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Skryté Talenty medzi Nami

Ano, &itate dobre — skryté talenty. Myslim tym osoby, ktoré vedia uloZit na
papier mozaiku svojich zaZitkov, pocitov, rozne prihody. UrCite si spominate,
Ze pocas takmer 20 rokov ¢o zostavujem nas ¢asopis, som vas niekolko krat
vyzyvala, aby ste prispeli nejakym prispevkom do obsahu tohto ¢asopisu. Ved
pri rdznych rozhovoroch na naSich stretnutiach som si vypocula mnoho zauji-
mavych pribehov. Len ich uloZit na papier. Prvou takouto lastovi¢kou bol Milo$
Stilhammer a hned za nim Anka Porembova. Milo$ ma prekvapil ako zaujimavo
vie opisat svoje dovolenky na rézne putnické miesta. Ked Citate jeho ¢lanky,
pripustite, Ze si to vyzaduje urcity talent a mate pocit, Ze ste ucastnikom tohto
zajazdu. Anicka zasa vie zhodnotit a krasne opisat atmosféru naSich stretnuti.
Dalsou dopisovatelkou sa stala Majka Mockova. Vie velmi pttavo opisat rézne
udalosti, stretnutia.

Velkym prekvapenim bola Helenka Dovhunova. Nakoniec vysvitlo, Ze jej
spisovatelské schopnosti maju korene uz v Gtlej mladosti. Velmi ocenujem,
Ze odkryla toto svoje tajomstvo a podelila sa s nami so svojimi pocitmi. Jej
rozpravanie je také prirodzené, Ze s nou preZivate dej, ktory opisuje. So svojim
manzelom Milanom uz druhy rok sa zdc¢astnili na Kremnickej barlicke. V roku
2016 len uc¢astou na vystave svojimi nadhernymi vytvormi z pernika. Zozali velky
Uspech. V dalSom roku znova prispeli na vystavku, ale Helenka sa ziCastnila aj
na sutaZi v prednese poézie a prozy z vlastnej tvorby. Jej prispevky sme uverejnili
v nasom Casopise. Tak vidite priatelia, nie je to ni¢ tazké, len si sadnut za stol
¢i pocitac a ukladat slova, ktoré vyjadrujd vase pocity.

Verim, ze vas nabudia tito nasi Styria ,spisovatelia“ a uz teraz sa teSim na
vase prispevky.

a.s.

KRrASNE A po7eHNANE VianoCE,
do Noveho roku 2019
vela zdravia, Siastia A poliody
prAjEME VSETkym NASim Elenom!

Rada AP v SR
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Zmeny v zikone ¢. 447/2008 Z. 1.
o peNainych prispevkoch Nna kompenzAiciu
Taikého zdravorného postihinuTia

O pripravovanej novele zakona ¢. 447 /2008 Z. z. o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia v zneni neskorSich predpisov
sme Vas na tychto strankach podrobne informovali v prvom tohtoro¢nom cisle.
O tom, ¢o sa dialo od marca do 13. juna, kedy bol navrh zakona schvaleny v NR
SR, na tomto mieste pisat nebudem, je to pomerne dlhy, no vcelku nakoniec
nie aZz taky nedspesny pribeh. Spomeniem vsak, Ze ako zastupca SZTP a ne-
priamo aj zastupca naSej Asocidacie polio som sa zlGc¢astnil na viacerych stretnu-
tiach k predmetnému navrhu zakona (20. 3. — rozporové konanie k navrhu na
MPSVR SR; 2. 5. — okrahly stoél k navrhu, ktory zvolala predsednic¢ka Vyboru NR
SR pre socialne veci, p. Alena Basistova; 9. 5. — podporné zhromaZdenie zastup-
cov zdruZeni zastupujucich ob&anov so zdravotnym postihnutim pred budovou
NR SR), boli sme uvedeni aj pod spoloc¢nymi pripomienkami spracovanymi po ok-
rihlom stole 2. 5., ktoré boli nasledne zaslané poslancom NR SR. PodrobnejSie
o tom, €o vSetko sa dialo od konca februara, kedy ministerstvo predlozilo navrh
zakona na verejné pripomienkové konanie, aZ do juna, kedy bol zakon schvaleny
v NR SR, sa moZete dozvediet napr. v ¢lanku p. Tibora Kobdla uverejnenom v ¢a-
sopise Ozvena, ¢. 3/3018 (https://issuu.com/omdvsr/docs/03_2018_web).

Teraz uvadzame struény zoznam najdoélezZitejSich zmien, ktoré platia od
1. jula 2018 (prevzaté dna 12. 10. 2018 so sthlasom autorov zo stranky
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR, http://www.omdvsr.sk/index.
php/90-kat-aktuality /591-ake-zmeny-nas-cakaju-v-z-c-447-2008-z-z-o-penaz-
nych -prispevkoch.html):

RozSiruje sa okruh osob, ktoré mozu vlastnit parkovaci preukaz. Okrem

iného, s to aj pacienti s onkologickymi ochoreniami.

» Pokial nedochadza k zmene zdravotného stavu, nemusi sa uZ tak ¢asto
prepracovat lekarsky posudok.

* Prispevok na osobnu asistenciu uz nebude mozné podmienovat druhom
a stupnom zdravotného postihnutia, drad uz nemdze argumentovat, Ze odni-
ma prispevok na osobnu asistenciu z dévodu zhorSenia zdravotného stavu.

« ZvySuje sa hodinova sadzba osobnym asistentom z 2,78 € na 3,82 €. Od-
mena uz nebude zvySovana automaticky, v zakone je uvedena pevna suma,
ktora nie je naviazana na zivotné minimum alebo na hodinovi minimalnu
mzdu — ako to bolo planované pdvodne.

» Odstranuje sa prijmovy limit poberatela prispevku na osobnu asistenciu.
Prispevok na osobnu asistenciu nebude krateny v zavislosti na prijme po-
beratela. Od Gc¢innosti zakona uz méze mat poberatel prispevku prijem aj
nad 4-nasobok Zivotného minima.

» Vykaz o odpracovanych hodinach osobnej asistencie ostava bez podrobného
rozpisu prichodu a odchodu asistentov. K dispozicii je novy vzor, ktory je
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prilohou €. 16 zakona €. 447 /2008 Z. z. o pefaznych prispevkoch na kom-
penzaciu tazkého zdravotného postihnutia. Urad bude mat vaésie moZnosti
pri pripadnej kontrole, ucinnejSie mdZze kontrolovat kvalitu poskytovanej
asistencie, ako aj miesto a €as jej vykonu.

Zmluva o vykone osobnej asistencie automaticky zanika, pokial nebol po¢as
Siestich po sebe nasledujlucich kalendarnych mesiacov predloZeny vykaz
o odpracovanych hodinach osobnej asistencie.

Urad uz nebude pozadovat vratenie pomernej ¢asti poskytnutych prispevkov
v pripade, Ze poberatel prispevku zomrie — ide tu najma o prispevky na kipu
a Upravu auta, Upravu bytu, kidpu pomdcky a pod.

Dochéadza k zvySeniu penazného prispevku na opatrovanie o pevné sumy.
Prispevok na opatrovanie uZ nebude naviazany na sumu Zivotného minima.
Pri opatrovani jednej osoby bude prispevok na opatrovanie 369,36 € a pri
dvoch alebo viacerych oséb 492,34 €.

Nebude sa kratit prispevok na opatrovanie rodi¢om, ktorych dieta navstevuje
Skolu, aj v pripade, ak je to viac ako 20 hodin tyzdenne.

ZvySuje sa prispevok aj pre opatrovatelov, poberatelov déchodkovych davok
na 184,71 € a pri opatrovani dvoch alebo viacerych os6b budi mat prispevok
vo vySke 246,20 €.

ZvySuje sa suma pri opatrovani nezaopatreného dietata zo 49,80 € na
100 € mesacne.

Hranica ochrany prijmu opatrovanej osoby sa zvySuje z 1,7-nasobku Zivotného
minima na 2-nasobok Zivotného minima a iba nad prijmom presahujlicom
tdto hranicu bude prispevok na opatrovanie krateny.

Penazny prispevok na opatrovanie nebude krateny pri hospitalizacii opat-
rovanej osoby, aj ked potrva viac ako 30 dni v pripade, Ze opatrovatel je
sprievodcom a bude s opatrovanou osobou v zdravotnickom zariadeni.
Penazny prispevok na opatrovanie bude vyplateny aj za mesiac nasledujici
po mesiaci, v ktorom opatrovana osoba zomrela.

Predizila sa doba, pocas ktorej sa modzZe poberatel penazného prispevku
zdrziavat v zahraniCi za Gcelom Studia a je mu vyplacany prispevok. Tato
doba je v pripade Studenta Studujticeho v zahraniéi predizena na maximaline
303 po sebe nasledujdcich dni.

VysSku prispevku na osobnu asistenciu a vySku prispevku na opatrovanie
moze zmenit nariadenim VIada SR, nie je potrebné aby o tom rozhodoval
parlament.

PIné znenie zakona ¢. 447/2008 Z. z. v zneni neskorSich predpisov,

platné od 1. 7. 2018, najdete na strdnke MPSVR SR, resp. na portali prav-
nych predpisov SLOV-LEX: https://www.slov-lex.sk/pravne-predpisy/SK/
2Z/2018/191/, porovnanie pdvodného znenia Gcinného do 30. 6. 2018
s nowm znenim G&innym od 1. 7. 2018 néjdete na stranke Uradu komiséra
pre osoby so zdravotnym postihnutim — https://www.komisarprezdravotnepo-
stihnutych.sk/Aktuality /Novela-zakona-o-penaznych-prispevkoch.

S. Grajcar
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V Piesianech NA srazu

Zacatkem kvétna se Clenové Asociace polio v SR jiz nékolik let schazeji
v PieStanech. Nebylo tomu jinak ani letos. Od soboty patého do Uterka osmé-
ho kvétna patfil hotel Satelit této slovenské obranarské rodiné. Mezi né jsme
se Vklinily i my, zastupkyné Ceské Asociace polio. Ja a pani pfedsedkyné
PhDr. Marcela Stranska. Ta vyuZila zejména mozZnost konzultovat aktudlni veci
se slovenskym predsedou AP panem Stefanem Grajcarem. PoZ&adala ho, aby
zastupoval i ceskou AP v tomto roce na evropském foru.

Na ¢lenské schuzi, ktera je pravidelnou soucasti srazu, informovala pfitomné
o Cinnosti nasi AP planované na tento rok. At uz jde o rekondice (planované
jsou Ctyri), vydavani Zpravodaje dvakrat do roka nebo Festival Obrnafi obrnaram
a o obrnarich. K organizaci téchto aktivit nam napomahaji dotace od Ministerstva
zdravotnictvi CR na rekondice a ¢asopis, a od Uradu vlady CR na administrati-
vu, zahrani¢ni vyjezdy, konference. Na 24. 10. je planovana v poradi uz druha
konference o polio ve spolupraci se Statnim zdravotnim Ustavem v Praze. Pani
predsedkyné také informovala o tom, jak navStévuje vysoké Skoly, kde prednasi
medikum a fyzioterapeutim o Zivoté s polio. TaktéZ se zminila o Pacientské
rade pri Ministerstvu zdravotnictvi, kde v ramci komise socialné pravniho pomezi
budou podavat podnéty ohledné lazenstvi, zdravotnich pomucek, 1€kU a jinych
aktualnich poZadavku zdravotné postizenych. Pfedseda AP v SR Stefan Grajcar
prevzal od hosta, Ing. Moniky Vrablové z Bratislavy vyznamné ocenéni za do-
savadni praci od Slovenského zvazu telesne postihnutych. Bylo to zaslouzené
ocenéni a vsichni jsme panu predsedovi rovnéZz podékovali za jeho aktivity
a srdecné pogratulovali.

Nutno dodat, Ze nadherné pocasi, jaké jsme méli, vSichni pfijali s radosti.
PieStany jsou prijemnym lazenskym meéstem, tak vSichni vyuzili moznost pro-
chazet se po centru, lazenském parku a lazefiském ostrové. Tradicné jsme
se pobavili na veCirku s didZejem a tombolou. Zavérecny vecer zase probéhl
s kytarou a pisnickami vSeho druhu. PFisti rok se opét rady prijedeme do Pies-
tan podivat za naSi sesterskou organizaci. Jestli byste chtéli jet i vy, klidné se
ozvéte. Pokud to bude mozné, zafidime to. Slovensti obrnafi vas radi privitaji.

Maria Mruzkova
(So suhlasom autorky prevzaté z ceského Zpravodaje Asociace polio, ¢. 1-2/2018.)

MedzinArRodNYy deN 0s6b so zdravoTnym postilinutim

V diioch 14. — 16. 6. 2018 sa konal v priestoroch VS drevarskej vo Zvolene
Medzinarodny den o0sdb so zdravotnym postihnutim. Musim skonstatovat, Ze
sme sa stretli v hojnom pocte a z kazdého kuta Slovenska.

Usporiadatelia sa posnafzili a pripravili nam program, kde si kazdy mohol
nieco vybrat — Sport, kultdra, kipanie...
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Jeden den bol Sportovy. Hoci nie sme ako Sagan, alebo Pribilinec, ale v kaz-
dom z nas sa skryva Sportovy duch a kazdy sa snazil podat ¢o najlepsi vykon.
Skoda, Ze po¢asie neprialo a Sportovisko sa muselo prestahovat do vnitornych
priestorov. Sportovalo sa v hode loptou do ko$a, v hode loptickou do krabic,
v strelbe hokejkou do brany a najvacsi Gspech mala strelba z laserovej pusky.

Dalsi defi si G&astnici mohli prezriet Lesnicke a drevarske mizeum vo
Zvolene a potom si prezriet roznorodu kolekciu historického umenia — tak ma-
liarskeho, ako i socharskeho na Zvolenskom zamku.

Vecer si bolo tieZ moZzné vybrat — relax v termalnom bazéne v Kovacove;j,
alebo navsteva divadla. Samozrejme, Ze sa nasli aj chybicky krasy — problémy
s dopravou — nemal kto odviest druhd skupinu na Zvolensky zamok a navstevnici
divadla si museli prezriet pe$o polnocny Zvolen.

Celkovo vSak podujatie bolo vydarené. Stretli sa znami, nadviazali sa nové
znamosti a snad si kazdy odniesol dobry pocit.

J. Sebianova

Rekondi¢né pobyry v roku 2018

Tento rok sme zorganizovali dva rekondi¢né pobyty — kazdy na opacnom
konci republiky.

Aj ked par ¢lenov sa zucastnilo na oboch pobytoch, predsa nam bolo [ito,
7e sme sa takto rozdelili a nemohli sa stretndt vSetci spolu. Zial, roky pribu-
daju, sil nam ubuda a niektori mame problémy presundt sa z jedného konca
republiky na druhy.

Prvy rekondicny pobyt bol v hoteli Park v Hokovciach. Zucastnilo sa ho 38 Cle-
nov. Toto zariadenie imponuje zG¢astnenym najma peknym vonkaj$im bazénom
s mnozstvom lezadiel, ktoré boli cely den obsadené. Postaralo sa o to pocasie,
ked teplota sa vySplhala na 34 — 35 stupriov. NajlepSie bolo schovat sa do vody.

Pocas celého pobytu bol s nami nas Duri Bigan, ktory nam trikrat urobil
diskotéku, jednu s peknou bohatou tombolou. Napriek tomu, Ze bolo teplo, ti
ktori nemali problém s pohybom sa na parkete vyblaznili pri tanci. Medzitym
sme si spolo¢ne zaspievali. Tych 6 dni ubehlo velmi rychlo a pri odchode sa uz
hovorilo o budicoroénom pobyte. Tak teda Dovidenia v roku 2019!

a.s.

Druhy rekondiény pobyt bol hoteli Chemes na Sirave. K tomuto miestu néas
vSetkych viaZzu krasne nostalgické spomienky. To sme boli o 20 rokov mladsi....
Na tento rekondiény pobyt sa pozrieme o¢ami Anky Porembovej a Majky Mockove;j.

Sirava 2018

Mili priatglia, napisem Vam par riadkov o naSom tohtoroénom pobyte na
Zemplinskej Sirave, ktory sa konal v hoteli Chemes od 19.8. do 25.8.2018 a po
10 rokoch bol prvykrat organizovany nasou Asociaciou Polio. Na tomto pobyte

6
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sa zlcastnilo 20 nasSich clenov, ¢o je celkom slusna Gcast. Myslim si, Ze sa
nam pobyt vydaril a aj po¢asie nam prialo. Mali sme vyhodu v tom, Ze okrem
nas bolo v hoteli len zopar cudzich hosti a tak sme mali dost miesta a priestoru
v bazéne, na terase aj v jedalni. Boli k dispozicii aj volné izby pre tych, ktorym
nevyhovovali izby pridelené a nebol problém s ich vymenou. Vybavenie izieb
bolo slusné, kedZe Slo o izby, ktoré boli uz zrekonstruované. Milo ma prekvapila
aj Uroven procedur v peknych upravenych priestoroch. Tri mladé rehabilitacné
pracovnic¢ky nas nacasovali a kazdy pracovny den od pondelka do piatku sme
mali po dve procedury. Klasickli masaz, elektroliecbu, ultrazvuk, magnet a rase-
linovy zabal. Myslim, Ze vSetci boli s procedirami spokojni. V jedalni bol vyber
z troch jedal a ranajky boli formou Svédskych stolov, ktoré boli bohaté a okrem
kavy tam bolo vSetko. Tu sme si mohli dat na terase, kde bola obsluha z baru
pri jedalni, alebo sme si ju varili klasicky na izbe. Okrem plaveckého a teplého
bazéna bola po 16.hodine k dispozicii aj sauna a jakuzzi, kto mal zaujem. Od
minulého roku sa ale pri bazénoch ni¢ nezmenilo, nepribudol ani slibeny zdvi-
haci sedak, ani v sprche pri bazénoch madla so sklapacim sedakom. Zrejme
sa na to nenasli finanéné prostriedky, ¢o je Skoda, lebo z toho dévodu nebol
plavecky bazén pristupny pre vSetkych, ktori nezviadnu zavesné schody, alebo
nemajl dostatoéne silné ruky a nedokazu sa z bazénu vytiahnut. Aspon Ze do
teplého bazéna boli klasické schody, bol pristupnejsi a st v hom aj masazne
pridy, len Skoda, Ze ho naprojektovali taky maly, viac ludi sa dofi nezmesti.
NajkrajSie boli nase spolo¢né teplé veCery na terase pri druznych rozho-
voroch. Spojili sme tri stoly so stolickami, aby sme boli vSetci pokope a pri
gitare sa striedali Ondrik s Jankom, kazdy ma iny repertoar a my sme sa radi
pridali a spievali spolo€ne pri pive, alebo vinku. Viackrat nas navstivila aj Evka
Lazdrova a vecCer sa k nam pridali aj Zuzka s Gejzikom, doniesli nam aj ovocie
zo zahradky. Velmi sme sa poteSili aj vzacnej navsteve, ked k nam prisli man-
Zelia Grajcarovi, pan predseda s Gizkou od stredy vecera do piatku dopoludnia.
Na Sirave v Chemese boli prvkrat a ocenili sme, 7e zvladli takd dihi cestu
autom. Mnohi ¢lenovia z pritomnych prejavili zaujem, aby sa rekondi¢ny pobyt
v Chemese konal aj na buddci rok, pretoZe nie vSetci sa dostand do Hokoviec,
ini sa tam citia dobre a prijemne tak, Ze chcu prist aj zdaleka. TaktieZ, aby sme
si pobyt spestrili aj nejakym programom, napr. opekanim, ako za starych Cias.
Zopar z nas zucastnenych sme sa vlani a predvlani pridali k preSovskej orga-
nizacii ZOM (zakladna organizacia mladeze), ktori maju cez vikend Sportové hry
a pocas pracovného tyzdna rekondic¢ny pobyt. SkonStatovali sme, Ze je pre nas
lepSie aj vyhodnejSie, ked by sme mali svoj rekondi¢ny pobyt a to z viacerych
dévodov. Mali by sme k dispozicii bezbariérové izby, ktoré su nimi obsadené,
aj zrekonstruované izby, je nas menej v bazéne aj na terase a taktiez, oni ne-
maju v cene nijaké procedury, ani welness po 16.hodine. Ich pobyt je sice o to
lacnejsi, ale vSetko ma svoje vyhody a nevyhody. Tak ja verim priatelia moji, Ze
aj v buddcom roku sa zorganizuju dva rekondi¢né pobyty, aj ked je to narocné.
BohuZzial, roky nam rychlo pribudaju a preto nech ma ¢o najvacsi pocet ¢lenov
moznost si vybrat, kde sa mézu dostat, alebo pridu na obidva pobyty, kym eSte
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vladzeme sa niekam dopravit. Ale ja sa uz teraz teSim na stretnutie s Vami
v budticom roku, ¢i uz v PieStanoch na vikendovom stretnuti, alebo na nasSich
rekondi¢nych pobytoch. Nakoniec Vam uz len prajem, aby sme vsetci preZili
zimu v zdravi a bez Urazov, aby sme sa v buddcom roku opéat s radostou zvitali.

Vasa Anna Porembova

Dojmy zo Siravy

Ze Zemplinska Sirava? No kone&ne!, na treti pokus ndm vysla dovolenka,
respektive rekondicny pobyt na Zempline. OCakavania boli velké, zvlast pre
mna, eSte som nenavstivila tdto lokalitu na vychode Slovenska. Skoro rano
sme s Ondrom vyrazili z domu v Hornom Myte pri Dunajskej Strede, predsa je
to dost daleko. Po desiatej hodine pred obedom sme stali pred hotelom Che-
mes v obci KaluZa. Pohlad z vonku sa nam javil ako Styl socialisticky, oSumely.
Vstup vo vnutri budovy ma pekne zariadenu recepciu v Style 70-80-tych rokov,
¢o je dnes moderné. Deti si tu ndjdu pekny kutik a nechyba velky televizor. Izbu,
podla recepcnej apartman, sme dostali na Stvrtom poschodi. Pred dverami izby
pohodeny Spinavy uterak, koberec neurgitej farby. Vo vnitri apartmanu, akoze
obyvacky, nova sedacka v kombinacii so starym nabytkom. Z tejto, myslim,
predizby sa iSlo do super malej spalne s nizkymi postelami. Na prahu trcal velky
klinec...Ondrovi som velkodusne ponukla stranu pri posteli, kde bolo relativne
viac miesta. Bola to velka chyba, ja som mala na mojej strane 40 cm aj s ra-
diatorom na stene. Sikovni pracovnici, 7e ako sa im to vetko zadarilo vpratat.
V izbicke boli Uzke okna, ktoré ak otvorite, pridete cez noc k Urazu. Tak sme
sa v noci potili, no priatelia, Ziadne tutuli-mutuli. Na Stastie v predizbe sa dal
otvorit balkén alebo okno. Spolo€nost nam robili aj paviciky a iné chrobaciky
s trvalym pobytom v lustroch, lampach a na stenach. Na plastové okna sa
zabudlo asi od ich montéaze. No dost bolo kritického slova, lebo!, .. z dlhého
balkéna na rohu budovy sme mali krasny vyhlad na vodnu nadrz a prirodu,
a tieZ pritomnost malej chladnicky, ¢o na kazdej izbe nebolo samozrejmostou.
Po dvoch nociach nedobrovolného saunovania, na nase poZiadanie, nam re-
cepcna ochotne ponukla kluce od dalSich dvoch izieb, ktoré boli prerobené,
hoci aj tam Cistota pokrivkavala. Vybrali sme si teda izbu bezbarierovu, kde
sU vySSie postele s novymi matracmi, zvySenou toaletou, a vafou, Gomu sme
sa aj cudovali. Niektoré prerobené izby, ktoré sme potom mali moznost vidiet,
boli pekné, dokonca aj esteticky a farebne zladené. Napriklad zavesy, prehoz
na posteli, & sedagke. Co musim chvalit boli procedry a ochotné sestricky.
Poctiva 20 mindtova masaz, ¢o je dnes skor rarita! Krasne a Cisté prostredie
welnesu, plavecky a teply bazén s vyrivkami, kde sme sa vySantili i vyhriali, no
museli sme davat pozor na Smyk.

Bonusom su jakuzzi s farebnym osvetlenim a sauny. Jedalen slusna, no
pri ranajkach chybala kdva a ovocie. Na poZiadanie servirky ochotne pripravili
ovocny tanier. Obedy a veCere Standardné, vyber z dvoch jedal. Stalo sa i také,
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Ze bol vyber jedla na ve€eru z dvoch omacok. Nebitko v papulke sa nekonalo..,
no dalo sa. PoCas dna sme sa stretavali na terase pri kavicke ¢i zmrzlinovom
pohari a vecer zasa pri vinku, €i pivku. Ondrej s Janom nam hrali na gitarach,
kedy sme si s chuti zaspievali. Bolo nam fajn, a tak sme zabudli na iné starosti
a nedostatky. Navstivili sme aj KoSice s priatelmi Bar¢ikovymi, kde sme prijali
pozvanie od Zdenky a Peta. Cakalo néds vyborné pohostenie a bazén, ktorému
sme neodolali a zaplavali sme si. Voda bola vyborna a hlavne ,mokra“. Cez
tyZden nas navstivili Gizka a Stevo, Zuzka s Gejzom, dcéra nasej “Darinky”, teda
Evy B. s rozkoSnou Julinkou a Eva Lazurova. Pocas tyzdna sme si s Ankou Ch.
a s Ondrom spravili vylet na Vinianske jazero s krasnou prirodnou scenériou,
skratka nadherné miesto na oddych blizo Kaluze. V jedno rano po ranajkach
sme si boli pozriet aj opustend plaz, kde sme si s Ankou aspon namocili nohy
a urobili par zaberov pri “velkej” vode. KedZe bolo cely tyzden horuco, inam sme
sa nezatulali. Snad sa nam niekedy podari pozriet aj na iné zaujimavé miesta
tejto peknej krajiny na vychode Slovenska.

Zdravi vas vsetkych Majus.

Absolvovala som Tolito roku kipelng lie¢bu
v, A“-¢ku

Pan predseda nas poprosil, aby sme napisali par riadkov o tom, ako sme
si vybavili kdpelnu lieCbu v skupine A, pretoze niektori s vybavovanim mali
problémy.

MG&j prispevok bude kratky, lebo ja som s vybavovanim KL nemala nijaké
problémy. Koncom decembra minulého roku som sa objednala k neurolégovi,
aby mi napisal spravu o mojom zdravotnom stave, ktord je potrebné priloZit
k vyplnenému navrhu na KL. Bola som na beznej kontrole u neuroléga aj za-
giatkom jina, kedy ma poslal na réntgen chrbtice a kibov po 6 rokoch. Napriek
tomu, Ze mdj neurolég o Ziadnej zmene v Indikaénom zozname pre kdpelnd
starostlivost v decembri 2017 nevedel a nedostal k tejto zmene Ziadne upo-
vedomenie, bol velmi Ustretovy. Déveroval mi, ked som mu o zmene nasej
diagndzy od 1. 11. 2017 v Indikatnom zozname povedala a ukazala som mu
spravne indikacné ¢islo v nasom Informatore s tym, Ze si to mdze pozriet aj na
internete a napisal mi do spravy aktualne Cislo diagnoézy: VI/3 G14. Tuato spra-
vu som odniesla mojej obvodnej lekarke, ktora mi navrh vypisala, absolvovala
som potrebné vySetrenie a navrh na KL s pripnutou spravou od neuroléga som
odniesla na poboCku zdravotnej poistovne Dovera v PreSove. KedZe v skupine
,B“ si kiipele sami vyberate, nevedela som, ako je to v skupine ,A“, kde Vam
kupele vybera zdravotna poistovia a opytala som sa na to pracovnicky, kto-
rej som navrh odovzdala. Ta mi na hlavicku navrhu perom napisala Dudince
Rubin, vraj nie je dévod, aby mi zdravotna poistoviia nevyhovela a neschvalila
mi kupelnu lieGbu tam, kde mi to vyhovuje. Do tyZzdna mi zdravotna poistovina
Doévera SMS-kou oznamila, Ze mi schvalili KL. Uz som si len dohodla s prijima-
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cou kancelariou v Rubine datum nastupu a to bolo vSetko. Nemam skusenosti
so VSeobecnou zdravotnou poistoviiou, ta skor robi problémy a snazi sa na
kupelnej liecbe pre pacientov usetrit.

Tak Vam drzim palce priatelia, aby ste si kidpelnd lieébu v nasom tak tazko
dosiahnutom ,A“&ku v budicom roku bez problémov vybavili a takymto spo-
sobom si udrziavali svoj zdravotny stav, aby sa nam tak rychle nezhorSoval.

Vasa Anna Porembova

Jesenné zasadnutie Republikovej rady SZTP
v Kremnici, 14. 9. 2018

Uz takmer tradi¢ne sa jesenné zasadnutie Republikovej rady SZTP konalo
v priestoroch rekreacného zariadenia Toliar v Kremnici ako taky predprogram
Kremnickej barlicky, ktora prebehla o defi na to. Zasadnutie bolo aj tentoraz
rozSirené o Clenov Republikovej kontrolnej komisie a pracovnikov SZTP.
Z bohatého programu zasadnutia (s kratkou prestavkou na veceru trvalo
viac ako pat hodin) vyberam najdolezitejSie body:
e Clenovia RR SZTP schvalili zrusenie uzneseni z predchadzajtcich zasadnuti
RR SZTP od r. 2013 tykajticich sa pobytového zariadenia Relax Stirovo —
k 31. 8. 2018 bola v iom ukonéena prevadzka a bol odsuhlaseny odpredaj
nehnutelnosti, zariadenie uz je odhlasené z evidencie pobytovych zariadeni.

V suvislosti s realizovanymi a planovanymi projektami SZTP pritomni pod-
robnejSie diskutovali o viacerych alternativach organizovania Medzinarodného
dna obCanov so zdravotnym postihnutim, pri ktorom narazame na rozpor me-
dzi zvySujucimi sa nakladmi na jednej strane a limitmi G¢astnikov podielat sa
vacSou Ciastkou na ich pokryti. Z viacerych navrhov (pokracovat v doterajSej
praxi organizovat MDOZP kazdy rok niekde inde; organizovat MDOZP kazdé dva
roky; organizovat MDOZP len na udrovni krajov, nie celoStatne) ziskal vacsinu
organizovat MDOZP tak ako doteraz, pokusit sa vSak ziskat vaésiu podporu od
miest, v ktorych sa to organizuje (konkrétnejSie sa bude moct o tom hovorit
asi aZ po jesennych komunalnych volbach).

e V slvislosti s MDOZP, ktory kazdorocne pripada na 3. december, vyvstala
potreba a Uloha vyuZit tento den na to, aby aj SZTP poukazalo na problémy
[udi' s telesnym postihnutim a nevyhnutnost Statnej a verejnej spravy prie-
bezne ich rieSit — pondkol som sa, Ze pripravim navrh tlaového vyhlasenia
SZTP k tomuto diu, ktory by sa za¢iatkom decembra rozoslal médiam a do
tlaGovych agentur.

e Predseda legislativnej komisie S. Grajcar informoval o aktualizovanej verzii
Stanov SZTP, na ktorej LK pracovala od februara t. r. a ktora po odsuhlaseni
¢lenmi RR bola koncom jlna zaslana na MV SR na registraciu. Predsednic-
ka SZTP v nadvaznosti na to informovala pritomnych o stanovisku MV SR,
ktoré predmetné Stanovy zamietlo z dévodu ich nedostatocnej prehladnosti
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a nejasnosti niektorych formulacii. Z uvedeného vyplyva, Ze organizacné
jednotky SZTP uchadzajlce sa o prijem z dvoch percent z dane budud pred-
kladat Stanovy v aktuadlne platnej verzii z r. 2016. LK ma sicasne za ulohu
vypracovat do decembra t. r. novy navrh Stanov.

e Clenovia RR SZTP sa podrobne zaoberali otazkami sdvisiacimi s odpredajom
PZ Relax Stirovo. V tejto stvislosti sme riesili nielen technicko-organizacné
a administrativne kroky (napr. stpis hnutelného majetku a komisionalne
stanovenie cien zbytkovej hodnoty jednotlivych poloZiek uréenych na predaj),
ktoré je v suvislosti s tym nevyhnutné urobit, ale aj staznosti ¢lenov, funkci-
onarov nizSich organizacnych jednotiek proti odpredaju zariadenia (konkrétne
iSlo o listy p. PhDr. A. JaniCkovej z Nitry a p. V. Guttena zo Zvolena). Na oba
listy, ktoré vSak na podstate veci ni¢ nemenia, bude odpovedat p. Vrablova,
predsedniCka SZTP, v zakonnej lehote.

e RR SZTP prijala uznesenie o uskutoéneni kontroly RKK v Krajskom centre
SZTP v KoSiciach na zaklade pisomného podnetu p. E. Ploseckej, byvalej
predsednitky tamojSieho KC.

e S, Grajcar informoval o projekte eParkovania, ktory by sa po odsuhlaseni
vladou SR mal realizovat v horizonte do r. 2021 a ktorého cielom je v spo-
lupraci miest a obci rieSit problém parkovania pre drzitelov parkovacich
preukazov (podrobnejSie o tomto projekte piSem na inom mieste tohto ¢isla).

e V slvislosti s vyznamenanim (Zlata medaila SZTP), ktoré som od predsed-
nicky SZTP prevzal na naSom stretnuti v maji v PieStanoch, som si dovolil
poukazat na to, Ze k medaile nebol prilozeny zZiaden sprievodny list, diplom
¢i iny pisomny dokument, ktory by potvrdzoval, komu, kedy a za ¢o bolo
vyznamenanie udelené. Sucasne som sa ponukol, Ze pripravim grafické
navrhy na diplomy k jednotlivym vyznamenaniam, ktoré by sa od buduceho
roku mali ocenenym odovzdavat spolu s vyznamenaniami.

e p. Vrablova informovala o tom, Ze verejna ochrankyna prav, p. Patakyova,
podala podnet na Ustavny slid tykajtici sa vekovej diskriminacie pri pefiaznom
prispevku na klpu osobného motorového vozidla a pri osobnej asistencii
pre deti do 6 rokov veku.

¢ p. Trenc¢ikova informovala pritomnych ¢lenov RR SZTP o zakone o registracii
MVO, ktora ma vstupit do platnosti 1. 1. 2019. Cielom zakona je zriadenie
registra mimovladnych neziskovych organizacii a odstranit nejednotnost
a roznu kvalitu udajov o tychto organizaciach v sicasnosti. Zakon sa tyka
vSetkych MVO, platnost pre ob¢ianske zdruZenia (akym je aj SZTP a vSet-
ky jeho nizSie organizacné jednotky vratane naSej AP) sa predpoklada od
30. 6. 2019.

* k k * k k¥ * * % %

Na zasadnuti som sa zlcCastnil ako ¢len RR SZTP, mal som vSak za ulohu
zabezpecit nasu Ucast aj na samotnej Kremnickej barlicke — v dvoch karténovych
krabiciach sme viezli vonavé medovnikové zazraky vytvorené Sikovnymi rukami
nekonecne trpezlivych Helenky a Milana Dovhunovcov, v§ak ste ich mnohi videli
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aj na nasich stretnutiach, takze viete, o éom hovorim. Ich umelecké diela boli
naSim prispevkom do nesutaznej ¢asti prehliadky, domov sme im ich neniesli,
skoncili ako ceny v sutazi KB, resp. v tombole, ktora sa konala v sobotu vecer
na zaver KB. Rad by som sa aj takto chcel podakovat manzelom Dovhunovcom
za ich nadSenie a ochotu reprezentovat naSu Asociaciu polio na Kremnickej
barlicke takymto GZasnym a originalnym spdsobom.
Ale nielen za to im patri naSe podakovanie — v deviatej zbierke basnickej
a prozaickej tvorby [udf s telesnym postihnutim, ktord SZTP pod ndzvom ,Caro
lasky” vydalo v septembri t. r. a ktorej krst sa uskutoCnil na prave prebiehaju-
cej Kremnickej barlicke, ma Helenka Dovhunova uverejnené Styri svoje basne
a k tomu jednu prézu (mohli sme siju precitat v nasom Informatore ¢. 2/2017).
BLAHOZELAME A DAKUJEME!
Stefan Grajcar

O ¢om rokovala Rada Asociicie polio 16. 10. 2018

Rada AP sa na svojom jesennom pracovnom zasadnuti v priestoroch Unie
Zien Slovenska v bratislavskom Horskom parku (nase podakovanie patri Mi-
loSovi za zabezpecCenie, no najma pani MUDr. Irene Belohorskej za laskavé
umoznenie stretndt sa v priestoroch UZS) zisla v zloZeni Alica Sucha, Marcela
GaSova, Helenka Kanova, Vojto AntoSovsky, Milo$ Stilhammer a pisatel tejto
spravy. Ostatni ¢lenovia Rady, ako aj ¢lenovia Kontrolnej komisie sa zasadnu-
tia z roznych dévodov nemohli zd¢astnit, Rada vSak bola uznaSaniaschopna.

Na programe zasadnutia boli nasledovné body:

1. Zhodnotenie aktivit realizovanych v r. 2018: pritomni skonStatovali, Ze vSetky
tri klicové akcie (vikendovka v Piestanoch, rehabilitaéné pobyty v Hokov-
ciach a na Zemplinskej Sirave) prebehli hladko a bez va&sich problémov.
V Hokovciach pretrvavaju vyhrady k bariérovosti (vstup do objektu, pristup
do bazéna) a velmi obmedzena ponuka inych aktivit. Pokial ide o bazén,
plati to aj pre Zemplinsku Siravu, kde sa k tomu pridéva aj znaéne hlugné
prostredie vo vecernych a najma no¢nych hodinach.

2. Plan aktivit na rok 2019:

— vikendové stretnutie sa uskutocniv hoteli Satelit v PieStanoch v dnoch
9. -12. méja 2019;

— Hotel Park Hokovce: 11. — 18. 8. 2019 (eSte je potrebné dohodnut
s hotelom pobyt na 7 dni, nie 6);

— Zemplinska Sirava: 20. — 26. 7. 2019.

Stale plati, Ze je potrebné hladat dalSie vhodné lokality, pristupné nielen

z hladiska bezbariérovosti a dostatoéného poctu izieb pre vozickarov, ale aj

z hladiska dostupnosti verejnou dopravou, limitujdcim kritériom je vSak aj

cena. Pritomni diskutovali o pripadnych moznostiach v Osobitej pri Zuberci,

Duchonke, Madarasze, ktoré treba vSetky preverit, najlepSie osobnou nav-

Stevou, treba vSak permanentne hladat i dalSie, kde by sa mohli uskutocnit

pobyty uz v r. 2020.
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V suvislosti s planovanymi aktivitami sme sa eSte rozhodli, Ze aj v tomto
roku skisime zorganizovat MikulaSsku besiedku, a to v nedelu 2. decembra
2018 popoludni. Musime hladat v meste objekt s dobrym a bezbariérovym
pristupom. MoZnosti preveria A. Sucha, M. Ga3ova a S. Grajcar.

. Priebezna informacia o Gerpani finanénych prostriedkov v tomto roku: aktu-
alne mame na Ucte 9 306,72 €, prijem z dvoch percent k dneSnému dniu
je 2 793,23 €.

V tejto suvislosti sme diskutovali o moZnosti zvySit dotaciu pre ¢lenov
vikendového a rehabilitacnych pobytov — vacSina pritomnych tento zamer
podporila, bude ho v§ak moZné spresnit az zaiatkom budtceho roka, ked
budeme vediet, aka je cena planovanych pobytov v jednotlivych lokalitach.
VySka dotacie by sa odvijala od ceny pobytu a bola by vyjadrena v percentach
(vySka dotacie by mohla byt 25 — 30 %).

. Web stranka www.polio.sk: pritomni podrobnejSie diskutovali o jej formalnej
a obsahovej stranke a moznostiach priebeZného napifiania a aktualizacie jej
obsahu. S. Grajcér v tejto stvislosti vyjadril svoju nespokojnost s tym, ako
stranka vyzera po formalnej stranke a Ze je nevyhnutné venovat formalnej
i obsahovej stranke ovela viac pozornosti ako doteraz. Na napifiani obsahu
sa vSak musi podielat ¢o najviac ¢lenov AP, nemdze to stat len na J. Da-
nekovi, ktory mé stréanku na starosti ako spravca, S. Grajcarovi, zndmemu
grafomanovi (ktory vSak na stranku velmi neprispieva), ¢i dalSich dvoch troch
jednotlivcoch. MoZnosti profesionalnejSieho spravovania nasej stranky (ako
nasej vykladnej skrine) prostrednictvom externého dodavatela, a to aj za
rozumnu Ghradu, preveri S. Grajcar.

. Informacie zo SZTP: predseda Rady AP najprv informoval o priebehu bene-
finého koncertu organizovaného Slovenskym zvazom telesne postihnutych,
ktory sa uskutocnil v bratislavskom Istropolise v nedelu 14. oktébra 2018.
Podrobnejsie potom referoval o priebehu rokovania Republikovej rady SZTP,
ktoré sa uskutocCnilo 14. septembra 2018 v Kremnici, den pred konanim
Kremnickej barlicky (o tomto zasadnuti RR SZTP piSeme viac na inom mieste).
. Informator €. 2/2018: A. Sucha ako zostavovatelka naSich Informatorov
informovala o aktualnej naplnenosti Cisla, v slvislosti s jeho distribdciou
sme diskutovali o tom, ako skratit ¢as medzi jeho vyskladnenim z tlaciarne
a doruc¢enim poStou nasim ¢lenom. RieSenim by mohlo byt obalkovanie
a rozosielanie z Bratislavy, kde sa nas Informator tlaci, ¢im by sme nemuseli
byt zavisli na externych faktoroch distribucie.

. 8. Grajcar informoval o priebehu Festivalu Obrnari obrnarom o obrnaroch
a o rokovani so zastupcami ¢eskej AP v Janskych Laznach, ktoré absolvoval
v dnioch 28. — 29. septembra 2018 (aj o tejto udalosti informujeme na inom
mieste Informatora).

Uviedol tiez, Ze 24. 10. 2018 sa na pozvanie ¢eskej Asociacie polio zicast-
ni na konferencii k polio a PPS, kde bude mat aj prispevok , Kvalita Zivota
obrnarov na Slovensku — tvodna sonda“, ktory sumarizuje odpovede na
dotaznik, ktorym S. Grajcar oslovil &lenov nasej AP v priebehu augusta t. r.
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8. Navrh S. Grajcéra na uzavretie dohody o spolupréaci s madarskou organiza-
ciou Magyar Polio Alapitvany pritomni podporili, o dalSich krokoch v tomto
smere bude ¢lenov Rady priebezne informovat.

9. Medzindrodné aktivity: S. Grajcar informoval o G¢asti na konferenciach

EURORDIS (Vieden), EDF (Vilnius), Valnom zhromazdeni EPU (Rheinsberg) —
o oboch tu piseme inde, ako aj tych, ktoré sa este len budd konat (Konfe-
rencia o polio a PPS v Prahe, 24. 10.; zasadnutie vyboru EPU v Dubline,
16. 11.; Valné zhromazdenie EPU v jini 2019 v Londyne; medzinarodna
konferencia o polio a PPS vo Vitorii-Gasteiz v Spanielsku v oktébri 2019).
Spomenul, Ze v slvislosti s buduicoroénou konferenciou o polio a PPS je
pred nami Uloha hladat, kto zo Slovenska by sa tejto konferencie mohol
zUcastnit, ked uZ nie aktivne, tak aspon pasivne.
Rada AP dalej poverila S. Grajcara oslovit listom ministerku zdravotnictva
SR, hlavného odbornika MZ SR pre neurolégiu, pripadne aj Slovenski
neurologicku spolocnost a poziadat ich, aby problematike komplexnej
zdravotnej starostlivosti o pacientov s nasledkami po poliomyelitide venoval
Stat ovela vacsiu pozornost ako doteraz.

10. Rbzne:

S. Grajcar informoval o zdmere oslovit Inétitit fyzioterapie, balneolégie
a lieGebnej rehabilitdcie UCM v Trnave so sidlom v PieStanoch s ponukou
prednasky alebo vyberového seminara pre Studentov denného ¢i externého
Stiddia o poliomyelitide a jej nasledkoch. O vysledku tejto iniciativy bude ¢le-
nov Rady informovat priebezne, najneskor vSak na jej najblizSom zasadnuti.
Tymto sa program zasadnutia Rady AP ukonéil, S.Grajcar podakoval vietkym
za aktivnu UCast a zasadnutie ukongil.
Bratislava 17. 10. 2018

Zapisal: Stefan Grajcar, predseda Asociacie polio

Dortaznik zamerany Na mapovanie kvality Zivora obrniRrov

Ako niektori z nas vedia, v priebehu augustovych rekondi¢nych pobytov
v Hokovciach a na Zemplinskej Sirave a koncom augusta aj priamo prostred-
nictvom mailu som oslovil U¢astnikov pobytov a adresatov, ktorych mailové
adresy mame Kk dispozicii, s prosbou o vyplnenie dotaznika, ktorého cielom je
zmapovat kvalitu Zivota obrnarov na Slovensku. Pre tych z nas, ktorych tato
sprava Gi informacia nezastihla, prinaSam aj na tomto mieste text tejto vyzvy:

»Viem, znie to viac ako odvazne, ved ¢o uz moZe nejaky dotaznik, nech je
akokolvek démyselne postaveny, zmapovat kvalitu Zivota kohokolvek, kvalitu
VASHO, MOJHO Zivota! Nie je to vak nié vynimoéné, kvalita Zivota, alebo aspon
niektoré aspekty kvality Zivota sa dajld merat, nasledne porovnavat ¢i uz s kva-
litou Zivota inych ludi Zijucich na Slovensku alebo niekde inde, alebo s kvalitou
Zivota tych istych ludi, tej istej cielovej skupiny, ale v inom ¢ase, neskor.
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O kvalite Zivota obrnarov, ludi, ktori v ranom detstve prekonali detskd obrnu
a dnes trpia jej neskorymi nasledkami, vela nevieme, vieme vSak povedat, kazdy
za seba, aké je kvalita NASHO Zivota.

Nas zdravotny stav vyznamne ovplyviuje kvalitu nasho Zivota a najma na
neho je zamerany dotaznik, o ktorého vyplnenie Vas chcem poprosit. Cielom
dotaznika je ziskat odpovede od ¢o najvacsieho poctu obrnarov na Slovensku
a z tychto odpovedi sa pokusit vytvorit Co najobjektivnejSi obraz o tom, aka
je kvalita ich Zivota, aka je kvalita Zivota nas, obrnarov. Takymto spdsobom
ziskané informacie moézu byt potom argumentom pri komunikacii s organmi
Statnej a verejnej spravy, zdravotnickymi a dal§imi institiciami s cielom zlepSit
kvalitu nasho zivota.

Dotaznik obsahuje celkom 22 otazok a ma dve Casti. Prva ¢ast (otazky
1 az 11) je vlastne Standardizovana forma dotaznika pouzivaného na meranie
kvality Zivota roznych cielovych skupin znameho pod oznacenim SF 36 (napr.
pacientov po onkologickej liegbe, po operacii bedrového kibu a pod.), formula-
ciu tychto otazok sme nemenili. Druhd ¢ast dotaznika (otazky 12 az 22) tvoria
otazky Specificky zamerané na nas, obrnarov, pytame sa v nich na niektoré
podrobnosti o Vasom zdravi ¢i pracovnom Zivote.

Vyplnenie dotaznika Vam nezaberie vela Casu — pri otazkach €. 1 az ¢. 21
sl vzdy uvedené alternativy, z ktorych je potrebné vybrat si td, ktora Vas a Vasu
situaciu vystihuje najlepSie, najprimeranejSie. Posledna otazka je volna, Vasa
odpoved je limitovana len poctom slov (najviac 500).

Dotaznik je anonymny, mdZete teda slobodne vyjadrovat svoj nazor bez obavy,
Ze by Vase odpovede monhli byt akymkolvek spdsobom zneuzité.

Vysledky tohto prieskumu v podobe prispevku budem prezentovat na
konferencii o poliomyelitide a PPS, ktora sa uskuto¢ni v Prahe 24. 10. 2018,
v den vyhlaseny Svetovou zdravotnickou organizaciou za Den boja proti detskej
obrne, prispevok bude uverejneny aj v nasledujicom ¢isle nasho Informatora.

Online verziu dotaznika najdete eSte stale na tejto adrese, ak ste ho eSte
nevyplnili, mézete tak urobit:

https://www.survio.com/survey/d/VS8E1F4E701B2H0Z9K*

Chcel by som sa v tejto chvili podakovat vSetkym z Vas, ktori ste si nasli
¢as a dotaznik ste vyplnili — i uz v papierovej verzii alebo v elektronickej verzii
na internete. K dneSnému dnu (16. 10. 2018) dotaznik vyplnilo spolu 45 z Vas
a chcem Vam v&etkym povedat velké DAKUJEM!

Stefan Grajcar

Festival 00O v Janskych LAznich, roénik dvadsiaty

Do Janskych Lazni* sme sa tohto roku v posledny septembrovy vikend vy-
brali najma kvoli tomu, Ze Festival Obrnari obrnarom o obrnaroch sa konal po
dvadsiaty raz (teda aspon podla oficialnych zdrojov), takZe sa patrilo byt pri tom
ako oficialny zastupca partnerskej asociacie zo Slovenska. No samozrejme,
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nielen kvoli tomu, do JL chodievame radi najma preto, Ze pre mnha a dalSie
stovky obrnarov zo Slovenska su tieto klpele miestom, kam sa radi vraciame,
miestom, ktorému vdacime za zasadné zlepSenie nasho zdravia po akutnej faze
ochorenia pred desiatkami rokov, miestom, kde mame velkd Sancu stretnut
[udi, kamaratov, priatelov z davnejSich i nedavnejSich Cias.

Festival 000 zacal sice uzZ vo Stvrtok, my sme sa vSak rozhodli prist az
v piatok 28. 9. na sviatok sv. Vaclava, ktory je u naSich susedov Statnym
sviatkom. Na miesto sme dorazili aZ po tretej popoludni, najma kvoli obéasnym
neocakavanym obchadzkam a tieZ zjavnej neistote tej tety z nasSej navigacie, ¢o
nas kazdu chvilu posielala kamsi inde, ako sme chceli a potrebovali. Hned na
zaCiatku sme sa zvitali s pani predsednickou ¢eskej AP, Marcelou Stranskou,
ako aj s Marikou Mruzkovou, nasou neoficidlnou velvyslankyfiou v CR.

Janské Lazné sa nezapreli, po¢asie bolo v ten den dost pochmurne a k nam
teplomilnym nevelmi vitGdne, ale v tej akltnej faze pomohla terapia ,, svarakem*
(varenym vinom ©) ponukanym v stdnkoch so v&eli¢im moZnym rozloZenych na
celom priestranstve pred kolonadou ako stcast prebiehajliceho kulinarskeho
dfia a oslavy 100 rokov Geskej Statnosti organizovanych Statnymi liegebnymi
laznami.

Prijali sme pozvanie pani predsednic¢ky a veGer sme sa spolo¢ne s Karolym
Felegyim (ktorému nikto nehovori inak ako , Karcsi“) ako zastupcom madarskej
organizacie polio, dalSimi dvoma ¢lenmi vyboru ceskej AP — Marikou Mruzkovou
a Emilom Chadimom, ako aj pani MUDr. Katefinou Fabianovou, Ph.D., zo Stat-
neho zdravotného Ustavu z Prahy zucastnili na spolocnej veceri v reStauracii
hotela Arnika. Diskutovali sme spolo¢ne o vSeli€com mozZznom, najma vSak o tom,
ako lepSie a intenzivnejSie navzajom spolupracovat ¢i uz v ramci nasho stredo-
eurépskeho priestoru, ale aj na pdde Eurépskej tnie polio, ktorej plnopravnymi
¢lenmi slovenska a Ceska asociacie su. Na tomto stretnuti sme spolocne s pani
predsednickou Marcelou Stranskou oficidlne a slavnostne podpisali Dohodu
o spolupraci, uzavretd eSte v minulom roku (v naSom Informatore sme o tom
pisali pred rokom).
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Sobota bola hlavnym dnom Festivalu OO0 — zacalo to o pol desiatej v Ma-
lej sale prezentaciou fotografii vSetkych predchadzajdcich roénikov Festivalu,
k dispozicii bola dokonca aj tlaéena brozura s prehladom tejto naozaj unikatnej
série (ako inak, prezentaciu i brozuru zostavila Marika), o desiatej potom bolo
oficialne otvorenie Festivalu a zhromazdenie ¢lenov Asociace polio. V Uvode
vystlpili hostia — riaditel SLL, Mgr. Martin VoZenilek, primarka lieCebne dospe-
lych, MUDr. Ivana Uiberlayova, zastupca mesta Janské Lazné (meno som si
zabudol zapisat), uc¢astnikom sme sa kratko prihovorili aj my dvaja s Karcsim
so statusom zahrani¢nych hosti. Pani doktorka Fabianova pritomnych pozvala
do Prahy na konferenciu o PPS a prenosnej detskej obrne, ktora sa bude konat
24. 10. 2018, v den vyhlaseny Svetovou zdravotnickou organizaciou za Den
boja proti detskej obrne. Predpoludnajsie stretnutie ukongila svojim prihovorom
pani PhDr. Marcela Stranska, ktora Festival 000 tym aj oficialne otvorila.

Program festivalu pokracoval popoludni v Kolonade otvorenim vystavy
palickovanej krajky pani BlaZeny Salomonovej (boli tam naozaj pozoruhodné
kusky!), no a vyvrcholil tradiéne spoloGenskym vecerom, kde inde, samozrejme,
v Kolonade so Zivou hudbou, tancom a tombolou. Rozchadzali sme sa pred
polnocou s pocitom, ako dobre nam bolo a Ze bude fajn prist tam niekedy znova.

Nedelné sinecné rano bolo uz len bodkou za vydarenym vyletom, po ranaj-
kach sme sa vydali na cestu domov. Stc pouceni piatkovou skisenostou (hla-
danie ,idealneho“ spojenia medzi vychodiskovou a cielovou stanicou zadanim
priebeZnych cielov do navigacie) sme si povedali, Ze tentoraz to urobime inak,
do navigacie sme si rovno zadali naSu domacu adresu a vyrazili sme... tymto
spésobom sa nam podarilo dostat domov cez Prahu — sice sme ju len trochu
lizli po vychodnom obchvate, ale aj tak, bolo to o viac ako sto kilometrov dihSie
ako nasa cesta v piatok. Poucenie: déverujte viastnému rozumu ©.

Stefan Grajcar

* % e 5
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& §™ sy
-
EURORDIS “ogppat UNION

Europska konFerencia o zriedkavych ochoreniach
A liekoch na zriedkavé ochorenia vo Viedni

V poradi uz 9. Eurépska konferencia o zriedkavych ochoreniach a liekoch
na zriedkavé ochorenia (European Conference on Rare Diseases and Orphan
Products) sa uskutoénila v diioch 10. — 12. maja 2018 v priestoroch vystaviska
a kongresového centra Messe Wien Congress Center vo Viedni, nachadzajdcom
sa na severnom okraji Pratra, znamej lokality oddychu a zabavy tohto eurdp-
skeho velkomesta.
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Konferencie som sa zicastnil ako zastupca Eurdpskej Unie polio, ktora je
jednou z ¢lenskych organizacii EURORDIS — Rare Diseases Europe. Na tomto
mieste by som eSte rad spomenul, Ze naSa Asociacia polio v SR sa v septembri
2017 stala ¢lenskou organizaciou slovenskej Aliancie zriedkavych chordb, a to
aj na zaklade poznania, Ze poliomyelitida a jej nasledky vratane postpoliomyeli-
tického syndromu su podla klasifikacie Orphanet tiez zriedkavymi ochoreniami
(podrobnejSie som o tom pisal v ¢lanku , /s Polio and/or PPS a Rare Disease”
[Je polio a/alebo PPS zriedkavym ochorenim?] uverejnenom v jarnom ¢&isle
Newslettra EPU).

Poctom Ucastnikov a zastupenych krajin to bola najvacsia konferencia akej
som sa kedy zlcastnil — u€astnikov bolo podla oficialnych udajov celkom 850
a boli z 58 krajin sveta so zastlpenim vetkych kontinentov. Ugastnikmi boli
jednak pacienti, zastupcovia ¢lenskych pacientskych organizacii zriedkavych
ochoreni, ¢i uz narodnych alebo kontinentalnych, ale aj zastupcovia verejnej
spravy, lekari, fudia zabezpecujlci starostlivost o pacientov so zriedkavymi
ochoreniami, €i zastupcovia farma priemyslu, naozaj velmi pestra zostava.
Nacim eSte dodat, Ze v zozname Ucastnikov som napocital troch zastupcov zo
Slovenska (vratane autora tohto prispevku, u ktorého vSak ako krajina povodu
bolo uvedené Belgicko, kedZe EPU je registrovana prave tam) a zo dvanast
z Ceskej republiky, &o je tak trochu paradox, kedZe z centra Bratislavy je to do
Viedne ani nie 70 kilometrov...

¥ European Conference =
 onRare Diseases and &
Orphan Produets

Paul Neuhaus z Bundesverband Poliomyelitis e. V., Nemecko,
a autor ¢lanku na konferencii EURORDIS vo Viedni

MnoZstvu Uc€astnikov zodpovedali aj priestory, v ktorych sa konferencia
konala — viedensky Messe Wien Congress Center je naozaj rozlahly areal,
z jedného konca na druhy to bolo par sto metrov, az som chvilami [utoval, ze
nedisponujem ,elektricakom*, aby som to mal jednoduchSie a nenarobil sa
tolko. Podobne to bolo aj so stravovanim a obcerstvenim, ked na tych niekolko
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sto Gcastnikov pripadlo len zopar desiatok stoliCiek a bufetilo sa teda zvacsa ,na
stojaka“. Mimochodom, z tohto pohladu konferencia nam, ludom s obmedzenou
mobilitou velmi nepriala, ¢o je zrejme aj désledok faktu, Ze na pacientov so
zriedkavymi ochoreniami sa automaticky nepozera ako na ludi so zdravotnym
postihnutim a organizatori takychto podujati nie su jednoducho nastaveni na
vnimanie potrieb ludi ako sme my.

Program celého podujatia bol rozloZzeny do troch dni — vo Stvrtok 10. 5. sa po-
poludni od pol piatej konalo Vyro¢né valné zhromazdenie EURORDIS s klasickym
programom (Sprava o ¢innosti a Sprava o hospodareni za rok 2017, Plan ¢innosti
a rozpocet na rok 2018, dopliujice volby do vyboru...), konferencia samotna
prebiehala nasledujuice dva dni, v piatok 11. a v sobotu 12. 6. od rana od devi-
atej do Siestej popoludni. Okrem Gvodnych a zavereénych plenarnych zasadnuti
vacsSina odborného programu prebiehala v paralelne prebiehajicich blokoch
v Siestich tematickych sekciach (Struktdrovanie vyskumu a oblasti diagnostiky;
Prelomové lieky na obzore; Digitalny pacient; Kvalita Zivota: urobme, o je doleZité;
Ekonomické perspektivy zriedkavych ochoreni; Globalna rovnost v zriedkavosti: uz
sme tam?). Spolu iSlo 0 45 hodin odbornych prednasok, referatov a koreferatov,
s takmer 150 referujlcimi. Spomenut treba eSte aj posterovu sekciu s takmer
dvoma stovkami posterov v uvedenych Siestich tematickych oblastiach.

Pocas tych dvoch dni som az na posledny blok absolvoval takmer kompletny
program v sekcii zameranej na kvalitu Zivota, v tom poslednom bloku som si
iSiel vypocut prispevky o globalnej rovnosti.

Nie je moZzné a, samozrejme, ani to nie je potrebné, aby som na tomto
mieste podrobnejSie referoval o obsahu jednotlivych prezentacii, ktoré som si
vypocul. Kto by mal zaujem podrobnejSie sa oboznamit, o ¢om vSetkom bola
vo Viedni na konferencii EURORDIS re¢, najde si to (v angliétine) na stranke
konferencie: https://mailchi.mp/599999b18dc5/the-presentations-pos-
ters-and-photos-from-ecrd-are-now-available?e=89del1d32ab. Z pohladu nas,
obrnarov, poliomyelitikov, by som vSak chcel upozornit na tieto veci:

» Je nesporné, Ze poliomyelitida a jej nasledky su zriedkavymi ochoreniami.
Je to dolezité konStatovanie, pretoze EURORDIS v spolupraci s Eurépskou
komisiou a dalSimi institdciami spustil pred ¢asom iniciativu s ndzvom
Eurépska referencna siet pre zriedkavé ochorenia, ochorenia s nizkou pre-
valenciou a komplexné ochorenia (European Reference Network for rare,
low prevalence and complex diseases), ktora sa zameriava na diagnostiku
a zdravotnu starostlivost v 24 skupinach ochoreni, pricom kazda referenéna
siet ma svojho koordinatora, spravidla Specialistu v danej oblasti.

» Jednou z tychto skupin su aj neurologické ochorenia (ERN on neurological
diseases, ERN EURO-RND), kam by mohla patrit aj poliomyelitida a PPS.
Jej koordinatorom je dr. Holm Graessner z Univerzitnej kliniky v Tibingene
v Nemecku.

« Vjednotlivych krajindch EU by mali v priebehu nasleduijtcich rokov vznikn(it
Specializované pracoviska, centra zamerané na diagnostiku a lieCbu zried-
kavych ochoreni. Tyka sa to aj Slovenska, mame informacie, Ze proces,
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koordinovany ministerstvom zdravotnictva a v spolupraci s organizaciami

zdruZujlcimi pacientov s roznymi zriedkavymi ochoreniami sa uz rozbehol

a v sucasnosti prebiehaju kroky veduce k zriadeniu takychto Specializovanych

pracovisk.

* NaSou Ulohou, presnejSie tlohou naSich organizacii polio je pokusit sa dostat
do pozornosti narodnej referenénej siete zameranej na zriedkavé choroby

v skupine neurologickych ochoreni, resp. pracovisk, centier, ktoré budu

Specializovanut odbornd medicinsku starostlivost pre tito skupinu ochoreni

poskytovat. MoZno je to naSa posledna Sanca dostat sa k tomu, aby sa

nam odborne venoval niekto, kto o polio a jej nasledkoch nielen nieco vie,
ale dokaze nam aj ucinne pomoct — diagnostikou a naslednym navrhom
odbornej zdravotnej starostlivosti a lieby plne reSpektujlcej sic¢asnu Groven
vedeckych poznatkov v tejto oblasti. Ze je ich viac ako dost, staéi nazriet
na internet ¢i do zbornikov abstraktov konferencii zorganizovanych v rokoch

2011 a 2014 Eurépskou uniou polio alebo i do dalSich, vzdialenejSich

zdrojov (USA, Australia).

Mozno vSak bude vSetko inak, neviem. Ale ak my sami ni¢ neurobime pre to,
aby sme zlepsili kvalitu nasho Zivota tym, Ze si vybojujeme kvalitnejSiu odbornu
zdravotnu starostlivost, nezmeni sa ni¢. Skisme s tym nieco urobit, myslim,
Ze teraz je na to vhodny cas.

4. jin 2018

Dodatok (pisané v oktébri 2018)

Po konferencii vo Viedni a najmé po preStudovani materialov tykajlcich sa
Eurépskej referencnej siete som vela rozmyslal nad tym, ako by sme ttto ini-
ciativu mohli vyuzit my, obrnari, majitelia takého zriedkavého ochorenia, akym
je uz dnes detska obrna. Dospel som k nazoru, Ze Ziadat nejaki podporu na
to, aby nam niekto vedel diagnostikovat nase primarne ochorenie, je v prin-
cipe blbost, vieme to my vSetci, vedia to nasi oSetrujici lekari a Specialisti,
pri troche optimizmu by sme mohli povedat, Ze to vie va¢sina lekarov, ktorych
navstevujeme (o posudkovych by som vSak radSej pomical). TakZe v hre by
mohla byt podpora Specializovanych medicinskych pracovisk, aby nam vedeli,
mohli, dokazali (naucili sa, ziskali potrebné pristrojové vybavenie...) diagnosti-
kovat postpoliomyeliticky syndrém, PPS, ved na Slovensku (ale nielen tu) to
nevie robit vlastne nikto. Bolo by to fajn, nie? Najma ak by za tym nasledovala
kvalifikovana, diagnosticky podloZena indikovana liecba, rehabilitacia, dlhodoba
cielena starostlivost, mame predsa pred sebou eSte dost rokov na to, aby sa
oplatilo do nas investovat...

ESte pred nasimi augustovymi rekondicnymi pobytmi (v Hokovciach a ne-
skdr na Zemplinskej Sirave) som oslovil pani PharmDr. Tatianu Foltanovd,
PhD., odbornu garantku Slovenskej aliancie zriedkavych choréb (SAZCH) — na
konferencii vo Viedni bola tieZ, problematike zriedkavych ochoreni sa dlhodo-
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bo venuje a prilezitostne sa s nou stretdvam na podujatiach organizovanych
SAZCH. Spytal som sa jej, aké kroky by nam vzhladom na svoje sklsenosti
a znalost problematiky odporicala. Jej odpoved ma v prvej chvili trochu zasko-
¢ila, no vzapati som si uvedomil, Ze ta moja predstava o diagnostike PPS (vid
vySSie) je rieSenie typu ,tudy cesta nevede”. Pani doktorka mi totiZ povedala,
7e vzhladom na nase Zivotné perspektivy (inymi slovami, predpokladant dizku
Zivota Ci Gas dozitia, v ¢om som s nou suhlasil) je dost nerealne oCakavat, Ze
by MZ SR podporilo budovanie pracovisk Specializovanych na diagnostiku PPS,
je to velmi nakladné, nie je navySe ani isté, Ci takuto diagnostiku nie je mozné
robit pristrojovym diagnostickym vybavenim, ktorym niektoré Specializované
pracoviska u nas uz disponuju. Cestou by pre nas v tomto kontexte bolo hladat
rehabilitaéné pracovisko, ktoré by sa s podporou MZ SR mohlo $pecializovat
na lieCbu nasledkov detskej obrny vratane PPS, to by nam podla jej nazoru
mohlo naozaj pomaoct.

Takze ¢o z toho vyplyva? Skisme teda ist touto cestou — sklisme sa obzerat
okolo seba, pozrime sa na to, aké mame skusenosti s kiipelnou starostlivostou,
ktort vacSina z nas viac ¢i menej pravidelne absolvuje v roznych kipeloch
na Slovensku, a skisme hladat, kde, v ktorych kipeloch sme mali pocit, Ze
0 nasSej diagndze nielen vedia, ale su schopni poskytnut nam aj kvalitnd a kva-
lifikovanu lie€ebnd starostlivost. Mohli by sme nasledne takéto kdpele priamo
oslovit s ponukou, €i by sa nas, obrnarov, nechceli ujat a ¢i by sa neuchadzali
0 podporu ministerstva zdravotnictva s cielom vybudovat u nich pracovisko
Specializujice sa na kupelnu starostlivost o pacientov s nasledkymi po polio.
Skisme sa zamysliet nad tym, no najma, skisme sa k nieComu aj dopracovat.
Cas nadm uteka.

Stefan Grajcar

EUROPEAN
DISABILITY
UM
\ NARODNA RADA
\ OBCANOV SO ZDRAVOTNYM
\] POSTIHNUTIM V SR

Vyroéné valné zhromaidenie Europskeho Fora
zdravoTného postilinuTia vo Vilniuse

V dioch 26. a 27. méja 2018 som sa zicastnil na Vyrocnom valnom zhro-
mazdeni Eurépskeho féra zdravotného postihnutia (European Disability Forum,
dalej len EDF) vo Vilniuse, hlavhom meste Litvy. Podujatia som sa zucastnil
ako oficialny delegat Narodnej rady obcanov so zdravotnym postihnutim v SR
spoloéne s panom Branislavom Mamojkom, predsedom NROZP v SR, a pani
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Dusanou Blaskovou, metodiékou rozvoja spolkovej &innosti Unie nevidiacich
a slabozrakych Slovenska. Zostavu Géastnikov zo Slovenska dopifiali pani
Michaela Hajdukova z UNSS a pani Elena Mamojkova.

Valného zhromaZdenia EDF sa zic¢astnilo viac ako 150 delegatov — zastipené
boli narodné féra ob¢anov so zdravotnym postihnutim zo vSetkych Elenskych
krajin, ako aj zastupcovia narodnych a medzinarodnych ¢lenskych organizacii
EDF so Statutom riadnych &i pridruZenych ¢lenov alebo so Statitom pozorova-
telov. Miestom konania boli konferenéné priestory hotela Radisson Blu Lietuva
v centre mesta s peknym vyhladom na pulzujlci zivot na brehu rieky Neris.

Program Vyro¢ného valného zhromazdenia EDF bol rozdeleny do dvoch dni,
jeho sucastou bola aj konferencia o Smernici Europskeho parlamentu a Rady
(EU) o pristupnosti webovych sidiel a mobilnych aplikécii subjektov verejného
sektora, ktora sa velmi bezprostredne dotyka aj vSetkych ob&anov so zdravotnym
postihnutim v Eurépe.

V ramci oficialneho otvorenia v sobotu dopoludnia v Gvode VZ vystupili zastup-
covia litovskej vlady, ako aj prezidentka Narodnej rady ob¢anov so zdravotnym
postihnutim, pani Dovile Juodkaite, ktora o. i. spomenula, Ze rok 2018 je pre
Litvu a dalSie pobaltské Staty, Estonsko a LotySsko, vyznamny tym, Ze si v iom
pripominajd 100. vyroCie od ziskania nezavislosti. Pan Yannis Vardakastanis,
prezident EDF, vo svojom prihovore spomenul, Ze je tomu uz 10 rokov, ¢o Staty
EU podpisali Dohovor OSN o prévach osdb so zdravotnym postihnutim a vyzval
zastupcov euroépskych i narodnych institdcii, aby urobili viac pre pIné zapojenie
0sbb so zdravotnym postihnutim a organizacii, ktoré ich zastupuju.

Viaceri re€nici v naslednej konferencii venovanej Smernici o pristupnosti
webovych sidiel zdoraznili vecné a €asové suvislosti tejto eurépskej normy,
ktora o. i. uklada ¢lenskym krajinam prijat také opatrenia, aby najneskor
23. 9. 2018 mohla nielen vstupit do platnosti, ale aby sa vSetky jej ustanove-
nia mohli zagat pine uplatiiovat v celej EU. Priklady, ako postupuiji préce na
implementécii Smernice v Dansku, Slovinsku, Spanielsku a Litve, ukazali, ze
zapojenie organizacii ludi so zdravotnym postihnutim je nevyhnutné na to, aby
narodné vlady mohli smernicu transponovat do narodnej legislativy lahSie, lepSie
a efektivnejSie. V tejto suvislosti je potrebné eSte spomenut, Ze EDF pripravilo
aj vlastny manual, ktory ma napomoct pri transpozicii predmetnej Smernice
do legislativy jednotlivych krajin EU. (Pozndmka: Na transpozicii Smernice sa
intenzivne pracuje aj na Slovensku, do tohto procesu sa od samého zacCiatku
zapojila aj NROZP.)

Popoludiajsi program VZ otvoril blok venovany strukturdinym fondom EU,
v ktorom okrem expertov z Eurépskej komisie a hostitelskej krajiny vystupili
zastupcovia organizacii 0séb so ZP z Grécka, Talianska, LotySska a Spanielska
s prikladmi vyuZitia SF v prospech osdb so zdravotnym postihnutim.

V poslednom bloku sobotnajSieho programu sa delegati VZ zaoberali pro-
blematikou socialnych prav v Eurépe, viac priestoru vSak dostala téma , Trendy
v posudzovani zdravotného postihnutia v Eurépe”, ku ktorej EDF spracovala
samostatny dokument a na ktory prikladmi z realnej praxe nadviazali prispevky
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z Litvy, Portugalska a Chorvatska. Viaceri recnici a diskutujici v tomto bloku
poukazali na to, Ze v mnohych krajinach sa pri posudzovani zdravotného pos-
tihnutia eSte stale preferuje uz davnejSie prekonany jeho medicinsky model
namiesto tzv. integrovaného modelu Svetovej zdravotnickej organizacie.

Sobotnajsi vecer bol vyhradeny spolocenskému programu, ktorého stcastou
bola najprv prehliadka historického muzea v centre mesta Vilnius a nasledna
spolocna vecera v jeho historickych priestoroch uréenych na takéto prilezitosti.

Program VZ pokraCoval v nedelu dopoludnia najprv diskusiou o trendoch
v posudzovani zdravotného postihnutia z predchadzajldceho dna, do ktorej sa
zapojili delegati z mnohych krajin, ¢o zjavne svedci o tom, Ze tato téma patri
vSeobecne medzi velmi citlivé otazky a osoby so zdravotnym postihnutim su tu
Casto obetami nespravne aplikovanych postupov.

V dalSom bloku sa delegati zaoberali Eur6pskou smernicou o pristupnosti,
ktora je predmetom vasnivych diskusii tak v eurépskych instittciach, ako aj
v jednotlivych krajinach EU. Podrobnejie sa s tymto dokumentom, ako aj so
stanoviskom, ktoré k nemu pripravila NROZP eSte v r. 2016, mbzete oboznamit
na tejto adrese: http://www.nrozp.sk/index.php/uvodna-stranka-nrozp/
271-stanovisko-nrozp-k-navrhu-europskej-smernice-o-pristupnosti.

Zaver VZ bol venovany viac menej povinnym formalnym procediram, ktoré
sa spajaju s vyroénymi schodzami akéhokolvek typu (schvalovanie spravy
o Cinnosti, rozpoctu, sprava auditorov, doplnujice volby do vykonného vyboru
atd.), tdto ¢ast sme vSak uz vzhladom na relativne skorSi odlet domov nemohli
absolvovat v plnom rozsahu.

A este jedna poznamka na zaver (s témou samotnou nema vsak Ziadny
stvis...):

Na cesty si vzdy beriem nie€o na Citanie, tentoraz to boli poviedky Petra
Kristldfka ,Mimo ¢asu“ (Marenc&in PT, 2009), zbierka bizarnych pribehov. Boli
sme akurat niekde nad Polskom (letel som z Viedne), ked som sa zacital do
poviedky s nazvom Na dosah - ide v nej o pribeh zberatela Specializujuceho
sa na raritné klsky zachranené po roznych nehodach, katastrofach, zivelnych
pohromach a pod. Hrdina pribehu leti prave lietadlom do Londyna, kde si ma
po predchadzajdcich vyjednavaniach prevziat od iného zberatela sedadlo za-
chranené z lietadla Boeing 747, ktoré pre poruchu motora havarovalo v maji
1996 nedaleko Pariza a v ktorom zahynulo vSetkych 230 pasaZierov. Nas zbe-
ratel vyvinul nemalé Usilie, aby do Londyna letel nielen tou istou spoloénostou
a linkou, ale aby sedel aj na tom istom sedadle. Malo &islo 12F.

Len tak mimochodom som si vybral z pefiazenky ten svoj palubny listok
a aha ho — sedim na sedadle 12F (vid fotoképiu nizSie)! Dobra zhoda okolnosti,
nie? Povedal som si, Ze na také nahody ja predsa neverim a Cital som dalej,
az som sa po chvilke dopracoval ku koncu poviedky (citujem):

....Potom sa z reproduktorov prihlasil zlou angli¢tinou neznamy hlas: ~
ak zachovate pokoj, ni¢ sa vam nestane!” zachytil Menhaden v narastajicom
chaose...
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... Neznamy hlas pokracoval: “Ulavu vam poskytne modlitba, odriekajte so
mnou: Bismi’l-lahi. Allahu akbar. Bismi’l-lahi. Allahu akbar.“

Text arabskej modlitby sa rozliehal z reproduktorov. Menhaden zadvihol hlavu
a cez okno zretelne videl siluety PariZa. V dialke sa Crtala Eiffelova veZa. Lietadlo
spravilo poloblik a mierilo priamo k nej.

Tu poviedka skonCila. Ako ste si domysleli, nehavarovali sme, do Vilniusu
sme dorazili v poriadku a bez problémov, rovnaka bola i cesta naspat. Inak by
som tieto riadky nenapisal...

Stefan Grajcar
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Vyro¢nE valné zhromaidenie Europskej Unie polio
v Rheinsberqu, Nemecko

V doch 15. — 17. 6. 2018 som absolvoval pracovni cestu do Rheins-
bergu, Nemecko, kde som sa dna 16. 6. 2018 zdcastnil vyro€ného valného
zhromazdenia Eurdpskej Unie polio (European Polio Union, EPU) a nasledne
17. 6. 2018 zasadnutia vyboru EPU, ktorého ¢lenom som od r. 2016. Valného
zhromazdenia EPU som sa zUic¢astnil ako voleny zastupca, predseda Asociacie
polio v SR, republikovej Specifickej organizacie Slovenského zvazu telesne
postihnutych, ale aj ako delegovany zastupca Asociace polio pésobiacej v Ces-
kej republike, s ktorou ma slovenska Asociacia polio od maja 2017 uzavretu
Dohodu o spolupréci.

16. 6. 2018:

Vyro¢né valné zhromazdenie EPU otvorila pani Gurli Nielsen, prezidentka
EPU (Dansko), ktora v tGvode privitala hosti — prof. Arzu On z Turecka a Dr. Med.
Petra Brauera z Nemecka, ako aj vSetkych ucastnikov (spolu s hostami je ich
47). Oboznamila dalej pritomnych s programom (bol schvaleny s pripomienkami)
a informovala, ktoré ¢lenské organizacie EPU sa ospravedinili a zasadnutia sa
nemohli zi¢astnit (Irsko, Nérsko, Polsko), a tieZ o tom, Ze &len vyboru John
McFarlane sa zo zdravotnych dévodov ospravedinil tiez, svoj prispevok vSak
poskytol prostrednictvom skype prenosu.
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Paul Neuhaus, ¢len vyboru EPU, bol svojou materskou organizaciou Bun-
desverband Poliomyelitis e. V. potvrdeny ako ich oficialny reprezentant v EPU.

Do funkcie ¢lenov vyboru boli hlasovanim opatovne potvrdeni John McFarla-
ne, Daniel Peltzer, Margret Embry a Erika Gehrig, ktorym v tomto roku uplynulo
ich trojrocné funkéné obdobie.

Pritomni schvalili zapisnicu z vyro¢ného valného zhromazdenia EPU, ktoré sa
uskutocnilo 24. 6. 2017 v Lobbachu, Nemecko. Spravu o ¢innosti EPU za obdo-
bie od jina 2017 do jina 2018 predniesla p. Gurli Nielsen, prezidentka EPU.

Zastupcovia €lenskych organizacii s hlasovacim pravom nasledne schvalili
spravu o hospodareni EPU za rok 2017 (obdobie od 1. 1. 2017 do 31. 12.
2017), navrh rozpoctu na kalendarny rok 2018, ktoré predniesol p. Daniel Pel-
tzer (Belgicko), pokladnik EPU. D. Peltzer oboznamil pritomnych aj so spravou
auditorov k hospodareniu EPU v r. 2017, ktoru delegati VVZ zobrali na vedomie.

RoOzne:

e Ugastnikov VVZ som informoval o konferencii EURORDIS Rare Disease
Europe, ktora sa konala v diioch 10. — 12. 5. 2018 vo Viedni; na konfe-
rencii som sa zlcastnil ako zastupca EPU, ktora je ¢lenskou organizaciou
EURORDIS, spolu s Paulom Neuhausom, ¢lenom vyboru EPU, ktory tam
zastupoval Bundesverband Poliomyelitis e. V. (Nemecko).

e Informoval som dalej aj o vyro€nom valnom zhromazdeni European Disabi-
lity Forum, ktoré sa uskutocnilo v diioch 26. — 27. 5. 2018 vo Vilniuse a
ktorého som sa zucastnil ako oficidlny delegat za Narodnu radu ob&anov
so zdravotnym postihnutim v SR.

e p. David Mitchell (V. Britania), ¢len vyboru EPU, informoval pritomnych, ze
Vyro€né valné zhromazdenie EPU sa v roku 2019 uskutoéni v Londyne v
dnoch 21. — 22. 6. 2019 ako sucast oslav 80. vyroCia zaloZenia British
Polio Fellowship.

e Prof. Arzu On (Turecko) nasledne predstavila zamer zorganizovat svetovu
euroazijsku konferenciu o polio a PPS v Antalyi v r. 2020. Oboznamila nas
jednak s miestom konania, ale aj s aktualnou situaciou pacientov s polio
a PPS v Turecku — poukazala pritom na fakt, Ze pocet tychto pacientov je v
Turecku pomerne vysoky, u starSich z nich sa prejavuju symptomy PPS, ale
aj dalSich neurologickych ochoreni (fibromyalgia, syndrém chronickej Gna-
vy), ktorym je potrebné venovat pozornost. Tato skupina pacientov navySe
nema za sebou Ziadnu lobby, preto je potrebné ich podporit a planovana
konferencia by chcela k tomu prispiet.

Popoludni si pritomni vypoculi prihovor (cez skype) p. Johna McFarlanea, v
ktorom informoval najmé o aktualnom stave rozbiehajlceho sa projektu PoP-
SyCLE zameraného na podporu rieSenia komplexnej starostlivosti o pacientov
s polio a PPS v Eurépe.

DalSou &astou popoludiiajsieho programu VVZ bola prednaska pozvaného
hosta Dr. Med. Petra Brauera s nazvom , Terapia bolesti u pacientov s PPS —
farmaceutické aspekty naliehavého problému* (G¢astnici dostali tlaGenu verziu
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prednasky v troch jazykovych mutaciach), po ktorej odpovedal na mnozstvo
otazok pritomnych. V zavere prednasky eSte spomenul, Ze o tejto téme sa viac
mdzeme dozvediet v jeho ¢lanku , Verbreitete Irrtiimer zum Post-Polio-Syndrom®.

Ako vyjadrenie ocenenia za svoje dlhoro¢né Usilie prispiet k zvySovaniu
povedomia a potrebe zdravotnej starostlivosti o pacientov s polio a PPS si
dr. Brauer nasledne z rik p. Gurli Nielsen prevzal diplom o udeleni Cestného
¢lenstva v EPU, €o velkym potleskom ocenili aj vSetci pritomni.

Poslednym bodom programu bola prezentacia o kandidature organizacie
EPE — Baskickej asociacie polio v Spanielsku zorganizovat na jeseit 2019
v poradi uZ 3. kongres o polio a PPS (po Kodani v r. 2011, a Amsterdame
v r. 2014) v meste Vitoria — Gasteiz v spolupraci s Rotary International, ktord
mali spoloéne p. Mario Feijo Anakabe (EPE) a Pablo Cervantes (RI). Pritomni
delegati sa k tejto kandidature vyjadrili sihlasne a podporili ju.

Tymto sa oficialny program Vyroéného valného zhromaZzdenia EPU naplnil
a p. Gurli Nielsen podakovala vSetkym 47 pritomnym delegatom (z 15 krajin)
za aktivnu Uc¢ast a zhromazdenie ukongila.

17. 6. 2018:

V dopoludnajSich hodinach sa uskutocnilo zasadnutie vyboru EPU za GcCasti
jeho siedmich ¢lenov (Gurli Nielsen, Margret Embry, Erika Gehrig, Daniel Peltzer,
David Mitchell, Paul Neuhaus, ja) a Philipa Rendtdorfa ako hosta. Z bohatého
programu vyberam najdélezitejSie body:

— vybor potvrdil konanie nasledujiceho VVZ EPU v Londyne v ohlasenom
termine,
— potvrdili sme aj konanie kongresu o polio a PPS vo Vitorii — Gasteiz, v su-
vislosti s tym je vS8ak potrebné dorieSit mnoZstvo otazok,
— najblizSie zasadnutie vyboru sa uskutoéni v Dubline 16. 11. 2018.
Stefan Grajcar

Predstavujeme...

Na poslednom vyro€nom zhromazdeni €lenskych organizacii zastipenych
v Eurépskej unii polio v juni tohto roku v nemeckom Rheinsbergu mi napadlo, Ze
v zaujme zvySenia akejsi spolupratricnosti vSetkych obrnarov Zijucich v Eurdpe (je
nas vraj asi 700 tisic) by bolo dobre, keby sme o sebe vzajomne vedeli trochu
viac ako len to, Ze obrnari Ziju vo vSetkych krajinach Eurépy, samozrejme, aj
celého sveta. Co uZ, je to tak, sme rozsirenejsi ako blondaci ©, moZno je nas
obrnéarov na celom svete i viac, zatial...

Po dohode s ¢eskou Asociaciou polio budeme v kazdom z nasledujtcich
Cisel nasich Informatorov a Zpravodajov postupne predstavovat organizacie
obrnarov v jednotlivych krajinach Eurépy. Dohodli sme sa tieZ na tom, Ze by sme
takéto predstavovanie zacali krajinami, ktorych polioorganizacie su zastipené
v EPU, no a prvou krajinou podla abecedy je tu Belgicko. Predstavenie bude
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vSak kratke, strucné, s odkazmi na ich webstranky, kde sa moZete dozvediet
viac, vacsinou sice v prislusnom narodnom jazyku, ale prileZitostne aj v inych.

V Belgicku pdsobia dnes dve organizacie obrnarov — ABP Belge pdsobiaca naj-
ma v juznej, franclzsky hovoriacej ¢asti Belgicka, a Postpolio Belgié pdsobiaca
najma v severnej, holandsky hovoriacej ¢asti. Dnes si predstavime prvu z nich:

Nazov organizacie (v pdvodnom jazyku/v anglictine /v slovencine): Associa-
tion Belge des Paralysés,

skratka: ABPasbl (asbl = non profit organisation/neziskova organizacia) /
Belgian Physically Disabled Association / Belgicka asociacia ochrnutych

Rok zaloZenia/vzniku: 1938 — zaloZena obrnarmi s cielom pomahat obe-
tiam detskej obrny (v tom €ase neexistovala Ziadna socialna pomoc, cielena
zdravotna starostlivost, nic...)

Histéria: velmi bohatd, v r. 2018 oslavuje organizacia 80. vyroCie zaloZenia
(e-brozira vo franctzstine vydana pri prilezZitosti 75. vyroCia zaloZenia je k dis-
pozicii u autora, na poziadanie zaslem).

Hlavné aktivity, oblasti ¢innosti: obhajoba zaujmov osdb s obmedzenou
mobilitou; zastupovanie v relevantnych klG¢ovych poradnych organoch a ko-
misidch; organizovanie prazdninovych taborov; spolocensko-kultirne aktivity;
v sekcii polio a post-polio — sluzby zamerané na lekarske a paramedicinske
informacie a tematické stretnutia; na poZiadanie poskytnutie zdielaného vozidla
prispdsobeného na prepravu osoby na voziku; aktivna Gcast na ¢innosti EPU
(p. Daniel Peltzer je od r. 2015 ¢lenom vyboru a hospodarom EPU)

Vedenie:

Daniel Peltzer, prezident

Chantal Pirlot, vykonna riaditelka

Kontakt: webstranka — http://www.abpasbl.be (vo francuzstine a Giastocne
aj v holandstine)

facebook — ABPasbl.be

adresa — Association Belge des Paralysés — ABP asbl

Chaussée de Gand 1434

B - 1082 - Bruxelles

Tel. +322 4216965

Email: info@abpasbl.be

Podla informacii, ktoré poskytol p. Daniel Peltzer, prezident ABP, resp. zo
zdrojov dostupnych na internete spracoval Stefan Grajcar

Nase rady opustili

Anna Csibovd
Margita Michalkovd

Cest ich pamiatke!
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Tlacova sprava k projektu eParkovanie, vydana 14. 9. 2018

Parkovanie pre ¥azko zdravorne postihinutych cez mobil?
Pripraveny je projekr, krory 1o umoini

Hoci maju osoby s tazkym zdravotnym postihnutim (osoby s TZP) k dispozicii
vyhradené parkovacie miesta, najst ich nie je vZzdy jednoduché. Problémom je
nielen ich lokalizacia v cudzom prostredi, ale aj Casté zneuzivanie tychto miest
vodiémi, ktorych auta na nich nemaji ¢o hladat. Vysledkom je ,obiehanie*
viacerych uliCiek a hladanie miesta, ktoré je skutocne volné.

Tieto problémy v§ak moéZu byt onedlho minulostou. Zdravotne postihnutému
obcanovi, pripadne jeho sprievodcovi, postaci vytiahnut z vrecka mobil a nechat
sa odnavigovat na najbliZ&ie volné miesto uréené pre osoby s TZP. Umozni to
projekt, ktory pripravilo Data Centrum elektronizacie Gzemnej samospravy Slo-
venska (DEUS) a 13. septembra 2018 bola verejne prerokovana Stddia jeho
uskutocCnitelnosti.

Jedna aplikacia - vySe stovka miest

Aby bolo nové rieSenie pohodiné a efektivne, musi byt v ¢o najvacsej miere
a obci. Ak by totiz kazda samosprava prevadzkovala vlastnd mobilnd aplikaciu,
bolo by jej vyuZitie znatne obmedzené a nepohodiné.

~Malokomu by sa chcelo instalovat si do mobilu mnoZstvo réznych aplikacii
podla mesta Ci obce, ktoré potrebuje navstivit. Preto je ovela lepSie, ak jedna
aplikacia obsluhuje vsetky parkovacie miesta pre osoby s TZP viacerych obci
a miest. Navyse, prevadzka viastnej aplikacie by bola pre mnohé mesta eko-
nomicky prilis narocna,” hovori Adrian Belanik z DEUS-u.

Obce zaujem maju

To, Ze inteligentné vyhladavanie parkovacich miest cez mobilni aplikaciu
by mohlo poméct nielen osobam s TZP, ale aj mestdm a obciam, potvrdil aj
prieskum, ktory DEUS realizoval medzi samotnymi osobami s TZP, starostami,
primatormi i nacelnikmi mestskych a obecnych policajnych zborov.

Uz v prvotnej faze prieskumu potvrdilo zaujem o zapojenie sa do projektu
viac ako 50 miest, vratane tych velkych v kategorii nad 80 tisic obyvatelov.
Celkovo by sa ich do projektu mohlo zapojit priblizne 150.

»Podnetné napady a navrhy na vylepsenia mame aj od zastupcov Organi-
zacie muskularnych dystrofikov, Unie nevidiacich a slabozrakych Slovenska,
Komisarky pre osoby so zdravotnym postihnutim, Slovenského zvézu telesne
postihnutych a dalsich,“ vysvetluje Milan Muska zo ZMOS-u.

Pomozu senzory a tokeny
Aby mala navigacia k parkovacim miestam pre osoby s TZP zmysel, je po-
trebné zabezpecit, aby vyhladavala iba tie, ktoré su prave volné. Preto DEUS
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planuje na parkoviskach nainstalovat 5 500 senzorov, ktoré budu sledovat, €i
je parkovanie obsadené, alebo nie. RieSenie bude otvorené aj pre napajanie
stkromnych parkovisk, ktoré budd mat vlastné senzory. Stuc¢astou parkovacieho
preukazu pre osoby s TZP by sa mali stat aj tokeny — aktivne identifikagné prvky
v podobe plastikovych kariet. Celkovo by ich malo byt 110 000, vdaka ¢omu sa
do zna¢nej miery obmedzi ich falSovanie, ktoré dnes predstavuje zavazny problém.

Navrhované rieSenie bude najprv otestované v ramci pilotného projektu
v troch vybranych mestach. , Tym zabezpecime jeho optimalne nasadenie do
ostrej prevadzky,“ vysvetluje Adrian Belanik z DEUS-u. Po vyhodnoteni prvej
fazy a ,vychytani problémov“ bude nasledovat rozsSirenie projektu do dalSich
miest a obci. Bude sa sustredovat najma na miesta, kde najéastejSie dochadza
k zneuZivaniu vyhradenych parkovisk pre osoby s TZP. Tie sa zvolia na zaklade
informécii od konkrétnej samospravy, kedZe prave ta vie najlepsie, kde naj-
¢astejSie na miestach pre osoby s TZP parkuju aj ti, ktori tam nemaju &o robit.
Ak niekto neopravnene zaparkuje na mieste osadenom senzorom, pracovnici
mestského ¢i obecného lradu sa to dozvedia online a budid moéct vyslat na
miesto mestsku policiu, ktora zjedna napravu.

NavySe, vdaka datam zo senzorov budu Uradnici presne poznat vytaZzenie
jednotlivych parkovacich miest pre osoby s TZP a podla toho ich manaZovat.
Ak napriklad zistia, Ze niektoré miesto je obsadené prakticky nonstop, mozu
pri nom zriadit dalSie. A ak sa ukaZe, Ze iné miesta su po vacésinu dia prazdne,
moZzu ¢ast z nich zruSit, resp. presundt inam. , VSetko je podriadené tomu, aby
sme Co najviac ulahcili Zivot ludom so zdravotnym postihnutim, vratane ich
sprievodcov,“ dodava Adrian Belanik.

Tomuto rieSeniu vyjadrili podporu aj priamo zastupcovia znevyhodnenej
populécie a zastupcovia asociacii.

»Jednoznacne vitam tento projekt. Nase zdruZenie zastupuje viac ako 20 tisic
ludi so zdravotnym postihnutim a tak nami prezentované nazory nie su len nazormi
jednotlivea. Nazory na tdto problematiku su priamym odzrkadlenim skisenosti
a podnetov prenasanych priamo zo stretnuti so zastupcami nasich ¢lenskych
organizacii. Musim povedat, Ze sucasny stav nerieSenia problematiky, spajajucej
sa s oblastou zdravotného postihnutia je z nasho pohladu velmi vazny a tento
projekt ma vyborny predpoklad riesit aspon jeden z vaznych problémov. Den ¢o
deni sme ndteni hladat vyhradené parkovacie miesta a stracame pritom vela
casu, ako aj penazi, pricom osoby so zdravotnym postihnutim zvaésa patria do
nizkoprijmovej skupiny ob¢anov. Jednoznacne vnimame aj skuto¢nost, Ze su v
obehu aj falsované a neplatné parkovacie preukazy a myslim si, Ze ich obmena za
preukazy s ochrannym prvkom alebo ¢ipom by nam dokazala eliminovat ich pocet.“

Mgr. Tibor Kobol
Podpredseda Narodnej rady obanov so zdravotnym postihnutim v SR a vo-
leny zastupca vo Vybore pre osoby so zdravotnym postihnutim

,1esim sa tomuto projektu a aj tomu, Ze sme mali mozZnost byt pri jeho
priprave. Na Urade komisdra pre osoby so zdravotnym postihnutim evidujeme
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realne podnety, ktoré poukazuju na to, Ze ludia, ktori su drZitelmi parkovacich

preukazov nemaju kde parkovat. Vidim velky prinos tohto celého systému okrem

moznosti ngjst jednoduchsie parkovacie miesto aj v tom, Ze nam zmapuje,

&i Vyhlaska &. 532/2002 Z. z. MZP SR naozaj odzrkadluje potrebu, ktord je

v nej uvedend a Gi tie 4 % uréené ako parkovacie miesta pre osoby s TZP si
v dostatocnom pocte. “

JUDr. Zuzana Stavrovska

Komisarka pre osoby so zdravotnym postihnutim a ¢lenka Vyboru pre

o0soby so zdravotnym postihnutim

A tu je eSte pokraCovanie:

Inteligentné parkovanie pre obcanov s tazkym zdravotnym postihnutim
dostalo zelenu

Bratislava, 15. oktébra 2018 — Ob¢ania s tazkym zdravotnym postihnutim
(TZP) nemaju nijaky problém s parkovanim. Na ,kaZdom rohu“ je pre nich
vyhradené parkovacie miesto, kde bez problémov svoje auto odstavia. Aspon
tak si to predstavuji mnohi ludia.

Tato ich predstava je vSak do znaénej miery mylna. Problémom pre ob&anov
s TZP je nielen vyhladavanie parkovania v cudzom prostredyi, ale aj Sasté zne-
uZivanie vyhradenych parkovacich miest vodiémi, ktorych auta na nich nemaju
¢o hladat. Vysledkom je, Ze ak potrebuju zaparkovat, nevyhnd sa obiehaniu
viacerych uli¢iek a hladaniu miesta, ktoré je skuto¢ne volné. To by vSak malo
byt uz onedlho minulostou.

Riadiaci vybor Prioritnej osi 7 Informacna spolo¢nost Operaéného programu
Integrovana infrastruktdra totiz 11. oktébra schvalil projekt elnkluzia prostred-
nictvom komplexného elektronického rieSenia problematiky parkovania oséb
s tazkym zdravotnym postihnutim (eParkovanie pre osoby s TZP), ktory pripravilo
Data Centrum elektronizacie Gzemnej samospravy Slovenska (DEUS). Vdaka
nemu bude obCanovi so zdravotnym postihnutim stacit, ak z vrecka vytiahne
mobil a necha sa odnavigovat na najblizSie parkovacie miesto, ktoré je pre
neho vyhradené.

UmoZnia to senzory, ktoré DEUS planuje na parkovacich miestach pre ob¢a-
nov s TZP osadit. Tie budd komunikovat s inteligentnymi parkovacimi preukazmi,
ktoré by sa mali v ramci projektu zaviest. Sucasné sa totiz velmi ¢asto falSuja.
Vysledkom bude, Ze ak na vyhradenom mieste pre ob&anov s TZP zaparkuje
neopravnena osoba, mestska policia bude o tom okamzite vediet. Mesto ziska
aj kvalitné data, vdaka ktorym bude moct siet vyhradenych parkovacich miest
optimalizovat.

»UZ v budicom roku by sa mala spustit pilotna prevadzka tohto systému
v troch vybranych obciach. Dufame, Ze od maja 2020 by mohol byt pine odladeny
systém zavedeny masovo, a to v priblizne 150 mestach a obciach. Ich zaujem
evidujeme uZ dnes,“ hovori vykonny riaditel DEUS-u Adrian Belanik.

To, Ze inteligentné vyhladavanie parkovacich miest cez mobilnu aplikaciu
by mohlo poméct nielen ob&anom s TZP, ale aj mestam a obciam, potvrdil aj
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prieskum, ktory DEUS realizoval medzi samotnymi zdravotne postihnutymi ob-
¢anmi, starostami, primatormi i nacelnikmi mestskych a obecnych policajnych
zborov. ,Do nasho projektu sme zapracovali navrhy napriklad od Organizacie
muskularnych dystrofikov, Unie nevidiacich a slabozrakych Slovenska, Komisarky
pre osoby so zdravotnym postihnutim, Slovenského zvazu telesne postihnutych
a dalsich. Aj preto som presvedéeny, e na$ projekt poméze ludom s TZP vy-
znamne zvysit kvalitu ich Zivota,“ dodava Adrian Belanik.

(Zdroj: http://www.zdruzeniedeus.sk/content/einkluzia-prostrednictvom-
-komplexneho-elektronickeho-riesenia-problematiky-parkovania-osob-s)

k ok ok ok ok ok

Poznamka na zaver (5g): Viac informacii o tomto projekte najdete na stranke
DEUS - http://www.zdruzeniedeus.sk/content/einkluzia-prostrednictvom-
-komplexneho-elektronickeho-riesenia-problematiky-parkovania-osob-s. Do
pozornosti odporticam najmé velmi fundovand Studiu uskutoénitelnosti (http://
zdruzeniedeus.sk/sites/default/files /upload/1_su_opii_eparktzp.pdf), v kto-
rej je mnoZstvo z nasho pohladu pozoruhodnych faktov a zisteni.

Zaujimavosti — Vychytivka z NRC v KovAéovej

Boli sme s mojou polovickou pred par tyzdnami navstivit moéjho brata v Narod-
nom rehabilitacnom centre v Kovacovej, kde bol na lieeni po operacii chrbtice.
Velmi si to tam vSetko pochvaloval, najma vSak profesionalny a ludsky pristup
personalu, kvalitu odbornej starostlivosti.

Poc¢as navStevy som si vSimol, Ze na izbe sU na kazdej posteli na doske
z vonkajSej strany pri nohach priskrutkované dve takéto ¢uda:

Hlava derava, obmedzena, pytam sa, Ze na ¢o, na aky Ucel
to je a dozvedam sa, Ze to je predsa drZiak na barly a Ze takéto
drziaky su tam upevnené vselikde na stenach po celom areali,
sluZia na odkladanie bariel v jedalni, v priestoroch urcenych
na rehabilitaciu, cviCenie €i relax, jednoducho vSade. Je to
praktické, barly sa neklatia, ¢lovek si ich ma kde odlozit a ti
ostatni sa 0 ne nemusia na kazdom kroku potkynat.

Rozlugili sme sa a pobrali sa domov, no moj brat nelenil, o par dni mi poslal
najprv odkaz na stranku, kde tieto drziaky ponukaju. Ich pdvodny Ucel je drziak
naradia pouzivaného ¢&i uz v zahrade, v domacej dielnicke, garazi ¢i inde. Jeho
iniciativa tym, samozrejme, nekoncila, o tyzden neskdr mi zasielkova sluzba
dorucila balicek s troma sadami drziakov. TakZe mi uz len ostava rozmiestnit
ich kde tu a zaCat ich vyuzivat, a to nielen na moje fidlatka, ale aj na hrable,
motyky, ryle, lopaty a dalSie naradie dnes leZérne opreté o stenu ¢i povalujice
sa na zemi v pristreSku na naSej zahrade J.

(Pozri: drZziak na naradie MOGLC — http://www.abcnaradie.sk/m9glc-plus-
-drziak-naradia.html)
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