava (wellness, prezentécia
pomdcok, poradenstvo, tombola).
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DystroRozhovor slvanom
Bradnanskym (27)

Tento nadany a pokorny mlady muz
Zije pod Tatrami vo velkej rodine.
V 10-tich rokoch prestal chodit. Skoro
3 roky pouziva dychaci pristroj. Za to,
¢o mu zobrala Duchennova svalova dys-
trofia na tele, dostal do vienka tvorivé-
ho ducha a bohatt fantaziu. So svojimi
obrazmi absolvoval vernisaze, vystavy,
spolupracu s akademickym umelcom.
Je vzacne a obdivuhodné, ¢o vietko
ma za sebou. Prave teraz sa vSak neciti
dobre. Rozhovor vznikal pri Ivanovi, aj
sa ham obcas do telefénu usmial, ale
hovoril jeho otec Milan.

Preco sa Ivanovi pritazilo? Mohol mat
pocas hospitalizacie pri sebe sprievod?
V decembri musel byt v nemocnici. Mal
slabsi zapal plic a bolo tiez potrebné
nastavit dychaci pristroj, zvysit tlaky. Bol
na oddeleni s intenzivnou starostlivos-
tou, preto sme z rodiny pri iom neboli.
Ivan len Sepoce, vysvetlili sme, ako vola,
ked nie€o potrebuje. Zaroven lezal hned
pri stanovisti sestier, aby na neho videli
a poculi ho. No aj tak mu nerozumeli,
sestry sa nés pytali, €i rozprava. Syn nam
zasa hovoril, Ze radSej nerozprava, lebo
mu nerozumeju. Je stale velmi zoslab-
nuty, spavy, apaticky. V. nemocnici mu
dali utiSujlce lieky, dcéra to precitala
z letacikov, uz sme ich radsej vysadili.
Ako vyzera lvanov bezny def?

O Ivka sa stardme my rodicia, ja cez
noc, manzelka cez deri. Casovo to Vy-
Slo tak, Ze v méji budu 3 roky, €o je na
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,Dve gymnadzid a strednd ekonomickd
Skola v Poprade ndm povedali,

Ze nemaiju pre neho podmienky.
Pocas vyucovania mu celu strednu
Skolu spontdnne pomdhal spoluZiak
Matus Zolddk.”

tracheostomii a ja som od jlina toho
roku na déchodku.

Pred tracheostémiou bol na po¢itaci, po
leziacky, aj cely den. Ovladal ho cez po-
mocnu klavesnicu. Pocuval, Cital, aj pisal
aspolu so mnou tlacil prace a obrazy, co
maloval. Von chodi mélo. Mame problém
s vytahom, byvame na 6. poschodi.
Mohol sa syn vzdelavat' v tom, ¢o chcel
a so svojimi rovesnikmi?

Navstevoval bezbariérova zakladnu
Skolu, pomahali asistenti. So strednou
Skolou to bolo horsie. Dve gymnazia
a stredna ekonomicka Skola v Poprade
nam povedali, Ze nemaju pre neho pod-
mienky. Na uciliSte nechcel ist. Vdaka
ochotnej riaditelke ho zobrali na propa-
gacné vytvarnictvo na Strednu umelec-
ka Skolu v Kezmarku. Bolo to osudové,
objavil vsebe umelecké citenie. Prvé dva
mesiace sme ho vynasali aj s vozikom na
druhé poschodie, kvali lvanovi opravili
vytah a vydlazdili sme tak cestu dalSim
Studentom s postihnutim, ktori na Skolu
po nom prisli. Jasom ho kazdy den vozil
do a zo skoly, popri praci. Po¢as vyucova-
nia mu cell strednd Skolu spontanne po-
mahal spoluziak Matu$ Zoldak, vyberal
pomocky, tlagil vozik, ked sa stahovali
podla rozvrhu. Od predsedu PreSovské-
ho samospravneho kraja za to dostal
vr. 2010 plaketu Lux mentium. Vr. 2011
toto ocenenie za mimoriadne Uspechy
avzornu prezentéaciu kraja dostal aj nas
Ivan.
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« Ivanovu diagnézu sa dozvedeli, ked mal 4,5 roka.
Lekari im povedali, €o ich ¢aka. PretoZe su veriaci
v Boha, prijali to v pokoji.

(Autor: Z rodinného archivu)

,V r. 2011 toto ocenenie za mimoriad-
ne tspechy a vzorni prezentdciu kraja
dostal aj nds Ivan. Sme na neho hrdi.”

Ivan skusSal vysoku Skolu. Ako ste obaja
zvladali doch&dzanie do Ruzomberka?
Vy ste k tomu stale pracovali.

Ivan riadne zmaturoval a zacal Studovat
filozofiu a angli¢tinu na Katolickej uni-
verzite v Ruzomberku. Mal individualny
Studijny plan, aj tak som ho dvakrat do
tyzdna vozil na seminére. Mal tam vy-
tvorenu miestnost na oddych, kde si
mohol l[ahnit. Na vysoku chodil rok, vela
mu dala, zdokonalil sa v anglictine. Ako
vypravca som pracoval 42 rokov, synovi
som mohol poméhat preto, lebo moji
kolegovia mi vychadzali v Ustrety, po-
mahali vymenit smenu.
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“o'l RN
« Popis: Otec Milan (65) a mama Anna (61), deti Vierka (34), Milanko (32), Ivanko (27), Noemka (25), Samko (23).

UZ len mladsi brat je doma, Studuje vysoka kolu v KoSiciach, ostatni pracuju v Bratislave a v Nitre.
(Autor: Z rodinného archivu)

PreCo Ivan nakoniec vo vysokoskol-
skom Stadiu nepokracoval?

Po roku sme stadium prerusili s tym, Ze
orok alebo o dva bude pokracovat. Chce-
lisme, aby mohol Studovat len anglicky
jazyk, ale dekanat s tym nesuhlasil. Po-
tom sa mu stav zhorsil, a tak po dvoch
rokoch odkladu sme Stadium ukoncili. Aj
tak to bolo pre nas oboch dost' narocné,
to cestovanie do Ruzomberka.

Pred tracheostémiou vela tvoril,
maloval, vSestranne ste jeho rozvoj
podporovali...

Cez organizaciu telesne postihnutych
mal vystavu v Ziline, Leviciach, KoSi-
ciach. Cez projekt Staviame spolu mosty
sa v roku 2011 viackrat zucastnil tvori-
vého seminéara u akademického sochéara
Vita Bojrianského. S Ivanom sme ces-

« Portrét spoluziaka Mat$a Zoldaka, ktory mu K ., , i
celti stredn( Skolu nezistne poméhal. tovali k nemu do ateliéru v Zdhorskej
(Autor: lvan Bradnansky. Upraveny portrét.

Fixa, 29,7 x 21, 2011)
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—
(Autor: Z rodinného archivu)

Bystrice, aj som mu pomaéhal pri malova-
ni. VySiel o tom pekny ¢lanok v asopise
Rytmus Zivota, aj s fotkami lvanovych
abstraktnych obrazov. V r. 2012 sme
cez tento isty projekt boli s Ivkom na
slavnostnej vernisazi v bratislavskej In-
chebe. Jeho dva obrazy na zadanu tému
vidiek aj vydrazili. Vtedy robil rozhovor
do bratislavskej televizie. lvanovi iSla
grafika, pre ndbozZenské organizécie ro-
bil plagaty. Z anglictiny preloZil biblic-
ké verSiky, vydali sme ich ako karticky
arozdali. Posledny jeho obraz, Zial, ostal
nedokonceny. Mala to byt trojica Pan
Boh, Jezis Kristus a Duch Svaty. Pred 3
rokmi stihol len skicu. Sme na neho hrdi.
Co sa udialo, Ze lvan musel zagat pou-
Zivat'invazivnu ventiléaciu?

Bolo to dramatické. Ivan nemal okysli-
¢eny mozog, hovoril zméatene a z cesty.
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« V ateliéri akademického sochéra Vita Bojfianského, vpravo obetavy otec, viavo umelec.

~Aby sme syna mohli s pristrojom mat
doma, musel som ist na psychotesty
a zaplatit ich, lebo zo zdravotného
poistenia nie su hradené.”

To sme sa vSak dozvedeli od lekarov
az neskoér. Zobrali ho do nemocnice
na neurolégiu na pozorovanie, kde po
dvoch dnoch skolaboval, previezli ho
na ARO. Odtial'nam volali, ¢i suhlasime
so zédkrokom. Poznali sme Lubo3a Réba,
Arpada Rubinta so synom (pozn. re-
dakcie: Clenovia OMD v SR s tracheos-
témiou). Potom iSlo vietko rychlo, na
pristroj sme dlho necakali. Aby sme syna
mohli s pristrojom mat’ doma, musel
som ist' na psychotesty a zaplatit' ich,
lebo zo zdravotného poistenia nie su
hradené.
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Bol to asi Sok, nahla obrovska zmena,
nebolo vela Casu na zatcanie....

Velmi nam vtedy pomohla rodina Rébo-
va, s manzelkou sme za nimi cestovali
az k Trnave. Uké&zali, vysvetlili nAm veci
okolo LuboSovej tracheostémie. Aj ked
Ivan ma iny pristroj, mohli sme ho zobrat
z nemocnice domov.

Mali ste alebo mate aj nejaku profesi-
onalnu podporu?

Po 2 mesiacoch po navrate domov nam
dodali zalozny zdroj (Vychodoslovenska
distribu¢naa.s.), ktory vydrzi 12 hodin.
Chodia ho z firmy pravidelne kontrolo-
vat’. V pripade nahleho prerusenia do-
davky elektriny nas aj telefonicky infor-
muju. Na zaciatku, po prepusteni, ked
mu dali kanylu, pol roka chodila agen-
tura domacej oSetrovatelskej starost-
livosti. Ked videli, Ze to zvlddame sami,
tak prestali. Kanylu chodime menit raz
za polroka do nemocnice zachrankou.
O spotrebny material sa stara firma do-
davajlca pristroj.

Zaspominate si naletné tébory pre deti
so svalovou dystrofiou organizované
OMD v SR?

Zucastnili sme saich viackrat. Bolo tam
fajn. LuboSa pozname odtial, sme trocha
v kontakte. Ivkovi sa na tabore pacil ho-
kej na elektrickych vozikoch alebo ked
sa ucili pracovat na pocitaci.

Ste nesmierne obetavy, mohli by ste
kandidovat na Otca roka. Napriek taz-
kému stavu syna je rozhovor s Vami
srdecny a povzbudivy. Cim to je?
Viera nas povzbudzuje. Modlitby ludi zo
spoloCenstva nas posiliiuju. Pan moze
vSetko. Na§ Pan déava silu vSetko zné-
Sat', dava pokoj, radost, lasku a nadej
do dalSich dni v Zivote, ¢o mame este

pred sebou. Aj lvanko rad pozera filmy
s biblickou tematikou, pocuva krestan-
sk hudbu, ktora mu dava silu.
Dakujem za rozhovor. lvanovi Zelame
velasil arychle zotavenie. Jeho malbu
najdete na obalke tohto Cisla Ozveny aj
v rubrike Z vaSej tvorby.

ROZHOVOR VIEDLA A SPRACOVALA
MARIA DURACINSKA

Rodic¢iarodicom:
rodina Studentova
sdcérouKarinsSMA

Prave v den rozhovoru oslavila Karin-
ka 12 rokov. Ked jej chce niekto dat’
ako darcek privesok, s mamou sa
smeju, ved ja uz jednu retiazku mam ...
Lebo Zije vdaka dychaciemu pristroju.
A svojej obrovskej voli zit'. S mamou Sil-
viou (33) sme sa rozpravali cez telefon,
medzi mixovanim stravy pre dcérku
do PEGu a kolobehu opakujucich sa,
no Zivotne ddélezitych ukonov okolo
tracheostomie.

Ako to vSetko zvladate, Karinka méa
komplikovany zdravotny stav, zazivate
Casto hrani¢né a dramatickeé situécie,
ked dcérke zachranujete holy Zivot.
Karin bude v méji na tracheostomii
5 rokov, kvdli spinélnej svalovej atrofii,
méame najtazsi typ 1. V tych chvilach
nam dcéra Sepoce, pom6z mama, tato,
nechcem zomriet'... ManZel to vtedy zle
znasa, je to na mne bojovat, musim, ne-
mdozem padat’ na kolend. Nemo6zem dcé-
ru sklamat'. Prave ona mi povie: Mama
ty to zvladnes.
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Aké mate skulsenosti s Uradmi, inStitu-
ciami, lekarmi? Potrebujete ich Casto,
Vas zivot sa odohrava len medzi bytom
a nemocnicou.

Chcem vyuZit' tito moznost' a takto ve-
rejne podakovat lekarom z detskej ne-
mocnice na Kramaroch. Za tych 12 rokov
nam Karinku vzdy zachranili. VZdy som
bola spokojna. Na oddeleni ORL mame
zvIast dobré skisenosti. Problém je, ked
lezi na ARO a tam nemo6zZeme byt pri nej,
velmi sa vtedy boji. Lekari mi rovno po-
vedali, je to zazraCné dieta, Ze eSte Zije...
Je to kratka doba, o Karin musela byt
operovana, menili ste aj dychaci pri-
stroj, museli ste byt v nemocnici.
Dcéra méa hrudnik dovnutra, operovali
jej granule, ktoré ma kvoli zavedenej
tracheostémii. M&me nova, Specialnu
kanylu, dlhSiu, gumenu. Kanyla sa ndm
uz aj upchala, Karin sa dusila, toho sa
bojim aj doma. Vymena stroja, to boli
hotové muky. Firma stahuje staré stroje,
presli sme z Caratu na Trilogy. Akonahle
sa pustil novy stroj, bola Cervena, zle sa
jej dychalo. Karin nam hovorila, Ze to
len ona citi, my nemézeme. Ma pravdu.
Nakoniec sme to zvladli.

Mate priestor na bezny Zivot? Ako to
vnimayju surodenci?

Karin je piatatka, ma individualny Stu-
dijny plan, dva alebo trikrat do tyzdna
za nou chodi ucitelka. Ked sa dobre
citi. Obidve dalSie deti ju velmi milujd.
Brat Tiborko (8) jej poda napit, zdvihne
nohu. Ked'si Karin vypyta, tancuju jej aj
s najmladSou Dorotkou (4,5). Je velmi
dobre, ked pridu zo Skoly a Skdlky, je
tu veselo. Deti nam aj Karin davaju silu,
bolo by to tazké bez nich, ta jednotvar-
nost, koloto¢ starostlivosti, odsavanie,

« Karinka je rodinny maskot. Je nesmierne vnimava
a je to skutocne velka bojovnicka.
(Autor: Z rodinného archivu)

kfmenie, prebalovanie. Zial, aj Dorotka
ma vyvojové poruchy.

Kto Vam pomaha? Ako by ste si
oddychli?

Mam Stastie na muza. VSetky svoje deti
[Ubi rovnako. Dnes muzi opustaju zdravé
deti...Karin vie pomdct vo vSetkom. Asi
rok ma oto€eny rytmus, cez den viac spi,
v noci potom je viac hore. Som z toho
vyc€erpand, s manzelom Tiborom (36)
sa pri dcére musime v noci striedat. Aj
v nemocnici ma pri Karinke muz zastupi.
Ale inak je starostlivost na mne, nemo-
Zzem od dcéry odist. NaSe chvile? Sme
radi, Ze si sadneme v obyvacke, muz ma
pohladka. 14 rokov sme nikde neboli,
no dovolenky nepotrebujeme, nech su
deti zdravé a Stastné. Laska v rodine je
najdolezitejSia.
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Aka je Karin?
Na svoj vek je rozumovo starSia. Roz-
pravky nepozera, nema ich rada. Ob-
[ubuje serial Kosti, Zamenu manzeliek,
Modré z neba. Anglicky sa naucila cez
internet. Hra rada Sims, okolo toho si
¢ita. Je velka bojovnicka. No mé aj hor-
Sie chvile, vtedy je nervna. Cim je starsia,
tym siviac uvedomuje, €o nemdze. Hybe
len ukazovakom lavej ruky, s nim ovlada
eSte pocitac, no ruku jej musim podlozit
a aj desatkrat ponapravat.
Co by Vam ako rodine pomohlo?
Zhaname prostriedky na Specialny kocik,
aby v ilom dcéra mohla lezat. Poistoviia
ho nehradi. Potrebujeme aj auto, vacsie,
aby sme Karin mohli odviezt'v lahu. Uz
. SL’Jrod_enci Tilﬁ)orvk_o,a Dorka st v2i_vot'e Karinky dlhdiu dobu sa shazime néjst’ &lachet-
nesmierne déleZiti. (Autor: Z rodinného archivu) , , , , .
nych ludi s dobrym srdcom, ktori by boli
ochotni prenajat ndm rodinny domcek,
postupne by sme jeho cenu splacali spo-
lu s ndjomnym a zveladovali, ak treba.
Uver nam banky neposkytnt, mame
nizky prijem.
Domcek keby bol prizemny, hoci len tro-
jizbovy, tu v okoli Lehnic, okres Dunajska
Streda. Teraz byvame v ndjomnom byte
na 3. poschodi bez vytahu, Karinku by
sme radi dostali CastejSie von, na za-
hradku na vzduch. Dakujeme v3etkym
laskavym ludom za pomoc. Za splnenie
Karinkinho sna citit' [i¢e a vanok na tvari,
vidiet padat listy.

Karinke a jej rodine mézete pomact’
darom prostrednictvom vyzvy na
portali https://www.ludialudom.sk/
vyzvy/5987. Viac sa o vyzve docitate
nastrane 13.

« Obraz ma pre rodinu obrovskd hodnotu. Bol Dakuleme!

darovany pani Mariou Uhercikovou, ktord ma tiez ROZHOVOR VIEDLA A SPRACOVALA
tazko choru dcérku. (Autor: Z rodinného archivu) MARIA DURACINSKA



SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska
rubrika

,OMDV SR je ako jednavel'kd rodina.”

Jubdantom
knaredenindam

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

BlahoZelame jubilantom k narodeninam
Od aprila do jula 2019 oslavia okrahle
jubileum tito nasi ¢lenovia:

30. vyrocie:
Stanislav Fancovic, Bucany
Ing. Dana Laudisova, Klenovec
Peter Strapko, Zemianska Zavada

40. vygrocie:

Ludék Zapeca, Sered

50. vgrocie:

Sleziak Slavomir, Ruzomberok

60. vyrocie:
Amalia Nagyov4, Bratislava
Dusan Pramuka, Zarnovica
Olga Skacikova, Trakovice

70. vgrocie:
Emilia Durovcova, Belusa
Pavol Mrakava, Trencin
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Vitame
il

Ing. Vladimira Kostrejova za syna
Samuela, KoSice
Silvia Studentova za dcéru Karin,
Velky Lég
DuSan Drozd, Hali¢
Katarina Fodorova, Bratislava
Bc. Vladimira VojtiSkova za syna
Simona, Lieskovec
Méria Bédiova za syna Petra,
Velké Zaluzie
Justin Kraj€ovi¢, Vrakan
Mgr. Katarina Duchornova za syna
Adama, Bratislava

Tomas Grich, Lendak
Jan Mitasik, Povazskéa Bystrica

V naSich srdciach a spomienkach
ostéavate naveky.

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

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

Tomds Grich

»
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Rozlucka
sTomasom Grichom

Difa 8.2. 2019 nas vo veku nedozitych
Kristovych rokov opustil Tomas Grich.
Vedeli sme, Ze jeho zdravotny stav je
zlozZity, tmrtie nas aj tak hlboko zasiah-
lo a zarmdtilo. Nasim ¢lenom sa stal
eSte ako maly chlapec. Spolu so svojim
bratom Rastikom, ktory skonal pred
8 rokmi.

Napriek tomu, Ze bol uz niekolko rokov
uputany na 16zko a komunikovali sme
len prostrednictvom pocitaca, bol ndm
velmi blizky a stal sa suc¢astou nasSich
Zivotov.

To, €o mu bolo ubraté nasile tela, bolo
mu pridané nasile slova.

Svojimi basriami si vylieval svoje srdce,
s nimi nas utesil, pohladil, dodal silu,
vlial energiu. Taky bol. Chapajuci, laska-
vy, skromny a talentovany. V roku 2016
mu vysla zbierka basni TO.K. MYSLIE-
NO.K. Vydanie knihy si napriek svojmu
tazkému stavu sam organizoval, splnil
si lou svoj sen, naplnil svoju predstavu.

ROZLUCKA S TOMASOM GRICHOM

V kazdodennom Zivote sa o neho obe-
tavo starala mamicka, bola jeho rukami,
nohami aj hlasom. Ked bolo treba aj
hlasom hlasnym, bojovala o neho ako
vedia len milujice mamy.

Celej rodine vyjadrujeme Uprimnu
sUstrast’.

Odpocivaj v pokoji Tomas. LuCime sa
s Tebou Tvojimi vlastnymi slovami:
Odkrgvam srdce s dprimnostou a hibkou pre-
Zivania reality a faktu, Ze pomaly zomieram.
NestaZujem sa a nepreklinam. Povznes sa
nad zdanlivy pesimizmus a objav spolu so
mnou zmysel Zivota. Celt dobu dakujem, Ze
som mohol Zit na tejto Zemi, milovat a preZi-
vat. Budem Zit aj nadalej, pokgym moje bdsne
budu citat a precitovat ludia ako Ty.
Vykonny vybor OMD v SR

DystroRozhovor s TomaSom Grichom
sme uverejnili v Ozvene ¢.4/2018.
Vyber z ToméSovych basni budeme
s laskavym suhlasom rodiny uverej-
novat v rubrike Z vaSej tvorby.
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Skusenost’
sovzdelavanim
vzhladom namoje
svalové ochorenie
(1.diel)

Pred nastupom na zékladnu Skolu som
eSte vSetko zvladal sdm, moji rodicia
v8ak vedeli, Ze s postupom mojej cho-
roby (Duchennova svalova dystrofia)
budem potrebovat pomoc. Preto sme
sa boli pozriet do viacerych zakladnych
Skol a rodicia dokladne zvazovali, do kto-
rej zakladnej Skoly ma zapiSu. Nakoniec
vybrali Cirkevnu zakladnu Skolu Narnia.
Vtedy som si eSte Uplne neuvedomoval
limitacie mojej choroby, ale ur€ite o nej
moji rodi¢ia oboznamili ucitelov. Velmi
mi pomohla Specialna pedagogicka pani
HojnoSova. Od piatej triedy som zacal
chodit zo Skoly autobusom domov, ne-
skoér som nechéaval moju Skolsku tasku
v §kole a mamina sa po fiu cestou z pra-
ce vzdy zastavila. Ked som uz menej
vladal, domov som chodil len bezbarié-
rovymi autobusmi so sestrou, ktora mi
poméhala. Rodicia sa potom dohodli
s vedenim Skoly, Ze triedu budem mat’
na prizemi.

Kazdy rok sme chodili na tyZzder do Skoly
v prirode. V siedmej a smej triede tam
bol ocino ako zdravotnik, aby mi mohol
pomdoct' v pripade potreby.

Gymnazium C. S. Lewisa, kam som cho-
dil, sidlilo v rovnakej budove a malo
rovnakého zriadovatela ako Cirkevna
zakladna skola Narnia, takze bola pre
mna prirodzena volba pri rozhodovani

sa, kam na strednu Skolu. Po tom,
ako som Uspesne absolvoval prijima-
cie skusky, som v septembri vSetkych
mojich novych spoluziakov oboznamil
0 mojom ochoreni, aby vedeli, Ze nie-
kedy mbézem potrebovat ich pomoc.
Bolo to na pobyte, ktory mé na tomto
gymnaziu kazda trieda v prvom ro¢niku
a slizi na zozndmenie sa Ziakov novych
tried. Zvykanie si na gymnazium pre mnia
bolo o to lahSie, pretoZe vela spoluZia-
kov zo zékladnej Skoly tam nastupilo
spolu so mnou. Ako zakladné Skola, tak
ani gymnazium neboli bezbariérové. Zo
zaCiatku som to ani nepotreboval, ale
neskér mi vSadepritomné schody za-
¢ali robit’ problém. SpoluZiaci mi vSak
radi pomohli. Taktiez mi vySla v Ustrety
Skola a urobili mi taky rozvrh, aby som
sa nemusel presivat z jednej triedy do
druhej. ESte pocCas posledného ro¢nika
zékladnej Skoly a prvého a druhého roc-
nika gymnazia som sa zG€astnil klinickej
Studie na lieCbu mojej choroby v Brne,
kam som chodil s mamou kazdy tyZden
na otoCku na injekcie. Aj vtedy mi Skola
vysla v Ustrety a do Brna sme chodili
rano, kedy som maval telesnu vycho-
vu a ked sme sa vréatili, stihol som eSte
Cast’ vyu€ovania. Po tom, ¢o som ukoncil
druhy ro¢nik gymnazia, sa gymnézium
prestahovalo do novych priestorov
avedenie Skoly zacalo uvazovat o vybu-
dovani vytahu a bezbariérovej rampy,
chybali im v8ak peniaze. Vytah a rampu
sa podarilo vybudovat a dokoncit az tri
tyzdne pre mojou maturitou. Peniaze
poskytli sponzori, ktorych pomohli najst’
aj moji rodicia. Teraz je uZ toto gymna-
zium bezbariérové a je pristupné aj pre
Ziakov s telesnym postihnutim.
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» Na Prirodovedeckej fakulte UK v Bratislave
nema Tomas s presunom problémy. Skola je
bezbariérova, vybavena vytahmi aj najazdovymi
rampami. (Autor: Z rodinného archivu)

Co sa tyka vyberu vysokej skoly, vzdy
som chcel Studovat na vysokej Sko-
le a odmalicka ma zaujimala biol6gia
a historia. Od znamej, ktora Studovala
na Prirodovedeckej fakulte Univerzity
Komenského v Bratislave, som sa do-
zvedel, Ze je bezbariérova, takze som sa
tam prihléasil na bakalérsky stupen, od-
bor vSeobecna bioldgia. Pred nastupom
na vysokd Skoly sme s rodi¢mi vybavili
osobn asistenciu, aby som mohol mat’
v Skole osobného asistenta, hlavne na
cvi¢eniach, kde treba mat’ manualnu
zrucnost. Potreboval som aj elektricky
vozik, ktory som si na prvy ro¢nik pozi-
¢al z pozicovne pomdcok OMDVSR, kym

SKUSENOST SO VZDELAVANIM

sme nevybavili méj vlastny. Tento mam
stale uloZzeny v miestnosti na Prirodove-
deckej fakulte. Rano ma do Skoly privezu
rodicia, od auta prejdem k miestnosti
svozikom a pocas dna sa pohybujem len
na nom. Na fakulte st rampy a vytahy,
takZe sa tam pohybujem pomerne sa-
mostatne, aj ked musim vzdy niekoho
poprosit' aby ma zviezol vytahom, lebo
si ho neviem sam otvorit’.

Pred zaCiatkom kazdého semestra
sa stretneme s rozvrharmi a snazime
sa moj rozvrh zladit’ tak, aby som ne-
mal cez den vacsie prestoje, rodicia
zvladali logistiku s mojim vozenim do
a zo Skoly, pripadne aby sme sa mohli
dohodnut s pribuznymi a znamymi,
ktory ma budu vozit, ak rodicia nebudu
moct. Tiez sa stretneme s vyucujacimi
cvi€eni a dohodneme sa, ako na cvice-
niach budem fungovat a chodime sa
pozriet' do miestnosti, kde budu cvice-
nia prebiehat’. Vacsinou sa pracuje vo
dvojiciach.

So v8etkym mi poméha koordinator
pre ziakov so Specifickymi potrebami
na Prirodovedeckej fakulte, ale vSetci
na Prirodovedeckej fakulte su velmi
napomocni a mili. Pomaha mi aj Cen-
trum podpory Studentov so Specificky-
mi potrebami (CEZAP) Univerzity Ko-
menského. Jeho veduca, pani doktorka
Mendelova, mi kazdy semester pomaha
dohadovat stretnutia s vyucujucimi. Ked
potrebujem, tak mi v centre naskenuju
ucebnice a okrem iného centrum po-
méaha mimobratislavskym Studentom
so zdravotnym postihnutim prednostne
vybavit’ bezbariérovu internatnu izbu,
zabezpecuje kompenzatné pomocky
a akademicku asistenciu. Kazdy rok tiez
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organizuju sustredenie pre Ziakov so
Specifickymi potrebami, ktorého som
sa sam zucastnil. Tu Ziakov strednych
Skél oboznamuju so svojou ¢innostou
a Studiom na vysokej Skole.

TOMAS VRANOVSKY

Osobniasistentinadalej
nebudld méct poméahat’
detomsTZP napdde
beznych skol
Parlament odmietol novelu zadkona
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
(TzP) z dielne opoziénych poslankyn
SaS Lucie Duri$ Nicholsonovej a Zuza-

ny Zimenovej.

Novelou zakona chceli vyrieSit najma
problém Ziakov s TZP, ktori nenavitevuju
Specialne, ale bezné Skoly. V nich totiz
mnohi z nich potrebuju pomoc osob-
ného asistenta. Osobnym asistentom
vSak sucasna legislativa neumoziiuje
vykonavat' svoju ¢innost' na péde Skol.
Cielom ich néavrhu bolo tento zékaz
zrusit' a umoznit’ osobnym asistentom
posobit’ aj v Skolskom prostredi.
Poslankyne upozornili, Ze mnohi Ziaci so
zdravotnym znevyhodnenim potrebuju
na to, aby mohli v Skol&ch rozvijat' svoj
potencial a vo vzdelavani napredovat
pomoc nad ramec obvyklého pristupu
ucitelov.

Priklad z praxe:

Ivan ma Duchennovu svalova dystrofiu.
Na strednu skolu ho pre jeho telesné
postihnutie odmietli dve gymnazia
a stredna ekonomicka Skola. Na ucilis-
te nechcel ist ... Zobrali ho na strednu

umelecku skolu, kde mu pocas vyuco-
vania celé Styri roky pomahal jeden
spoluziak. Tlagil vozik, vyberal pomocky,
prenasal tasku. VSetko, €o potreboval.
Dobrovolnicky. Viac si o lvanovi a zdo-
lavani prekazok v jeho Zivote precitate
v DystroRozhovore.

NAPISALI O DYSTROFIKOCH

Ceska poistoviaschvalila
Spinrazu prvejdospelej
pacientke sSMA

Ceska televizia Prima sa téme veno-
vala v publicistickej relacii Co Vas pali
v poslednu januarovi nedelu v hlavhom
veCernom vysielani. PrinaSame opis
toho najdélezitejSieho, €o v reportazi
odznelo.

Je 12,5 miliéna korun za Zivot prili§?
Nakolko si zdravotné poistovne cenia
Zivot pacienta?

Tieto otazky kladie reportér v Gvode
relacie o pripade mladej Eve, ktorej po-
istoviia nechcela uhradit’ liek, ktory by
mohol spomalit’ jej zakernd chorobu.
“Je to taka beznadej, ked viete, Ze exis-
tuje liek, ktory vdm moze pomdct avy na
neho nemoZete dosiahnut™, hovori Eva
BlaZkova, ktora trpi spinalnou svalovou
atrofiou typu 2. Ochorenie jej postihlo
nohy aj ruky, ktoré uz nemdéze pouzivat.
Ma 19 rokov a v tejto chvili je prvou do-
spelou pacientkou, ktorej zdravotna po-
istoviia v CR schvalila liecbu Spinrazou.
Doteraz mal najstarsi pacient, ktorému
bola lie¢ba uhradena, 17 rokov.
Nebolo to vSak také jednoduché.

O Spinrazu usiluje od minulého roka.
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* Eva Blazkova je sympaticka mlada zena, ktora
si vdaka efektivnej liecbe mdze splnit svoje sny.
(Zdroj: www.primazpravy.cz)

V prvej reportazi relacie Co Vas pali ho-
vorca Revirni bratrska pojisStovna uvie-
dol, Ze Spinraza je explicitne ur€ena na
lieCbu malych deti, pre pacientov star-
Sich 12 rokov odporucili Specialisti na
lie€bu SMA prisnejSie kritéria.
Poistoviia napriklad od Evy Ziadala test
6-minutovej chdédze, ¢o ona nemoze
vbbec splinit’.

V boji pokracovala a poistovni dodavala
vSetku dokumentéciu, a hlavne podstu-
pila niekolko vySetreni. Od poslednej
navstevy reportérov televizie Prima
uplynulo Stvrt roka, a nakolko v pripa-
de tejto mladej slecny nastal obrovsky
anecakany zvrat, vydali sa s kamerou za
Evou a jej mamou Janou opét.

Eva nemohla uverit tomu, Ze jej pois-
tovia liecbu schvalila, myslelasi, Ze po-
istovia to bude pretahovat. “Nakoniec
mi to aj tak nedaju”, hovori v reportézi.
Mama Jana opisuje bezprostrednu reak-
ciu Evy na spravu o schvéleni lieCby. Ked
otvorila mail, kri¢ala, mne sa zatmelo
pred oami, to nie je mozné. Mama dalej

« Mama Jana Blazkova je dcére v Zivote oporou.
(zdroj: www.primazpravy.cz)

pokracuje, Ze su neskutocne Stastni, ne-
vedia popisat, ak( mali radost. Krasne su
jej primné slov4, Ze Eve tak dali Sancu
na zivot. Sancu uskutognit si svoje pria-
nia a tlzby. Velmi by chcela podakovat.
Hovorca poistovne Ivo Celechovsky
upresnuje: “Liek je hlavne aplikovany
u deti do 12 rokov. Napriek tomu sme
sa rozhodli, Ze naSej pacientke lieCbu
umoznime najeden rok, s tym Ze po tej-
to dobe vyhodnotime nakolko je lieCba
Uspesna. V prvom roku lieCby bude po-
trebovat' injekcie v hodnote 12,5 miliona
Ke.”

V reportazi dalej hovori neurologic-
ka MUDr. Jana Haberlovéa z Fakultnej
nemocnice Motol v Prahe, o tom, Ze
Spinraza je liek pre vSetkych pacientov
s SMA, tzn. bez rozdielu veku. A preto je
spravne, Ze bude umoznené i dospelym
pacientom, aby tato lieCbu mali. Toto
je naozaj prvy pripad, kedy bola thrada
lieCby schvélend i pre dospelého. Vzdy
je potrebny prvy precedens, na zaklade
ktorého sa spusti nejaky vyjednavaci
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proces (s poistoviiou), pretozZe pacienti
by mali mat' rovnaké pravo alebo pod-
mienky k lieCbe. Ukoncuje lekarka.
Reportaz zadverom naznacuje aj nové
a prelomové smerovanie vyskumu.
Spinraza chorobu nezastavuije, len ju
spomaluje, avSak novy liek, ktory by mo-
hol chorobu Uplne zastavit, sa uz zacina
klinicky testovat.

Slova sa znova ujima MUDr. Haberlova.
“To je naozaj velka nadej pre pacientov,
pretoZe v ramci jednej inflzie dostane
do telavirus - nosic a jednainfuzia - teo-
reticky — ako keby vyrieSi jeho problém.
Tieto lieky st vo vyvoiji. Zatial tieto kli-
nické Studie prebiehali v USA, ale dufa-
me, Ze aj tato lieCba bude v budicnosti
dostupna aj pre Ceskych pacientov.” (Ide
0 génovu lie€bu, o ktorej njdete viac
v rubrike Vyskum, starostlivost a liecba.)
Koniec patri opat Eve, reportér zhriiu-
je, Zze intenzivne snazenie sa rozhodne
vyplatilo a Eva tak dostava nova nadej.
Vdaka tomu, Ze jej poistovia schvali-
la lieCbu, zacina planovat a mysliet’ do
buducnosti a jej vizie uz nemusia byt
zafarbené do temnych farieb.

Eva sa nevzdava a hovori o tom, Ze v bu-
ducnosti planuje ist' na vysoka Skolu
a pokracovat v Stidiu Zivotného pros-
tredia a ekoldgie. “Nasledne by som si
chcela njst’ aj nejakl pracu”, uzatvara
Eva.

ZDROJ: FACEBOOKOVSKY PROFIL SMACI-
PACIENTSKA ORGANIZACE SMA, 26. 1. 2019

RELACIA CO VAS PALI, 27. 1. 2019 0 20:15
NA PRIMAZPRAVY.CZ
A FACEBOOKU ZPRAVODAJSTVI FTV PRIMA

VOLNE PREPISALA MARIA DURACINSKA
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Citajteblog...
samé zaujimavosti
najdete nanom

,Blog o0 osobnej asistencii je tak pekny, po-
vzbudivy, farebny, radost tam chodit. Je
supet, Ze nieco takeé skvelé funguje. Dobrd
prdca a klobtik dole pred celgm timom, ktory
na tom pracuje.” Lucia, ndvstevnicka webu

Pozyvame vSetkych do novej sekcie na
webke osobnaasistencia.sk. Od novem-
bra 2018, kedy sme blog oficialne spus-
tili, v nom kazdé dva tyzdne najdete
novy a zaujimavy prispevok.

Vyberame z ¢lankov

» Kategdria Udalosti: Bol to fantas-
ticky pocit. Zaciatky asistencie na
Slovensku;

* Kategoéria Administrativa a vztahy: Ak
ma pani velkost? alebo Ked je ¢lovek
na voziku neviditelny;

« Kategoria Agentury OA: Potrebujete
asistenciu pri danovom priznani?

« Kategoria Zo zivota: Co dala mladé-
mu lekarovi praca asistenta a inom
zaujimavom

Pripravujeme

* V kategorii Legislativa: Asistencia
v Dansku;

* VkategO6rii Agentury OA: Tu daji mojim
dvom percentam vyznam.

Citajte, komentujte, zdielajte. Tedime sa
navase navrhy a podnety.

BLOGERKY MARIA A KATARINA
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Postup krokov osobnych
asistentov pridanovych
priznaniachzarok 2018

Do 1. aprila 2019 si aj osobni asistenti
musia splnit’ svoju dariovu povinnost,
ak im vznikne.

V pripade potreby konzultacie ohladom
prijmu z osobnej asistencie, nevahajte
kontaktovat Mgr. Alenu Hradranski na
tel. Cisle 0948/04 66 73.

Osobny asistent a dafnové priznanie

Osobny asistent nepodava danové pri-

znanie, ak vSetky jeho zdanitelné prij-

my za rok 2018, nielen prijmy z osobnej
asistencie, nepresiahlisumu 1 915,01 €.

Kto podéva danové priznanie

Podla § 32 zakona o dani z prijmov je

povinny podat’ dariové priznanie

 danovnik, ktory dosiahol zdanitelné
prijmy presahujice sumu 1 915,01 €;

« danovnik, ktory prijmy 1 915,01 € ne-
presiahol, ale vykazuje dafiovu stratu;

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

Osobny asistent, ktory podava danové

priznanie, mbze byt

» 0sobny asistent, ktory ma iba prijem
z osobnej asistencie,

 osobny asistent, ktory mé aj prijem zo
zamestnania, prijmy na zaklade dohdd,
prijem zo Zivnosti a pod.

» osobny asistent, ktory pobera aj dav-
ky déchodkového poistenia ako pred-
¢asny starobny déchodok, starobny
déchodok, invalidny déchodok, vyslu-
hovy déchodok a pod.

Osobny asistent m6ze podat’ iba jeden

typ danového priznania k dani z prijmov

fyzickej osoby, kde uvedie vSetky svoje
prijmy.

Osobni asistenti si podavaju dafové pri-
znanie natlacive typu: FO typ B. Darnové
priznanie za rok 2018 sa bude podavat
na novom tlacive platnom pre rok 2018.
PouZzije sa tlacivo vydané MF SR pod
¢. MF/011700/2018-721. Tlacivo ma
13 stran a 3 prilohy, ktoré st neodde-
litelnou stc€astou dariového priznania
a pocitaju sa do poctu priloh, aj ked sa
nevypiaja. Vypiiia sa ruéne alebo v po-
c¢itaci, po vyplneni sa vytlaci alebo sa da
podat elektronicky, ak asistent spifia
podmienky na elektronické podanie.
Darnové priznanie je potrebné podat
do 1. aprila2019. Lehotu na podanie je
mozné prediZit najviac o tri kalendarne
mesiace a to do 1. jula 2019. V pripade,
ak mal osobny asistent aj prijmy zo za-
hrani¢ia, je mozné tGto lehotu prediZit
az do konca septembra. Oznamenie
o prediZeni lehoty na podanie dafiového
priznania je mozné podat iba na pred-
pisanom tlacive, ktoré je k dispozicii na
internetovej stranke financnej spravy
alebo na pobocke danového Uradu. Tiez
je ho potrebné podat do 1. aprila 2019.
Danové priznanie s prilohami mozno
podat elektronicky, osobne na pobocke
danového Uradu alebo doporucene pos-
tou na darnovy Urad v mieste trvalého
bydliska. Potvrdenie o podani potvrdia
iba pri osobnom podani na dafilovom
Urade alebo ak podate danové priznanie
elektronicky.

DOLEZITE INFORMACIE!
Nezdanitelna Cast a dan
Sadzba dane pre fyzick( osobu je 19 % (ak
zaklad dane nepresiahne 35.022,31 €)
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alebo 25 %(ak zaklad dane presiahne
35.022,31 €, okrem § 7).

Nezdanitelna Cast zdkladu dane na da-
novnika je aj v tomto roku 3.803,33 €.
NOVINKA! Zaplatené thrady suvisiace
s kaipelnou starostlivost'ou

Od 1.1.2018 bola zavedena nova ne-
zdanitelnd Cast zakladu dane, ktorou
sU preukazatelne zaplatené Uhrady
slvisiace s kupelnou starostlivostou
a s nou spojenymi sluzbami. Dafovnik si
modZze uplatnit’ Ghrady najviac do vysky
50 € zarok. Tato polozku moze uplatnit’
aj za manzelku a dieta, v Uhrne najviac
do vysky 50 € za rok, za kazdého z nich.
NOVINKA! Danovy bonus na zaplatené
uroky z hypotéky

Je forma dariovej Ulavy, ktora priamo
znizuje uZ vypocitanu dan. Vztahuje sa
iba na hypotekarny Gver, pri ktorom sa
uplatiuje Statny prispevok alebo Stat-
ny prispevok pre mladych. Tyka sa to
danovnikov, ktori neprekrocili vek 35
rokov. Dafiovy bonus na zaplatené Uroky
sa moze uplatnit'zo zmluvy o hypotekar-
nom Uvere uzatvorenejod 1. 1. 2018.
Ulava je vo vyske 50 % zo zaplatenych
urokov v prisluSnom zdafovacom ob-
dobi, najviac vSak do vySky 400 € za
rok. Banka je povinna na konci kazdé-
ho roku vystavit' klientovi potvrdenie
o tom, v akej vyske zaplatil iroky. Tento
bonus sa méZe uplatiovat pocas piatich
bezprostredne po sebe nasledujuicich
rokoch.

Nezabudnite vyplnit

V tlacive danového priznania je strana
¢. 17 - PRILOHA €&. 3 venovana aj prij-
mom z osobnej asistencie na ucely
socialneho a zdravotného poistenia.
Ak tento Udaj nie je spravne vyplneny

alebo chyba Uplne, poistovne to vyhod-
notia, Ze osobny asistent je podnikatel
a omylom mu vyrubia nedoplatok na
poistnom.

Agentura
OA Bratislavaradi

Osobni asistenti nie su povinni elektro-
nicky komunikovat's dariovym Uradom

Otézka: Na jeseri mi bola dorucend vijzva
z dariového tradu o povinnosti elektro-
nicky komunikovat. DIC mdm pridelené,
lebo pracujem ako osobnd asistentka. Ako
to je?

Odpoved: Pred koncom roka rozposielali
danové urady vyzvu o elektronickej ko-
munikacii osobam, ktoré maju pridelené
danové identifikac¢né Cislo. Tato vyzva
bola vSeobecna a nebola cielena na
osoby vykonavajlice osobnu asistenciu.
Osobni asistenti nie st podnikatelia
a ani nevykonavaju zivnost, preto nie
sU povinni s darfiovym Gradom elektro-
nicky komunikovat. Nadalej moZu svoje
dariové priznania podavat osobne a na
vytlacenej verzii formulara danového
priznania. Tento postup je v sulade s ofi-
cialnym stanoviskom Financnej spravy
SR, ktoré si Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR vyZiadala.

Otazka: Musia osobni asistenti priloZit
k dariovému priznaniu potvrdenie o prijme
z vykonu osobnej asistencie?

Odpoved: Nie, nemusia. Nie je to po-
vinna priloha k daflovému priznaniu
osobného asistenta. Odporucame, aby
uzivatelia vystavili svojim asistentom
a asistentkam Cestné vyhlasenie o ce-
loronom prijme z osobnej asistencie.
Tento dokument moézu potrebovat
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v pripade, ak si asistenti nevedu evi-
denciu prijmov. Ulah&i im to vypifanie
danového priznania. Asistenti si Cestné
vyhlasenie odloZia a predkladaju ho len
na vyzvanie dafiového Uradu, resp. pri
danovej kontrole.

Rodicovsky prispevok sa nezdariuje
Otazka: Som na rodicovskej dovolenke
a popritom obcas vykondvam osobndi
asistenciu. Iné prijmy nemdm. Musim aj
ja poddvat dariové priznanie? Rdta sa ro-
dicovsky prispevok do prijmu?

Odpoved: RodiCovsky prispevok nepatri
medzi zdanitelné prijmy. Preto ho ani
netreba uvadzat do danového priznania.
Pokial prijem z osobnej asistencie za
kalendarny rok 2018 neprekrogil sumu
1915,01 €, nie ste povinn& podat dafo-
V€ priznanie.

DIC a uzatvorenie zmluvy o vykone
osobnej asistencie

Otéazka: Cakdm na rozhodnutie o roz-
sahu schvdleného poctu hodin osobnej
asistencie. Kedy mdm uzatvorit zmluvu
o vgkone osobnej asistencie s asistentkou?
Na drade prdce mi radia az po doruceni
rozhodnutia.

Odpoved: Zmluvu mdZete uzavriet aj
potom, ked budete mat rozhodnutie.
Upozoriiujeme ale na to, Ze nebudete
méct Cerpat’ hodiny za obdobie niekol-
kych mesiacov spétne.

Zmluva sa nemdze antedatovat z viace-
rych dévodov.

Fyzicka osoba s tazkym zdravotnym po-
stihnutim je povinna prislusSnému tradu
a) predlozit zmluvu o vykone osobnej
asistencie

1. v den podania ziadosti o pefiazny pri-
spevok na osobnu asistenciu alebo

2. do piateho dna kalendarneho me-
siaca nasledujtceho po kalendarnom
mesiaci, v ktorom bola zmluva o vykone
osobnej asistencie uzatvorena, ak bola
uzatvorena po podani Ziadosti o penaz-
ny prispevok na osobnu asistenciu.

A osobn4 asistentka musi tiez stihnat’
splnit aj lehotu prihlasenia na danovom
Urade (tzv. registracna povinnost), aby
nedostala pokutu.

Napriklad: Zmluvu je moZzné podpisat
k 1. februaru a odovzdat na Grad prace
do 5. marca - tzn. drad prace by preplatil
odpracované hodiny za februar. Takto by
asistentka stihla aj registracnu povin-
nost na dafiovom Urade do konca marca.
Otéazka: Je mozné podat dariové priznanie
na inom dariovom drade ako podla trvalé-
ho bydliska a je mozné na dariovom trade
mimo miesta trvalého pobytu vybavit kar-
ticku osobného asistenta s DIC?
Odpoved: Nie, registraciu nie je moz-
né vybavit na inom darfovom Urade.
Miestna prislusnost’ spravcu dane sa
riadi u fyzickej osoby miestom jej trva-
Iého pobytu. Pre viac info https://www.
financnasprava.sk/sk/obcania/dane/
dan-z-prijmov/registracia-dan-prijem

Pripominame:
Registracnapovinnost’
osobnych asistentov

Zakon o sprave dani a poplatkov ur-
¢uje osobnym asistentom povinnost’
zaregistrovat sa u svojho spravcu
dane - podla miesta trvalého bydliska.
Do konca kalendarneho mesiaca po
uplynuti mesiaca od podpisu zmluvy
o vykone osobnej asistencie je povinny
vyplnit tlaivo, ktoré sa vola Prihlaska



k registracii dariovnika FO. Osobni asis-
tenti nie su povinni elektronicky komu-
nikovat' s dariovym dradom, kedZe nie
su podnikatelia.
Danovy Urad prideli zaregistrovanému
danovnikovi dafové identifikacné ¢islo
a o vykonanej registracii vyd4 osved-
¢enie. Registracia sa da absolvovat' aj
pisomnou formou, sta¢i poStou poslat
vyplnené tlacivo spolu s kdpiou zmluvy
0 vykone osobnej asistencie.
Za nesplnenie tejto podmienky méze
danovy Urad od asistentov pozadovat’
zaplatenie pokuty.
Nezabudnite na tdto skutocnost’ upo-
zorfovat svojich osobnych asistentov
pri podpise zmluvy!

ALENA HRADNANSKA

Agentura
OAZilinainformuje

Posledné mesiace v Agentlre osobnej
asistencie Zilina boli zamerané na zvy-
Sovanie povedomia o osobnej asistencii,
mapovanie potrieb a nadvazovanie spo-
luprace s réznymi lokalnymi subjektmi
v ramci ZSK. Osobne sme navstivili via-
ceré Urady prace v Zilinskom regidne
(Zilina, Martin, Cadca), kde sme rokovali
s vedlcimi pracovnikmi a prezentovali
¢innost’ Agentlry osobnej asistencie
Zilina pre potreby o0s6b s TZP. V ramci
nasich vyjazdov sme neminuli ani os-
tatné drady prace (Ruzomberok, Lip-
tovsky Mikulas, ...), kde sme distribuo-
vali osvetovo - propagacné materialy
0 osobnej asistencii a socialnej sluzbe
»Sprostredkovanie osobnej asisten-
cie“, ktort ponukame pre obyvatelov
ZSK. Vdaka tymto stretnutiam vznikla

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE 53

«V Agenture osobnej asistencie s pravidelnymi
dobrovolni¢kami.
(Autor: Z archivu Agentary OA Zilina)

podporna iniciativa zo strany UPSVaR
Zilina, ktora nam umoznila prostred-
nictvom portalu www.istp.sk ziskavat
osobnych asistentov pre potreby nasich
klientov - uzivatefov osobnej asistencie.
Vyborna je i spolupraca s timom www.
domelia.sk, ktora je napomocna pri roz-
Sirovani naSej databazy nielen o novych
osobnych asistentov, ale i uzivatelov
osobnej asistencie.

Vynimoc¢né bola pre nés 4. adventna
nedela r. 2018. V rdmci cyklu advent-
nych benefi¢nych koncertov ,,Slovensko
Advent 2018 venovanych organizaciam,
ktoré menia Slovensko k lepSiemu, sme
v skalickom Kostole sv. FrantiSka Xa-
verského spolu s naSimi bratislavskymi
kolegami mohli bliZSie predstavit nase
OMD-écko a opét'si pripomenut nedavne
jubilea naSej organizacie: https://www.
rtvs.sk/televizia/archiv/13865/175493.
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USTAVNY SUD SA ZAOBERA PRISPEVKAMI PRE OSOBY S TzP

Na koncerte vystupila jedine¢na skupina
Fragile pod vedenim Brara Kostku.
Bola to zaujimava akcia, kde sme mali
moznost’ spropagovat’ inStitlt osobnej
asistencie ako i ¢innost' Agentur osob-
nej asistencie, a tak dopomact k Sireniu
filozofie nezavislého Zivota 0sdb s TZP,
principov osobnej asistencie a jej pozi-
tivneho dopadu na kvalitu Zivota oséb
sTzpP.

UZ teraz sa teSime na nové vyzvy roku
2019. Momentalne sa v ramci priprav-
nych ¢innosti zaoberame planovanim
osvetovo - propagacnych avzdelavacich
akcii v naSom regione (Profesia Days
-15.5.2019, Dni bez bariér Orava - leto
2019, Internos - jesen 2019,
konferencie ZSK a pod.). TaktieZ sa
usilujeme o pokra€ovanie spoluprace
s psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom,
ktorého konzultacie su pre nasu komu-
nitu mimoriadne prinosné. Samozrej-
me naSou primarnou ¢innostou nadalej
zostava hladanie a sprostredkovanie
osobnych asistentov pre naSich klientov
v regione Zilina. V pripade potreby, ne-
vahajte sa obratit' na nas v pracovnych
dnioch od 6:30h do 15:00h alebo mailom
na agenturaza@osobnaasistencia.sk.
TeSime sa na stretnutie s vami.

LUBOSLAVA FIGUROVA
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Ustavny sid sazaobera
prispevkami pre osoby
sTZP
Verejna ochrankyia prav Maria Pataky-

ovéa sanapodnet komisarky Zuzany Sta-
vrovskej obratila v septembri minulého

« JUDr. Maria Patakyové, PhD, verejna
ochrankyna prav. (Zdroj: Internet)

roka na Ustavny sud SR a poukézala na
diskriminacné podmienky pri ziskavani
prispevkov pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim (TZP).
V stc€asnosti totiz mozno podla zakona
0 penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu désledkov TZP poskytnat pri-
spevok na osobnu asistenciu najskor
od Siesteho roku veku do dovfSenia 65
rokov veku. Podobne je to aj pri Zziadosti
o prispevok na kupu auta.
Legislativa, ktora upravuje podmienky
na ziskanie spominanych prispevkov pre
osoby s TZP v ohraniéenom vekovom
limite, je podla ombudsmanky diskrimi-
nacnaa nie je v stlade s Ustavou SR ani
s medzinarodnymi dohovormi.
,Tedi ma, Zze Ustavny sud sa pri predbez-
nom prerokovani veci takmer v plnom
rozsahu stotoznil s mojou argumenta-
ciou a prijal navrh na dalSie konanie,”
hovori Patakyova.
V pripade, ak Ustavny sud SR vyhovie
navrhu ombudsmanky, priznavanie pri-
spevkov nebude do buducna vekovo ob-
medzené a ludia, ktorym boli podla te-
rajSej Upravy Ziadosti zamietnuté, budu
moct’ poZiadat o tieto prispevky znova.
ZDROJ: WWW.DOMOV.SME.SK
18. JANUAR 2019
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Oslobodenie od uhrady

zadialni¢naznamku
V pripade fyzickych os6b so zdravotnym
postihnutim - drzitelov parkovacieho
preukazu je platnost oslobodenia od
Uhrady dialni€nej zndmky neobmedzend
a nie je potrebné rok ¢o rok poziadat’
o predizenie platnosti oslobodenia od
Uhrady dialni¢nej znamky v Slovenskej
republike. V pripade vozidla patriaceho
pravnickej osobe (napr. zdruzeniu, ktoré
poskytuje socialne sluzby) je potrebné
poZiadat o oslobodenie kazdy rok, kedze
platnost’ oslobodenia konci k datumu
31. 1. nasledujuceho roka.

Vyberame
zporadenstva

Ktoré auta a ktoré jeho Upravy st vhod-
né pre osobu s telesnym postihnutim

Klient: Vyberdme auto pre dcéru s nervo-
vosvalovym ochorenim. Auto nechceme
kupovat na krdtku dobu, ale by malo spi-
nat poZiadavky, ktoré v blizkej budticnosti
nastanu v désledku progresie ochorenia
(aby sa dalo prispdsobit). Poradite ndm?
Poradca: V nizSej cenovej kategorii maju
[udia odk&zani navozik dobré skidsenosti
s Daciou Dokker. Dokker mé priestranny
batoZinovy priestor, s pomocou rampy
(tzv. lyZiny) do neho naloZite aj elek-
tricky vozik. Cenovo vysSie patri Opel
Combo, Fiat Doblo, ale aj karosarsky
podobne rieSené Peugeot Rifter, Citroen
Berlingo a pod. Stale hovorime o vo-
zidlach, ktoré nie st vhodné na prepravu
osoby na voziku, jedine po technicky
a finan€ne naroc€nej Uprave. Tieto vo-
zidla st vhodné na prepravu samotného

« Verime, Ze takéto pocasie opat aZ o rok!

(Autor: Z archivu OMD v SR)
vozika v batoZinovom priestore za pred-
pokladu, Ze osoba s postihnutim bude
sediet na sedadle vozidla.
V pripade, Ze potrebujete auto vhod-
né na prepravu osoby na voziku, bez
nutnosti presadania na bezné sedadlo,
odporicame uvazovat nad narocnejSou
Upravou - vyrez karosérie v zadnej asti
auta - alebo o kupe auta s velkorysejSou
vnutornou vyskou. Ide o auta typu Opel
Movano, Peugeot Boxer, Fiat Ducato
a pod. Zdanlivo by mohli vyhovovat
aj auta typu Volkswagen Multivan, Ci
Caravelle alebo Opel Vivaro, Peugeot
Traveller a pod., ale ich vnitornd vyska
je nevyhovujlca a pre osobu sediacu na
voziku mézu znamenat nebezpecenstvo
Urazu, kedZe hlava sa dotyka vnatornej
Casti strechy.
Klient: UPSVaR ndm schvdlil prispevok na
tipravu osobného motorového vozidla. Nds
syn md svalovi dystrofiu, potrebujeme vy-
riesit jeho nakladanie do auta, nakladaciu
rampu na vozik a ukotvenie vozika v aute.
Aké st moZnosti?
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SCHVALOVANIE UPRAVENYCH AUT

Poradca: Do Uvahy prichadzaju rézne
rieSenia s ohladom na stupen postihnu-
tia osoby a ucel, ktory sa ma dosiahnut.
Pri nakladani syna mdZze pomoct Ze-
riav/rameno (pre nechodiaceho), ale
montuju sa aj rézne elektricky vySkovo
nastavitelné sedadla (ak sa osoba eSte
postavi). Ponuka Gprav je velmi Siroka.
Ukotvenie vozika v aute - pokial ide iba
o kotvenie vozika bez osoby na fiom, je
to jednoduché rieSenie a nie nakladna
zalezitost.

Nakladacia rampa na vozik zahffia via-
cero rieSeni. DOlezité je vediet, i ma
sldzit' na nakladanie osoby na voziku ale-
bo iba na nakladanie pomdcky. Z dvoch
ddévodov: kvoli nosnosti a pre zvolenie si
velkosti rampy. KebyZe ide o nakladanie
osoby na voziku so zdmerom ju prepra-
vovat' tak, aby na voziku sedela, tak je
potrebné tejto Uprave venovat zvysenu
pozornost. Ak ide iba o nakladanie po-
mocky, takze nezalezi na strmosti uhla
az tak, ako pri nakladani vozika s osobou
navoziku. Odporucame v tomto pripade
zvazovat dve moznosti:

e pevne zabudovana rampa - zvazovat'
rieSenie, ktoré umoznuje odpojit ram-
pu od ukotveniav podlahe a pripadne
judat prec, ked dlhSie netreba. Akakol-
vek a akokolvek dobre namontovana
rampa vydava hluk pri jazde, a to hr-
kotanie m6Ze byt otravné. Prednostou
tohto rieSenia je, Ze je stale po ruke
a nardbanie s takouto rampou je jed-
noduchsie, prijemnejsie a fyzicky me-
nej narocné.

pouZivanie prenosnej rampy, tzv. lyZiny,
ktoré sa prenésSaju so sebou iba v pri-
pade, ked treba nakladat' vozik - ide
orieSenie najlacnejsSie a pre nakladanie

vozika Uplne vyhovujace. Treba si ale
uvedomit, Ze nakladanie s rampou pre
Zeny méze byt namahavé (nie je to
sice tazka pomécka, mozno do 7 kg
jeden kus, ale predsa...) a nepraktické,
kedZe treba nastavovat odstup medzi
lyZinami pre Sirku odsadenia kolies
a pod.

Schvalovanie aut
upravenych pre potreby
osOb stazkymtelesnym

postihnutim

Dlhoroc¢ny trend v Uprave aut ukazuje,
Ze za Upravami aut pre osoby so zdra-
votnym postihnutim uz roky nerozumie-
me iba Upravu ovladania (volant, spojka,
brzda, plyn), ale ide o technicky naro¢né
a komplexné opravy zahriujice niekedy
az rozsiahle karosarske Upravy. Kazdy
naro¢ny zasah do schvaleného typu vo-
zidla podlieha schvéleniu a ukazalo sa
pri tom, Ze legislativa zaostava za pra-
xou. Prave kvOli lepSej orientécii v tejto
oblasti vznikol dokument, ktory mé za
ciel vnasat prehlad do schvalovacieho
procesu.

Dokument najdete na stranke Minister-
stva dopravy a vystavby SR pod nazvom:
Schvalovanie motorovych vozidiel upra-
venych pre potreby 0sdb s tazkym teles-
nym postihnutim.

Priamy link pre stiahnutie suboru:
https://www.mindop.sk/ministerstvo-1/
statny-dopravny-urad-4/info-o-prevadz
kovani-vozidiel/schvalovanie-motoro
vych-vozidiel-upravenych-pre-potreby
-0sob-s-tazkym-telesnym-postihnutim

TIBOR KOBOL
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PrepravnéasluzbaSCK
poméahaaodbremeniuje

Slovensky Cerveny kriz (SCK) je znamy
svojou pracou v teréne. Jednou z najzné-
mejSich terénnych sociélnych sluZieb je
prepravna sluzba. Prva prepravni sluzbu
pod hlavickou SCK zriadil v roku 1995
Slovensky Cerveny kriz, Gzemny spolok
Senica.

Prostrednictvom prepravnej sluzby
prispieva SCK k znizovaniu izolacie
fudi, ktori inak nemajua moznost’ vyjst’
zdomu, alebo maju tdto moznost znac-
ne obmedzend. Pomaha v tom, aby
boli ludia s postihnutim a seniori spo-
lo€ensky aktivni, ulahCuje starostlivost’

« Pracovnici SCK asistuju klientom pri nastupe do auta. (Zdroj: Internet)

a odbremeniuje (psychicky aj fyzicky) od

niektorych ukonov ¢lenov rodiny.

V regiénoch, v ktorych sa prepravna

sluzba poskytuje, si ju [udia nevedia vy-

nachvalit, najma ked objavia, aké Siroké
je spektrum pomoci, ktoré poskytuje:

* prevoz na pravidelné rehabilitécie,

masaze, prevoz do kupelov;

navsteva kina, vystavy, prednasky, ka-

dernika, iné kultdrne podujatia;

* nakup, navsteva notara, Gradu préace,
apod.;

« sluzba je Casto vyuZivana na prevoz
k lekarom:;

* spolupraca aj so zariadeniami social-
nych sluzieb - prevoz klientov v pripa-
de potreby;

e prevoz ludi aj v rdmci ich obce - v nie-

ktorych oblastiach, kde je tazky terén.

A H
1
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Prepravnu sluzbu poskytuja zemné
spolky SCK v Banskej Bystrici, Humen-
nom, KosSiciach, Leviciach, Liptovskom
Mikul&si, Poprade, PreSove, RoZnave,
Senici, Ziari nad Hronom, v Bratisla-
ve a v roku 2019 pribudne aj Zilina. Vo
vSetkych tychto mestach (okrem Roz-
navy) prepravna sluzba disponuje autom
s hydraulickou ploSinou, Specialne upra-
venym na prevoz ludi so zdravotnym
postihnutim aj na invalidnom voziku bez
nutnosti presadania si na sedadlo.
Sluzbu si klienti hradia, nie je bezplatna,
no €asto je spolufinancovana (obcami,
mestom, zazmluvnenymi zariadenia
soc. sluzieb). Mnohi ludia maju narok
na prispevok na prepravu z Uradu prace
slGziaci na kompenzaciu désledkov taz-
kého zdravotného postihnutia.

« Prepravné sluzba disponuje autami s hydraulickou plosinou. (Zdroj: Internet)

Ako si objednam prepravu?

» Najdite svoje mesto na www.redcross.
sk/spolky.

¢ V kolonke Sociélne sluzby najdete za-
lozku Prepravna sluzba.

¢ Objednate sa na uvedenych Cislach
alebo cez mail.

SCK vyvija svoju €innost vo vietkych

regiénoch Slovenska, prepravnu sluzbu

v rdmci socidlnych sluZieb poskytuje len

v niektorych, vysSie uvedenych mestéach.

Kazdy region mé svoje Specifikd, a preto

sa mbze cennik alebo spdsob objedna-

vania v niektorych oblastiach mierne

liSit. Konkrétne informacie o aktivitach

asluzbach SCK vo vasom okoli sa dozvie-

te najednotlivych strankach Gzemnych

spolkov. ) 5 )
NATALIA TURCINOVA
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Kontakty naprepravné
sluzby v Bratislave

Preprava osbdb vo vozidle, ktoré ma
ploSinu a ¢lovek mézZe sediet’ v aute
na voziku:

Opel Movano (2 -3 voziky)

- 0903 462 598, 0915 786 280
Mercedes Crafter (2 -3 voziky) a Fiat
Doblo - 0948 502 177, 0905 530 428
Prepravna sluzba SCK - 0948858951,
prepravnasluzba.ba@redcross.sk
Sluzbu je mozné vyuzit' v pracovné dni
medzi 7:00 a 15:00. Jazda v ramci mesta
7 €/jedna trasa.

NajlacnejSie taxi sluzby v Bratislave,
ak si dokazete presadnut z vozika na
sedadlo:

Taxi Easy (0918 555 555), jednotné taxa
kdekolvek vramci BA5 €

Veve Taxi (0904 155 599) jednotné taxa
kdekolvek v rdmci BA 5,50 €

Taxi Green (0905 660 660) jednotna
taxa 5,50 € do 10 km vramci BA, nad
10km6€

Suma sa vSak pri tychto taxisluzbach
zvySuje kazdym zastavenim.

O sume do oblasti mimo Bratislavy sa
dohodnite priamo s dispecerom.

Probléemy
priparkovani TZP?
Odstartoval projekt,
ktory pomo&ze
Potrebujete ist autom k lekarovi, na
Urad, alebo nie€o vybavit do mesta,
v ktorom ste doteraz neboli? Najst volné

parkovacie miesto vyhradené pre tazko
zdravotne postihnutych (TZP) je asto

zlozZity proces. Predstavte si, Ze by ste sa
nechali navigovat prostrednictvom mo-
bilného telefénu k najblizSiemu prazd-
nemu miestu ur€éenému na parkovanie
TZP obg&anov. Je to prijemné predstava?
Teraz sa sen mdZe stat’ skutocnostou.
Jedna aplikacia pre vySe stovku miest
Aby bolo takéto rieSenie pohodiné
a efektivne, musi zahfiat parkovacie
miesta €o najvacSieho poctu miest
aobci. Ak vSak kazdé mesto prevadzko-
valo vlastnd mobilnu aplikaciu, ktora by
ulahcovala hladanie parkovania, bolo by
jej vyuZzitie znaCne obmedzené a nepo-
hodlIné. ,,Malokomu by sa asi chcelo in-
Stalovat'si do mobilu mnoZstvo réznych
aplikéacii podla mesta, ktoré potrebuje
navstivit. Preto je ovela lepSie, ak jed-
na aplikécia obsahuje zoznam parkova-
cich miest pre TZP z viacerych miest.”
hovori Adrian Belanik vykonny riaditel
DataCentra elektronizacie Uzemnej sa-
mospravy Slovenska (DEUS). Prave toto
zdruZenie v suc¢innosti so Zdruzenim
miest a obci Slovenska (ZMOS) a za pod-
pory Vyboru pre osoby so zdravotnym
postihnutim Rady vlady SR pre ludské
prava, narodnostné mensiny a rodovu
rovnost pripravuje rieSenie, ktoré zdra-
votne postihnutym ob&anom vyznamne
ulah¢i hladanie parkovania.

Pom6Zu senzory a tokeny

Aby mala navigacia k parkovacim
miestam pre TZP zmysel, je potrebné
zabezpecit, aby vyhladavala iba tie, kto-
ré st aktualne volné.,,Nema zmysel, aby
sa zdravotne postihnuty ¢lovek prestval
od jedného obsadeného miesta k druhé-
mu. Preto navrhujeme finan¢né zdroje
investovat najma do technologickej in-
fraStruktury,” vysvetluje Adrian Belanik.
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DEUS planuje na parkovacich miestach
pre TZP nainstalovat 5 500 senzorov,
ktoré budu sledovat, €i je parkovanie
obsadené, alebo nie. Stuc¢astou parko-
vacieho preukazu TZP by sa mali stat’
aj tokeny - aktivne identifikacné prvky
v podobe plastikovych kariet. Celkovo by
ich malo byt 110 000, vdaka ¢omu sa do
znacnej miery obmedzi ich falSovanie,
ktoré dnes predstavuje zavazny prob-
Iém. Vdaka tokenom sa zabezpeci, aby
na miestach pre TZP neparkovali aut4,
ktoré tam nemaju ¢o hladat.

Najprv pilot, potom ploSné nasadenie
Navrhované rieSenie bude najprv otes-
tované v ramci pilotného projektu
v troch vybranych mestéch. ,Cielom
pilotnej fazy bude overenie uskuto¢-
nitelnosti a potencialu v rdmci miest
a TZP. Tym zabezpecime, aby sme
predisli moznym chybam,“ vysvetlu-
je Adrian Belanik. Testovat sa bude
najma funkcénost’ komunikacie medzi
senzorom a aktivnym identifikacnym
prvkom (tokenom) v automobile.
Z&roven sa overi funkénost’ komuniké-
cie senzorov s cloudovou aplikaciou,
atovroznych prirodnych a technickych
podmienkach.

Po vyhodnoteni prvej fazy bude nasledo-
vat'rozSirenie projektu do dalSich miest
aobci. Sustredi sa najmé na miesta, kde
najCastejSie dochadza k zneuZivaniu vy-
hradenych parkovisk. Tie sa zvolia na
zaklade informécii od konkrétnej samo-
spravy, lebo tavie najlepSie, kde najcas-
tejSie na miestach pre TZP parkuju aj
ti, ktori tam nemaju o robit. Ak niekto
neopravnene zaparkuje na mieste osa-
denom senzorom, pracovnici mestského
¢i obecného Uradu sa to dozvedia online

a budd méct vyslat na miesto mestsku
policiu.

NavySe, vdaka datam zo senzorov budu
samospravy presne poznat' vytazenie
jednotlivych parkovacich miest pre TZP
a podla toho ich manazovat. ,,Ak zistia,
Ze niektoré miesto je obsadené non-
stop, mo6zu pri hom zriadit' dalSie. Ak
sa ukaze, Ze iné miesta su po vacsinu
dna prazdne, mdzu €ast z nich zrusit,
¢i presunit inam,* hovori Milan Muska,
vykonny podpredseda ZMOS.

ZDROJ: DEUS, TLACOVA SPRAVA,
AUGUST 2018, KRATENE

KULTURA PRE VSETKYCH

Colours of Ostrava-
festival, ktoryraca
bariéry

Uz davnejSie som od priatelov pocul
samé chvaly na multizanrovy festival
Colours of Ostrava. Opisovali obdivu-
hodny industrialny priestor, kde sa
festival odohrava, skvely line-up, ale
hlavne démyselnu Ustretovost vo i
fudom s postihnutim. A preto som sa
rozhodol. Aj ja zazijem atmosféru tak
vysoko hodnoteného festivalu, ktory
bol minuly rok organizovany od 18. do
21.j0la 2018.

Ubytovanie sme zacali rieSit koncom
juna, zistili sme vSak, Ze uz bolo neskoro.
Priamo v Ostrave boli hotely a penziény
plne obsadené, alebo az prilis, neakcep-
tovatelne predrazené. Rozhodli sme sa
preto ubytovat'v nedalekej Opave, v bez-
bariérovom Hoteli Buly.
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Prvy den na Colours

Kvéli nepriaznivému pocasiu sme sa
rozhodli prvy den festivalu vynechat.
Na cesty sme sa preto vydali az vo Stvr-
tok. Opat sice hlésili pocasie premenlivé
a v Ostrave zamracené s prehankami,
dalsi defi sme si ale nemohli nechat ujst..
Po malom bludeni centrom Ostravy sme
predsa len nasli vyhradené parkovisko
pre osoby s TZP, ktoré bolo vzdialené
len niekolko par stoviek metrov od hlav-
nej brany. Bezbariérovym podchodom,
ktorym lomcovala paradna hudba pou-
li€nych umelcov a ktora prijemne nala-
dila na samotny festival, sme sa dostali
na druhu stranu cesty a odrazu sa nam
otvorilo priestranstvo pIné ludi a pozi-
tivnej energie. Hned sme uvideli dobre
oznaceny Infopoint Colours bez bariér,
ktory je jednou z perfektnych sluzieb
festivalu. Umoznuje uzit' si festivalové
momenty aj ludom so zdravotnym po-
stihnutim. Tento rok organizatori zais-
tili doprovod aj osobam so zrakovym
postihnutim a timocenie pre ludi so
sluchovym postihnutim.

Listky su kipené, naramky nasadené,
mdzeme sa vydat'v Ustrety tohto Carov-
ného miesta. PIni o€akavani sme prekro-
¢ili hlavnu bréanu a v tom momente nés
atmosféra pohltila. Paradny industridlny
areal vdm hned v prvom momente vyrazi
dych. Je to skutocne perfektny napad
zorganizovat festival na takomto mies-
te. Cesta a chodniky boli pre elektricky
vozik v pohode, niekde asfaltka, niekde
len §trk, ale nikdy sme nemali problém.
Tak faaaajn, troSicku nas potrapila cesta
na AlcerolMital stage, na ktorom hrala
vacsina nasSich oblubenych interpretov
apo tme, veCer, to uz bolo trosku horSie.

« Speciélny infopoint pre navstevnikov s TZP pri
hlavnom vchode na festival, kde sme prednostne

vybavovani. Kapite si tu napriklad listok, alebo

vybavite kI'G¢ od bezbariérového wc.

(Autor: Martin Rybar¢ak)
Ako vSak piSem vysSie, nikdy sme nemali
problém!
Uplne prvy koncert, ktory sme videli, bol
koncert mladuckého, len 19-rocného
rockového interpreta Declana McKenna
na Fresh stage. Hral prijemny melodicky
gitarovy indie pop s rockovou prichutou.
Ihned po skonceni koncertu sme sa pre-
sunuli na hlavny stage Ceskej sporitelne,
kde sme oc€akavali islandskych rockerov
zo skupiny Kaleo.
Zacali pomalym bluesom, ktory by ste
Cakali skor od juzanskych Afroameric¢a-
nov, ale v suvislosti so znamou temno-
tou islandskej hudby to vlastne dava-
lo zmysel. Postupne svoje vystlpenie
rozbehli a bol to teda poriadny narez
ako zvykn( hovorit Cesi. Spevak JJ Julius
Son so vzhladom pestovaného modela
obleceného do kovbojského oble¢enia
sice na prvy pohlad pésobil ako Clen
boyband-u, ale do muziky daval naozaj
vSetko!
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« Plosina, ktora vedie na bezbariérova tribinu pred
hlavnym stageom. (Autor: Martin Rybarcak)

Ato vo Stvrtok nebolo vietko! Po skon-
¢eni Kaleo sme sa vybrali na vySSie spo-
minany ArcelorMital stage, vypocut’ si
norsku vilu Auroru, ktoré svojim dark
popom kralovala dazdu a ostravskému
publiku. Jej koncert mal skutocne ne-
opakovatelnu atmosféru a Aurora sa
svojim vystupenim radi medzi naSich
najvacsich oblubencov z celého festiva-
lu. V neskorych no¢nych hodinach sme
sa eSte poprechadzali krasne osvetle-
nym arealom a skuto¢ne sme stratili rec.
Druhy der na Colours

Po namahavom Stvrtku a neskorom pri-
chode na hotel v Opave sme sarozhodli
doobedie dospat. Brany festivalu otva-
rali az v Case obeda a tak sme o nic déle-
Zité neprisli. PIni energie sme popoludni
opat prekrogili hlavny vstup av tom mo-
mente, akoby ste sa ocitli vinom svete.
Dnes sme si dokladnejSie prezreli cely
areal a hned, ako sme objavili prijem-
na Cajoviu, zasadli sme na vodnu fajku
a nasavali. Atmosku samozrejme. Tesili

sme sa na vecer, na oblibend americku
forméciu Cigarettes After Sex. Ich am-
bient-pop hudba bola spociatku lahka
a postupne ziskavala intenzitu.

Kratko potom nasledoval live koncert
Jona Hopkinsa, ktory v priamom preno-
se namieSal svoj masivny elektronicky
set. Live koncert dopifiala projekcia po-
horia, pUsti, nebies a suhvezdi. Hopkins
sa svojim vystupenim radi medzi top
topov toho, ¢o sme na Colours videli.
Neskoro v noci sme si eSte kratko vy-
poculi set Paula Kalkbrennera a unave-
ni, pIni dojmov sme sa opéat' vydali pod
periny do Opavy.

Treti den na Colours

Prijemne oddychnuti sme na dalSi den
prekro€ili hlavnu branu, ktord pomysel-
ne oddeluje realitu od festivalového
sveta na jej druhej strane. Vydali sme
sa cestou na Fresh stagei, kde sme si
vypoculi americk( kapelu Lilly Amoung
Clouds. Uchu lahodiaci elegantny pop
v podani mladuckej frontmanky s pa-
radnym hlasom.

Na Fresh stagi sme eSte chvilu pobudli
aurobili sme dobre! Britsky songwriter
Nick Mulvay priniesol neopakovatelnu
atmosféru. Aj teraz mam zimomriavky,
ked' pocivam jeho album uz sice v po-
hodli bytu, Wake Up Now, ktory skuto¢-
ne odporucam.

Maraton Uzasnych hudobnych inter-
pretov sa blizil do findle. Na plane sme
mali eSte elektronickd forméciu z Is-
landu GusGus. NamieSali elektronicky
set, ktory zakoncil na$ hudobny Colo-
urs. Po ich vystipeni sme sa eSte presli
aredlom, posedeli sme na vodnej fajke,
€osi dobré zjedli a vnatorne sa rozlUcili
s festivalom.
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« Kto sa k ndm prida tento rok? (Autor: Pavol Kulkovsky)

Par postrehov na zaver

Festival Colours of Ostrava je vyborne

namieSany kokteil hudby, kde si kazdy

najde to, o ma rad, i objavi Cosi nové.

Staci sa poprechadzat’ areadlom, od

stageu k dalSiemu a nechat sa unasat

hudobnou atmosférou. Zvuk je Cisty,

neprebasovany, areal tiez udrziavany

v Cistote.

Bezbariérovost’

Cely areal Colours je bezbariérovy. Pri-

spbsobené WC st v dostatocnom mnoz-

stve, Cisté a udrziavané. A CereSni¢kou

na torte st bezbariérové vyvysené tri-

bany pri hlavhom stagei a pri stagei Ar-

celorMittal, vdaka ktorym krasne vidite

na podium.

Vyhody Colours bez Bariér

e zvyhodnené vstupenky pre osoby
sTzpP
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zvlastny vstup pre navstevnikov s TZP
pri hlavnhom vchode na festival, kde
sme prednostne vybavovani
uzamykatelna bezbariérova WC (kazdy
drzitel preukazu osoby TZP dostane
pri vstupe na festival svoj vlastny kIUc)
bezbariérové triblny

vSetky spristupnené budovy v areali
maju bezbariérové WC a vytahy
bezbariérova sprcha umiestnena
v budove

e doprava v ramci mesta Ostrava bez-
bariérovym taxi

bezbariérové stanové mestecko vedla
festivalového arealu

rezervacia parkovacich miest pre oso-
by s TZP vopred

asistenti Colours bez bariér.

MARTIN RYBARCAK, NATALIA TURCINOVA

NAVOLNY CAS

Znasejkuchyne:
Rychle ranajky

Natierky sa tak trochu vytracaju z na-
Sich kuchyn, o je Skoda. Su chutnou aj
zdravou obmenou jedalnicka. Osved-
¢enu klasiku tvoria rybacia, vajickova,
bryndzova natierka. PrinaSame menej
zname, no u OeMDékov doma obltibené
ahlavne, rychle recepty natierok vhod-
né nielen na ranajky.

Mrkvové natierka pre milovnikov
zeleniny

509 mékkého masla

1 menSia najemno strihana mrkva
120g Lucina

50g tvrdého struhaného syra

1 lyZzica majonézy (mdzeme vynechat)
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sol'a korenie podla chuti

par kvapiek olivového oleja

VSetky ingrediencie zmieSame dohro-
mady, natierku natrieme na cerstvy
chlebik a podavame.

Nétierka z lunchmeatu pre
m&sozravcov

1 konzerva lunchmeatu (180 g)

1 balenie Lucina s bylinkami (140 g)

1 PL masla

1 CL hortice slovenskej

Sol, korenie, podla chuti cibula alebo
kysla uhorka

Lunchmeat nakrajame na mensie kusky
a rozmixujeme rué¢nym mixérom spo-
lu v8etky suroviny do hladka. M6Zzeme
dochutit cibulou alebo kyslou uhorkou.
Namiesto lunchmeatu sa d& pouzit' aj
pastéta Majka (190 g) a Lu€ina nahradit’
tavenym syrom Bambino.

Tvarohova néatierka Liptauer korenista

1 balenie tvarohu (250 g)

50 g zméknutého masla

1 CL pInotucnej horgice

1 vacSia kysla uhorka nakrajana

1 PL kapar nakrajané

1 Salotka nakrajana

Sol, korenie, 1/2 CL mleta rasca, 1 CL

sladké mleta paprika

Tvaroh, maslo a hor€icu vySlahame rug-

nym mixérom do hladka. ZamieSame

zvy3né suroviny a koreniny. Pod tymto

nazvom je natierka znama v Nemecku,

Rakusku a na severe Talianska. Pévod

ma na Liptove a je odvodena od bryn-

dzovej natierky. V niektorych receptoch

do nej pridavaju aj ancovicky (2ks).
KUCHTICKY NATY A MARY

ZvasSejtvorby

Basne Toméasa Gricha

Samota sa mota

Cierny mréaz sta rychly pad, srdcervi-
ci vodopad. Takych, ktori ostali sami.
Ci des kri¢i za plecami, Ze plamefi rychlo
vzbikol. Nogny tlak klagiaci mi na reb-
rach berie dych bez zabran. Letiac Sirym
nebom spomeniem si na odkaz, Ze som
sa zjavil, ked vSetci plakali. Samota.

Dusicky

Studeny hrob a na nom vence, Ze ste
odisli uverit nechcem. Ni¢ iba tma, mraz
a samota, vetrik chvilami listie slabo
zamota. Obcas naSe srdcia zaplacu, pre-
to prijmite modlitbu naSu. V tme ticho
sviecka hori, spite sladko sestry, bratia
moji. UZ necitite ani bolest ani chlad.
Na druhom svete, lepSie je vam tam.
V tento €as na vas spominam, Pri hrobe
patri vam viac ako len chvila. Svetlo na-
deje Ziari v tme. VSetci sa raz tam hore
stretneme. Preto verim a difam. Ze po-
tom sa pripojim ku vam. Spravodlivost
bude panovat navzdy. Tam, kde ste uz
svoj pokoj nasli.

Versiky moje

Tak chodte, bezte na cesty. Prejdite
mile, dialky, versty. Hlasajte blahoz-
vest' svetu: pravdu Zivota svatu. Nie je
v zezle, zlate, brokate. On liha v krvi,
v boli i blate, putuje v prachu bosy na
cestéach, radost, smiech, [ubost, krik,
pla¢, uzkost' mav Ustach. KapsiCku mate
plnd zfn. Rozsievajte na thor, tvidzu, il...
Ked zazelenie vaSe semé a pozehna vam
[udské plema, ked dosiahnete plny spin,
plodnt Urodu zo zfn, vratte sa spat ku
mne. Ukonané, uznojené versiky moje.
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Epigramy Emilie Mol¢aniovej

Fejtony

V KUVAJTE

Pozor, Vincko, si v Kuvajte,
preto inak hraj,

Sejk chce pocut’ dookola
tU ,,Ropny moj kraj“.

BABICKA

Kdeze, kaplan, do neba,
naf mam nadej mald,
ved ja vam uz nevyjdem
ani na povalu.

DOVERNY VZTAH

Nemam rad vztah na dialku,
len aby ste vedeli,

Ze preco mam chladnicku
hned pri mojej posteli.

BOJ O PACIENTA

»,Dobry def, pani vratnicka, prosim vas,
otvorte nam, vediem na pohotovost taz-
ko chorého.”

»,Dobry den, pravdaze vas pustym, ale
ponajprv musim videt vaSe doklady.“

»Naco teraz doklady, potrebujeme ur-
gentnu lekarsku pomoc...”

»NoO, to by mohel poviedet kazdy a co
ket ste ndhodu teroristy, alebo akésik
také dajaké Zivly...”

»Netarajte, Ci nevidite, Ze tento muz
ma dusu na jazyku?“

»,No, to vidym, ale opatrnost je opatr-
nost. Tak co mu chybi?

»Preboha, Zzenska, nas pacient ma asi
infarkt!

»Ste snad dochtor, Ze to tak dobre
vite?”

»Prekonal uz tri, tak asi aj teraz ..."

,Ked prekonal tri, tak vytrime aj Stvrty,
tak Cakam ty doklady...”

»Dokelu, tu s, ale uz rychlo otvorte,
vidite, Ze ledva stoji na nohach. Vydrz,
Janko, hned sme tam.*

»,Mlady panko, eSte mi povjezte pois-
tévnu a bude to.“

,Co javiem v akej je poistovni, prosim
vas, volajte niekoho, ale rychlo, uz ho
neudrzim, pada...”

»Jesli vdm moZu poradit, oprite ho
o stenu, teraz ¢akam tu poistévnu...”

»Neméate tu nejaky vozik, alebo nosidla
asanitara?”

»Né, voziky, ty uz davno nemame, bud
ich ukrali, alebo rozobrali na suc¢asky.“

»1ak zatelefonujte na pohotovost, nech
si po neho pridu, musim ho polozit, uz
nevladzem.“
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»Poradim vam eSte, podlozte mu pod
hlavu Capicu, asporn tak to roba. No, ale
aby ste nepoviedzeli, skisim tam brnk-
nat. Vratnyca... N4, jakze? V poradku. No,
vravim vam, na pohotovosti maju plno
a lekari st navizite.”

,Co mam teda robit, straca vedomie,
preboha robte nieco!*

»Ze byste nepoviedal, dam vam este
poslenu dobru radu: pockajte chvilku,
myslim, Ze na patoldgii maju tech vozika
vac, jak sa zda, ten se mu bude asi vic
hodyt. No, co sem rikala. Je po nem.
Halo, patoldgia? Rychlo prindyte, je tu
zas jeden pro vas. A Ferko, kolik nam
ich eSte chybi do splnenya té zmluvy
s pohrebnyma sluzbama?“

DIAGNOZA

Ked Florian vychadzal z ambulancie,
bolo na nom zjavne vidno, Ze je roztrp-
ceny. To, ¢o mu lekar oznamil, ho upl-
ne vyviedlo z rovnovéhy. Podla neho
nemusel byt k nemu az natolko kruty
a povedat mu pravdu rovno do oci. Ako
sa m4 teraz zachovat? Ked sa to do-
zvedia jeho dobri kamarati, vSetci do

Z VASEJ TVORBY

« Autor lvan Bradnansky

jedného ho opustia, takd abnormalita
nie je v naSich koncinach bezna a pre ich
dalSie priatelstvo ani pripustna. Budu
od neho bodit, az nakoniec ich strati.
Uplne ho v takomto zdravotnom stave
vylucia zo svojich radov. Je spolocensky
znemozneny. Nie, nepovie im to. No ur-
Cite sa ho budu na to pytat, vedia, Ze
bol u lekara a on klamat nevie. Zacalo
mu z toho vSetkého byt nani¢. Budu
ho obchadzat' ako nakazeného morom
a kratit nad nim hlavou. Sepkat' si budu
o fom i malé deti a obzerat’ ako exem-
plarv muazeu.

PreCo mi to len ten lekar urobil? roz-
dumoval Florian. Zaplatil som mu pocti-
vU dvadsatkorunu, aj v§imné som mu
dal, ma za mna i honorar od socialnej
poistovne. Nemohol byt teda taktnej-
§i? Snad' si ani neuvedomil, Ze rozvratil
moj Zivot od z&kladov a ja som mu tak
slepo dbveroval. V ¢akarni u lekara viac
nezazijem krasne chvile so svojimi spo-
lutrpitefmi, nezazijem maratony zambu-
lancie do ambulancie, debaty pri Cakani
vo frontach na lieky. V spolo¢nosti som
totalne odpisany, uz vidim, ako viazne
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moja konverzécia, kedZze nemam tému.
Uz nebudem méct argumentovat, zana-
davat'si, ani si vzdychnut, ¢i postazovat’
sa. Pre€o mi len povedal, ze som abso-

IUtne zdravy??? .
EMILIA MOLCANIOVA

« Autor lvan Bradnansky

Z dennikadystrofika

25.2.2019 (pondelok)

Ani ndhodou nepatrim medzi tijch, ktori sa
lutujd, placd doma do vankusa a pytaju sa
,preco prdve ja?” Je pravda, Ze sa nebudim
kaZdé rdno pind energie a sil, ale aj napriek
tomu, Ze obcas mdm problém len zdvihndt
ruku a poskrabkat si nos, snaZzim sa byt
veseld, rozddvat ludom okolo seba radost
a Co je najhlavnejsie, snaZim sa byt aktivna.
Ale uznajte! Aj vds by vytocilo, nahnevalo,
zarmutilo, rozplakalo.... keby ste sa dozve-
deli, Ze existuje liek, vdaka ktorému by ste
si mohli ten nos poskrabkat bez problémov
(a to mi verte, Ze by ste toho zvlddli este
ovela viac!), ale nespliiate kritéria na podanie
tejto zdzracnej medicinky. Tolko obmedze-
ni, tolko bariér a odriekania kvéli obycaj-
ngm Styrom kolieskam a dvom nefunkcngm
nohdm a teraz este aj toto? Vraj iba deti
méZu. Dokonca vraj musia pdr mindt prejst

po svojich. A aj ked'toto vSetko spliaj, este
stdle nie je isté, Ci liek dostand. Na scénu
prichddza zdravotnd poistovria, ktord musi
liecbu schvdlit. Kiizelné lieCivo je totiZ také
drahé, Ze aj keby sa vsetci vozickdri sveta
stretli a zacali hromadne vykrddat banky,
stdle by to nestacilo na pokrytie ndkladov
pre vSetkgch. ESte ako malé decko som si
predstavovala, Ze raz zdzracne vyzdraviem.
Ze bud' profesor Dumbledore Svihne &arov-
ngm prdtikom, alebo skutocne niekto vy-
ndjde liek. Bol to len detsky sen. Dnes sa
stal skutocnostou, ale stdle nedostupnou
a pre mnohyjch neredlnou. Keby som sa zajtra
zobudila bez spindinej muskuldrnej atrofie,
moja prvd cesta by smerovala na wc. Ano,
toto robim ako prvé kaZdé rdno. Ale na to
wecko by som sla SAMA. To musfi byt krdsny
pocit. Len sa tak zdvihnidt SAMA z postele
aist sa SAMA vycikat bez toho, aby som v tej
posteli cakala na niekoho, kto ma posadi,
kto ma presunie na vozik, kto mi vyzlecie
pyZamové nohavice a nohavicky a potom
mi pod zadok podsunie zdvihdk a presunie
ma na wc a.... Ak je to akitne, mdte smolu!
MdéZete sa s prepdCenim aj pos....kladat! Ale
vrdtme sa spdt do sveta, kde som sa zobu-
dila chodiaca. Hned' po vybaveni vSetkych
osobnych potrieb by som zbalila batoh a sla
by som do sveta. Do lesa, na hory, okdpat
sa v jazere, daleko, kde by som si vyskisala
vSetko, Co teraz neméZem. Ale ten batoh by
bol takmer prdzdny! Ziadna nabijacka na
vozik, Ziadne ndradie na dotahovanie Srdbi-
kov, Ziadna hrubd deka na omrznuté nohy.
a nejaké sladkosti, lebo tie ja m6Zem a ener-
gia na cestdch predsa nesmie chijbat... Sko-
da, Ze stdle je to len pribeh z mojej hlavy. Ale
ako kedysi hovoril zndmy Stephen Hawking,
kgm je Zivot, tak je nddej. A ako som kdesi
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neddvno Citala, aj slepacivijvar ma vraj dokd-
Ze postavit na nohy. Tak ideme s asistentkou
varit. Ved Clovek nikdy nevie.

Dystroficka

Milibnova DystroLotéria
pauzuje

Kvyzrebovanym Stastnym ¢islam v Ozve-
ne €. 4/2018 sa prihlésili Gitka Graneco-
va aMiladka Hola. Damam blahozelame
a zéroven nasich ¢lenov informujeme
o kratkej pauze DystrolLotérie v roku
2019. Cas mozete vyuzit na nastudo-
vanie svojho Cisla ¢lenského preukazu
avroku 2020 sa s novou vervou prihlasit
do DystroLotérie.

Sporty (aj) pre ludi
snervovosvalovymi
ochoreniami

Celé& priloha je venovana Sportom pre
fudi s telesnym postihnutim, lebo vo-
zik a postihnutie rak nie su prekazkou.
BliZzSie predstavime 3 vhodné Sporty:
Sach, boccia, hokej na elektrickych vo-
zikoch. Priblizime pravidla aj Sportové
podujatia. Chceme vas motivovat' vy-
skusat' si ich.

® SACH

,Sach je téma, o ktorej sa dd pisat vela. Ne-
dajte sa odradit, Ze je to nudng Sport. Kto
chce mat zrgchleny tep a adrenalin, nech
hrdva 5 minttovky alebo aj 3 mindtovky!”
Erika, ¢lenka

SACH

SACHOVY
KLUB
OMDVSR

Sachovy rébus pre lenov
od Sachového klubu
OMDVSR

V kazdom cisle Ozveny najdete ten-
to rok ulohu pre nielen ostrielanych
Sachistov. Radi by sme nimi prilakali
k Sachu a zapojili do aktivit Sachového
klubu aj ¢lenov, ktori tolko skisenosti
s kralovskou hrou eSte nemaju.

1. Vtipna Sachova Gloha pre rieSitela: Na
Sachovnicu si postav biele figurky: Kf4,
Sf5, Val a peSiak na a7 / Cierne figurky:
Ka8, a peSiaci na b3,b4,b5,b6,b7.
Uloha pochadza od Tima Krabbého, kde
sa jeden po druhom pohybuju zdvojeni
alebo ztrojeni peSiaci. Ide o zvlast' hu-
morny pripad, kde biely matuje stpera
v Siestich tahoch.

RieSenie s uvedenim svojho mena a byd-
liska zasielajte Marcelovi Dirnbachovi,
predsedovi Sachového klubu OMD v SR
na email: dirnbachmarcel@gmail.com.
Spravni riesitelia budd odmeneni zauji-
mavymi cenami.



SACH

SPORTY (AJ) PRE LUDI S NERVOVOSVALOVYMI OCHORENIAMI 69

R

« Na turnajoch v Sachu ma vzdy sprevadza mama, ktora za mna posuva figrky. Tu hram Sachovu ligu minuly
rok v Bardejove. Na majstrovstvach sveta v Sachu IPCA raz poméahal tahat figlrkami aj sdm rozhodca.

(Autor: Z archivu Eriky Kostovej)

-

Pozyvame Clenov
naakcie Sachového
klubuOMDYV SR

Prihlaste sa do 10. ro¢nika medziné-
rodného Sachového turnaja OMD Dys-
tro Ope-net 2019!

Mili priatelia Sachu, srde¢ne pozyvame
vSetkych na 10. ro€nik medzinarodné-
ho Sachového turnaja, ktory organizuje
Organizécia muskularnych dystrofikov
v SR.

Chceme, aby sa do Sachového turnaja
mohli zapojit’ aj hraci, ktori st vzhladom
na svoje tazké zdravotné postihnutie li-
mitovani v Uc€asti na beznych Sachovych
turnajoch. Turnaj je preto urCeny pre
[udi s nervovosvalovymi ochoreniami,
ale zacCastnit sa ho méze kazdy hrac so

\zdravotnym postihnutim.

~\

Zmenili sme hracie pole, opustili sme
playok.com. Hra sa v termine 28. 4. -
23. 6. na 9 kol. Kazdy hra¢ musi za je-
den tyzden odohrat 1 zapas. VSetky
potrebné informéacie najdete naSom
www.sachomd.sk. Hrat'sa bude o zauji-
mavé a hodnotné ceny, ktoré do turnaja
venuju sponzori.

Prihlaste sa na 7. ro¢nik internetové-
ho turnaja Jarny rapid Memorial Erika
Britana!

Turnaj je venovany pamiatke nasho cle-
na Erika Britana. Mal velmi rad Sach,
hlavne internetové turnaje. Propozi-
cie na Memorial Erika Britana, ktory
je na programe 6. aprila 2019, najde-
te na www.sachomd.sk. Bude sa hrat’
prostrednictvom Sachového portalu
www.playok.com. Hraci ¢as bude 10

J
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SACH

« Sutaziva, ale prijemna atmosféra bola su¢astou aj minuloroéného Memorialu Jozka Kréala.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

internetové knihkupectvo Martinus.sk.

Leto si rezervujte na Memorial Jozka
Krala!

U7 teraz sa mOzete prihlasit na letny
turnaj s nazvom Memorial Jozka Kréla,
ktory sa uskutoc¢ni pocas tvorivého téa-
borav dnioch 21.-28.7.2019.

V pripade zaujmu vyplfte prihlasku na
tvorivy letny tabor, ktord najdete na po-
slednych strankach Ozveny. Poplatok za
osobu je 80 €.

Jesen bude patrit' Majstrovskému pre-
boru OMD v SR o Putovny pohér Karola
Trnika

Sachovy klub planuje zorganizovat aj
majstrovstva OeMDecka v Sachu. Kvoli
bezbariérovému ubytovaniu a dopra-

-
mindt na tahy. Ceny do sitaze venovalo v PieStanoch. Presny termin a miesto

konania uverejnime v Ozvene ¢.2/2019.

| vesa bude konat’ pravdepodobne opét’)

Zapojtesa
do Sachovych podujati
mimo OMDv SR

Informécie hladajte na webstranke
Slovenského Sachového zvazu www.
chess.sk a Slovenského zvazu telesne
postihnutych Sportovcov www.sztps.sk.
Pokial je hrac registrovany, jeho vykon-
nost’ sa hodnoti tzv. ELO - FIDE bodmi.
Pri registracii mu je pridelenych 1000
bodov, ku ktorym sa mu kazdou hrou
body priratavaju alebo odratavaju. Hréa-
Ca registruje veduci Sachového klubu.
NizS8ie spominanych podujati sa vSak
mozu zucastnit' aj neregistrovani hraci.
Nasi ¢lenovia s telesnym postihnutim
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anavoziku sav ramci Slovenska a blizkej

Moravy mézu zacCastnit’

 Sachovaliga (1. az 5. liga)

» Sarisska Sachova Sou

» Medzin&rodné majstrovstvéa Slovenskej
republiky v Sachu telesne postihnutych
muZov a zZien

* IPCA - Majstrovstva sveta jednotliv-
cov v Sachu pre hracov s obmedzenou
schopnostou pohybu (na zaCiatku leta)

« Medzinarodné majstrovstva Ceskej re-
publiky v Sachu telesne postihnutych
muzov a Zien (na jesen).

Sachova liga

Viaceri naSi lenovia hraju ligy vo svojich
mestach. Znamena to, Ze sa zapisali do
Sachového klubu v ich bydlisku. Sach
ma 5 lig. Ja hrdm za bardejovsky klub
4. ligu. Hra sa na 11 kdl, spravidla 2x
do mesiaca, s tym, Ze jeden zapas sa
odohra doma a druhy u supera. Nas
bardejovsky klub hrava s PreSovom,
Sabinovom, Haniskou atd. Co sa tyka
ELO - FIDE bodov, po dlhej dobe som sa
vySkriabala na 1202.

Nevyhoda klubov pre [udi s NSO - vozi¢-
karov je bezbariérovost. Mam Stastie,
nas klub hra v senior centre, kam mézem
aj na elektrickom voziku. Obmedzujem
sa a hravam len domace zapasy, pretoze
nie je isté, ako to bude v stperovych
priestoroch.

Ak sa chcete v Sachu zlepsit, najlepSie je
zapisat' sa do najblizSieho klubu, kazdy
klub sa zU€astfuje ligy. Treba si zistit’
na internete, kde v okoli sa hra Sach,
napisat klubu mail alebo zavolat, spytat’
sa organizatorov: Hram Sach, m6zem
k vam? Upozornite ich na to, ¢o uz fy-

zicky nezvladate.
ERIKA KOSTOVA

« Mozgové zavity pracuju na plné obratky. Hraci ni¢
nenechéavaji na nahodu.
(Autor: Z archivu Mariana Klim¢a)

Sarigska sachovéa sou
V utorok 1. maja 2018 som sa zucastnil
Sarisskej Sachovej ou. Konala sa v bez-
bariérovych priestoroch Galérie Abilym-
piada na Masarykovej ul. v Presove. SSS
sa zUcastnilo 19 hracov takmer z celého
Slovenska. Podujatie organizovalo ob-
Cianske zdruzenie ZOM PreSov. Hlavnym
rozhodcom bol Ing. Emil Konkol. Moje
dojmy z hry boli dobré, kedZe som rekre-
acny Sachista a hral som proti hraom,
ktori mali viac natrénované. Umiestnil
som sa na peknom 11. mieste s nahraty-
mi 2,5 bodmi. V kategorii vozickari som
obsadil krasne 2. miesto. Pocas prestav-
ky si ndhodne vybrani hra¢i mohli zahrat’
aj hru naslepo so slovenskym Sachovym
velmajstrom Milanom Pacherom, ktory
turnaj vyhral s 4,5 bodmi. Hra€om, ktori
potrebovali pomoc pri hre, boli k dis-
pozicii asistenti. Si¢astou akcie bolo aj
varenie gulasa. ) §
MARIAN KLIMCO
Majstrovstva SR v Sachu telesne postih-
nutych muzov a Zien
NajlepSie je, ked sa Sachista zicastni M
SR TP Sachistov, ktoré sa organizuju na
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*Vr. 2017 sa majstrovstva sveta IPCA a majstrovstva
Slovenska konali spolo¢ne. Erika obsadila 2. miesto.
Vzadu: Ing. Emil Konkol - hlavny organizator.
(Autor: Z archivu Eriky Kostovej)

Slovensku sice len 3-4 dni a v menSom
pocte Sachistov, no o to viac je to o 3a-
chu, nie vyletoch. Zaroven sa ¢lenovi -
Sachistovi otvoria dvere - dozvie sa tu o
dalSich Sachovych podujatiach. Cenovo
nie st ndrocne, miesto konania sa meni,
kazdy rok sa hraju inde. Ak vas nemakto
v zaCiatkoch usmernit, odporiucam sle-
dovat mailové oznamy, ktoré OMD v SR
rozposiela o Sachovych turnajoch. Tam
je vzdy v predstihu uvedené, ¢o sa kedy
bude organizovat a u koho sa prihlasit.

IPCA (International Physically Disabled
Chess Association)

Slovensko ma v poslednych rokoch ti
Cest hostit telesne postihnutych Sachis-
tov v ramci Majstrovstiev sveta IPCA.
Tento rok sa opat konaju v nasej krajine,
v prijemnom prostredi ruzomberského
bezbariérového hotela. Organizatori

prihliadaju aj na prostredie hotela. Bez-
bariérovost, moznost vyletov, Ci navste-
vy pamiatok, to vSetko rozhoduje pri
vybere toho spravneho miesta.
Majstrovstva trvaju spravidla 11 dni, po-
Cas ktorych mate moznost okusit naozaj
LSvetovl atmosféru“ a stretndt pod jed-
nou strechou Sikovnych hracov s postih-
nutim z mnohych krajin sveta. Aj preto
je dolezité reprezentovat nasu krajinu
€o najlepsie, nielen svojou hrou, ale tiez
hra¢skym pristupom a teda aj tym, ako
dokazete znasat pripadnu prehru.
Samotny Sach je obrovsky zazitok. Dob-
ry pozorovatel si rychlo uvedomi, Zze uz
nejde len o hru, ale aj o psycholdgiu,
taktizovanie a prepocty. Hra sa vzdy
jedna partia denne, vdaka Comu mame
dostatok volného ¢asu na Studovanie
sUperov, €i tllanie sa po okoli. Je moz-
nost' z(Castnit’ sa tiez prednasok alebo
bleskového Sachu.

Jedinym problémom méze byt samotna
cena, hrac¢ hradi 550 € plus 500 € za
asistenta. M6Zete sa vSak spolahnut, Ze
za tato sumu dostanete istotu pohodlia,
nenahraditelné skdsenosti a plno neza-
budnutelnych zazitkov.

Majstrovstva CR v Sachu telesne po-
stihnutych muZov a Zien

Obrovskou vyhodou ¢eskych majstrov-
stiev je fakt, Ze organizatorka Irena Ba-
dacova méa svalovu dystrofiu a pohybuje
sa na voziku. Po bezbariérovej stranke
tomuto podujatiu preto ni¢ nechyba!
Ubytovanie je zabezpecené v hoteli Duo
v Horni Becve na Morave, ktory je komp-
lentne bezbariérovy. Hotel mé aj wellnes
zOnu vratane vyhrievaného bazéna pri-
stupného s pomocou zdvihaka.
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PROPOZICIE

19. IPCA majstrovstva sveta 2019

Slovensko / Ruzomberok, 27. jun - 07. jual 2019
www.100.sachrbk.sk

Organizator: SK Ruzomberok, International Physically Disabled Chess Association
Riaditel’ turnaja: Marek ZELNICKY, mobil: +421907390407, e-mail: marek@sachrbk. sk
Zastita turnaja:  PhDr. Jan R!APOS PhD. - predseda paraolymp. vyboru SR a SZTPS
Garant turnaja:  MUDr. Igor COMBOR, PhD. - primator mesta RuZomberok
Rozhodca: IA Ivan SYROVY (ID 14904195)

Miesto a ¢as: 27. juna 2019 (prichod od 14:00) — 07. jula 2019 (odchod do 12:00)
KDAH - Velka dvorana, A. Bernolaka 1, 034 01 Ruzomberok, Slovensko

Kategbrie turnaja: 19. IPCA majstrovstva sveta jednotlivcov v S§achu pre hracov s
obmedzenou schopnostou pohybového aparatu (muzi, Zeny, juniori a
Juniorky 1999 a mladsi a vozic¢kari). Popri turnaja bude pribiehat ajf OPEN
turnaj MSR od 29.6. - 7.7.

Hraci systém: Svajéiarsky systém na 9 kél, riadeny SwissManager, 90 mindt + 30 sekdnd
na tah. Kritéria rozhodujice o koneénom poradi budi ozndmené na

technickom mitingu.

Ubytovanie: Zrekonstruovany Hotel Kultira ****, A. Bernolaka 1, 034 01 Ruzomberok,
od vedere 27. juna 2019 do rafajok 07. jila 2019.

Strava: Rariajky — bufetové rariajky, obed a vecer /dvojchodové menu, vyber jedal.

Doprava: RuZomberok je krizovatka Slovenska. LeZi na hlavnom viakovom tahu.
Hotel je od hlavnej stanice vzdialeny 600 m.

Letiska: Organizétor zabezpeci prepravu z letiska a spét. Viederi za poplatok 60 Eur

a Bratislava, Krakov za 50 Eur. Ziadost na prepravu z letiska najneskér do
15.05.2019 na email natalia@sachrbk.sk

Poplatok: Pre hraéov v turnaji — 550 Eur za osobu, doprovod — 500 Eur za osobu
Poplatok zahriia: 10 x ubytovanie, pint penziu, miestny poplatok,
Startovne, obcerstvenie poCas zapasov, $tartovné na BLITZ turnaj, WELLNESS
& SPA, s$achovi simultéanku, daréeky.

Priplatok za den ubytovania navyse s rariajkami — 40 Eur za osobu
) Priplatok za samostatnti izbu 15 Eur za noc
Ucastnicky poplatok je potrebné uhradit' na bankovy tcet najneskér do 15.05.2019

BANK INFORMATION:
Account holder: Marek Zelnicky, Namestie slobody 12, 034 01 Ruzomberok, Slovakia
BANK NAME: Ceskoslovenska obchodna banka, a.s.
BANK address: Michalska 18, 815 63 Bratislava, Slovakia
IBAN: SK51 7500 0000 0040 0176 4780

SWIFT CODE: CEKOSKBX

Registracia a Viza:Registracia na 19. MS IPCA na webe www. 100.sachrbk.sk do 15. 05 2019
Utastnici, ktori poZaduji pozvanie pre vstupné viza na Slovensko,
prosim, kontaktujte organizatora na obdrZanie oficialneho pozyvacieho listu.
Pravidla pre ziskanie viz medzi Slovenskom a ostatnymi
krajinami najdete na www.mazv.sk
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Majstrovstva sa konaju kazdy rok na
jesen na tom istom mieste. Podobne
ako IPCA trvaju 10 dni a hra sa jedna
hra za den. Vladne tu velmi priatelska
atmosféra. Ziadne tlaky a $pekulécie.
Okrem Sachu je pre hracov pripravena
aj zivd hudba na zaver podujatia. Volny
¢as je mozné travit prechadzkami do
okolia. Dedina Horni Becva je vyhlada-
vana turisticka oblast. Bezbariérové je
aj miestne pohostinstvo.
Majstrovstva CR st navyse finanéne ne-
narocné, mna Ucast aj so sprievodom
a vreckovym stala spolu 400 €. Suma
za pobyt vSak nie je vzdy pevna, zavisi
od podpory nadacii, ktoru organizatori
adrese: tjrespekt@seznam.cz

ERIKA KOSTOVA

© BOCCIA

Historia

Boccia je Sport s tradiciou siahajucou az
k Rimskej risi. UZ samotny ndzov nam
napoveda, Ze tento Sport vznikol niekde
na lzemidnesného Talianska. Vtedy ho
vSak hravali rimski vojaci, ktori si kratili
¢as vo vojenskych tadboroch. Od tych
Cias vSak o boccii nie st takmer Ziadne
informécie, a to az do 20. storocia.
Boccia, podobne ako jej blizki ,,stroden-
ci“ - hry pétanque ¢i bowls, zaZiva roz-
mach az v tomto obdobi. Jediny rozdiel
oproti hram pétanque alebo bowls je
vtom, Ze boccia v podobe, ako ju pozna-
me dnes, je navrhnutéa Specialne pre ludi
s telesnym postihnutim.

Pbévodne bola uréena pre hracov so
spastickou kvadruparézou (forma det-
skej mozgovej obrny sprevadzana kf¢mi

v koncatinach), ktori boli rozdeleni do
troch kategorii (BC1 az BC3) podla stup-
fa postihnutia. Cim sa boccia stavala
popularnejSou medzi ludmi s postih-
nutim, tym viac hra€ov s Coraz rozdiel-
nejSimi diagnézami ju zacalo hravat.
Preto vznikla aj Stvrta kateg6ria BC4,
prvé kategoria pre hracov, ktori mali po-
stihnutie nemozgového pévodu, ize ju
mohli sttazne hravat aj hraci s nervovo-
-svalovymi ochoreniami (NSO).

Boccia zazila premiéru medzi paralym-
pijskymi disciplinami v roku 1984 na Pa-
ralympijskych hrach v New Yorku a v Sto-
ke Mandeville. Od tohto roku nechybala
na paralympiadach ani raz. Na Slovensko
sa boccia dostala v roku 1996. Od tej
doby vznikli kluby venujuce sa boccii po
celom Slovensku.

Pravidla

Princip boccie je velmi jednoduchy. Kaz-
dy hrag, par alebo tim (3 hraci) ma k dis-
pozicii 6 16pt rovnakej farby — Cervenej
alebo modrej. Ciel hry je dostat svoje
lopty k hlavnej bielej lopte, nazyvanej
jack.

Hracki z kazdej strany sa v odhodoch
striedaju. Vzdy hra ten hrac, ktorého
lopta je od jacka dalej a hadzZe az dovte-
dy, kym nedostane jednu zo svojich 16pt
blizSie k jacku nez super. Vtedy hadze
sUper a opét’ sa snazi dostat svoju lop-
tu blizSie k jacku. Na smenu ma kazda
strana vyhradeny €as (ten zavisi od ka-
tegorie), v ktorom musi odohrat’ svoje
lopty. Hra kon¢i, ked obe strany minu
vSetky lopty alebo uplynie vymedzeny
€as na Casomiere.

Skore sa pocita tak, Ze sa porovna po-
Cet najblizSich 16pt jednej farby k jacku



BOCCIA |

AEEERRE
. PR

i

»

(Autor: Z archivu OMD v SR)

s najblizSou stiperovou loptou. Za kazdu

blizSiu loptu ziskava hrac 1 bod.

Napr.: 3 modré lopty su pri jacku bliZsie ako

najblizsia cervend. Skdre je teda 3:0 pre

modrého.

Jeden zapas v boccii pozostava zo 4

takychto smien (pri hre timov je to 6

smien), pricom skore sa po kazdej sme-

ne spocitava a vyhrava ten hrac, par
alebo tim, ktory ma na konci viac bodov.

Boccia sa hra na rovnhom a hladkom

povrchu. lhrisko pre bocciu sa sklada

z dvoch hlavnych ¢asti:

« 6 vedla seba umiestnenych odhadzo-
vacich boxov, kazdy s rozmermi 1m x
2,5m. Kazdy hra€ ma prideleny svoj
vlastny box a pri odhode sa nesmie
dotykat' zeme mimo svoj box, pretoze
je to povaZované za preslap.

e Kurt - miesto pre odhod 16pt. Ma
rozmery 6m x 10m. Lopta odhodena
mimo vyznaceného kurtu sa povazuje
za ,,out“aneberie sa do Uvahy pre po-
Citani skore na konci smeny.

i

« Boccia si vyzaduje nielen presny hod, ale tieZ maximalnu sUstredenost a taktizovanie.
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Lopty musia spifiat urgité kritéria, napr.

vahovy ¢i rozmerovy limit. S vyréba-

né z prirodnej koze alebo jej umelej
napodobeniny a st plnené pieskovym
granulatom.

Hraci v boccii st rozdeleni do 5 kategorii

podla druhu a stupna postihnutia.

Vysvetlime si rozdiel medzi kategériami:

» BC1 - hréaci s diagn6zami mozgovéeho
pdévodu, napr. DMO; pri hre potrebuju
asistenta, ktory im vylucne na zéklade
hracovych pokynov podava lopty ale-
bo manipuluje s vozikom.

» BC2 - hrégi s diagn6zami mozgového
pbévodu, napr. DMO; pri hre nepotre-
buju asistenta.

» BC3 - hré&cgi s diagn6zami mozgového
pbvodu, napr. DMO alebo nemozgové-
ho pévodu, napr. NSO; pri hre potrebu-
ju asistenta, ktory vyluéne na zaklade
hracovych pokynov manipuluje Speci-
alnou rampou na spustanie 16pt alebo
s vozikom. Musi byt oto€eny chrbtom
ku hre a nesmie na hraca prehovorit,
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« Hréci kategdrie BC3 potrebuju pri hre asistenta, ktory je k ihrisku oto€eny chrbtom, nesmie na hraca

BOCCIA

prehovorit'a po¢tva vyluéne hracove pokyny. (Autor: Z archivu OMD v SR)

iba pocuvat hracove pokyny ariadit sa
nimi. OtoCit'sa smerom do kurtu moze
len vtedy, ked ho vyzve rozhodca.

» BC4 - hraci s diagnézami nemozgové-
ho p6évodu, napr. NSO; pri hre nepotre-
buju asistenta.

» BC5 - hréaci s diagn6zami mozgového
pdévodu, napr. DMO alebo nemozgové-
ho pbvodu, napr. NSO; pri hre nepotre-
buju asistenta, no maju silnejSie ruky
ako hraci v kategorii BC4.

Pre hracov vo vSetkych kateg6riach
plati, Ze musia mat' lekarsky doloZzené
postihnutie vSetkych Styroch kon¢atin,
tzn. Ze hraci po Urazoch, ktori maju
ruky Uplne zdravé, nemdzu bocciu hrat
sutazne.

Okrem rozdelenia na kategorie existu-

je v boccii aj rozdelenie na discipliny.

V disciplinach jednotlivcov hraja len

hraci z rovnakej kategorie medzi se-

bou. Pary (2 vs 2) hraju hraci v kazdej

z kateg6rii BC3 az BC5 zvlast, no timy
(3 vs 3) hraju hraci z kateg6rii BC1 a BC2
spolo¢ne. To znamena, Ze v ramci jed-
ného timu mo6Zu hrat dvaja hraci z BC1
ajeden z BC2. Podmienkou je, Ze obidve
kategdrie musia mat’ na zapase svoje
zastupenie.

Znami Sportovci

Boccia sa v sucasnosti hrava vo viac
ako 50 krajinach na celom svete. Kon-
kurencia kazdym rokom rastie a svetova
Spicka v kaZdej kategorii sa rozsiruje. Zo
sveta spomefime tychto hracov: David
Smith (BC1, Velka Britania), Watchara-
phon Vongsa (BC2, Thajsko), Grigorios
Polychronidis (BC3, Grécko), Yuk Wing
Leung (BC4, Hong Kong).

Na Slovensku mame reprezentacny tim,
ktory priniesol mnozstvo medaili z roz-
nych krajin sveta. Medzi naSich najuspes-
nejSich Sportovcov patri Samuel Andrej-
¢k, Michaela Balcova, Rébert Durkovic,
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Martin Streharsky (vSetci BC4), Robert
Mezik (BC2), Tomas Kral (BC1).

Samuel AndrejCik je jednym z prvych
Slovakov v histérii, ktorému sa poda-
rilo ziskat' medailu na Paralympijskych
hrach. V Riu v roku 2016 ziskal striebro
v sutazi jednotlivcov. Spolo¢ne so spo-
luhra€mi v kategérii Pary BC4 ziskali aj
zlatd medailu na rovnakom podujati.
Je to doposial najvacsi uspech, aky sa
slovenskym boccistom podaril.

s

POZYVAME VAS
NATRENINGY VHRE
BOCCIA

Srdecne pozyvame na naSe tréningy
ludi s akymkolvek zdravotnym postih-
nutim, seniorov a vdbec vSetkych pria-
telov hry boccia.

SK OMD BOCCIAN BRATISLAVA pontika
tieto terminy a Casy tréningov:

stredy 17:00 - 18:30,

soboty 10:00 - 13:00.

Miesto konania tréningov: SZS a MS
Nevadzova 3, Bratislava (areal Skoly —
oproti OC Retro). Bezbariérova toaleta
sa nachadza v areali Skoly vo vedlajSej
budove, 50 m od hracej haly. Dalsie dve
bezbariéroveé toalety sa nachadzajiv OC
Retro (150 m od hracej haly).
Zaujemcovia kontaktujte 0948 529 976
/ www.boccia.sk

KLUB OMD FARFALLETTA ZILINA ma
na prvy polrok vypisané tieto terminy:
23.2.,9.3.,13.4.,11.5.,8.6.
Tréningy sa uskutoc¢riuju v bezbariérovej
telocvicni Z8 Turie.

Zaujemcovia kontaktujte

\0948 611 170 / www.farfalletta.sk

KALENDAR
LIGOVYCH TURNAJOV
VBOCCIINAYT.2019

23.2.,1.kolo-BC 1, 5ZS aMS Nevadzo-
va 3, Bratislava
02.3.,1.kolo-BC 5, 5758 a MS Nevadzo-
va 3, Bratislava
09. 3., 1. kolo-BC 2, 578 a MS Nevadzo-
va 3 Bratislava
23.3.,1. kolo-BC 4, 578 a MS Nevadzo-

N va 3, Bratislava

16.3., 1. kolo-BC 3, 57S a MS Nevédzo-
va 3, Bratislava

18.5., 2. kolo - BC 1, Gymnazium Pavla
Horova, Masarykova 1, Michalovce

18. 5., 2. kolo - BC 3, Gymnazium Pavla
Horova, Masarykova 1, Michalovce

18. 5., 2. kolo - BC 5, Gymnazium Pavla
Horova, Masarykova 1, Michalovce

19. 5, 2. kolo - BC 2, Gymné&zium Pavla
Horova, Masarykova 1, Michalovce

19. 5., 2. kolo - BC 4, Gymnazium Pavla
Horova, Masarykova 1, Michalovce

14. - 17. 6., Boccia Tatra cup 2019,
jednotlivci, pary/timy - medzinarodny,
Liptovsky Jan,

07.9., 3. kolo-BC 3, $ZS Turie

14.9., 3. kolo - BC 4, SH FTVS Prof. Rov-
ného, Bratislava

14.9.,3.kolo-BC 2, SH FTVS Prof. Rov-
ného, Bratislava

14.9.,3. kolo-BC 5, SH FTVS Prof. Rov-
ného, Bratislava

14.9., 3. kolo-BC 1, SH FTVS Prof. Rov-
ného, Bratislava

12.-13.10., Majstrovstva SR Jednotliv-
ci/Pary/Timy (Pary/Timy s medzinarod-
nou ucastou),

Boccia Masters zatial bez terminu
a miesta.
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» Okrem namontovanej tzv. T hokejky moZzu hrat hraci so skratenou florbalovou hokejkou.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

oy i s o

« Timova porada pred zapasom nesmie chybat ani po€as tréningu. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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-hokej naelektrickych TRENING HRY
vozikoch FLORBAL - HOKEJ

Je kolektivny Sport, ktory sa hra na elek-
trickom voziku. Je to jeden z méala Spor-
tov, ktory je vhodny aj pre ludi s tazsim
telesnym postihnutim. Zakladnou pod-
mienkou je zvladnutie ovladania elek-
trického vozika. Hra je bez vekového
obmedzenia. Hraci hraju so skratenou
florbalovou hokejkou, ktorl je mozné
pre lepSie ovladanie si fixovat' k ruke.

V pripade, Zze hra€ neméze hrat' s kla-

sickou hokejkou, moZznostou je namon-

tovanie tzv. T-hokejky na vozik a hrac
posuva lopticku nou.

Pravidla hry:

* na ihrisku proti sebe stoja dva timy
a podstatou hry je strelit' do stperovej
branky, ¢o najviac golov;

e v jednom time sU 5 hraci vratane
brankara;

« hra sa vyhradne na elektrickych vozi-

koch, pricom max. povolend rychlost’

je 15 km/h;

e ihrisko je ovéalne a ohranicené
mantinelmi;

« hraci ¢as je rozdeleny na dve polovice,
v zahrani¢i je to 2x20 min, v uprave-
nych podmienkach 2x15 min;

* nazépas dohliadaju dvaja rozhodcovia;

* hré sa podla pravidiel, ich poruSenie
je sankcionované zelenou, Zltou alebo
Cervenou kartou.

g

NAELEKTRICKYCH
VOZIKOCH

Organizéacia muskularnych dystrofikov
v SR srde€ne pozyva vietkych na tréning
v Sporte ,florbal - hokej na elektricaku”.
Novi hraci musia mat zdravotné postih-
nutie. Elektricky vozik vieme zapozicat.
Sport je vhodny aj pre hracov, ktori ho-
kejku v ruke neudrzia. Tym na vozik na-
montujeme hokejku ,,T-stick*.

Tréningy sa budu konat' kazdu druhu
sobotu od 23. marca v petrzalskej Spor-
tovej hale Engerau na Kopcianskej ulici.
Casy tréningov: 13:00 - 16:00.
Zaujemcovia hlaste sana 0948 529 976.
https://www.facebook.com/

powerchairhockeySVK/
J

a

kLen na webe: sachomd.sk

Viac informécii najdete na interneto-w
vych strankéach aj na Facebookovskych
profiloch

boccia.sk/ FB: boccia slovakia
farfalletta.sk / FB: klubfarfalletta
powerchairhockey.sk/

FB: powerchaihockeySVK

Len na FB: SK OMD Boccian

Ste kdekolvek na Slovensku a chcete si vyskuSat’ hrat’ Sach,
bocciu alebo florbal/hokej na elektrickych vozikoch?
Ozvite sa nam na kontakty uvedené pri obsahu na zaciatku Ozveny,
poradime vam, ako na to!




Zavéazna prihlaska na letny pobyt organizovany OMD v SR 2019
(Zakruzkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete.)

1. TVORIVY LETNY TABOR
termin: 14. 7. -21. 7., miesto: Duchonka, Penzién Slniecko
UCastnicky poplatok: 80 €/osoba

2. LETNY OZDRAVNY POBYT
termin: 21. 7.- 28. 7., miesto: PieStany, Hotel M3j
UCastnicky poplatok: 150 €/osoba

3. LETNY TABOR PRE NAJMLADSIE DETI
termin: 21. 7. -28. 7., miesto: Duchonka, Penzién Slniecko
UCastnicky poplatok: 20 €/osoba
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Na pobyte budem pouzivat pomdcku * elektricky vozik * mechanicky vozik * barle

Tel. KontaKt ......cccoovevieeiiieece e, E-mail oo

Specialna poziadavka, POZNAMKAL............c..coveverveeeerreereeeiesseeee s

Pozor, rovnaké daje nam prosime napiSte aj o VaSom doprovode.

Prihlasky posielajte najneskdr do 30. 4. 2019 postou na adresu OMD v SR,
Vrutocka 8, 821 04 Bratislava alebo oskenovanu e-mailom na omd@omadvsr.sk.
Potvrdenie vaSej Uc¢asti spolu s dalSimi informéaciami vam poSleme do 15. 5. 2019.

© © 0 © 0 0 0 00000000 000000000 0000000000000 00000000000 0000000000 o

*Mladeznicky pobyt (19. 7.-28. 7.) a pobyt pre starSie deti (9. 8.-18.8))

sl uz plne obsadené.

V pripade akychkolvek otazok nas nevahajte kontaktovat' mailom, alebo telefonicky!
Podmienkou Gc¢asti na pobytoch je uhradené ¢lenské na rok 2019!

© © 0 0 00 0000000000000 00000000000000000000000 00

e e e 000000
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Vyzva na zasielanie kresieb naSich malych ¢lenov:
Deti, podte tvorit s nami!

Mili rodicia a milé deti s nervovosvalovym ochorenim a sirodencami,
potrebujeme Vasu pomoc. RodiCia poproste svoje deti o nakreslenie jednodu-
chych obrazkov na tému: M6j kamarat/kamaratka - nakreslite, co vdm napadne
anemusi to byt len Clovek...

Délezité: Staci, ak budete kreslit ceruzkou alebo fixkou. To predsa zvladne kazdy!
Podmienkou je vek do 10 rokov. Kreslit' m6zu aj surodenci.

Termin zasielania je do 1. aprila 2019.

V spolupraci s vytvarnickou Veronikou Fodorovou by sme radi zo zaslanych kresieb
pripravili vystavy ako sprievodné podujatia kampane BELASY MOTYL. Chceme
ukazat, Ze nasSi mali ¢lenovia su Sikovni a tvorivi, a to napriek tazkému ochoreniu.
Veronika Fodorova velmi rada spolutvori s detmi. Ich kresbicky citlivo tvaruje
a pouziva pri tom rézne vizuélne prvky a grafické techniky. Preto potrebujeme
Uplne jednoduché detské kresbicky.

Tu st ukazky jej tvorby: www.fodorova.com

Obrazky starostlivo zabalte s uvedenim mena aj veku dietata a poSlite listom
na nasu adresu:

OMD v SR, Vrutocka 8, 821 04 Bratislava.

Velmi sa na VasSe kresbicky teSime!




Duchennova
svalova dystrofia

PREHLTANIE JEDLA

Svaly Ust, ktoré sa zG¢astiujd na prehltani, su Postupna preferencia tekutych vyziv maskuje
progresivne ovplyvnené uz v ambulantnej faze,  postupujicu slabost hltana.
v ktorej sa ¢asto vyskytuje hypertrofia

(zvécEenie) jazyka. Casty problém s zbytky slin a jedla v zadhyboch

i sinus pyriformis. Sinus pyriformis je anatomicka
U dospelych sa problém s prehltanim zhorsuje Struktura - cast, kde je zuzenie hrtana.
s postupujuicou celkovou slabostou.

Tekuté vyzivy podavané oralne (cez Usta) alebo
Vysetrenie s ndzvom videoflouoroskopia enterdlne (cez Usta) mézu nahradit' prijem
poméha lekdrom pri diagnostike a liecbe kalorii.

tychto tazkosti.

Zastrcenie brady
Je vhodné sa réno napit’ Pritlacit alebo zastr¢it Srkanie vody (alebo vzduchu
vody na odstrénenie slin bradu nadol méze pri pouzivani neinvazivnej
z priestorov Ust a hltanu. pomdct postupu jedla. ventilacie cez ndustok) pred,

pocas a po jedle.

€O VYSKUS Otvor
v hlasivkéch, Zadrzanie dychu

cez ktory ide
vzduch

Hrtanova priklopka

Zhlboka sa nadychnite

a zadrzte dych (uzavretim
Strbiny medzi hlasivkami),
prehltnite jedlo

a vycistite si hrdlo.

Svaly hlasiviek,
ktoré sa hybu

Pyriform sinus

Priedusnica

Obmedzte ¢as jedenia na
30 mindt, aby ste zabranili

lignei Pristroj na ulah¢enie
prilisnej Unave.

Prispdsobte jedlo . ! )
vykasliavania (tzv. CoughAssist)

na menej tuhé.

PEG (hadi¢ka cez stenu zaltdka) S odport¢ané je uzito¢ny na zabranenie du-
sa odportca, ked je na prijem husté tekutiny. senia sa, zjavnej alebo skrytej
jedného jedla potrebny ¢as aspiracie (vniknutie jedla
dlh&i nez 30 mindut. do dychacich ciest).
Pyre
Sources: Michel Toussaint; Imelda de Groot Duchenne muscular dystrophy and swallowing food by

Oral muscles are progressively affected in Duchenne muscular Deborah Robins is licensed under a Creative Commons
dystrophy: implications for dysphagia treatment « Imelda J. M. de Attribution-NonCommercial 4.0 International License.
Groot et al « J Neurol (2013) 260:1295-1303 NB Not to be construed as medical advice.
Body Positions and Functional Training to Reduce Aspiration in Prelozil: Tom&$ Vranovsky; Upravila: Méria Duracinska
Patients with Dysphagia « E Saitoh et al + JMAJ 54(1): 35-38, 201 www.omdvsr.sk




BASHTO SPORTS

Profesionalne sportove vybavenie

Vyroba boccia ramp a prislusenstva

© +421 949 737 543
® info@bashtosports.com
& www.bashtosports.com
& shop.bashtosports.com (@ @bashtosports
@ Pionierov 607, 04 922 Gemerska Poloma
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* SPEeX

Aj ked sa principom spravneho
sedenia venujeme od Uplného
zaCiatku nasho fungovania,
obcas sme narazili na natolko
zlozity pripad, ze sme dokazali
ponuknut len Ciastocné riesenie.
Ked sme vsak prvykrat uvideli
produkty SPEX, vedeli sme, Ze
presne toto ndm v sortimente
chybalo.

Ci uZ ide o sedacky, chrbtové

~ opierky, bocnice, hlavové opierky,
alebo péasy, Spex dokaze reagovat
na akékolvek Vase poziadavky.

Vlajkovou lodou Spex je chrbtova opierka Spex
Super Shape. Jej hlavnymi benefitmi su:

Chrbtovu opierku je mozné namontovat na ram
prakticky akéhokolvek invalidného vozika.
Kontlrovaci systém pozostava z troch vrstiev

a jeho ..bunky” méZu byt individuélne pridavané
¢i odoberané tak, aby opierka poskytovala
maximalnu podporu a oporu pre rozsiahlu Skalu
zakriveni chrbtice jednotlivych uzivatelov.
Kontlrovanie umoznuje efektivny kontakt

s trupom uzivatela pre optimalne rozlozZenie tlaku
a pohodlie.

Opierka je lahko prispdsobitelna tak,

aby vyhovovala rozsiahlym posturalnym potrebam
ako je kyfoza, skolidza, hyperlordéza a pod.
Systém je uhlovo, hibkovo a vykovo nastavitelny.
SuperShape ma priedusny a pratelny potah.

Letmo - najsirSia ponuka Velkosti si dostupné v rozmedzi 25 - 50 cm
sedacich systémov a v roznych vyskach pre kazdu sirku opierky.
JAY | SPEX | ROHO | TARTA MoZnost vybrat si z velkého mnoZstva bocnych

opierok a opierok hlavy.

AK je Spex riesenim aj Vasich potrieb,
nevahajte kontaktovat bezplatnu linku
www: www.letmo.sk | e-mail: info@letmo.sk



ottobock.

Jedine¢né individualne rieSenia pre kazdého

Zenit

L 2.3 Aktivny vozik, Specialne upraveny na mieru

Kéd ZP:L97519

Zenit predstavuje vrchol vSetkych inovacii
spolocnosti Ottobock — Human Mobility.
Jeho najvyraznejsia crta je patentovany
systém skladania Easy-Go. Nielen Ze
posobi ako vozik s pevnym ramom, ¢o
bolo nasim cielom, ale taktiez umoznuje
jednoduchsi proces jeho skladania a
rozloZenia.

Juvo

L 8.2 Elektricky vozik uréeny prevazne pre exteriér

Plne hradeny zdravotnou poistovniiou
Kéd ZP: L97518

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

Otto Bock Slovakia s. r. 0., RGntgenova 26, 851 01 Bratislava 5 | info@ottobock.sk | www.ottobock.sk



ARES

PREKONAJME SPOLU BARIERY

Radoslav Malenovsky
- majster sveta v kategorii R1

vo vzduchovej puske

Veronika Vadovicova
najuspesnejsia
paralympijska strelkyna

Zdvihacie zariadenia
a upravy aut pre ZTP
v RieSenia pre vSetky typy architektonickych bariér v Plosiny, vytahy, schodolezy, zdvihaky
v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta ¢ Bezplatneé pravne poradenstvo ¢ Zarucny a pozarucny servis
Sikma schodiskova Stolickovy Stropny Upravy

ploina vytah i zdvihacisystem automobilov
SP STRATOS SA-ALFA GH1 PRE ZTP

ARES spol. s r.o.
Elektrarenska 12091 - 831 04 Bratislava - ares@ares.sk + www.ares.sk

Bezplatné tel. Cislo: 0800 150 339 ©) sledujte nas aj na Facebooku @ares bratislava
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