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OZVENA je spravodajca pre ludi s nervovosvalovy-
mi ochoreniami, ich rodiny a priaznivcov. Vydava
ju Belasy motyl o. z. (predtym Organizdcia mus-
kuldrnych dystrofikov v SR). Citatelom v nej prina-
Same informéacie o organizacnych zéleZitostiach
obcianskeho zdruZenia, o vyskume a liecbe ner-
vovosvalovych ochoreni, zdkonnych opatreniach
a oblastiach spojenych so zivotom zdravotne zne-
vyhodnenych ludi.

Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu roznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spoloénym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto spreva-
dzany zmenSovanim ich objemu. Nervovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sbb s tymito ochoreniami sa na Slovensku
odhaduje na 5 000. Zivot s nervovosvalovym ocho-
renim prindsa pacientom aj rodine mnoZstvo vaz-
nych problémov.

Belasy motyl o. z. (predtym OMD v SR) je obcian-
ske zdruzenie s celoslovenskou pdésobnostou.
V ramci svojich moznosti presadzuje Specifické
potreby obc¢anov s velmi tazkym telesnym postih-
nutim, najma ludi na voziku a imobilnych, pouka-
zovanim na spdsoby riesSenia ich Zivotnych situacii.
Poskytuje poradenstvo pre obc¢anov s tazkym te-
lesnym postihnutim.

Belasy motyl o. z. je v zahrani¢i ¢lenom eurép-
skej aliancie zdruZujicej ndrodné organizacie
muskularnych dystrofikov a odbornikov (EAMDA).
Na domécej pdde je clenom Slovenskej humanit-
nej rady a Narodnej rady ob¢anov so zdravotnym
postihnutim.

Cinnost ob¢ianskeho zdruzenia Belasy motyl je
finan¢ne naroc¢nd. Vdaka vasim dobrovolnym fi-
nanénym darom pomahame tym, ktori to najviac
potrebuja.

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Z poradenstva Agentury OA Bratislava
Z €innosti Agentdry OA Zilina
SOCIALNE OKIENKO

Od prvéhojila

SPORTOVE OKIENKO

Boccia / Powerchair hockey / Sach
CESTOVATELSKA RUBRIKA

3 tipy na jednodriové vylety v blizkom
zahranici

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Stastné cesty
Vtipky Jozka BlaZeka

OZVENA¢. 2/2024
Toto Cislo vyslo v jini 2024.

Ozvena v Spirdlovej vdzbe pre ¢lenov
s tazkym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej
vazbe, v ktorej sa [ahSie listuje?

Kontaktujte nas.

ﬁ Dajme si rande na Facebooku
a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach

a ¢innosti. Budte s nami!

Kontakt centraly Belasy motyl o. z.
Postova adresa:

Belasy motyl o. z.

Mesacnd 12, 821 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvsr.sk

Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Mili ¢lenovia a priatelia,

prvykrat sa Vam prihovaram v Case,
ked sme zrealizovali zmenu ndsho nazvu.
Z Organizacie muskuldrnych dystrofikov
v SR sa stal Belasy motyl o. z. Neskry-
vam nostalgiu. Som z tej ,starej gardy”
a skratku ,OMD” mam v hiboko vrytt do
srdca a do mdjho Zivota. UZ moje deti,
ked boli malé, intenzivne vnimali nasu
komunitu a ked sme niekam planovali
ist, pytali sa: ,Budid tam aj ovendaci?”
Alebo ,Ideme do ovendécka?”. Viem, ze
mnohito mate podobne. Napisala nam
jedna mamicka, ktorej dospely syn sa
so zmenou nazvu nevie stotoznit: ,Moj
syn je konzervativny, nechce sa vzdat
nazvu OMD, vraj s tym Zzije cely Zivot.
Co uz, je dospely a m& volebné pravo.”

Aj ked sme boli zvyknuti na pdvodny
nazov, viem urcite, zZe si zvykneme aj
na novy. Odzrkadluje totiz vyvoj nasej
organizécie. Tvorime spolocenstvo ludi
s rdznymi druhmi nervovosvalovych
ochorenf, muskularna dystrofia je len
jednou z nich. Chceme, aby sa u nas ci-
tili prijati vSetci a aby samotny nazov
neupriamoval pozornost len na jedno
ochorenie. Atak sme vsetci ,belasé mo-
tyle”, silné a zaroven krehké, tiZiace po
volnom a slobodnom pohybe.

Po roku sme opat vo vire priprav na-
Sej uz 24. tej verejnej zbierky. Je to uz
na spadnutie, dotukdvame posledné
detaily sprievodnych podujati, riesi sa
logistika, baliky uz cestuji k organiza-
torom. Ide o kazdoro¢né enormné Usilie,
ktorého cielom je ziskat potrebné finan-
cie na pomoc a ziskat tieZ pozornost
od tych, ktori majd moznost urobit zme-
ny k lepSiemu. UZ teraz dakujem kazdé-
mu z Vas za akdkolvek pomoc v tomto
retazci dobrych skutkov.

UVODNIK 3

2 v

Druhé Cislo Ozveny je opéat nabité
r6znymi zaujimavymi informaciami
a rozhovormi alebo reportdzami z roz-
nych podujati. Precitajte si o vydarenej
akcii Belasa hokejka v Dolnom Kubine.
ISlo o prvé podujatie parasSportovcov
a Studentov, ktoré si ziskalo takd po-
zornost dolnokubinc¢anov, Ze z neho
mozno bude tradicia. Prvykrat sa tiez
uskutocnilo zaujimavé podujatie Unbre-
akable 24, vyzva nepretrZitej 24-hodino-
vej chddze krizom cez Karpaty. Preco?
Jeden zo siedmich statocnych, organi-
zator Michal, hovori: ,Dat zo seba nie-
¢o naviag, citit svoje obmedzenia, ist
na hranu a citit Zivot.” Iste ste zachytili,
Ze postupne predstavujeme odborné
pracoviska, kde liecia pacientov s NSO.
V tomto cisle predstavujeme neurolo-
gicku MUDr. Vieru Holecovi z FNsP F. D.
Roosevelta z Banskej Bystrice. Gabriel
Csémy patri medzi prvych dospelych pa-
cientov s SMA, ktory dostéva liecbu. Ako
to ovplyvnilo jeho Zivot, hovori v Gprim-
nom rozhovore. O Zivote s NSO sa ne-
pise len na strankach Ozveny. Seridl
s nadzvom “Zijd s nami” pripravuje novi-
ndr Karol Sudor z DennikN. Prindsa pri-
behy [udi's NSO, tentoraz Zivotny pribeh
podpredsedu Tibora K6bodla, najdete
v rubrike Napisali o nds. Hned po zbier-
kovej kampanivhupneme do leta, zacina
sa nam milované letné obdobie, nevy-
nechajte preto Cestovatelski rubriku,
ktora ponuka tipy na vylety do blizkeho
zahranicia.

Maijte krdsne letné obdobie.

ANDREA MADUNOVA
Predsednicka Belasy motyl o. z.
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Verejna zbierka
Belasy motyl
ajej24.rocnik
vasapomoc-nase kridla

Predstavte si, Ze by ste sa zrazu sami
nevladali napit z pohara alebo by ste
prestali chodit. Presne to zaZivame my,
ludia s nervovosvalovymi ochoreniami
(NSO). Nevyhnutne potrebujeme po-
macky, vdaka ktorym sa m6zZeme slo-
bodne hybat a mnohi z nas aj dychat.
Stat a zdravotné poistovne ich uhra-
dzaju len ciastocne a niektoré vébec.
Casto je nutné doplacat vysoké sumy,
ktoré su pre ludi s tazkymi formami
postihnutia likvidacné.

To je dovod, preco uz 24 rokov organi-
zujeme verejnu zbierku Belasy motyl.
Podporit ju mozete kedykolvek onli-
ne alebo darujte svoj dobrovolny pri-
spevok do prenosnych pokladniciek
v uliciach Slovenska v piatok 14. jina,
pocas Dia belasého motyla. Neodmys-
litelnou sicastou zbierky st kaZdoroc-
ne zaujimavé sprievodné podujatia,
prostrednictvom ktorych Sirime v spo-
lo¢nosti osvetu o Zivote s nervovosva-
lovym ochorenim.

Nervovosvalové ochorenia vyZaduju
pozornost odbornikov

Nielen pomaocky, ale aj kvalitnd a hlav-
ne pristupna zdravotna starostlivost
je pre nds doleZitd. Na vac¢sinu nervo-
vosvalovych ochoreni neexistuije liecba.
Postupna progresia svalstva spésobuje
mnohé zdravotné tazkosti, ktoré si vy-
Zaduju pozornost odbornikov z mno-
hych oblasti. Potrebujeme starostlivost
aliecbu fyzioterapeutov, pneumolégoy,

Dakujeme v§etk)7m za podporu | belasymotyl.sk



Darujte nadych
a slobodny pohy

-

Prispejte online
belasymotyl.sk

gastroentrolégov, osteoldgov, ortopé-
dov, kardiolégov, psycholégov a mno-
hych dalsich, podla Stadia ochorenia.
Cielom je koordinovand multidisciplinar-
na starostlivost a siet odbornych praco-
visk, ktorych je na Slovensku minimum.
V praxi sa stretdvame s tazkostami uz
pri poskytovani zakladnej starostlivosti
hlavne kvédli bariéram v zdravotnickych
zariadeniach.

Ako pomaha nasa pacientska organi-
zacia Belasy motyl o. z.

Sme jedind organizacia na Slovensku,
ktora detom a dospelym s nervovosva-
lovym ochorenim poskytuje rozsiahlu
poradenskd, finanénd a materidlnu po-
moc. Angazujeme sa v prospech pacien-
tov a ich rodin uz viac ako tridsat rokov
a svojim ¢lenom poskytujeme odborné
aj ludské zazemie. Organizujeme verejnd
zbierku Belasy motyl, ktora je vynimoc-
nd tym, Ze aj my, organizatori a mnohi
nasi dobrovolnici a dobrovolnicky, Zi-
jeme s r6znymi formami nervovosva-
lovych ochoreni. Do zbierky zapdjame
svoje rodiny, znamych a priatelov. Vdaka
nim sa kridla belasého motyla kazdoroc-
ne rozletia do celého Slovenska.

BELASY MOTYL

Fotil: Pavol Kulkovsky

Vytazok zo zbierky Belasy motyl je
venovany detom a dospelym s nervo-
vosvalovym ochorenim na doplatky za
elektrické a mechanické voziky, anti-
dekubitné matrace a podlozky, zdviha-
ky, dychacie masky a pristroje, batérie
a mnohé dalSie. Doteraz sme pomohli
v 800 pripadoch sumou 467 223€.

ot
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Premietanie filmu o ALS
+Nadéje az do konce”
a odborna diskusia
Mesaénd 12, Bratislava

| SPRIEVODNE PODUJATIA

Premiéra 2. diel Studio NSO:
Mam diagnézu, €o dalej?

Online na socidlnych sietach OMD v SR

Silné motory

podporuju slabé svaly
(12. roénilk)
Parkovisko Tesco Zlaté piesky,
Bratislava

Sprievodné
podujatia

Neodmyslitelnou sticastou verejnej
zbierky Belasy motyl st kazdorocne
sprievodné podujatia. Prostrednic-
tvom nich Sirime v spolo¢nosti osvetu
o Zivote s nervovosvalovym ochore-
nim, upozoriiujeme na dolezité témy,
ktorym sa dlhodobo venujeme a vy-
tvarame priestor pre podnetné a milé
stretnutia. Tento rok si pre vas Belasy
motyl prichystal bohaty sprievodny
program, na ktory vas srdecne pozy-
vame. Dve podujatia uZ mame tispesne
za sebou.

@ Premietanie filmu o ALS ,Nadéje az
do konce” a diskusia s odbornikmi
a pacientmi

Premietanim filmu o ALS ,Nadéje az do

konce” a diskusiou s lekdrmi z r6znych

oblasti, sme otvorili aktudlny ro¢nik

zbierky. V bezbariérovych priestoroch

nasho obcianskeho zdruzenia sme

29. maja privitali lekarov a lekarky, ktori

sa vo svojej praxi stretdvajl s pacientmi
s diagnézou amyotroficka lateralna skle-
r6za (ALS) v roznych Stadidch ochorenia.

Deii belasého motyla

Belasy motyl

@ e
Koncert

belasého motyla

(18. roénil)

Frantikdnske ndmestie, Bratislava

(24. ro&nil))

Verejnd zbierka online
aj do pokladniciek

JARMILA ALENA TOMAS VLADIMIR

Pribéhy lidi, do jejichz zivota zasahla amyotroficka lateralni skler6za

apirek
Ii Production

ForTuNA [T

D cesicitelevize = Cesky rozhias

Stretnutia sa zG¢astnili aj rodiny, ktorym
ochorenie ALS vkrocilo do Zivota rdzny-
mi spésobmi.

Spolocne sme si pozreli Casozberny
dokument, ktory sme mohli premietat
s laskavym dovolenim ceskej partner-
skej organizacie ALSA. Po filme nasle-
dovala diskusia. Jej cielom bolo lepsie



SPRIEVODNE PODUJATIA

BELASY MOTYL |

o i Tl

Diskusia o ochoreni ALS s odbornikmi, rodinami a pacientmi (Fotil: Pavol Kulkovsky)

porozumiet potrebam pacientov a vcas
a Ucinne ich prepojit s lekarmi, ktorf
moZu reagovat na prejavy ochorenia
ALS.

Dakujeme lekdrom, ktori si pre nas vy-
hradili vzacny c¢as a venovali ndm svo-
ju pozornost: neurolégovia MUDr. Jan
Kothaj, MUDr. Monika Koprusakova
Turcanovd, MUDr. Pavol Kadlic, lekérky
s paliativnou praxou MUDry. Kristina Kri-
Zanova, MUDr. Martina Kozovska a pne-
umologi¢ka MUDr. Marianna Seligova.

Dakujeme rodindm za spolupatri¢nost,
otvorenost a déveru.

A rovnako dakujeme Tatiane Foltédno-
vej zo Slovenskej aliancie zriedkavych
chor6b za moderatorské sprevadzanie
touto nelahkou témou.

@ silné motory podporuijii slabé svaly

(12. roénik)

1.jan, parkovisko Tesco

Zlaté piesky, Bratislava
Pre myslienku podpory zbierky sa na-
priek nepriaznivému pocasiu opat nad-
chliaj motorkari a milovnici Sportovych
aut. UZ 12 rokov silné motory symbolic-
ky podporuji slabé svaly spanilou jaz-
dou centrom Bratislavy, ktord absolvuiji
s pripnutou belasou stuzkou na znak
spolupatri¢nosti s ludmi s nervovosva-
lovym ochorenim. Prehliadka silnych
motorov zacala tento rok na parkovis-
ku pred Tescom Zlaté piesky od 10:30
a pokracovala na pravy obed Startom
spanilej jazdy. Motorkari a majitelia dut
opat ukazali silu svojej komunity a dob-
rosrde¢nost. Dakujeme, vaZime si vasu
dlhoro¢ni podporu.




@ Premiéra 2. diel Stidio NSO:

Mam diagndzu, o dalej?

13. jin, online na Facebook

profile OMD v SR
Stddio NSO: Nadej, Svojpomoc, Odbor-
nost - md vzdeldvaci format a prinasa
rozhovory s odbornikmi z r6znych oblas-
ti mediciny. Druhy diel s pani doktorkou
MUDr. Monikou Turéanovou Koprusako-
vou, PhD. z Ambulancie nervovosvalo-
vych ochoreniv Univerzitnej nemocnici
Martin, odvysielame v premiére vecer
pred hlavnym zbierkovy den na social-
nych sietach OMD v SR. V rozhovore,
ktory moderuje Zuzana Majercikova,
sa dozvieme, ¢o sa da zistit zo zaklad-
ného neurologického vysetrenia, aké
diagndzy posledné roky pribddajd, akym
sp6sobom je moZné ovplyvnit priebeh
ochorenia, ktoré je neliecitelné a preco
je multidisciplinarny pristup tak dolezi-
ty. Sledujte online na Facebook profile
OMD v SR od 19:00h.

Podujatie Silné motory podporuji slabé svaly 2024 (Z archivu OMD v SR)

@ Deii belasého motyla (24. roénik)

14. jun, verejnd zbierka online

aj do pokladniciek napriec

Slovenskom
Druhy jlinovy piatok uZ tradi¢ne patri
nam, ludom s nervovosvalovym ochore-
nim. Zbierka uz 24 rokov pomaha detom
adospelym s ochorenim svalov s doplat-
kami za nevyhnutné pomdocky. Vdaka
nim sa mo6zeme slobodne hybat a mnohi
z nas aj dychat. Zbierka je vynimocna
tym, Ze aj my, jej organizdtori a mno-
hi nasi dobrovolnici, Zileme s réznymi
formami nervovosvalového znevyhod-
nenia. Zbierku mozete v Den belasého
motyla podporit dobrovolnym prispev-
kom do pokladnicky v uliciach Slovenska
alebo kedykolvek online.
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@® Koncert belasého motyla

(18. roénik)

19. jun, Hlavné namestie,

Bratislava
Dobra hudba, atmosféra porozumenia,
pulzujica energia, to je nds Koncert be-
lasého motyla, ,ktory sa uskutocni na
Hlavhom ndmesti v Bratislave. Mode-
ratorskej tlohy sa opat zhosti umelec
anas dobry priatel Stano Stasko. Pocas
koncertu méZete verejni zbierku Belasy
motyl podporit klipou merchu v nasom
belasom infostanku. Moderator a vset-
ci Gcinkujdci vystupuji bez naroku na
honorar a vyjadruji tak podporu ludom
s ochorenim svalov a myslienke nezavis-
[ého Zivota. Vstup je zdarma.

Program koncertu:

17:10 SALAMANDER

17:50 LUCNICA spevécky zbor
18:30 Peter Juhds

19:15 Vec a Skrupo

19:50 Emma Drobna

20:55 POLEMIC

BELASEHO

Koncert o
19. 6.

> @ 9@
ESALAMANDER #LUCNICAZR™ >

£ VEC a SKRUPO




10 BELASY MOTYL

)) Ako mozete podporit verejni zbierku

Prispevkom formou online
darovania

e formou online darovania
na www.belasymotyl.sk

o
st
fid

OFR%:

Prispevkom na tcet

e formou bankového prevodu
na zbierkovy Gcet IBAN:
SK22 1100 0000 0029 2186 7476

Pravidelnou darcovskou SMS

Zaslanim darcovskej spravy v tvare DMS
(medzera) START (medzera) MOTYL na
Cislo 877 podporite [udi s nervovosva-
lovym ochorenim sumou 5€ pravidelne
kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kazdych
30 dni automaticky. Dorucena bude
spatnd sprava o podpore a s poradovym
¢islom darovanej sms. Limit je 12 sprav,
v pripade zaujmu je moZné sluzbu opat
aktivovat standardnym spésobom. Pra-
videlny dar je moZné kedykolvek zrusit
zaslanim spradvy DMS STOP MOTYL na
¢islo 877.

AKO MOZETE PODPORIT VEREJNU ZBIERKU

Jednorazovou darcovskou SMS
Zaslanim spravy v tvare DMS (medze-
ra) MOTYL na ¢islo 877 podporite ludi
s nervovosvalovym ochorenim sumou
5€ jednorazovo.

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

Osobne do pokladnicky

Podporit verejnu zbierku Belasy motyl
mdZete aj osobne. Pocas Diia belasého
motyla, ktory tento rok pripada na 14.
jina 2024 (piatok), stretnete v uliciach
Slovenska oznacenych dobrovolnikov
a dobrovolnicky.

Kapou veciciek
z Belasého merchu

Ak mate radi pekné veci, nase darcekové
predmety s belasym motylom maju ori-
gindlny dizajn a st praktické. Ich kipou
zaroven pomozete. Sto percent vytaz-
ku z predaja je venovanych na podporu
zbierky Belasy motyl. Objednat si ich
mozete mailom na omd@omdvsr.sk,
telefonicky 0948 529 976, na sprievod-
nych podujatiach zbierky Belasy motyl
alebo osobne v centrdle OMD v SR na
Mesacnej 12 v Bratislave.

Predstavujeme vam NOVINKU, limito-
vanu ediciu tri¢iek s nazvom ,Nadych
pomoci”. Autorom grafiky je znamy
chirurg a umelec MUDr. Marek Kajan.
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@ Tricko BeZim a (El:nodlm Komu sme prispeli
pre Belasy motyl .
¥ zo zbierkyvroku2023

Darujte nadych
aslobodny pohyb

Venujte ndm vasu pozornost a budte po-
¢as tohto obdobia s nami. Sledujte nase
podujatia, zabavte sa s nami na koncer-
te a prispejte ludom s nervovosvalovym
ochorenim na nevyhnutné pomdcky.

DAKUJEME
vasapomoc
nasekridla

VytaZzok zo zbierky je pouZity adresne,
na zadklade konzultacie so socidlnym
poradcom alebo poradkyrniou nasho ob-
Cianskeho zdruZenia a podla Specidlnych
potrieb Ziadatelov.

V roku 2023 sme z vynosu
zo zbierky pomohli s doplatkami
spolu vo vyske 28 987,14 €
v 43 pripadoch.

1480,00 € - elektricky vozik
(Peter, Zvolen)
1908,41 € - elektricky vozik
(Sebastian, Vrable)
42,59 € - ATB podlozka
(Méria, Zilina)
497,10 € - mechanicky vozik
(Veronika, Bratislava)
117,00 € - ATB a molitanova podloZzka
(Veronika, Bratislava)
668,67 € - mechanicky vozik
a podlozka
(Beata, Zemplinska Teplica)
1050,20 € - elektricka polohovatelna
postel
(Roman, Velka Lomnica)
540,00 € - oprava zdvihacieho
zariadenia
(Natalia, Bratislava)
198,50 € - choditko kolieskové
s opornym stolikom
(OMD v SR, Bratislava)
147,00 € - oprava stropného zdvihaka
(Anna, Vranov nad Toplou)
178,00 € - oprava Sikmej schodiskovej
ploSiny
(Anna, Vranov nad Toplou)
577,00 € - oprava stropného zdvihdka
(Roman, Velké Ulany)
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492,00 € - sedacka do vozika
(Tom4&s, Ganovce)
459,90 € - mechanicky vozik
(Méria, Bratislava)
1000,00 € - elektricka Sikma
plosina
(Irena, KoteSovd - Bukova)
535,45 € - sprchovacie lehatko
s podstavcom
(Karin, Velky Lég)
355,00 € - sprchovaci invalidny vozik
(Stanislav, Nizny Hrabovec)
450,00 € - batérie do elektrického
vozika
(Gabriela, Chrenovec - Brusno)
2 100,00 € - elektricky vozik
(Natdlia, Bratislava) @
959,04 € - elektricky vozik
(Radoslav, Prievidza)
305,20 € - antibakterialny filter
do odsédvacky
(Michal, Selce)
660,00 € - externa batéria k plticnej
ventildcii
(Petra, Nitra)
181,75 € - oprava elektrického vozika
(Olga, Dunajska Streda)
597,50 € - stropny zdvihak
(Radovan, Trebisov)
881,50 € - sedaci systém do vozika
(Dominik, Kendice)
790,00 € - mechanicky vozik
(Libusa, Oscadnica)
500,00 € - mechanicky vozik
(Bibiana, Pliesovce)
881,80 € - sedaci systém do vozika
(Dominik, Kendice)
17110,07 € - elektricky vozik
(Lucia, Bratislava)

KOMU SME PRISPELI ZO ZBIERKY V ROKU 2023

72,00 € - baterky a plaste
na elektricky vozik
(Vladimit, Lehota pod
Vtaénikom)
1000,00 € - mechanicky vozik
(Pavel, Zdhorska Ves)
1410,14 € - rehabilitacna stolicka
(Simon, Tren&in)
1000,00 € - prislusenstvo k mecha-
nickému voziku
(zdenka, Slovenska Lupca)
315,80 € - sprchovacia stolicka
(Kamila, Pezinok)
533,50 € - sprchovacia stolicka
a nabijacka ku zdvihaku
(OMD v SR, Bratislava)
1110,07 € - elektricky vozik
(Gyongyi, Vozokany)
651,40 € - elektricky vozik
(Tadeds, Spissky Hrhov) @
900,00 € - stropny zdvihak
(lveta, Vranov nad Toplou)
253,85 € - elektrické 16zko poloho-
vacie a elektricky zdvihak
(Lukas, Senica)
540,70 € - stropné kolajnicové
zdvihacie zariadenie
(Michal, Maly Krtis)
260,00 € - elektricky zdvihak
(Anna, Hlinné)
276,00 € -vak k zdvihaku
(OMD v SR, Bratislava)
1000,00 € - mechanicky vozik
(Martin, Bratislava) @

vasapomoc
nase kridla
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Napisalinam
podakovania

,Priatelia moji,

touto cestou by som sa chcela podakovat za
financnd pomoc s doplatenim sumy za inva-
lidng vozik. Som Stastnd, Ze moja prosba ne-
ostala Vami nepovsimnutd a nenechala Vds
lahostajnymi, pani Andrejka Madunovd mi
ochotne poradila a pomohla s papiermi. Po-
dand pomocnd ruka v materidlnej, financnej
alebo inej forme z vasej strany bola pre mria
vZdy pomocou tak neocenitelnou, ktord si
mdlokto vie predstavit. VdZim si Vds ako ludi
s velkgm srdcom, ktori berd zdravotne handi-
capovanych ludfi ako stcast nasej spolocnosti,
chdpu ich taZkosti, sny a skryté tizby, ktoré
nie kazdy clovek pochopi a podpori.

Vyjadrujem Vdm preto jedno velké
DAKUJEM.”

S tictou a vdakou ¢lenka
Janka Truhlikovd Prekopovd, Cachtice

NAPISALI NAM PODAKOVANIA

,Ahojte Omddci,

konecne mdm dnes Cas napisat len tak, pre-
toZe po precitani Ozveny a zisteni, Ze OMD
osldvilo 30-te vyrocie ma prekvapilo, dojalo
aj poteilo. Cas beZi rijchlo, ani neviem, kolko
rokov uZ patrim aj ja do OMD rodiny, lebo
tak to vnimam uz dlhé roky. Spominam si
na moje prvé stretnutie v Tatranskych Mat-
liaroch este z cias pani Lendvayovej Gricovej
a odvtedy tych stretnuti bolo viac. Vdaka
OMD sa zlepsila aj starostlivost o méj zdra-
votny stav, postvala som sa dopredu ohla-
dom rehabilitdcii, pomdcok na skvalitnenie
Zivota. Vdaka osobnej asistencii nabral Zi-
vot mnohych z nds dplne ing smer k lepsie-
mu, dokdZeme si riadit svoj den podla seba
a s osobnou asistenciou sa ndm to dari. Viem
z vlastnej skisenosti, Ze obcas ideme na plng
plyn ¢i na doraz, lebo byvaju rézne dni, dni
ked by sme lietali a dni, ktoré by sme najrad-
Sej celé prespali. Obcas si rdno vravim, uZ len
2 dni do prdce a opdt sobotienka a nedela.

A dno, spoznala a ziskala som vela kamardtov
vdaka OMD, ktori ma obohatili informdciami,
radami, tismevom, veselymi prihodami (kto-
tgch nebolo mdlo), aj pohladom na Zivot so
svalovou dystrofiou. VSetci majd obrovsku
chut bojovat a ist dalej napriek osudu. Vsetci,
&o ste vo vedeni OMD vdm patri velké DAKU-
JEM, pretoZe robite pre nds vsetkych velmi
vela. Velké DAKUJEM patri aj Mery tam hore
do nebicka. Pomdhajme si navzdjom, pretoZe
je to pre nds a pre tych, ¢o pridu po nds.”
Clenka Anicka Balogovd, Hlinné

Viac informacii o verejnej zbierke
Belasy motyl ndjdete na stranke
www.belasymotyl.sk



CELOSLOVENSKE STRETNUTIE CLENOV V PIESTANOCH JE S OTAZNIKOM

AKTUALITY

ZMENA:
Celoslovenské stretnutie
¢lenovvPiestanoch
jesotaznikom

Mili ¢lenovia a ¢lenky,

nasa snaha usporiadat vtomto roku ce-
loslovenské stretnutie sa skomplikovala.
Z dévodov nami nezavinenych nam ho-
tel vobjednanom termine nezabezpedil
dostatok izieb. Situdcia sa aktivne riesi,
ale momentalne nie je vobec jasné, Cisa
stretnutie podari zorganizovat.
Oslovujeme dalsie hotelové zariadenia,
zatial Ziadne nespliiia nase poziadavky.
Na Slovensku nie je dostatok hotelo-
vych zariadeni, ktoré by spiiiali potreby
velkej skupiny osdb, z ktorych sa vacsia
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AKTUALITY 17

Cast pohybuje na vozikoch. Velmi nas to
mrzi, tesili sme sa na Vas.

Budeme Vas informovat e-mailom a lis-
tom, ako sa situdcia vyvinula.
Dakujeme za pochopenie.

Mladeznici,
podtesnamidoZuberca

V penzidne Antares v Zuberci, organizu-
jeme v termine od 18. do 28. augusta
letny pobyt pre mladeZ s nervovosvalo-
vym ochorenim, pre ich rodicov a stro-
dencov. Pri aktivitach a trdvenivolného
¢asu pomahajl osobni asistenti, ktorych
zabezpecuje nase obcianske zdruzenie.
Nepremeskajte prileZitost stravit s nami
niekolko letnych dniv krdsnom prostre-
di zdpadnych Tatier. Pre viac info nds
kontaktuijte.

Tabornici s osobnymi asistentkami a veddcou pobytu, Lubkou Figurovou (Gplne vpravo) Fotil: Dominik Drabik
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socialne poradenstvo

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socialni poradcovia a poradkyne Belasy
motyl o. z. Poskytnd vam informacie,
ked potrebujete kompenzacni poméc-
ku natrvalo, poradia, ako ju ziskat zo
zdravotnej poistovne alebo s pomocou
penazného prispevku na kompenzaciu
z Gradu prace, socialnych veci a rodiny.

Kontakty:

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

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omduvsr.sk
telefén: 0948 046 673

POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

Mnohokrat vsak tieto pomocky mézu
klienti a ¢lenovia ziskat, len ak uhradia
doplatky, ktoré nie sd nizke, a to aj ba-
térie k dychaciemu pristroju ¢i prenosné
odsavacky hlienov.

Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

Prevadzkujeme bezplatni poZicovnu
kompenzacnych pomocok. Presta-
hovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozsirené priestory pre
poskytovanie tejto socidlnej sluzby.

Vyzva pre clenov a ¢lenky

Ak mate doma pomdcky, ktoré sa funke-
né a uz ich nepotrebujete, dajte im
druhi Sancu. Nasa poZic¢oviia pomdcok
slizi nielen tym, ktori st na pomocky od-
kazani dlhodobo. PomézZe aj v pripadoch,
ked sa niekomu udeje Graz, podstulpi
operacny zakrok alebo je z dévodu on-
kologickej lie¢by fyzicky oslabeny. Casto
si u nas pozi¢iavaji mechanické voziky
aj deti, ktorych rodicia sd uz vo vyssom
seniorskom veku a tazsie chodia. Vozik
im umozni zGcastnit sa rodinnej oslavy,
navstivit cintorin, ist na kultdrne pod-
ujatie, vylet alebo dlhSiu prechadzku.

A nezabudnite, ak potrebujete pomoc
vy sami, smelo nds kontaktujte. Minuly
rok sme zapozicali pomdcky vo viac ako
100 pripadoch a do tohto poctu nera-
tame pomacky, ktoré st vyuZivané na
tdboroch a dalSich podujatiach, ktoré
organizujeme.



SLUZBY DYSTROCENTRA NADALEJ DOSTUPNE

Sluzby Dystrocentra
nadalejdostupné

Ponikame vam moZznost nadalej vyu-
Zivat sluzby Dystrocentra v Bratislave.
Budd ich pre vas poskytovat fyziotera-
peuti zo spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL,
s ktorou spolupracujeme. Priestory st
bezbariérové. Sluzby budeme dotovat
iba clenom, financie ¢erpame zo zdrojov
verejnej zbierky Belasy motyl.

PHYSIO MEDICAL

Maximalne budeme dotovat 3 terapie

mesacne/osoba. Kazda dalSia ndvsteva

v mesiaci uz nebude dotovang, bude

nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.

Postup:

1. Termin terapie si dohodnite
telefonicky s recepciou na cisle:
02/32117040,
informujte, Ze ste z Belasy motyl o. z.
Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,

85101 Bratislava - Petrzalka

2. Po prichode sa preukazte preukazom

¢lena Belasy motyl o. z.
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3. Spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca Belasy motyl o. z.
zasielat zoznam clenov, ktori absol-
vovali terapiu

4. Belasy motyl o. z. vdm po uplynuti
mesiaca posle e-mailom informaciu
o vyske Vasho doplatku za absolvo-
vané terapie so ziadostou o Ghradu

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

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

V pripade podrobnejsich otdzok kontak-
tujte: Belasy motyl o. z.,
omd@omdvsr.sk, tel.: 0948 529 976

Dakujeme vietkym, ktorf podporuij( ve-
rejnu zbierku Belasy motyl a daruji na-
Sej organizacii percentd z dane. Aj tymto
sp6sobom ndm pomahate pomahat.

Belasy motyl o. z. bude ¢lenom dotovat fyzioterapie nasledovne:

BRATISLAVA

50 min./30€

30 min./15€

dotécia
Belasy motyl o. z.

1. ndvsteva mesacne 25 €
2. navsteva mesacne 20€
3. navsteva mesacne 10€
4. navsteva mesacne 0€

Ghrada ¢lena
Belasy motyl o. z.

5€
10 €
20€
30€

Ghrada ¢lena
Belasy motyl o. z.

3€
5€
10€
15 €
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Je trebavyzdvihnut kazdy,
hociajmaly dspech

MUDr. Viera Holecova z Il. Neurologic-
kej kliniky Fakultnej nemocnice s po-
liklinikou F.D. Roosevelta v Banskej
Bystrici vidi vo svojej prdci kus detek-
tivky. Akym sposobom sa z pozicie
pacienta dostat do banskobystrické-
ho aplikaéného centra na liecbu SMA,
preco ju nervovosvalové ochorenia ne-
prestdvaju fascinovat ale aj to, v com
st jej pacienti motivaciou, sa dozviete
v nasledujiicom rozhovore.

Pani doktorka, ¢o vas priviedlo

k medicine?

K medicine ma priviedla snaha pomahat
inym ludom, nebola som presne roz-
hodnutd a nasa pani profesorka triedna
konstatovala, Ze kto nie je v 4. rocniku
rozhodnuty a uci sa dobre, isto skoncf
na medicine. Z nasej triedy tam skon-
Cili dvaja fenomenalni matematici a ja.
Nemenej ddlezity pre mfa v tom case
bol fakt, Ze som bola po usi zamilovana
do priatela, ktory Studoval 1. roénik me-
diciny na martinskej lekarskej fakulte.
Nakoniec je vzdy vSetko tak, ako ma
byt. Preco ste si v rdmci svojej Specia-
lizicie vybrali prave neuroldgiu a ner-
vovosvalové ochorenia? Cim vas tento
odbor fascinuje a zaujima?
Specializaciu som si vybrala v druhom
roCniku vysokej Skoly na sesterskej praxi
na Neurologickej klinike v Martine pod
vedenim Dr. Bevillaqu, ktory nam ukazal
cca 6-rocného chlapcaididceho po chod-
be s matkou a konstatoval, Ze dieta o par

MUDF. Viera Holecovd

metrov spadne a md nevyliecitelnd cho-
robu subakutnu sklerotizujicu panen-
cephalitidu a do par tyZzdiov bohuzial
skondi svoju pozemskd put. V priebehu
praxe na nasej klinike som sa Speciali-
zovala na vysetrenie elektomyografiou,
a tak samozrejme aj moj okruh pacien-
tov a zaujmu sa automaticky otocil neu-
romuskuldrnym smerom. Obor zaobera-
jlci sa neuromuskuldrnymi ochoreniami,
ako aj celd neurolégia, je jedna velka
detektivka. V poslednom c¢ase nas k jej
rozuzleniu vedie genetické vySetrenie.

Akému okruhu pacientov sa na vasom
pracovisku venujete?

V poslednom obdobi sa okrem Standard-
nej elektomyografie venujeme centru
pre aplikaciu botulotoxinu u medicin-
skych indikacii (bleferospasmus, torti-
collis spastica a liecbe spasticity u pa-
cientov po cievnej prihode) a SMA centru.
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Centrum pre liecbu dospelych pacientov
so spinalnou svalovou atrofiou (SMA) na
Il. neurologickej klinike FNsP Nemoc-
nice F.D. Roosevelta v B. Bystrici v ko-
operacii s Klinikou detskej neurolégie
DFN B. Bystrica vzniklo v roku 2022, kde
bol aplikovany prvy pacient uz dospe-
ly, ktory bol do toho ¢asu pacientom
DFN B. Bystrica pod vedenim primarky
MUDr. Okalovej. Hlavnym podnetom pre
vznik centra bola snaha o zabezpecenie
prirodzeného prechodu detskych pa-
cientov s SMA po dosiahnuti dospelé-
ho veku, zabezpecenie komplexnej sta-
rostlivosti o dospelych pacientov s SMA
a poskytnutie lie¢by zodpovedajicim
najnovsim poznatkom v medicine.
Akym spdsobom sa k vam pacient
moZe dostat? M6zu k vam prist pacien-
ti z celého Slovenska?

Do nasho centra sa mozu hlasit pacienti
z celého Slovenska po predchadzajicom
telefonickom objednani natelefénnom
Cisle 0484412715 najlepsie po 13.tej
hodine. Vybavenie je Standardné ako
v inych fakultnych nemocniciach s do-
stupnostou pre imobilnych pacientov.
Pri prvotnej konzultdcii si treba rezer-
vovat dostatok ¢asu z nasej aj pacien-
tovej strany a priniest zdravotnd doku-
mentaciu. Spolocne si prejdeme vsetky
milniky klinického priebehu ochorenia,
zhodnotime aktudlny objektivny ndlez
vo vztahu k zakladnému ochoreniu
a taktieZ k ostatnym organovym sys-
témom. Nasledne v spolupraci s fyzio-
terapeutom zrealizujeme hodnotenie
motorickych funkcii pomocou motoric-
kych skal. V sicasnosti taktieZ pred za-
hajenim liecby zrealizujeme okrem hod-
notenia motorickych skal aj hodnotenie
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chddze, hodnotenie respiracnych para-
metrov a dalSich objektivnych ukazova-
telov sldZiacich k postdeniu dynamiky
klinickych vysledkov. Kooperacia s inymi
pracoviskami nasej nemocnice uz pred

zahdjenim centra, bola dohodnutd s ra-
diologickym pracoviskom, (oddelenim

OAIM., kardiolégiou, plicnym, ortope-
dickym), maxilofacialnou klinikou.

Ako vnimate z pozicie lekdra novi lieé-
bu pre pacientov s SMA?

Nova liecba u pacientov s SMA je pre
mna velkym zazrakom modernej medi-
ciny tak, ako trombolyza a trombekté-
mia u dospelych pacientov - je proste

schopna vracat pacientov s tazkych po-
Skodenim do Zivota alebo v pripade SMA
preventivne zabrdnit rozvinutiu daného
klinického obrazu u diagnostikovaného
ochorenia.

Na zaver trochu osobnejsia otdzka. Pa-
cienti s nervovosvalovym ochorenim,
ich najblizsia rodina, ale aj vy, ako nie
vzdy posol dobrych sprdv, vsetci ste
pod psychickym tlakom. Ako sa vam
dari odosobnit od osudov pacientov?

Odosobnenie od osudu pacienta je
u kazdého je individualne, ak sa velmi
odosobnime, strdcame empatiu k pa-
cientom, ak sme velmi zaangaZovani,
strdcame schopnost o pacientovi raci-
ondlne rozhodnit. Vhodna je stredna
cesta. V pristupe k tazko postihnutym
pacientom sa snazime vyzdvihovat
aj ked'malé, ale predsa, nejaké tspechy
lieCby.

Kde nachadzate novi psychickd silu
pokracovat v praci a pomahat najlepsie,
ako viete?

Nacerpanie psychickej sily - ¢asto je to aj
od pacientov, ked'vidim, s ¢im av akom
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INFORMACIE A DALSIE KROKY PRE DUCHENNE KOMUNITU

stave si dokaZu poradit so Zivotom.
Je to pre mna inSpirujdce a vZdy ma to
postavi pevne nohami na zem a zmeni
mi to hodnotovy rebricek. NajdoleZitej-
$im ¢lankom v mojom Zivote je opora
v rodine, nebyt manzelovej starostli-
vosti o mia a nase dve deti a nateraz
aj o vnukov, nikdy by som sa nemohla
v takom rozsahu venovat medicine.

Dakujeme za rozhovor
DANIELA VIDOVA

Kontakt na pracovisko:

MUDr. Viera Holecova

Il. Neurologicka klinika SZU,
Fakultna nemocnica s poliklinikou
F. D. Roosevelta, Banska Bystrica
Tel.: + 427148 441 2705
vieraholecova@centrum.sk

Zlava: vrchnd sestra Mgr. Vybochova Marta, primarka
MUDr. Viera Holecovd a prednostka MUDr. Martinikova
Martina Il. Neurologickej kliniky B. Bystrica,

MUDr. Garajova Michaela

Spravazwebinaru
oneobnoveni
podmienecnejregistracie
lieku Translarna
(ataluren):informacie
adalsie kroky pre
Duchenne komunitu

Organizédcia EURORDIS (Eurépska orga-
nizdcie pre zriedkavé choroby) zorgani-
zovala webinar, kde Frangois Houyez,
reprezentant EURORDIS v Eurdpskej
liekovej agentire (EMA) vysvetlil ddvod
stiahnutia lieku Translarna (ataluren)
z trhu.

V roku 2008 bola uskuto¢nend prva kli-
nicka Stddia lieku ataluren uréeného na
liecbu nonsense mutacii pri Duchenno-
vej muskuldrnej dystrofii. Tato Stadia
nedosiahla stanovené ciele, teda bola
povazovana za nelspesnu. Avsak boli
v nej nejaké naznaky Gcinnosti.

V roku 2014 bol liek podmienecne re-
gistrovany, pretoZe dokazy naznacovali,
Ze spomaluje postup ochorenia. Pod-
mienkou bolo, Ze firma na kazdoro¢nom
stretnuti prinesie dokazy o Gcinnosti
lieku.

V roku 2016 prebehla dalSia stddia, tak-
tieZ nedosiahla stanovené ciele, avsak
vdaka niektorym pozitivnym efektom
bola autorizécia predizena.

V roku 2017 bola uskutocnend tretia
randomizovang, dvojito zaslepeng, pla-
cebom kontrolovand klinicka Stidia (po-
lovica pacientov dostdva liek a polovica
nie, ale to ktori pacienti liek dostavaijd,
nevie pacient a ani lekar). Tato stidia

P

tiez zlyhala v potvrdeni G¢innosti.
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V roku 2023 boli prehodnotené data zo
vsetkych troch stadii a EMA rozhodla
o neobnoveni podmienecnej registracie
lieku Translarna.

V posledne;j klinickej stidii bolo zahr-
nutych 360 pacientov vo veku 5 rokov
a viac. Najprv 72 tyzdnov dostdvala po-
lovica pacientov placebo a druha polovi-
caliecbu a potom 72 tyZdrov dostavali
liecbu vsetci. Efektivita liecby sa merala
tym, kolko pacienti prejdu za urcity Cas.
vysledkom bolo, Ze dizka, ktori predli
pacienti, ktori liecbu dostdvali sa oproti
zatiatku Stiidie zniZila 0 81 metrov a diz-
ka, ktoru presli pacienti, ktori dostavali
placebo sa zniZila 0 90 metrov. Tento
vysledok nebol Statisticky signifikantny,
inak povedané mohol byt sp6sobeny aj
ndhodou.

Dalej firma predloZila porovnanie dvoch
registrov pacientov, v jednom registri
pacienti uzivali Translarnu a v druhom
nie a ich porovnanim mali pacienti
s Translarnou stratit schopnost chodit
o 3,5 roka neskor, ako ti ktory Translar-
nu neuzivali. AvSak porovnanie tychto
registrov nemohlo byt pouZité z via-
cerych doévodov. Prvy bol, Ze register
pacientov neuzivajdcich Translarnu
sledoval pacientov od roku 2006 do
roku 20716 a register pacientov uziva-
jicich Translarnu ich sledoval od roku
20715 do roku 2022. Medzitym sa zlep-
Sili Standardy starostlivosti, napriklad
prinos rehabilitacie. Druhy dévod bol,
Ze pacienti v registri pacientov, ktori
nedostavali Translarnu, mali rozne typy
mutacii a nie len nonsense mutdcie.
TaktieZ ani v jednom z registrov neme-
rali efekt kortikosteroidov.
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V roku 2024 boli data znova prehodno-
tené a konzultovany boli neurolégovia,
zastupcovia pacientov a aj samotni pa-
cienti. Taktiez boli zozbierané listy od
pacientov a lekarov, vela z nich sa vSak
nedalo vedecky vyhodnotit.

Podla Frangois Houyeza je neobvyklé,
aby by bol liek na trhu az 9 rokov, ak jeho
Gcinnost nebola potvrdend v 3 stidiach.
Tento ¢as bol urceny na to, aby firma zis-
kala dostatok dékazov o jeho tG¢innosti.
Tych sa vsak dostatok nenaslo.

Potom este bolo spomenuté, Ze sa treba
teraz zamerat na alternativy tejto liecby,
pretoze v sicasnosti prebiehaji klinické
Stidie pre asi 17 liekov na Duchennovu
muskuldrnu dystrofiu.

Nakoniec predstavili novy navrhovany
typ klinickych stidii, kde by sa naraz
testovalo viacero liekov a tym by place-
bo dostavalo menej pacientov, ak by to
napriklad boli dva lieky, tak by placebo
dostdvala iba tretina pacientov na roz-
diel od klasickej randomizovanej stidie,
kde placebo dostava polovica pacientov.
Je to vsak este v Stadiu navrhu, pricom
je tazké si predstavit, Ze by sa to udialo
na Slovensku, lebo nielen, Ze tu este
Ziadna klinickd Stddia lieku na Duchen-
novu muskuldrnu dystrofiu neprebehla,
Slovenska republika nema ani register
pacientov s Duchennovou muskuldrnou

dystrofiou.
TOMAS VRANOVSKY
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Naobzorejeliekna
Friedreichovu ataxiu (FA)

FA je zriedkavé ochorenie, ktoré spadd
pod ochorenia periférneho nervstva.
Zaciatky sa manifestuji v detstve a vo
veku dospievania. Vyznacuje sa neistou
chodzou, skrivenim chrbtice, deforma-
ciaminoéh av ojedinelych pripadochide-
generaciou o¢ného nervu. ZhorSovanie
choroby a jej priebeh je rozlicne tazky.
Casto je choroba spojend s diabetes
(cukrovkou) alebo ochorenim srdca. Ide
o pomaly postupuijlce, dedi¢né ochore-
nie mozgu a miechy.

Eurdpska liekova agentira EMA, dia
9. februdra 2024 zaregistrovala liek
Skyclaris, G¢innd latka Omavexolén,
na Friedreichovu ataxiu. Liek by mal
vyrazne spomalovat progresiu ocho-
renia. Zatial, o v Ceskej republike sa
zacinaju liecit prvi pacienti, na Sloven-
sku zistujeme situaciu so vstupom lieku
do registracie. Predpokladany termin
na podanie Ziadosti o registraciu zo stra-
ny zastupcu drzitela registracie (spo-
lo¢nost Biogen) je jin 2024. Dopredu
nie je mozné urcit, kolko bude trvat
kategorizacny proces. Vychddzajlc zo
sli¢asnej praxe proces potencidlneho
zaradenia do systému thrad méZze trvat
v priemere 12 mesiacov.

Sme v kontakte s nasimi élenmi, ktori
maju FA diagnostikovani a podnikame
aktivity, aby sme dosiahli ¢o najskorsi
vstup lieku na Slovensko.

ZDROJE: EMA, www.ftieda.cz

NA OBZORE JE LIEK NA FRIEDREICHOVU ATAXIU (FA)

Tragicka udalost
zvyskumnejoblasti

Spoloc¢nost Pfizer ozndmila 7. méja
2024, Ze nastalo nahle imrtie chlapca
s DMD, ktory v ramci ich klinickej stu-
die dostal génovd terapiu liekom for-
dadistrogene movaparvovec. Liek bol
chlapcovi podany v roku 2023 na jar.
ISlo o Stddiu DAYLIGHT, ktord v ramci
2. klinickej fazy testovala priebeh DMD
chlapcom vo veku dvoch alebo troch
rokov.

Na zdklade toho firma Pfizer nateraz
pozastavila poddvanie génovej terapie
v ramci dalSej klinickej Studie CIFFREOQ,
slicasne zacala vySetrovat okolnos-
ti, ktoré mohli viest k tejto tragickej
udalosti. Ide o uz druhé dmrtie v ramci
klinickej stadie tohto lieku. V prvom pri-
pade iSlo o dospelého pacienta.

ZDROJ: FB PARENT PROJECT

Zdroj: Pixabay.com
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Belasa hokejka

Dia 12. 4. 2024 dostali ¢lenovia Klubu
OMD Farfalletta Zilina a zamestnanci
Agentlry osobnej asistencie Zilina, po-
zvanie na vynimocnu akciu ,Belasa ho-
kejka”, ktora sa uskutocnila na Hviezdo-
slavovom namesti v Dolnom Kubine.
Organizatorom bola Stredna odborna
Skola obchodu a sluzieb Dolny Kubin
v rdmci absolvovania praktickej Casti
odbornej maturitnej skdsky. Studenti
pripravili vyborné jedlo na celodenny ca-
tering. VytaZok z predaja obcerstvenia
bol ponidknuty ako dar na nevyhnutné
kompenzaéné pomacky pre fudi's nervo-
vosvalovym ochorenim ako podpora Be-
lasého motyla a dar pre parahokejistov
(Slovenskd parahokejovi reprezentéciu),
ktora pdsobi v Dolnom Kubine.
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Pocas podujatia sa verejnost zoznamila
s paralympijskymi Sportami - parahokej
a boccia, s moznostou si ich vyskdsat.
Zo sprievodnych aktivit boli najvyraz-
nejsie: poskytovanie neformalneho so-
cidlneho poradenstva v nasom ,OMD
modrom stane”, prezentovanie osobnej
asistencie v rdznych kontextoch, infor-
movanie o fungovani 0s6b so zdravot-
nym znevyhodnenim v nasom regidne,
sietovanie s lokdlnych subjektov tre-
tieho sektora, vyskisanie pohybovania
sa na invalidnom voziku (s prekazkami
/ bez prekazok).

Vytvorila sa tak jedinec¢nd neopakova-
telnd atmosféra. Velmi sa nam pacilo,
ochutnali sme vyborné jedlo z dielne
Studentov Strednej odbornej skoly ob-
chodu a sluzieb Dolny Kubin, verejnost
spoznala nové parasporty a zaroven sa
podporila dobra vec.

X &
NERS

Okoloiddci mali moZnost vyskisat si paralympijsky Sport boccia (Fotil Pavol Kulkovsky)



Hlavni organizatori podujatia Belasa hokejka (Fotil Pavol Kulkovsky)

.

i

Vytazok z predaja obCerstvenia Studenti venovali Belasym motylom a parahokejistom (Fotil Pavol Kulkovsky)

i
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Studenti Strednej odbornej $koly obchodu a sluZieb Dolny Kubin s profesorkami (Fotil Pavol Kulkovsky)

Cell akciu moderoval riaditel mest-
ského hokejového klubu Dolny Kubin
(MHKDK), pan Mgr. Miroslav Drab.
ESte raz srdeCna vdaka za pozvanie, bu-
deme sa tesit na dalSie ro¢niky tejto
vynimocnej aktivity.

MGR. LUBOSLAVA FIGUROVA

Partneri akcie:

Belasy motyl, o. z. - predtym OMD v SR,
Slovenska parahokejova reprezentdcia,
Stredna odborna skola obchodu a slu-
Zieb Dolny Kubin, Mesto Dolny Kubin,
TV DK, Hotel Park**** Dolny Kubin
Sponzotri akcie:

La Donuteria Dolny Kubin, CBA Verex,
a.s., Pub Pohoda, Oravské dobroty (Ma-
siarstvo Polunc), Do batézka DK, Miesto,
WoodStaff.

Prindasame kratky rozhovor s mana-
Zzérom podujatia z radov Studentov,
Lukasom Kulkovskym:

Lukas, aka bola tvoja tdloha v ramci
podujatia ,,Belasa hokejka”?

Bol som hlavny manazér tejto akcie. Mal
som pod sebou Sikovnych spoluZiakov,
s ktorymi som kooperoval. Celkovo to
boliludia, ktorym som déveroval a veril
a funkcie a dlohy, ktoré som im rozdelil,
zvladli na jednotku.

Ako vznikol napad, Ze vasou praktic-
kou ¢astou odbornej maturitnej skisky
bude podujatie s charitativnym rozme-
rom? A preco ste sa rozhodli podporit
prave obc¢ianske zdruzenie Belasy mo-
tyl' a slovenskych parahokejistov?
Napad vznikol vo Stvrtom rocéniku. Pri-
pravovali sme akciu ,Kaviarer dobrych
skutkov”. Napadlo mi, preco by sa nieCo



podobné nedalo spravit vo vaésom
a nezapojit do toho aj a Sirokd verejnost
a ziakov strednych skél. Spolupracovat
s Belasym motylom sme sa rozhodli,
pretoZe osobne poznam clenov tejto
organizdcie a mal som moznost vidiet,
aké podujatia organizuju a je mi sympa-
ticka ¢innost, ktorej sa venuji. Rovnako
som mal moZnost vidiet zadpas paraho-
kejistov. Rozhodli sme sa, Ze zviditelni-
me dalsi paralympijsky Sport, akym je
parahokej a tieZ boccia.

Aké mas pocity dnes, ked mate poduja-
tie za sebou. Dopadlo podla ocakavani?
Akcia mala nad moje ocakavania vel-
ky dspech. Dokazali sme hodne [udom,
ale aj Sirokej verejnosti, Ze ked sa ndjde
skupina Sikovnych mladych ludi, tak do-
kaze zorganizovat takéto super akcie
so super myslienkou. Vsetci vieme, Ze
v dnesnej dobe je normalne odsudzo-
vat mladych [udi len, preto, Ze st mladi.
Studenti, ale aj ostatni navitevnici akcie,
si vyskuisali napriklad prejst vozikom cez
mald prekazku, zahrali si bocciu a para-
hokej. Ked som sa ich opytal, aké maju

Lukds Kulkovsky (Fotil Pavol Kulkovsky)

pocity, ¢i sa im to zda byt jednoduché,
vbbec nie je a Ze obdivuje, s akym ela-
nom ziju tito ludia a ako si uzivaju zivot
aj napriek tomu, ¢o saim v Zivote priho-
dilo. Vytvorili sme nieco, ¢o sa moze stat
(addfam, Ze sa aj stane) tradiciou, ktora
sa bude opakovat kazdy rok. Jedind vec,
ktord by som moZno spravil inak - lepsie
by som pracoval s time managementom,
lebo tam nastali komplikacie.

Pekne ste prepojili viaceré svety. Mys-
lim si, Ze sa vam to podarilo na vybornd.
A esSte sa opytam: vieme, Ze podujatie
bolo stcastou praktickej maturity. Zlo-
Zili ste skasku vsetci, je tak?

Ano, 4no, ja som bol sice hlavny mana-
Zér, ale mal som pod sebou super ludi
a myslim si, Ze ako skupina sme to spra-
vili super. Som rad, Ze moji spoluZiaci sa
obohatili o nové informécie a stretli sa
s ludmi so znevyhodnenim.

Chcel by si este nieco na zaver povedat?
Chcel by som odkdazat: Ludia, neboj-
te sa pomahat [udom so zdravotnym
postihnutim. S kazdym by sa malo
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zaobchadzat rovnako a s respektom,
bez ohladu na zdravotny stav by mal
mat kazdy rovnaké prileZitosti a nemal
by celit diskriminacii alebo predsudkom,
len kvéli tomu, Ze je napriklad na vozi-
ku. Je také narocné opytat sa jednodu-
cht otazku: "Nepotrebujete s niecim
pomdct?"

Dakujeme Studentom Strednej od-
bornej skoly obchodu a sluzieb Dol-
ny Kubin za podporu, za osvetu nasej
c¢innosti a paralympijskych Sportov.
Dakujeme za nadsenie a energiu, kto-
ri vloZili do charitativneho podujatia
»Belasa hokejka”. Dakujeme za finané-
ny prispevok v hodnote 351€, ktory
bol venovany na tcet verejnej zbierky
Belasy motyl. T4 pomaha s ndkupom
Specidlnych pomécok pre deti a dospe-

lych s ochorenim svalov.
NATALIA TURCINOVA
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Unbreakable24 - prejav
solidarity, odhodlania
asily
,PrileZitost pre zmenu, pre silny krok vpred.
Zapojte sa aj Vy do ndsho bldznivého ndpadu.
"Unbreakable24" je viac ako len podujatie
- je to prejav solidarity, odhodlania a sily.
Pocas 24 hodin budeme netinavne krdcat,
symbolizujic tak nepretrZitu podporu pre
tych, ktori Ziju s nervovosvalovgm ochore-
nim.” Tak znela vyzva, ktorej autorom
je Michal ,Suty” Sutka. Rozhodol sa spo-
lu s priatelmi posunut vlastné hranice
a spoloc¢ne zvysit povedomie o nervo-

vosvalovych ochoreniach.

Vyzvu zdielali medzi rodinami, kole-
gami z prace, priatelmi na socidlnych
sietach a pocas dvadsatstyri hodinovej
nepretrzitej ch6dze takto vyzbierali
sumu 1220€ na podporu ludi s ocho-
renim svalov. Dakujeme!

Priatelia, ktori sa rozhodli nepretrzite chodit pre tych, ktori chodit nemdzu (Z archivu OMD v SR)
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Autor myslienky Michal ,Suty” Sutka
odpovedal Jozkovi Blazekovi:

Kde a ako skrsol napad ,nepretrzite
chodit” a preco prave nam?

Vyzva. Dat zo seba nieco naviac, citit
svoje obmedzenia, ist na hranu a citit
Zivot. Aj o tomto mala byt nasa vyzva,
aby sme sa tak stali lepsimi ludmi, man-
Zelkami, manZelmi, kolegami, priatelmi.
Pévodne to bolo zamyslané ako rozlic-
ka so slobodou, avsak plany sa zmenili
a stalo sa ztoho ovela viac. Podla autora
Thom Shea, ktory napisal GZasnd knihu
pre svoje deti, sme chodili 24 hodin, aby
sme videli a porazili svoje vyhovorky.
Zaroven to bola skveld prileZitost spo-
jit tito akciu s dobroc¢innym Gmyslom
a dat aj takyto spolo¢ny zmysel ndsmu
snazeniu.

Kadial viedlo tych vySe 70 km ktoré ste
presli? Kde bol ciel a start?

Start a ciel boli v Raci na ulici Poto¢na.
Pévodne to mal byt amfiteater, ale Ra-
Cianske hody ndm zmenili plany. Potom

No

UNBREAKABLE24 - PREJAV SOLIDARITY, ODHODLANIA A SILY

sme sa vydali krizom cez Karpaty, tak
aby sme zhruba kaZdé 4 hodiny boli pri
nasom zasobovacom aute a mohli si tak
nalozit do batohov, ¢o sme potrebovali.
Nase zastavky boli: Marianka, Kamzik,
Raca, Borinka a napriklad nas oblibeny
Biely Kriz sme navstivili niekolkokrat.
Ktori ludia boli v time. My vieme, kto
nam prispel, ale chceme, aby to vedeli
vsetci.
Sedem silnych partakov a pre mna osob-
ne hrdinov: Jandi, Terez, Stefi, Filip, Edo,
José, Suty. A mali sme ten najlepsi sup-
portvzloZeni: David, Alex, Matka, Lubos,
Marek, Alenka, Tomas, Jakub a mnoho
mnoho dalSich, ktori ndm velmi ulah-
Cili tento zazitok a ktori st pre nds tiez
Unbreakable. A sme velmi radi za vSet-
kych, ktori prispeli na zbierku, boli sme
viac, ako pozitivne prekvapeni sumou,
ktord sa ndm podarilo vyzbierat. Verime,
Ze sme takto nasim chodenim mohli po-
méct, tym pre ktorych je chddza nieco
tazké alebo nemyslitelné.

JOZEF BLAZEK

CA OEY VED IDEME

CEN HodiNy!
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Zucastnilisme sa

m Konferencia: Eurépsky preukaz

zdravotného postihnutia

22. marec 2024,

Hotel Saffron, Bratislava
V prvej €asti konferencie Lucia Duri$ Ni-
cholsonova Gcastnikom pribliZila celd
genézu procesu schvalovania Eurdp-
skeho preukazu, sticasne zodpovedala
na mnohé otazky. Eurépsky parlament
a Eurdpska rada schvdlili Eurépsky pre-
ukaz pre osoby s tazkym zdravotnym
znevyhodnenim a Eurépsky parkovaci
preukaz pre osoby so zdravotnym zne-
vyhodnenim. Slovenska republika ich
chce zacat vyddvat najneskor od roku
2026. Obidva preukazy budd mat fyzic-
ka aj digitdlnu podobu s potrebnymi
zabezpecovacimi prvkami. UmoZnia svo-
jim drZitelom, ich sprievodcom a asis-
tencnym zvieratam, pristup k takmer
rovnakym podmienkam, ako drzitelom
narodnej karty jednotlivych krajin. Nové
pravidla sa budd vztahovat len na krat-
kodobé pobyty. Prijatim tejto legislativy
EU parlament reaguje na diskriminaciu
[udi so zdravotnym v r6znych oblastiach
Zivota. V druhej ¢asti konferencie sa
europsky poslanec Jozef Mihal venoval
problematike invalidnych déchodkov
na Slovensku. Konferencie sa zdcastnili
kolegovia Natdlia Turcinova, Adam Bu-
rianek, Andrea Madunova a Tibor K6bal.
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m Dobry trh

20. april 2024,

Panenska ulica, Bratislava
Oblibené podujatie na ktorom prezen-
tujeme nase aktivity a robime osvetu
0 osobnej asistencii. V nasom stanku
sa vystriedali tito dobrovolnici: Eva We-
berova, Blazek Jozef, Mrkvicova Lucia,
Madunova Eliska, Tomas Raziel, Ruskova
Monika, Kulkovsky Pavol, Tur¢inova Na-
talia, Broskova Lenka, Zif¢akova Natasa,
Duria¢ Maro§, Homola Stefan, Rébert
Juricek, Jaroslav Hefka, Daniel Hevier ml.
a zamestnanci spoloc¢nosti HENKEL:
Ester Lunghi, Karol Dvorak, Karol Lo-
vasz jeho syn Matko, Barbora Krak, Jana
Ruckschlossova, Mikdat Aytac Timurcan.
Dakujeme organizatorom podujatia, ob-
¢ianskemu zdruZeniu PUNKT, osobitne
Veronike Nemcovejza pomoc pri vytvo-
reni dobrych podmienok pocas poduja-
tia pre nas.

m CEZAP: Sistredenie

pre stredoskolakov

23. april 2024,

Mesacna 12, Bratislava
Stcastou programu ststredenia stredo-
Skolakov so zdravotnym znevyhodnenim,
ktori majd zdujem Studovat na vysokej
Skole, bola aj prezentacia o osobnej asis-
tencii. Tu si pripravili kolegovia Alena
Jurickova a Jozef Blazek, ktori zaroven
odpovedali budicim Studentom na
vSetky zvedavé otazky v bezbariérovych
priestoroch nasho obcianskeho zdruZe-
nia. Ststredenie zorganizovalo Centrum
podpory studentov so Specifickymi po-
trebami UK.
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V belasom stanku na Dobrom trhu si okoloiddici mohli zahrat Sach (Fotil: Pavol Kulkovsky)

Dobrovolnici zo spolo¢nosti Henkel a Jozef Blazek z OMD v SR uprostred (Fotil: Pavol Kulkovsky)
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Ucastnici stistredenia pre stredoskolakov (Fotila: Lenka Broskova)

® Profesia Days - 14. rocnik trhu prace
24. - 25. april 2024,
Stara TrZnica, Bratislava

Na najvacsom festivale pracovnych pri-
lezitosti nechybala ani nasa bratislavska
pobocka Agentiry osobnej asistencie
s ponukou zmysluplnej prace pre osob-
nych asistentov a osobné asistentky.
TesSime sa velkému zdujmu, ktori nav-
Stevnici prejavili. Bol to velmi prijemne
a uzito¢ne straveny &as. Dakujeme or-
ganizatorom Profesia days za priestor
a prilezitost a podakovanie patri aj na-
Sim dobrovolnikom, ktori néam pomohli
zabezpecit bezproblémovy priebeh:
kolegovia Adam Burianek a Pavol Kul-
kovsky, Lucia Mrkvicova, Jozef Blazek a
dobrovolnici Natasa Zif¢dkova, Barbora
Kotmanov4, Eliska Madunova a Denisa
Betakova.

(zl'ava) Adam Burianek a Pavol Kulkovsky
za Belasy motyl o. z. (Fotila: Lenka Broskovad)




34 Z NASEJ CINNOSTI

ZUCASTNILI SME SA

Lucia Mrkvicovd (vpravo) so zaujemkyfiou o osobnd asistenciu pocas podujatia Profesia Days

m Profesia Lab.

7. maj 2024,

Mesacna 12, Bratislava
Pracovné stretnutie s Martinou Capovou
a Lenkou Zemancikovou o projekte, kto-
rého cielom je pomdahat ludom so zdra-
votnym znevyhodnenim zamestnat sa
na volnom trhu prace. Stretnutia sa zu-
¢astnili kolegovia Jozef BlaZzek a Andrea
Madunova.

= DARUJME.sk

15. maj 2024,

Mesaéna 12, Bratislava
Pracovné stretnutie s manazérkou por-
talu Darujme.sk Zuzanou Behrikovou
o novinkach portalu pre neziskové orga-
nizacie, rady a tipy, ako zefektivnit kam-
panové aktivity. Stretnutia sa zGc¢astnila
kolegyna Natalia Turcinova.

Fotila: Lenka Broskova

m Ceska organizacia EndDuchenne
21. mdj 2024, online

Online pracovné stretnutie s Ceskou
partnerskou organizaciou EndDuchen-
ne pre vzajomné zdielanie sklsenos-
ti v oblasti socidlneho poradenstva a
zdravotnej starostlivosti o deti a dospe-
lych s nervovosvalovymi ochoreniami.
Stretnutia sa zicastnila Alena Jurickova,
Andrea Madunova a Tibor K6bol.
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Gabriel Csémy s SMA:
Nebyt OMDvV SR, nelie¢im
saasidodnes!

Sympaticky Sencan Gabriel Csémy
(42), bol absolitne zdravé, neposed-
né a v dobrom slova zmysle - Sportom
posadnuté dieta, ktoré sa narodilo do
futbalovej rodiny. Zivot sa mu zadal
otacat vo chvili, kedy sam spozoroval,
Ze ti, ktorych dovtedy bez problémov
presprintoval, ho zrazu predbiehali.
Trénoval a Sportoval este o cosi viac,
ale telo uz nevladalo. Lekarsky ortiel
ho Sokoval - spindlna muskularna at-
rofia (SMA). Dnes je stastnym otcom
krasnej dcérky a bol jednym z prvych
dospelych pacientov s SMA, ktori sa za-
cali na Slovensku liecit liekom Spinraza.

Gabriel, vakom Zivotnom obdobi sme
vas zastihli? Ako sa mate?

Mohlo by to byt lepsie, ale aj horsie,
ako sa vravi. Mam sa Standardne dobre
a nestazujem sa.

Ste jednym z pacientov, ktorym bola
diagnostikovana spinalna muskularna
atrofia. Skisme ist na to trochu chro-
nologicky, ako sa u vas zacala choroba
prejavovat?

Prvé priznaky prichadzali v puberte. Ked
som mal asi 14-15 rokov, zacal som
pozorovat slabnutie v dolnych konca-
tindch. Hrdval som futbal, neskdr som
bol futbalovy brankar a pocas priprav
na zdpasy som zacal na sebe pozoro-
vat, Ze prestavam stihat so spoluhracmi.
Prestaval som bezat rychlo, pomalSie
nez som zvykol, a tak isto som prestaval

Gabriel Csémy (Fotil Pavol Kulkovsky)

kopat silné vykopy a strely. UrCite nie
tak, ako som bol zvyknuty.

Aky bol vas Zivot dovtedy, kym ste sa
dozvedeli diagn6zu a potom? V ¢om
boli najvacsie zmeny?

Narodil som sa do futbalovej rodiny, Cize
som hraval futbal, najprv som bol hrac,
neskor brankdr. Popritom som pocas
Skoly robil vsetky moZné Sporty, len aby
som nemusel byt na vyucovani (smiech).
Chodieval som na sidtaze v behu, atleti-
ke... Potom, ako som spozoroval slab-
nutie, najskor som to s lekarmi neriesil.
Naopak, pridaval som si posiliiovacie
cvicenia, aby som viac zosilnel. Vtedy
som vobec netusil, Ze m6Zzem mat takd-
to vaznu diagndzu. Nakoniec, ked som
uz vobec nestihal s rovesnikmi, musel
som prestat hrat futbal, urobil som si
trénersky kurz a venoval som sa priprav-
ke ako tréner. AZ ked som mal 17 rokov,
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navstivil som s mojimi tazkostami leka-
rov. Ti ma poslali do nemocnice, kde mi
napokon ozndmili diagnézu a prognézu
toho, ¢o ma caka.

Otriaslo to nejakym sp6sobom vasou
psychikou, rodinou? Z ¢oho ste v tom
obdobi cerpali najvacsiu silu?
Samozrejme, bolo to pre mna, ale aj pre
mojich rodicov a stirodencov, obrovsky
Sok. Moja psychika isla dole a nastalo
pre mna tazké obdobie trvajlce par
rokov, kym som sa s tym zmietril a nau-
Cil zit. Snazil som sa zit Zivot zdravého
mladého C¢loveka, pri tom mi oporou
bola rodina a hlavne partia futbalistov,
mojich kamaratov.

Mnohi novodiagnostikovani pacienti
a ich blizki poznaju to rozpolozenie,
ked'im lekari oznamia jébovku v podo-
be degenerativneho nervovosvalového
ochorenia. o by ste im poradili? D4
sa vobec v tejto chvili radit? Co urobit,
kam sa obratit, ako sa s touto spravou
a realitou zzit?

Myslim si, Ze poradit sa d§, ale jedno je
isté, kazdy sa s tym musi vyrovnat sam.
Je ale nesmierne ddlezité nepoddat sa,
nelutovat sa a nevzddvat sa za Ziadnych
okolnosti.

Zostali ste nadalej futbalovym fanusi-
kom alebo ho vo vasom srdci nahradil
iny Sport?

Ako 26-ro¢ny som zacal hrdvat stolny
tenis v ktorom som sa chcel prebojo-
vat na paralympiadu. Bol to moj ciel
a najvacsi sen, vlastne este aj je, ale Zial,
moja choroba postupovala a redlne som
prestal mat Sancu. S postihom tohto
druhu je velmi tazké hrat stolny tenis na
vysSej Grovni. Svalova atrofia v mojom
pripade zacala na dolnych koncatindach,

DYSTROROZHOVOR: GABRIEL CSEMY S SMA

ale postupne mi ochabli aj brusné svaly
asvaly na rukdch. Ale jedno viem isto, Ze
kym ma stolny tenis bude naplfiat a bu-
dem vladat, hrat ho neprestanem. Stéle
hrdm na klubovej drovni, podarilo sa mi
zaloZit stolnotenisovy klub telesne po-
stihnutych STK TP PARA SENEC a hram
aj v sttazi zdravych hracovv Senci,3a 5
ligu Bratislavského kraja. Nase Sportové
Uspechy pravidelne zaznamenavame na
stranke nasho klubu www.parasenec.sk.
Ste Zenaty, mate dcérku, sen o rodine
sa vam splnit podarilo. Co pre vas ro-
dina znamena?

Ano, rodina je pre mfia najviac a uzivam
si to. Hlavne to, Ze mézem vidiet rast
moju dcérku.

Ste dlhoroénym ¢lenom Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR, ¢o
vo vasom Zivote tato organizacia
predstavuje?

OMD v SR vnimam hlavne ako velmi d6-
lezitd sucast Zivota hendikepovanych
[udi s nervovosvalovymi ochoreniami.
Bez OMD v SR a jej zlatych ludfi, by sme
to vSetci mali taZsie, a to vo vsetkych
aspektoch.

V ¢om oceiiujete jej prinos a ako kon-
krétne vam vo vasej zZivotnej puiti s cho-
robou pomohla?

Pomdhajd mi v mnohych smeroch, pri
roznych problémoch, no najmd, nasme-
rovali ma na liecbu, za ¢o som im velmi
vdacny.

Liecite sa. Co pred par rokmi bolo len
zbozné prianie, je dnes, nastastie, uz
realita. S akymi pocitmi ste prijali fakt,
Ze navase ochorenie je liek a je dostup-
ny aj na Slovensku?

Hned, ako som sa dozvedel o moz-
nostiach liecby od pani predsednicky
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Cast trofeji, ktoré pocas svojej $portovej kariéry ziskal (Fotil Pavol Kulkovsky)

OMD v SR Andy Madunovej, potesil som
sa a okamzite som zacal riesit, ako by
som sa mohol k lie¢be dostat aj ja.
Viem, Ze to nebol (iplne bezproblémovy
proces, ako dlho ste ¢akali, kym vam
poistovna liecbu schvalila?

Ked' si spatne zaspominam, myslim, Ze
to trvalo zhruba rok. V tomto procese
zohrala prave velkd dlohu Organizéciu
muskularnych dystrofikov a Aliancia
zriedkavych chorob, na cele s pani Fol-
tanovou, ktorym som nesmierne vdacény
za pomoc. No tym, Ze som maximalis-
ta, stadle som pomerne nahnevany na
systém, Ze som na liecbu ¢akal pridlho.
Na Slovensku sa Spinraza zacala poda-
vat od roku 2018 a ja som sa dockal az
v roku 2022. To neznamena, Ze som ne-
vdacny, nie. Skor sa na to divam z po-
hladu mojho zdravia, ak by som tento
liek dostal uz v roku 2018, mohol som
byt natom lepsie, nez som teraz. Pocas

tych Styroch rokov, kym mi v aprili 2022
bola podana prva davka, som este zo-
slabol. Vlastne doteraz neviem, preco
to tolko trvalo, preco ma maoj byvaly
neurolég neinformoval a nenasmeroval
na liecbu, ktord mohla velmi vyrazne
a k lepSiemu ovplyvnit mdj zdravotny
stav. Som presvedceny o tom, Ze keby
nebolo Organizadcie muskularnych dys-
trofikov a pani Foltanovej zo Slovenskej
aliancie zriedkavych chorob, asi by som
sa neliecil ani teraz.

Chodili si [udia zo SMA komunity a spo-
lupacienti k vam po radu po tom, ¢o sa
dozvedeli, Ze uz sa Spinrazou liecite?
Hdfne nie, oslovil ma len jeden pacient
s tym, aké mam po podanf lieku pocity
a s poziadavkou o nejaké poradenstvo.
Kol'ko podani lieku mate uz za sebou?
V tejto chvili mam za sebou devat po-
daniaonedlho, 20. jina 2024, ma ¢aka
desiata ddvka.
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Pomocnik na va&sie vzdialenosti (Fotil: Pavol Kulkovsky)

Subjektivne ale aj objektivne, ¢o sa
svami po podani stalo? Citite sa lepsie,
mate lepSie zdravotné funkcie a vysled-
ky? Zacal nejako vas Zivot s chorobou
menit?

Citim sa lepSie, ale cely proces liecby nie
je ani zdaleka len o podani lieku. Na to,
aby som sa citil lepSie, potrebujem na
sebe stdle tvrdo pracovat, cvicit, udr-
Ziavat moje svaly v kondicii. V neposled-
nom rade si ale musim dévat aj velky
pozor na vahu. Kazdy kilogram navyse
citim. CiZze kombinécia liecby, cvi€enia,
a zdravého stravovania sa rovna moja
lepsia fyzicka sila, pohoda a aj vykon,
a to, napriklad, aj za tenisovym stolom.
Zabudnime na chvilu na chorobu, na
rodinu, na beZné povinnosti, a aj na
$port, o tom sme uz hovorili. Co tvori
vas vesmir?

Vela toho volného ¢asu nemam a ak ho
aj mam, snazim sa venovat ¢o najviac ro-
dine. Ak mi ostane nejaky volny ¢as, rad
si pozriem Sportové, futbalové prenosy,
najviac anglickd ligu ¢i Ligu majstrov.
A obcas si spravim v garazi stolarsku
dielfiu a zrenovujem si stary nabytok.
Rad sa staram o malu predzahradku, tra-
vu, kvety... Rad pocdvam rockovii hudbu

a milujem cestovanie. Odkedy nehram
za reprezentdciu Slovenska, velmi mi
cestovanie chyba, bol som nar zvyknuty.
Takze vzdy sa tesim, ak niekam cestujem,
¢i uz za klubovymi turnajmi, ale najma
s rodinou na vylety.

Gabriel, prihliadnuc na vas Zivot
a skisenosti, myslite si, Ze naozaj plati
to povestné - vsetko zlé je na nieco
dobré?

Plati to stopercentne. Podla mna je
vsetko, ako ma byt a vSetko sa deje pre
nieco.

Mate nieco ako osobné motto, ktorého
sa drzite zubami-nechtami?

Nemam nic Specidlne, iba sa drzim toho,
¢o ma naucili rodicia a ¢o mi vstepovali
od chvile, kedy mi zistili chorobu - nikdy
sa nevzdavaj!

Vravi sa, Ze ked chces Boha rozosmiat,
povedz mu o svojich planoch. Aké su
tie vase na najblizSie mesiace ¢i roky?
Moja priorita je jasnd, budem sa venovat
¢o najviac mojej rodine, uzivat si kazdy
jeden okamih, lebo dnes sme tu a zajtra
tu uz byt nemusime... A samozrejmos-
tou je venovat sa mojej liecbe, stolnému
tenisu, ktory ma naplfia a hlavne mi aj

pomdha. _
DANIELA VIDOVA



SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska rubrika

~OMDVSR je ako jedna velkd rodina.”

Blahezelime
oslavencom

Nech Vds Idska stdle hreje,
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliizi,

Nech srdce md vsetko po com tiiZi.

0Od aprila do jina 2024 oslavuji do-
spelost alebo okriihle vyrocie tito nasi
¢lenovia a clenky:

18. vyrocie:
Marcus Neumann, Sol¢any

40. vyrocie:

Erik Spunta, Mala Calomija
Katarina Zemdakova, Liptovsky Mikulas
Michal Galiovsky, Omsenie
Mdria Berndrova, Kosice

50. vyrodie:
Jan Krsiak, Piestany

Vitame
neué clenky a clenow
Mario Ondrik, Lokca
lvan Kapusta, Zvolen
lvan Gaza, Bratislava
Anténia Lukacova, Velké Rovné
Soia Lukacsova za syna Kristiana,
Biel
Erika Sagova, Banovce nad Bebravou
Adam Kertis, Stropkov

Olga Dudasikova za syna Ivana,
Trnavka
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Blahezeldime
novemanzelom
K spolo¢nému “ano” gratulujeme nasim
priatelom, asistentom, ¢lenom aj byva-
lym kolegyniam:

Veronika Melicherova a Jan Kandra
Filip Zeman a Gabriela Dudova
Petra Znasikova a Michal Bachraty
Bianka Zsidekova a Zoltan Csima

Z/: v
Filipovi a Gabriele Zemanovcom
k narodeniu Zojky
Tanicke Foltanovej a DuSanovi
Zednikovi k narodeniu Hanky

Milé malé vel'ké Zeny, vitajte v rodine
Belasého motgla.

Opustilinds
Véra Kapustova, Zvolen, 62r.
Marian Betka, Bratislava, 51r.
Jana Theberyova, Senica, 56¢.
Vladimir Gajdula, Snina, 65r.
Ilvan Bradnansky, Poprad, 32r.

b

o

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 sicitu.
Tomds Grich
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Pre svalovu dystrofiusa

nehybe, novystudoval,

pracuje aauto Soféruje

joystickom. Lutovat sa

jezbytocné, vraviTibor
Kobol

Je odkazany na pomoc asistentov, ale
sam radi inym ludom so zdravotnym
postihnutim, na akid pomoc od statu
maju narok. Tibor K6bol (1964) ma od
detstva svalovt dystrofiu, je odkazany
na invalidny vozik a asistenciu. V roku
1993 spoluzakladal Organizaciu mus-
kularnych dystrofikov, kde dodnes
posobi ako socialny poradca pre ludi,
ktori nevedia, na aki pomoc od statu
maju narok.

Sedime za stolom vo vasom byte a po
otazke, ¢i si dam kavu, ju zrazu kavovar
zacal robit. Ovladate ho cez aplikaciu
v mobile?

Ano. Mam rad takéto praktické veci. Ako
svalovému dystrofikovi, ktory je vyrazne
obmedzeny v pohybe, mi ulahcujd Zivot.
Kedysi by mi ani nenapadlo, Ze raz bu-
dem odkézany na nové technolégie. Cez
mobil ovlddam aj ventily na radidtoroch.
A musel som sizvykn(t aj nainé zadsadné
Gpravy bytu.

Konkrétne?

Napriklad na zdvihdk, ktorym ma méze
asistent premiestriovat do postele. Ale-
bo na kuchynskd linku, ktora je niZsia,
aby som na nu dociahol ajzinvalidného
vozika. Pod drezom chyba skrinka, aby
som sa tam vedel zasun(t s vozikom.

LUTOVAT SA JE ZBYTOCNE, VRAVI TIBOR KOBOL

vy

Rovnako je nizsi spordk. NiZsie na stene
s umiestnené aj vypinace svetla. Ki-
pelfia ma SirSie dvere, aby som cez ne
presiel s vozikom, je bezbariérova a so
zdvihdkom, aby som sa dostal do sprchy
aj naWC.

Ako dieta ste boli zdravy?

Najskor ano. Ako dieta som zvladol ly-
Ziarsky vycvik aj tanecnd. V 6smich az
deviatich rokoch som zacal pocitovat
zmeny. Zrazu som sa citil viac unave-
ny, nevladal som tolko behat... Myslel
som si, Ze len potrebujem viac ¢asu na
regeneraciu a oddych. Netusil som, Ze
raz pride Cas, ked' nebudem moct vébec
chodit a v mnohych ¢innostiach osta-
nem odkazany na pomoc inych ludi.
Asi v desiatich rokoch mi zacalo docha-
dzat, Ze to bude vaznejsie, v trindstich
to uz bolo evidentné. Ked som napriklad
robil drepy, tazsie sa mivstavalo. V Sies-
tej triede som eSte v behu na 60 metrov
neskoncil na poslednom mieste, ale 300
metrov som uz dokdzal dobehndt len
krokom. No a zacali mi prekdzat schody.
Vyjst bez toho, aby som sa drZal zdbrad-
lia, bolo prakticky nemozné.

Hovorime o 70. rokoch minulého sto-
rocia. Lekari hned vedeli, ¢o vam je?
Nie, dokonca som ako dieta, ktoré
chodievalo na rehabilitacie, mal v zdra-
votnej karte zapisané, Zze som simulant
a nechce sa mi chodit do Skoly. Neskor
sa to z nej zdhadne vytratilo. Ked uz
otec nemal nervy zistovat, co mije, vzal
ma do nemocnice v Brne. Neuroldg sa
pozrel na to, akym krokom vchadzam do
ordindcie a rovno povedal - dalsi dystro-
fik. Rodicia aj ja sme dufali, Ze to je nieco
docasné, Ze na to existuje liecba. Ked'
sa ukazal opak, Ze mdj stav sa bude len
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zhorSovat, otec to znasal psychicky dost
zle. Mama bola pozitivnejSie nastaveng,
povedala, Ze to jednoducho budeme
rieSit a naucime sa s tym Zit.
Prichddzali ste do puberty, ked'sa pre-
bidza telo, prichddza zaujem o part-
nerské vztahy...

Bolo to neprijemné. Predstavte si, Ze
sedime pri stole s diev€atami, zabavame
sa, smejeme, vSetko funguje, ale zrazu
sa postavim a dievcata vidia typickd dys-
trofickd chédzu. Ich Gsmev sa okamzite
vytrati. Dozrievajlci chlapec to velmi
vnima a preZiva. Mal som komplexy,
depresie, snazil som sa prisposobit svoj
Zivot tak, aby som ten problém zakryval.
Psychicky som trpel, lebo som to nemal
uzavreté, netusil som, ¢o vSetko té diag-
ndza prinesie, Co eSte m6Zem ocakavat.
Pritom som, sice zvlastne, ale predsa
len chodil, fungovali mi ruky. Chodit
som prestal az v roku 2004. Dovtedy
som mal iba problémy so stabilitou,
podlamovali sa mi nohy, nebodaj som
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Fotil Karol Sudor

zakopol, spadol... Bez pomociinych som
uz nevladal vstat, odchadzajlce svaly mi
to neumoznovali. Dnes uz mam vazne
problémy aj s rukami.

Zmeny teda neprichadzaji skokovo,
ale pomaly?

Presne tak. Pri dystrofii ide o postupné
vytracanie sa svalov. Najskor pijete sam,
lebo pohéar udrzite, casom si uz poma-
hate aj druhou rukou, aZ vdam nakoniec
pohar musi pridrzat niekto iny, pripad-
ne za¢nete pit cez slamku a podobne.
Rovnako najskér chodite, potom mate
problém so schodmi, s kopcovitym teré-
nom, lebo odchdadzaju svaly, skracuji sa
Slachy, az skoncite na voziku. Nabaluje
sa to, priCom postupna strata sily ¢lo-
veka niti pouZivat ¢oraz viac pomécok.
Zdravy clovek si to vie len tazko pred-
stavit. K ¢omu by sa to dalo prirovnat?
Predstavte si, Ze vdm na ruky a nohy
postupne nakladajd coraz taZsie bre-
mend. Najskor vdm vasa sila umoziuje
hybat sa, ale pridete do bodu, ked uz ti
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zataZ neunesiete, ked nepohnete nohou
ani rukou. Jednoducho vasa svalova sila
nestaci na to, aby ste urobili akykolvek
pohyb.

Neraz sa stava, Ze fyzicky hendikepo-
vany ¢lovek sa uzatvori do seba, skryva
sa pred svetom, je odkazany len na in-
validny déchodok, ma problém ndjst si
pracu. Vy ste urobili presny opak. Z de-
diny pri Rimavskej Sobote ste sa pre-
stahovali do Bratislavy, vystudovali ste
vysoki skolu a v socidlnej oblasti ste
urobili celkom slusnu kariéru, jazdite
autom... Co sa muselo stat, aby sa mla-
dik s komplexmi neohol, neostal v det-
skej izbe pri rodicoch, ale sa odrazil?
Je to dlhy proces. Zakladom je stretndt
inych ludi s podobnymi ochoreniami,
ktori sa mu mozu stat vzorom. Lutovat
sa je jednoduché, ale zbytocné. Mojou
hnacou silou bolo uZ to, Ze som nechodil
do Ziadnej Specidlnej skoly, Ze som sa
musel porovnavat so zdravymi spolu-
Ziakmi. Sice to znamenalo znasat aj ob-
casny vysmech ¢i narazky, ale cloveka to
zoceli. Raz mi spoluZiak na strednej Sko-
le povedal - ¢lovece, ked sledujem tvoju
tackavi ch6dzu, musim uznat, Ze nie je
mozné rozpoznat, kedy si opity a kedy
nie. Dnes na to spominam s Gismevom.
V prostredi so zdravymi som sa teda
ucil znasat klasické situacie bez toho,
aby mi ich niekto ulahcoval. Vratane
bariérového ubytovania na internate.
Byval som na tretom poschodi, hocivo
Stvrtom rocniku strednej Skoly som cho-
dil po schodoch tak, Ze som na schod
vylozZil jednu nohu, potiahol sa rukami
o zabradlie, a doloZil na ten isty schod
druht nohu. Niekedy mi tie tri poscho-
dia zabrali aj polhodinu.
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Po strednej Skole ste saihned' zamestnali?
Len nakratko. Stét totiZ za socializmu
razil zdsadu, Ze postihnutému da inva-
lidny déchodok a hotovo. Nech pekne
sedi doma, nech sa neukazuje, nech
neotravuje s robotou a dalsimi vecami.
Velmi ma to nastvalo. Postihnuti boli
neviditelni.

Pocul som jednu peknu historku - za
socializmu priSla do Prahy nejaka dele-
gacia zo Zapadu. Jej ¢lenovia domacim
hovorili, Ze musime mat v krajine skvelé
zdravotnictvo, kedZe v nasich uliciach
nevidiet jediného postihnutého. Pritom
bolilen skryti, lebo jednak takto ich stat
mentdlne nastavil, a potom aj keby vysli
von, vSade by narazali na bariéry. A ne-
myslim len obrubniky, schody na drady
¢i WC, do ktorych sa nemali ako dostat.
Odvtedy vsak prisiel vyrazny posun,
nie?

Jednoznacne. Zmenila sa filozofia na-
hladu na nés, [udia na nds uz v uliciach
nepozeraju ako na zjavenie, je to mnoz-
stvo bezbariérovych obchodov, spojov
v ramci MHD... Iné to je vSak vo velkom
meste a iné v zapadnutej dedine.

Asi v desiatich rokoch mi za¢alo docha-
dzat, Ze to bude vaznejsie, v trinastich
to uz bolo evidentné. Ked som napriklad
robil drepy, tazsie sa mivstdvalo. V Sies-
tej triede som eSte v behu na 60 metrov
neskoncil na poslednom mieste, ale 300
metrov som uZ dokdzal dobehndt len
krokom. No a zacali mi prekdzat schody.
Vyjst bez toho, aby som sa drZal zabrad-
lia, bolo prakticky nemoZné.

V akej miere zmenam v spolocnosti po-
mahaji znami ludia ako Bekim, ktory
je tiez na voziku? Robi si z toho Zarty,
zabava ludi...
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Velmi to pomaha. Bekim spolo¢nosti
ukazuje, Ze v nej dokaze normalne exis-
tovat. Ukazuje, Ze napriek tomu, v ¢om
je obmedzovany, nie je dovod vzdat sa.
Je prikladom, Ze prerazit sa da aj hen-
dikepom, dokonca sa z toho d4 urobit
akasi vyhoda. Motivuje to, navyse ma
v sebe aj silny zmysel pre Cierny humor.
My na vozikoch ho medzi sebou pouZiva-
me velmi ¢asto, dokonca tak, Ze cudzim
by sa to uz zdalo pridrsné.

Dajte priklad.

Ked' postihnuty cestuje v MHD, jeho
sprievodca za listok neplati. Jeden ka-
marat na to pobavene hovori, Ze kazdy
¢lovek by mal mat svojho postihnutého.
Dnes ste odbornikom na socidlne
poradenstvo, postihnutym radite, na
¢o vietko maijii narok. Co vas k tomu
doviedlo?

To, ze ked mi zomrel otec, mame od-
mietli priznat na mna sirotské. Vrajmam
invalidny dochodok, tak co este chce.
Zacal som sa odvolavat, az som uspel
a mame museli vSetko doplatit. Vtedy
som si uvedomil, ako velmi na neochotu
tradnikov doplacaji ludia, ktori v sebe
nemaju danost ako ja - zistovat si veci
a bojovat aZ do konca. Tak som zacal
detailne skidmat, na ¢o ma kto narok,
aby som vedel poradit aj inym. Nielen
postihnutym, ale aj ich rodindm, lebo
postih je zataz pre celé blizke okolie.
Takto som sa stal socidlnym poradcom.
Zda sa mi Sialené, Ze osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim a ich rodiny
vobec musia bojovat o to, na ¢o maju
narok zo zdkona. Ten je pritom nastave-
ny tak, Ze ak takd osoba pride na (rad,
zamestnankyrfa by mu sama mala uka-
zat a detailne vysvetlit vSetky moznosti.
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Ind vec je, Ze Gradnicky si mimoriadne

pretaZzené, Ze v praxi ledva stihajd uro-
bit aspon zakladnt administrativu. Kde

by vzali ¢as na hodiny debdt s jednym

klientom a podrobné skiimanie toho,
na ¢o md ndrok?

V roku 2022 ste mali autonehodu, kto-
ra eSte zhorsila vas zdravotny stav.

V to rdno sme sli s kolegom autom nasej

organizacie do prace. Auto Soféroval on,
ja som bol spolujazdec. Zozadu do nas,
Zial, narazilo iné auto. Odvtedy v Orga-
nizacii muskularnych dystrofikov nema-
me vhodné auto, kedZe toto konkrétne

dokazalo prepravovat aZ Styroch ludi
na vozikoch. Verime, Ze sumu ziskame

v rdmci zbierky dobrych ludi na portali

Donio. Dosledkom spominanej nehody
bola moja zlomena chrbtica. Desat dni
som cakal, ¢i sa pri mojom zdravotnom

stave ndjde lekar, ktory by ma opero-
val. Dnes mam v chrbtici titdnové tyce

a skrutky, ale celkovy stav sa mi zhorsil.
Pred nehodou som dokézal sediet rovno,
dnes uz nie. Viac ako rok po nehode som

potreboval aj pomoc iného cloveka 24
hodin denne. Asistent dokonca musel

byt so mnou este aj v nemocnici, lebo
spolahn(t sa na persondl, Ze naplno ob-
slGZi pacienta v mojom stave, nebodaj
na zavolanie, bolo nemozné.

Ako casto dnes potrebujete asistenta?
Na vSetky hodiny mimo pracovnej doby.
Asistenti su pritom obrovskou témou

medzi postihnutymi, lebo zohnat ich

je velky problém. Logicky, lebo sice do-
stavajud nejakd odmenu, konkrétne 5,52
eura na hodinu, ale nemaju plne kryté
socidlne poistenie, nezapocitava sa im
to do déchodku, nemaji narok na pla-
tend dovolenku ani pradceneschopnost.
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Ide teda o ndro¢nd a slabo platend pra-
cu bez akychkolvek vyhod. Najst spo-
[ahlivych ludi, ktori by to chceli robit
dlhodobo, je takmer nemozné. Navyse
si s nim musite aj ludsky sadniit, predsa
len je to ¢lovek, ktory musi fungovat vo
vasej domdcnosti, pricom vam pomoze
ajna WC Ci v sprche.

Ako dlho v priemere vydrzi jeden asis-
tent ¢i asistentka?

Mnohf pridu, skisia to a hned odidu. Inf
to robia popriinej svojej praci, napriklad
pat aZ desat hodin tyZdenne. Robia to
preto, lebo chcd poméct, majd z toho
dobry pocit. Najst vSak asistenta na dl-
hodobo a tak, aby chodil pravidelne kaz-
dy den, je velka vyzva. Mnohi odchadzaj
po tom, o si zaloZia vlastné rodiny, lebo
si potrebuju Setrit aj na dochodok, mat
platend dovolenku a podobne.
Prispieva nas stat dostatocne na tpra-
vy bytu pre zdravotne postihnutych?
M3a definované rozne prispevky, ale
pomaha v podstate len tym, ktoti po-
beraju invalidny déchodok a nepracu-
ji. Ak sa niekto snazi a chodi do préce,
ma problém. Staci zarobit patnasobok
sumy Zivotného minima a napriklad na
zdvihdk mu uZ nijako neprispeje. Cize
prekrocite hranicu mozno o 200 ¢i 300
eur, ale zdvihdk aj s montdzou pokojne
vyjde aZ 10-tisic eur. Kde je tam potom
motivacia pracovat?

Rovnako je to s autom - ak sedite doma
a poberate invalidny déchodok, mate
narok na prispevok na kipu auta. Ak
pracujete, CiZe sa redlne potrebujete
prepravovat, ale vas prijem prekroci
patnasobok sumy Zivotného minima,
nedostanete ni¢. Opat - vas prijem
prekro€i hranicu o par eur, ale pridete
o prispevok vo vyske 13- az 16-tisic eur.
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Podobna diskriminacia plati aj pri pri-
spevku na prevadzku motorového vo-
zidla - ak je vas prijem vyssi ako trojna-
sobok sumy Zivotného minima, nedaju
vam ho. Celé je to mimoriadne nespra-
vodlivé voci postihnutym, ktori sa snaZia
pracovat. Zivotné minimum je pritom
aktudlne 268,88 eura, CiZze niektori tu
hranicu dokazu preskocit uz samotnym
invalidnym déchodkom v kombinacii
s minimalnou mzdou.

Davkova pasca?

Presne tak. Na jednej strane Stat zdra-
votne postihnutému hovori, Ze mu vy-
razne pomoze, ale zaroven dodava - po-
zor, nesnaz sa ist do roboty, nerealizuj
sa, nebud velmi aktivny, lebo ti pomoc
vezme. Stat cez podobn( pascu dokon-
ca mnohym ludom krati prispevok na
opatrovanie ¢lena rodiny.

Vy sam jazdite, dokonca mate Specific-
ky upravené auto - dodavku. Soféruje-
te priamo z invalidného vozika a auto
ovladate joystickom.

Ako sa mi menil stav, tak som sa aj pri-
spdsoboval. Najskdr som mal auto bez
Gprav, potom som rukou ovladal brzdu,
neskor aj plyn. Teraz som uz v Stadiu
zhorSenej motoriky rak, takze auto je
opat Specidlne upravené. Nastupujem
zozadu a vozikom sa presuniem dopredu
na miesto vodica, kde sa ukotvim. Plyn
a brzdu ovlddam jemnym pohybom
packy lavou rukou dopredu a dozadu,
otdcanie volantom zase zabezpecuje
joystick, ktorym hybem pravou rukou.
Packa aj joystick si mimoriadne citlivé,
ale zvykol som si na to pomerne rychlo,
uz cestou domov z Nemecka, kde sa
auto upravovalo. NajhorSia je pomala
jazda, lebo brzda je extrémne citliva
a asistenta som uz parkrat doslova
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prilepil na predné sklo. Podobnych dut
inak na Slovensku nie je vela, mdame ich
mozno traja. Je to drahé, takato tprava
vyjde na desattisice eur.

Ako je to s hradenim liekov zdravotny-
mi poistoviiami?

Zial, na vyliecenie svalovej dystrofie
lieky neexistuji. Odportcajd sa antio-
xidanty, vitaminy, koenzymy, CiZe r6zne
vyzivové doplnky, za tie si vSak treba
v lekdrni normalne zaplatit. Ak ich nie-
kto seridzne a poctivo berie, vyjde ho to
aj na stovku mesacne.

Existuje v politike niekto, kto sa vy-
razne zaujimal o potreby zdravotne
postihnutych, kto im aj vyrazne legis-
lativhe pomohol?

Ano, najviac asi Jana Zitfianska. Podarilo
sa jej presadit viac velmi ddleZitych vect,
hoci nikdy nepdsobila na vysokom poste
v rezorte prace, socidlnych veci a rodiny.
Vsetko dokazala urobit z pozadia.
Nikdy tieZ neslo o vladu ako taku, skor
o jednotlivcov. Napriklad na vladu Vla-
dimira Meciara nespomina v dobrom
asi nik, ale zdravotne postihnuti vam
povedia, Ze ministerka prace Olga Kelto-
Sova bolavyborn3, lebo pre nich urobila
naozaj vela. Prave ona dostala do zako-
na osobnd asistenciu. Niekedy sa zase
udiali pozitivne veci, lebo inak otrasny
premiér potreboval medidlne prekryt
svoje kauzy.

Co by dnes najviac pomohlo zdravotne
postihnutym na Slovensku?

Keby sa nasiel premiér alebo podpred-
seda vlady, ktory by sa na celd tému
pozrel komplexne. Dnes ju rieSia r6zne
ministerstva, kazdému patri len mald
Cast balika - nieco ministerstvu Skolstva,
iné rezortu prace, dalSie doprave, zvySok
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zdravotnictvu. Stacilo by sa zamysliet
nad tym, ako ma ¢lovek fungovat od

zistenia svojej diagnézy aZ po svoju smrt.
RieSime tu obrubniky, bezbariérové
vstupy, ale nerieSime celd trasu z bodu
Ado bodu B. Ide pritom o obrovsky balik
neriesenych problémov. Niekolko prikla-
dov - myslite si, Ze dnes mame vyrieSe-
nd zubnd starostlivost napriklad pre ludi
s mentalnym postihnutim? Lebo mnohi
potrebujd pri oSetreni anestéziu. Mysli-
te si, ze v nemocniciach s na kazdom

CT a na kazdej magnetickej rezonancii

zdvihaky, ktorymi mozno prenasat ne-
pohyblivych pacientov? Co ak tam pride

vozickar bez asistenta a obsluhuje to
tam (tla Zena? A vie vobec persondl CT
a MR, ako Setrne prestvat pacientov tak,
aby im fyzicky neublizil?

Koho zaujima, Ze najma v odlahlych de-
dindch nie je Sanca najst si asistenta. Ak
tam nevladny ¢lovek nema rodinu, ktora

by sa ofho postarala, pricom tam nefun-
guje ani ziadna opatrovatelska sluzba,
¢o je rieSenim? Domov socialnych slu-
Zieb? A ako, ked'sa na volné miesto ¢aka

mesiace az roky? Inymi slovami, Stat sice

schvaluje kadejaké opatrenia, ale mno-
hé z nich nefunguju.

Vsetko sa riesi Ciastkovo, nie komplexne,
a takvo vysledku mnohilen trpia. Pozri-
te sa na integréciu deti s postihnutim

do Skolskych zariadeni. Na papieri je

dokonald, dokonca rezort Skolstva ob-
Cas da nejaké peniaze na debarierizciu

$kol. V praxi sa vsak beZne vyriesi len

vchod do skoly, lebo nikomu nenapadne,
Ze vchod je nani¢, ak v budove nie je aj

bezbariérové WC s dostatocne Sirokymi

dverami. Ako tam ma potom dieta travit
Sest ¢i sedem hodin denne?
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Ani mnohé nemocnice nie st vybavené

na to, aby v nich lezal ¢lovek s tazkym

zdravotnym postihnutim. Riesi sa to?

Dali sme poziadavku na ministerstvo

zdravotnictva, aby sa na to myslelo as-
pon v ramci modernizacie siete nemoc-
nic. Lebo je to tak - mnohiludia so zdra-
votnym postihnutim sa nedostant na

vySetrenie len kvoli réznym bariéram,
a tak sa nemocniciam vyhybaji. Nedo-
kaZu totiz na tych oddeleniach fyzicky
existovat.

Preco?

Bud preto, Ze na to nie je dostatok per-
sondlu, alebo tam nie st podmienky na

to, aby pacient priSiel so svojim sprie-
vodcom - pomocnikom. Problém je aj

v tom, Ze zdravotnictvo sa na nas, ludi
s postihnutim, ¢asto nepozerd ako na

svojpravnych [udi.

V akom zmysle?

Ja sam najlepsie viem, ¢o pre fungovanie

v nemochnici potrebujem, ale systém je

taky rigidny, Ze mi to nedovoli. Vo vy-
sledku tam teda radsSej ani nejdem. Ak
tam nemd&Zem mat asistenta na rézne

Specifické potreby, ak tam nemdzem

pouzit zdvihacie zariadenie, hoci si ho
aj prinesiem z domu, a to len preto, Ze

postele st tam nastkané blizko seba,
mam riskovat?

Obrovské problémy vznikaju, ak imobil-
na osoba Zije v starom type CinZiaka -
vytah je neraz maly, neraz zastavuje

len na medziposchodi.

Takéto veci robia z 0s6b s postihnutim

vaznov. Z bytovky sa totiZ nedostand.
Pre zdravych sl to mozno hldpe drob-
nosti, ale niektori [udia bez nich nemdzu

existovat. To uz nehovorim o potrebe

cestovat vlakom. Zdravy ¢lovek pride
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a nastlpi. My musime hlasit cestu nie-
kolko dnivopred, aby nam pristavili plo-
Sinu, aby sme mali miesto vadekvatnom
vozni. Potom pridete na stanicu a zistite,
Ze pre technickd poruchu ten vozen chy-
ba. A o ak ostane vlak stét niekde na
trati? Deju sa poruchy, dokonca poziare.
Nemdame vypracovany Ziadny systém,
¢o v takom pripade s vozickarom.

Na jednej strane tu teda mame vyrazny
posun oproti minulosti, dokonca aj le-
gislativa je neraz lepsia ako vo vyspelej-
Sich Statoch, na druhej strane realizicia
a nekoncepcné zmyslanie vytvarajd také
bariéry, aZ Zasnem. Pritom vozi¢kdrom
sa ¢lovek moze stat zo dita na deni. Staci
autonehoda, nestastny skok do vody,
pad... cokolvek.

Na to, aby ¢lovek zZil s nasimi probléma-
mi, dokonca ani netreba mat zdravotné
postihnutie. Bariéry totiz komplikuju
Zivoty aj seniorom, mamickam s kocik-
mi ¢i osobam s do¢asnym zdravotnym
problémom. My teda dnes v ramci or-
ganizacie nebojujeme len za tych, ¢o
uz majl zdravotné postihnutie, ale aj
za tych, ¢o medzi nich raz budi patrit.

Text je sucastou serialu rozhovorov
Ziji s Nami o ludoch s tazkymi zdra-
votnymi postihnutiami. Venujeme sa
ich osobnym pribehom, poukazujeme
na veci, ktoré im komplikuju Zivoty, ale
aj na rozhodujiice momenty, ktoré ich
motivovali, aby sa nevzdavali.

KAROL SUDOR

29. februdr 2024, DennikN
Uverejnené so stihlasom autora a redakcie
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Z poradenstva Agentury
osobnejasistencie
Bratislava

Otazka:

Mo6zZe mat osobny asistent v ¢ase po-
dania Ziadosti o pred¢asny dochodok
uzatvorenud zmluvu o vykone osobnej
asistencie?

Odpoved:

Asistent m6ze mat uzatvorenid zmluvu,
ale nie na 140 hodin mesacne, aby ne-
svietil v systéme Socidlnej poistovne
ako dochodkovo poisteny. To zname-
nd, ze nemal by odpracovat 140 hodin
mesacne, aby nebol poistencom Statu
dochodkového poistenia v ¢ase podania
Ziadosti. A to az do vydania rozhodnu-
tia o priznani pred¢asného starobné-
ho dochodku. Ak ma tychto 140 hodin
mesacne v zmluve OA, treba to zmenit
tak, aby ich mal menej. Je potrebné zme-
nit zmluvu dodatkom. Na tito zmenu
moZete pouzit nas vzor dodatku, ktory
najdete na webovej stranke www.osob-
naasistencia.sk v sekcii “na stiahnutie”.
Dodatok treba odovzdat na prislus-
nom Urade prace, aby ho priloZili k jeho
zmluve. Dodatkom sa asistent moze
preukdzat aj v socidlnej poistovni.
Ak asistent v zmluve OA v stcasnosti
nemd zazmluvnenych 140 hodin me-
sacne, zmluvu netreba menit. Menej
zazmluvnenych hodin osobny asistent
moZe mat. Po obdrzani rozhodnutia
o priznani pred¢asného déchodku, vys-
Sie uvedené podmienky nemusi spiiiat.
Tzn. - pred podanim Ziadosti o predcas-
ny dochodok je dolezité vediet, Cije vas
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Fotil: Pavol Kulkovsky

asistent nahlaseny v socialnej poistov-
ni ako poistenec statu na déchodkové
poistenie z titulu osobnej asistencie.
Ak nie je, ni¢ mu nebranivtom, aby po-
dal Ziadost o dochodok.

Otazka:

Moze byt osobny asistent po skonce-
ni VS evidovany na tirade price a za-
roven vykonavat osobni asistenciu?
Maj asistent v maji konéi na VS a ide
sa zaevidovat cez leto na trad prace
a po prazdninach v septembri by iSiel
opat studovat.

Odpoved:

Neviem, aky dovod ma Vas osobny asis-
tent, Ze chce byt zaradeny do evidencie
uchadzacov o zamestnanie. Prive ten
dovod je dolezity na poskytnutie kom-
plexnej odpovede.

Zmojho pohladu je prenho zbyto¢né byt
evidovany na trade. Nebude mat ztoho
Ziaden benefit. Evidencia na trade prace
sa ani nepocita do tzv. odpracovanych
rokov pre vypocet déchodku ako to bolo
v minulosti (do r. 2003). Za evidované
osoby plati stat iba povinné zdravotné
poistenie a ni¢ iné. A to isté ma aj ako
osoba vykonavaijlica asistenciu. Odporu-
¢am Vam, precitat si nas komplexny ¢la-
nok na tdto tému. Najdete ho na stranke
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Z CINNOSTI AGENTURY OSOBNEJ ASISTENCIE ZILINA

www.osobnaasistencia.sk v ¢asti BLOG
s nazvom: Evidencia uchddzacov o za-
mestnanie a asistencia

PiSete tiez, Ze asistent v septembri opat
nastupuje na Stddium. Ak ide na Il. ale-
bo Ill. vysokoskolsky stupen Stiddia, tak
ho drad prace aj tak nezaeviduje. Ak
absolvent suvisle pokracuje vo vysoko-
Skolskom stddiu, je automaticky prijaty
a bez povinnosti absolvovat prijimaciu
skdsku, nadalej ma status Studenta
a takéto obdobie sa stédle povaZzuje za
stistavnu pripravu na povolanie.

Mgr. ALENA JURICKOVA
socialna poradkyna

Z ¢innosti Agentury
osobnejasistencie Zilina

Prelom mesiacov april / maj 2024 sa nie-
sol vznamenizmenu nazvu organizécie.
Z povodnej Organizdcie muskularnych
dystrofikov v SR sme aj my v Ziline pre-
§li na novy oficidlny ndzov organizicie
Belasy motyl, 0. z. Pod tymto ndzvom

pokracujeme v poskytovani dvoch bez-
platnych socidlnych sluZieb - sprostred-
kovanie osobnej asistencie a Speciali-
zované socialne poradenstvo v regione
Zilina (ZSK).

Diia 19. 4.2024 Agentlra osobnej asis-
tencie Zilina zorganizovala dalie sku-
pinové stretnutie so psycholégom Mgr.
Ondrejom Matkom pre nasich klientoy,
ich osobnych asistentov a rodinnych
prislusnikov. Tieto konzultacie sa tesia
velkej oblube, psycholég s nami spolu-
pracuje uz niekolko rokov a ,veruZe to
s nami vie”. Naucili sme sa nové komu-
nika¢né zruc¢nosti a dalsie ,soft skills”,
aby sme boli nielen kvalitni profesionali,
ale hlavne dobri [udia. Tieto stretnutia
st zamerané predovsetkym s imyslom
neustaleho zlepSovania vztahov a ko-
munikacie pocas vykonu osobnej asis-
tencie. Je to nevyhnutny predpoklad
k poskytovaniu kvalitnej pomoci.
6.5.2024 prebehlo na pode Mesta Zilina
dalSie zasadnutie Bezbariérovej komi-
sie, ktoré prinieslo konkrétny odpocet

Skupinova psychologicka konzultacia, so psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom (Fotoarchiv Agentira OA Zilina)
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prace, zmeny a Upravy, ktoré sa zrealizo-
vali na Gzemf Ziliny z hladiska debarie-
rizacie verejného priestranstva na zak-
lade nami pripraveného minuloro¢ného
materidlu. D6lezitym bodom programu
bola i parkovacia politika v Ziline, ktora
ma taktieZ urcité Specifika pri osobach
so zdravotnym znevyhodnenim. TesSime
sa tejto efektivnej spolupraci s Mestom
Zilina. Intenzivne pracujeme na pripra-
ve nového materidlu na odstrafnovanie
bariér, sme pripraveni ho odovzdat v
lete 2024.

11.5.2024 sa zastupcovia Agentlry
osobnej asistencie sa zl¢astnili na vyni-
moénej aktivity na Vodnom diele Zilina,
Inkltzia v pohybe - pod gesciou Nada-
cie Kia Slovakia. Aj tento rok sa tcast-
nici mohli zd¢astnit inkluzivneho behu
okolo Vodného diela Zilina, pripravené
boli aj kreativne hry so Spolo¢nostou
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na podporu oséb s autizmom Kysuce
a s Platformou rodin s detmi so zdravot-
nym znevyhodnenim, Sportové aktivity
na handbiku s ¢lenmi projektu Sme si
rovni, posunkovd rec ucili dobrovolnici
z ANEPS Zilina. Sprievodné aktivity boli
ukazky prvej pomoci, fotokdtik a kizel-
nik ;) Cielom podujatia bolo nielen "vy-
behat" podporu pre deti zo Specidlnych
olympidd, ale hlavne zvysit povedomie
o Sportovcoch i nesportovcoch so zdra-
votnym alebo intelektudlnym znevyhod-
nenim. Minuly rok prislo 400 G¢astnikov,
tento rok bola Gcast este vyssia.

FiniSujeme s pripravami na zorganizo-
vanie verejnej zbierky Belasy motyl,
ktord sa uskuto¢ni 14. 6.2024.V nasom
meste mame napldnované tri stanovis-
tia - OC Dubef Zilina, Krajskd knizni-
ca Zilina a Namestie A. Hlinku Zilina.
VSade tu ,,rozprestri belasé kridla”

Inkldizia v pohybe, Naddacia Kia Slovakia (Fotoarchiv Agentiira OA Zilina)
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Inkldzia v pohybe, zastupcovia Agentliry osobnej asistencie Zilina (Fotoarchiv Agentdra OA Zilina)

socialni pracovnici, klienti, ich rodinni
prislusnici a dobrovolnici, aby pomohli
v rdmci osvety a verejnej zbierky zis-
kat financné prostriedky na doplatky
na kompenzacné pomécky pre osoby
s nervovosvalovym ochorenim na Slo-
vensku. TeSime sa, na toto vynimoc¢né
podujatie, na stretnutia s verejnostou
a najma na pozitivny dopad tejto inicia-
tivy na kvalitu Zivota velkej skupiny os6b
so zdravotnym znevyhodnenim.

Postupne planujeme aj obltibené letné
aktivity v mesiacoch jdl a august - in-
tegracné opekacky / grilovacky plné
zaujimavych podnetov, hier a novych
priatelstiev. Stretdvame sa v inkluziv-
nom prostredi Zilinského Lesoparku
Chrast - klienti, osobni asistenti, ro-
dinnf prisludnici, dobrovolnici a (staro)
novi priaznivci nasej komunity. Terminy

budu zverejnené v aktualnom case, pod-
[a vhodnosti pocasia.

Citatelom Ozveny prajeme prijemné dni
a krasne leto.

Srdecne pozdravujeme z Agentlry
osobnej asistencie Zilina.

V pripade potreby, sme tu pre vds v pra-
covné dni od 6:30 do 15:00, nevahajte
nas kontaktovat kvéli socidlnemu pora-
denstvu alebo sprostredkovaniu osob-
nej asistencie (regién Zilina / ZSK).

Mgr. LUBOSLAVA FIGUROVA
a Mgr. GABRIELA TOMANOVA

Belasy motyl, o. z.

Agentira osobnej asistencie Zilina
Kuzményho 8, 010 01 Zilina

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



OD PRVEHO JULA

SOCIALNE OKIENKO
Odprvéhojila

K 1. jdlu uz roky o¢akdvame zmeny vo vys-
ke penaznych prispevkov. Zmeny st bud’
v dosledku zmeny vysky sim Zivotného
minima alebo pri pefiaznom prispevku na
opatrovanie a na osobnii asistenciu zme-
nu schvaluje vlada tiez k tomuto datumu.
Ministerstvo préce, socidlnych veci a ro-
diny Slovenskej republiky (MPSVaR) dnia
22.5.2024 zverejnilo do medzirezortné-
ho pripomienkového konania (pod ¢islom
LP/2024/235) navrh opatrenia, ktorym sa
upravuji sumy Zivotného minima platné
od 1.7.2024.
Podla tohto nadvrhu sumy Zivotného mi-
nima upravené podla § 5 ods. 2 zdkona sa
ustanovuiju takto:
a)suma podla § 2 pism. a) zdkona je
273,99 eura (prvd plnoletd fyzickd osoba)
b) suma podla § 2 pism. b) zdkona je
191,14 eura (dalSia spolocne posudzovand
plnoletd fyzickd osoba) ,
c)suma podla § 2 pism. c) zdkona je
125,11 eura (zaopatrené neplnoleté dieta
a nezaopatrené dieta) .
Pre vypocet vysky penaznych prispev-
kov je dblezitd prva suma: 273,99 €. Od
tejto sumy sa odvijajd vysky pefiaznych
prispevkov, ale na sumy Zivotného mi-
nima st naviazané dalSie velmi ddlezité
Cisla - rodicovsky prispevok od 1.1.2025,
nezdanitelnd c¢ast na danovnika v roku
2025, davky v hmotnej ntidzi, minimalne
dochodky a pod.
V Case uzavierky ozveny ¢aka na rokovanie
vlady navrh na novi vysku sadzby na 1 h
osobnej asistencie a aj zvySenie pefiazné-
ho prispevku na opatrovanie. Osobnej asis-
tencii je navrhovand novd suma vo vyske
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5,83 €. Vyska penazného prispevku na
opatrovanie je navrhovand pri opatrovani
jednej fyzickej osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim na 615,50 € mesacne. A pri
opatrovani 2 alebo viacerych fyzickych
0s0b s tazkym zdravotnym postihnutim
je navrhovand suma 818,60 €.
Poberatelia PP na opatrovanie, ktoriv su-
¢asnosti poberaju starobny déchodok,
predcasny starobny dochodok, invalidny
dochodok z dovodu poklesu schopnosti
vykonavat zarobkovi c¢innost o viac ako
70 %, vysluhovy déchodok alebo invalidny
vysluhovy déchodok maju krateny PP na
opatrovanie. Zmenou zdkona im od 1. jula
2023 uz bol vyplacany PP na opatrovanie
v 75 % z aktudlnej vysky prispevku na opat-
rovanie. S G¢innostou od 1. jldla 2024 uz
nebude krateny prispevok z tohto titulu
Poberatel PP na opatrovanie méze mat
prijem v sic¢asnosti - popri opatrovani -
do dvojnasobku sumy Zivotného minima.
Pokial prijem opatrovatela presiahne tito
hranicu, straca narok na penazny prispe-
vok na opatrovanie. Od 1. jila 2024 bude
mozné poskytnit PP na opatrovanie na-
dalej aj v pripade, ked opatrovatel bude
mat mesacny prijem do 2,5-ndasobku sumy
Zivotného minima.
Pripominame, Ze poberatel pefiazného
prispevku na opatrovanie, ktory nema
Ziadny iny prijem, resp. nema odvodovd
povinnost na zdklade iného prijmu voci
Socialnej poistovni, je poistencom Statu.
Akonahle ale bude mat prijem, na zaklade
ktorého tejto osobe vznikne odvodova po-
vinnost voci Socialnej poistovni, prestane
byt poistencom Statu a socidlne poiste-
nie bude mat iba na zaklade zarobkovej
¢innosti. o
TIBOR KOBOL
socialny poradca
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1. ligové kolo BC3, Turie

Boccista Michal Tizo, hrac klubu OMD
v SR Farfalletta Zilina, zvitazil v 1. li-
govom kole BC3 v Turi nedaleko Zili-
ny pred dvojicou reprezentantov Bo-
risom Klohnom a Lubou Skvarnovou.
Organizatormi turnaja boli Organiza-
cia muskuldrnych dystrofikov v SR, jej
klub OMD Farfalletta Zilina a Slovensky
zvaz telesne postihnutych Sportovcov.
Do leta nds ¢akaju este dve ligové kola.
Prvé sa uskutocniv PreSove, organizuje
ho miestna ZOM a druhé organizuje nase
zdruZenie v bratislavskej Sportovej hale
na adrese Jundacka 8.

Pat medaili zo Svetového
pohara v Zahrebe

Slovenski reprezentanti a reprezentant-
ky v paralympijskom Sporte boccia sa
v uplynulom tyZdni predstavili na medzi-
narodnom turnaji World Boccia Challen-
ger v chorvatskom hlavnom meste Z3-
hreb, kde vybojovali dokopy pat cennych
kovov. Medzi nimi boli aj nasi ¢lenovia
Rébert Mezik (BC2, Muzi) - 2. miesto,
Luba Skvarnova (BC3, Zeny) - 3. miesto,
Kristina Vozarova (BC4, Zeny) - 2. miesto
a Par BC4 - 3. miesto. Blahozelame!

Pozvanka na boccia
sustredenie 2024

Belasy motyl, o. z. v spolupréci so svo-
jim Zilinskym klubom Farfalletta Zilina,

Prvi traja umiestneni (Fotila Luboslava Figurova)
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organizuje tradi¢né letné sistredenie
v hre boccia. Je urcené najma pre hra-
Cov, ktori uz hraji sitaznd bocciu, ale
aj pre pripadnych novych zaujemcov.
Sistredenie budd viest Ondrej Duran
Bastdk a Luboslava Figurova. Uskutocni
sa v bezbariérovom penziéne Slniecko
na Duchonke v termine od 18. - 23. 8.
2024. Definitivna vyska poplatkov este
nie je znama, nakolko mame podanych
viac grantov so Ziadostou o dotaciu.
Svoj zdujem o Gcast nam dajte vediet
do 12.7.2024

POWERCHAIR HOCKEY

Historicky bronz
v Ceskej Powerchair
Hockey ligy pre
BlueSky Butterflies

Nas slovensky tim BlueSky Butter-
flies ma za sebou Gspedny zdver Ces-
kej Powerchair Hockey ligy sezény
2023/2024. V rozhodujicom play-off
stboji s plzenskymi Indians si vybojovali

historicky bronz! K tomuto tspechuich
predurcovali aj stale zlepSujlca sa hra
atiez posledné dva vyhrané duely s Plz-
fou. Ved po zdkladnej ¢asti nds tim ob-
sadil tretiu priecku. BlueSky Butterflies
dal krdsnu bodku za tymto rocnikom,
ktory sa niesol v technickom posilnenf
Sportovymi vozikmi, zocelenim celého
timu, zdzemia a vébec jeho celkového
smerovania. Nasim najlepSim strelcom
bol Michal Sedlak s 26 gélmi.

Prinasame vyjadrenie jedného z nasich
najskisenejsich hracov Martin Burian:
Po dvoch minulgch rocnikoch a tesngch
prehier v playoff, sme do tejto sezény na-
stdpili odhodlani konecne to prelomit. Je to
pre nds tim velky dspech. Sladkd odmena za
vSetko to odhodlanie, obetavost a Cas, ktory
tomuto Sportu venujeme. A ked' sa to spoji
s vylepsenim Sportovych vozikov, vytvorenim
stabilného zdzemia na pripravu a nastavenim
celkového smerovania, tak visledok sa casom
dostavi. Samozrejme, bez podpory rodinngch
prislusnikov, dobrovolnikov, asistentov, s tré-
nerom a manaZérom na Cele, by to neslo.
DAKUJEM!”

Hradi, realizaény tim, podporovatelia a rodinni prislusnici (Fotil Matéj Koudelka)
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Sldvnostné vyhodnotenie sezény (Fotila Beata Kovaci¢ova)

Na&s tim nastdpil v zloZeni:

Brankar, kapitan, T-stick: Norbert Su-
chanek, T-stick: Sebastian Virag, Tomas
Roxer, Martin Burian. Hokejky: Jan Ko-
narcik, Lucia Mrkvicovd, Vladimir Vida,
Michal Sedldk, Adam Kovacic.

Tréner: Radovan Cibdk, Technik: Jozef
Roxer, Manazér: Miroslav Drab

0 3. miesto:

Indians Plzen 3 : 10 BlueSky Butterflies
Gély: 4x Michal Sedlak, 4x Jan Konarcik,
2x Vladimir Vida.

Asistencia: po 1x Michal Sedlak, Jan Ko-
narcik, Vladimir Vida

BlueSky Butterflies 10 : 5 Indians Plzen
Gély: 6x Michal Sedlak, 1x Jan Konarcik,
Ix Vladimir Vida, 1x Lucia Mrkvicova.
Asistencia: po 1x Michal Sedlédk, Vladimit
Vida, Noro Suchanek

Koneéné poradie sezény CPHL
2023/2024:

1. miesto: Jaguars Praha

2. miesto: New Cavaliers Praha
3. miesto: BlueSky Butterflies

4. miesto: Indians Lenox Plzen

SACH

Memorial Erika Britana
(1. rocnik)

Turnaj sa hral na portdli lichess.org.
Ucast bola otvorena pre vietkych hra-
Cov (registrovanych aj neregistrova-
nych vo FIDE) s chutou zahrat si Sachy.
Uz 11. ro¢nika rapidu sa celkovo zicast-
nilo 15 hracov a ako pred rokom, boli
medzi nimi aj hraéi z Ciech a Polska.
Priebeh bol velmi dramaticky a aZ v po-
slednom kole sa rozhodlo o vitazoch
vSetkych kategérii.



Turnaj je organizovany nasim Sachovym
klubom Belasy motyl na pocest nasho
¢lena Erika Britana, zanieteného Sachis-
tu, velkého bojovnika a ¢loveka, ktory aj
naptiek svojej diagndze mal snahu viest
plnohodnotny Zivot.

Vitazi kategori:

»DYSTRO” (hraé s nervovosvalovym
ochorenim)

1. Nezapametatelny (nick) - Dirnbach
Marcel

Bez rozdielu kategorii

1. greg24 (nick) - 15ték Vojtech

~NON DYSTRO" (hraé bez nervosvalo-
vého ochorenia)

1. Konariq7 (nick) - Nandrazi Dominik
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Vdaka patri hrd¢om za hru fair-play
a sponzorovi cien, internetovému knih-
kupectvu MARTIMUS.SK za dar v podobe
nadkupnych poukazok.

Sachynakolesach
v Bratislave

Sachovy klub Belasy motyl pripravil
pre vSetkych Sachovych nadsencov sé-
riu mini turnajov, do ktorych je mozné
prihlasovat sa aj priebeZne. Sachy na ko-
lesdch su urcené pre [udi so zdravotnym
postihnutim a budi konat kazdy druhy
utorok. Aktudlne terminy najdete na
www.sach.omdvst.sk. Tento turnaj bude
prebiehat v bezbariérovych priestoroch
Prirodovedeckej fakulty UK na Ilkovico-
vej 6 v Bratislave-Mlynskej Doline vzdy
od 17:00 do 20:00 hod. K dispozicii je aj
bezbariérova toaleta.

Sleduijte pre viac info:

www.sach.omdvsr.sk

Hréci z jedného uz odohranych turnajov (Fotil Martin Kopacik)
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3tipynajednodnové

vylety vblizkom zahranici

Leto je obdobie, kedy sa ludia zvyknd
rozpfchnut kade-tade s cielom obja-
vovat nové miesta. Nie vSetky st vsak
pristupné jazdcom na vozikoch, preto
je dobré mat prehlad aspon o tych pri-
stupnych. Vybral som pre vas tri obli-
bené, ktoré st do 2 hodin jazdy autom
z Bratislavy.

Tip €. 1: Podersdorf am See, Rakiisko
Ak chcete zaZit atmosféru ako pri mori,
no nemdte dostatok ¢asu na velkd dovo-
lenku, Podersdorfje vybornym miestom,
kde aspon trochu zaZijete atmosféru ako
v primorskom letovisku. Toto mestecko
sa totiZz nachddza na vychodnom bre-
hu Neusiedlerského jazera (Neusiedler
See), najzapadnejSieho stepného jazera
v Eurdpe.

Najzndmejsim miestom, ktoré tu ludia
zvykni navstevovat, je Cerveno-biely
majdk nachddzajdci sa na maéle vystu-
pujicom nad hladinu jazera. Na mélo
vedie Siroky beténovy chodnik. Poder-
sdorftieZ pontka niekolko moznostina
dobrd gastrondmiu, no pripravte sa na
tomu dmerné rakdske ceny.

Okrem majédka sa v Podersdorfe nacha-
dzaju aj plaze. Piesok ako v Karibiku
sice necakajte, no vlhky vzduch skom-
binovany s teplymi slne¢nymi [G¢mi
a s kde-tu znejlcou slovencinou z st
turistov vam navodi pocit, akoby ste boli
v Chorvatsku.

A ak vyhladavate aktivnejsi sposob tra-
venia volného ¢asu, v okoli mestecka sa

Majdk v Podersdorfe je vyhladdvanym
miestom na fotenie (Fotil Anton Puk)

nachadzaju asfaltové cyklotrasy, ktoré
sa pletd prirodnym parkom Seewinkel,
ktorého stcastou je aj chranené vta-
Cie Gzemie Ci dalSie, uZz mensie, stepné
jazera.

Tip €. 2: Puchberg am Schneeberg,
Rakisko

V Rakusku eSte zostaneme, no vodnu
plochu vymenime za hory. Ak si hovorite,
Ze svozikom sa do kopcov nedostanete,
Citajte dalej.

Priblizne hodinu a pol jazdy po dialni-
ciach a zhruba 80 kilometrov juzne od
Viedne sa nachddza k Bratislave najbliz-
Sia ,dvoijtisicovka”, ktord je mozné za
pekného pocasia vidiet aj zo Slovenska
- Schneeberg, v preklade Snezny kopec.
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Schneeberg v preklade znamend Snezny kopec, no v lete sa aj tu liky zazelenajd (Fotil Anton Puk)

Autom sa sice neda vyjst aZ na vrchol,
no z obce Puchberg am Schneeberg na
vychodnom Upati tejto hory jazdi horsky
vlak aZ na hornd stanicu nachadzajdcu
sa vo vyske priblizne 1 800 metrov nad
morom. Tento vlak s ndzvom Salaman-
derbahn disponuje aj voziiom, do kto-
rého je mozné dostat sa aj s vozikom.
Treba vSak na stanici ohlasit, Ze ces-
tujete s vozikom, aby vdm persondl na
oboch staniciach prilozil mobilnd rampu
pri ndstupe a vystupe. Pri objednava-
ni na dolnej stanici je zaroven dolezité
dohodnlt si, ktorym spojom sa vrétite
naspat. Interval odchodov je 40 mindt
a kapacita vlaku je obmedzena.

Po vystupe na hornej stanici sa moze-
te prechadzat po blizkom okoli. Povrch

Strkom a niekde aj s vac¢simi kamenimi,

takZe treba si pocas jazdy vozikom da-
vat pozor. Pod sebou uvidite vyhlad na
vychodné Gpitia tejto ¢asti Alp a ak bu-
dete mat Stastie na dobrd viditelnost,
dovidite do mesta Wiener Neustadt Ci
sndd az na vyssie spominané Neusied-
lerské jazero. Blizko hornej stanice sa
nachadza aj horska chata s bufetom,
no tato chata je bariérov4, takze pokial
nemdte asistentov-sildkov, bude lepsie
zostat pri stoloch vonku a asistenta po-
slat kupit jedld a ndpoje dnu.

A to najddlezitejsie - odporicam vam
navstivit toto miesto v tych najvacsich
hortcavach. Na vrchole je totiz aj o 15
az 20 stupnov menej, takZe ak je ,dole”
napriklad 35 stupriov, ,hore” bude pri-
jemnych 20. Ak by ste sa sem vsak vy-
brali vtedy, ked'je ,dole” 20 stupriov, na
vrchole méze kludne aj mrzndt.
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Zamok v Slavkove u Brna je majestdtny. A pisala sa tu histéria napoleonskych vojen (Fotil Anton Puk)

Tip €. 3: Slavkov u Brna, Ceska republika
Na zaver sa presunieme od prirodnych
zaujimavosti ku kultdrnym a z Rakdska
do Ceska. Presnejsie na juznt Moravu,
ktora je posiata mnohymi pamiatkami.
Jednou z nich je aj zamok v Slavkove
u Brna, priblizne hodinu a pol jazdy
z Bratislavy.

Zamok sa nachadza nedaleko centra
mestecka a je mozné zaparkovat na
vyhradenom mieste. Do aredlu treba
vystlpit miernym kopcom po dlazdi-
covom chodniku. Ak vojdete na predné
nadvorie, nedostanete sa skrzzamok do
zahrady, no aspon sa moZete pokochat
prednou monumentélnou fasddou.

Na prijemnu prechadzku po zdmockej
zahrade vsak odpordcam vyuzit bocny

bezbariérovy vchod. Aredl zamku je ob-
rovsky a nachadza sa v nom aj golfové
ihrisko. Samozrejme, samotna zdhrada
je velmi peknd, dobre udrziavana a aj
s vozikom je jednoduché sa po nej pre-
sdvat. Interiér zdmku sa vSak s vozikom
navstivit neda.

V centre mestecka sa nachddza prijem-
na pesia zéna s bezbariérovymi chod-
nikmi a niekolkymi reStaurdciami ci
kaviarnami, kde si mozete oddychnut

po dlhej prechadzke.
ADAM BURIANEK

Aj vy ste navstivili miesto, ktoré je pri-
stupné pre ludi na voziku? Podelte sa
s nami o vas tip. VSetky su vitané.



Z DENNIKA DYSTROFIKA: STASTNE CESTY

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Stastné cesty

23. mdj 2024, stvrtok

Odkedy miv rannom detstve diagnostikovali
SMA, zdravotnici mi casto robili prehliadky.
Nemyslim tym iba zdravotné prehliadky, ale
aj také, ktoré sa podobali turistickym a mali
ma previest mojim buddcim Zivotom.

,Ked' sa pozriete dolava, uvidite Dom hro-
zy, ktorgym si budete dookola prechddzat.
Potrdpia vds deformdcie, hoci nie zo zakri-
venyjch zrkadiel. Vylakdte sa vlastného kriku
od bolesti. Predvedieme vdm hroty mnohych
ostrgch predmetov. Niekedy sa vdm zastavi
dych alebo zamrie srdce.

Ked'sa pozriete doprava, uvidite jediny jed-
noizbovy byt na kilometre daleko od zvysnej
civilizdcie. VSimnite si, Ze izba je zaprdsend,
teda sndd' nikdy nenavstivend. Okrem toho
sa ledva Iisi od nemocnice. Dvere sa zasekli,
pretoZe sa uZ roky neotvorili a aj tak vedu
ku schodom.

Nasledujte ma teda, prosim, na koniec cesty
pomedzi vijhradne tieto dve lokdcie. A tu
vidite 6smy div sveta - nekonecnu priepast
do temnoty, odkial sa uz nikto nikdy nevrdti.
Takto odteraz bude vyzerat vds cely svet.”
Atak som sa odmalicka pripravovala na pres-
ne takyto Zivot - cesty medzi Domom hrézy
a osamelgm bytom, az kgm nezomriem. Iba-
Ze raz ddvno som akosi zablidila. Bola som
zvedavd, kam vedie ten vysliapany chodnik,
Ci vlastne chodnik vyjazdeng predoslymi
kolesami, tesne pred 6smim divom sveta.
Trmdcala som sa po nom neopisatelnt dobu,
az som napokon docestovala do iného sveta
- sveta plného Zivota.
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V tijchto drioch sa kaZdg den budim s dsme-
vom. Bez bolesti. S o kvapku lepsim zdra-
votngm stavom ako v predchddzajtici den.
Cakd ma hned' niekolko sprdv od liibengch
ludi. Neskér za dverami aj ich ndvstevy a spo-
locné vylety. Cez pracovné dni sa posivam
vpred natolko, Ze Coraz jasnejSie vidim obrysy
svojich splnengch ambicii. Spozndvam kazdy
svet a v iom kaZdu krajinu, ¢i uz skutocne,
alebo na papieri. A s rovnakgm tsmevom,
s akym som sa zobudila, aj zaspdvam.
Chcela by som rovno preskocit k vete: ,Za-
zvonil zvonec a hororu je koniec.” Ale to by
nebolo celkom pravdivé. Casto ma totiZ mdta
otdzka: Ako mdm takto Zit? Ved na Stastie
ma nikto nepripravil. Nikto mi nikdy nespravil
turisticku prehliadku Stastného Zivota a ja
teraz netusim, kam zatocit. NuZ, som nitend
sama si zmapovat vsetky mozné cesty Stas-
tia. Jedno je vSak isté - nevyddm sa Ziadnou
z tych, o ktorych mi zvykli tvrdit, Ze pre ¢lo-
veka ako som ja, iné nemédZu existovat.
Petra Eller

Vtipky JozkaBlazeka

| v
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Verejna zbierka
Belasy motyl’

© 14. jin 2024

DARUJTE NADYCH A SLOBODNY POHYB

Cielom celondrodnej verejnej zbierky je ziskat financné prostriedky
na nakup pomdcok pre ludi s nervovosvalovym ochorenim,
ktoré Stat nepreplaca v plnej vyske alebo vdbec, ako su:

dychacie pristroje specidlne mechanické voziky

odsdvacky hlienov elektrické voziky

zdvihaky oxygenatory a iné specifické pomadcky

V doterajsej 24-rocnej histérii sa pomohlo v 800 pripadoch sumou 467 223 €.

www.belasymotyl.sk

Poslite darovaciu SMS Darujte online

Zaslite pravidelnid darovaciu SMS v tvare DMS START MOTYL
na 877 v hodnote 5 € mesaéne v sieti véetkych

mobilnych operdtorov. @@'h_@
2000000 OPOOOOOSIOOEOOOOOONOSOOSOOOPOOSOTDBSDPS l-f;@r—'}:?
Zaslite jednordzovd darovaciu SMS v tvare DMS MOTYL @;;‘;’ .‘

na 877 v hodnote 5€ v sieti véetkych mobilnych operatorov.

Viac informdcif na www.donorsforum.sk

DAKUJEME

Rozhodnutie MV SR o zdpise do verejnych zbierok €. SVS-0VS2-2024/019859-002 s trvanim do 31. 12. 2024




Verejna zbierka
Belasy motyl
14. jin 2024

Den belasého motyla (24. rocnik)

Online a do pokladniciek naprie¢ Slovenskom

Verejni zbierku Belasy motyl a jej sprievodné podujatia
zabezpecuje obcianske zdruZenie Belasy motyl' / Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR. Tato verejna zbierka je urcena

na pomdcky pre [udi s nervovosvalovymi ochoreniami
(NSO0), medzi ktoré okrem svalovych dystrofif patria aj svalové
spindlne atrofie (SMA), amyotroficka laterdlna skleréza (ALS)

a mnohé iné.

Ich symbolom je belasy motyl - krisny, ale lahko zranitelny.
Vyjadruje bezmocnost [udi, ktori sa progresiou ochorenia,
postupnym oslabovanim svalov celého tela, vratane srdca,

dychacich ciest a prehitacich svalov, stani zavislymi
na potrebe pouzivania kompenzacnych a zdravotnych
pomadcok (dychacie pristroje, Specidlne mechanické voziky,
odsavacky hlienov, elektrické voziky, zdvihaky, oxygenatory
a iné). Tie Stat nehradi v plnej vyske, alebo vobec.

V doterajsej historii sa pomohlo v 800 pripadoch
sumou 467 223 €.

Dakujeme

Rozhodnutie MV SR o zapise do verejnych zbierok ¢.
SVS-0VS2-2024/019859-002
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ZDRAVOTNE POMOCKY

_ NOVE

od TOP vyrobey

E-shop

zdravotnickych pomdcok od Velconu

eshop.velcon.sk

PRE RADOST Z BEZNYCH DN

Dostupnost po
celom Slovensku

Ziskajte az 98%
finanény prispevok

www.velcon.sk bezplatna infolinka: 0800 199 060



ottobock.
Juvo.

L 3.2 Elektricky vozik uréeny
prevazne pre exteriér

Elektricky invalidny vozik Juvo
ponuka moznosti montaze na
zakazku aj pre tie najnaroc¢nejsie
poziadavky. K dispozicii mate
Specifické riadiace a ovladacie prvky
prednych a zadnych kolies, vykon
motora v 2 Urovniach ¢i volitelnu
Sirku ramu.

Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

L 2.2 Neodolatelne prakticky
mechanicky vozik

Motus je vSestrannym flexibilnym
vozikom a vdaka svojej
spolahlivosti vas podrzi v kazdej
situacii. Je to vozik, ktory s vami
bude tahat za jeden povraz. Ci
uprednostnite poloaktivne alebo
aktivne nastavenie vozika Motus.

Kod ZP:
L 81790

Plne hradeny zdravotnou |
poistoviiou |
G ave | | \/

Otto Bock Slovakia s. r. 0., Rontgenova 26, 851 01 Bratislava | +421 917 863 809| www.ottobock.sk
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

ZDVIHACIE ZARIADENIA

= ,,\\\I-u'

v Riedenia pre véetky typy architektonickgch bariér
VIA BONA V!laz ocenenia N
v Plosiny, vgtahy, schodolezy, zdvihdky ¢ Bezplatny navrh a konzultacia u klienta ‘zozu Via Bona Slovaka 2020

7a 20dpovedné podnikanie
a firemni filantropiu

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

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





