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permobil M3

Vozik, ktory dokaze viac

Elektricky vozik M3 Corpus dokaze
ovela viac nez bezné elektrické voziky.
Jeho kompaktnd zdkladna umoznuje
lep$iu  manévrovatelnost v  Uzkych
priestoroch bez toho, aby utrpel vykon.
Funkénejsi, s vacsou stabilitou pri
rozliénych polohdch sedu. Farebny M3
Corpus vozik so silnymi LED svetlami,
dlh$im dojazdom a vacdsou zivotnostou
batérie, jednoducho dokdze viac.
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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydéva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mdcie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu roznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0s6b s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
larnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

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

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

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Boccisti a boccistky na cestdch za
medailami

Novinky a plany timu BlueSky Butterflies
NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Nezavisld dvaha

o nezavislom Zivote

Fejtén Emilie Molcaniovej:

Dobre vyuzity ¢as

Vtipné leto s Jozefom Blazekom

SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL
Belasy motyl sa po dvojroCnej pauze
rozletel po Slovensku

Sprievodné podujatia a aktivity verejnej
zbierky Belasy motyl

Komu sme pomobhli zo zbierky

v roku 2021

Ako mozete podporit verejni zbierku
Belasy motyl do konca roka 2022

OZVENA¢. 2/2022

Toto Cislo vySlo v auguste 2022.
Dvojcislo 3/4 vyjde v decembri 2022.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

Paci savam nasa Ozvena, ale nie ste nads ¢len
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa lahSie listuje? Kontaktujte nés.

ﬁ Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR
Dennodenne o nasich aktivitach a ¢innosti.
Budte s nami!

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvVSR

Mesacna 12, 8271 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvst.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Milé citatel'ky,
mili Citatelia,

odkedy ste drzali v rukdch prvé tohto-
ro¢né Cislo, udialo sa v zivote OMD v SR
vela veci. Ako to v Zivote byva, nie vSetky
boli prijemné. M6zem skonstatovat, Ze
mame za sebou tazké obdobie. Mnohf
ste zaznamenali v nasich statusoch na
socialnych sietach, Ze koncom marca
mali nasi kolegovia - podpredseda orga-
nizacie a socialny poradca Tibor K&bol
a pracovny asistent Aurel Stano - do-
pravni nehodu, pri ktorej sa zranili. Pre-
Zili sme vela strachu a obav o ich Zivot
a zdravie. Tibor zvladol ndrocnu opera-
ciuavtychto dnoch sa tGispesne zotavuje
a Coskoro chysta navrat k svojim klien-
tom a klientkam. Potvrdili sme si to, ¢o
sme vedeli, Ze silné putd a priatelstva
medzi nami su Uplne najdolezitejsie.
To nas vsetkych drzalo ,nad vodou”.
Verime, Ze Coskoro budi obaja Gplne
v poriadku.

Nami nezavinend nehoda si vyziadala aj
stratu nasho Specidlne upraveného auta,
znameho vdaka jeho svietiacej Zltej far-
be s logom belasého motyla, ktoré je
typické pre nas a nase aktivity. Znacne
sa nam stazila situacia s dopravou a or-
ganizovanim tdborov. Otdzka dalSieho
vozidla pre organizaciu je otvorend, hla-
dame rieSenie.

Prejdime aj k tomu, ¢o nas teéf a napliia
nddejou. TeSime sa z Gzasného vysled-
ku verejnej zbierky Belasy motyl 2022,
ktora sa naplno rozbehla uz zac¢iatkom
jina. Stavili sme na spolupracu s osved-
c¢enym partnerom, kreativnym stddiom
Cukru Production. Pripravili sme r6zne
sprievodné aktivity, ktorych cielom bolo

UVODNIK 3

« (Autor: Pavol Kulkovsky)

zviditelnit nasu kampan v medidlnom
priestore. Pandemicka situdcia umozni-
la, aby sme sa vratili aj k pokladnickovej
forme zbierky a k oblibenym sprievod-
nym podujatiam v exteriéri - Silné mo-
tory podporuju slabé svaly a Koncert
belasého motyla. Pripravili sme Styri
zaujimavé rozhovory pod nazvom Sta-
dio Belasy motyl, ktoré boli streamova-
né pocas hlavného zbierkového tyzdna.
Vysledok presiahol vSetky nase ocakdva-
nia. Doposial sme na Gcet prijali viac ako
37 000 eur. Dakujeme vietkym Elenom
a ¢lenkam, rodinnym prislusnikom, dob-
rovolnikom a dobrovolnickam, ktori sa
pridali a akymkolvek sp6sobom podpo-
rili nasu zbierku. Sme pripraveni poma-
hat a kontinuita nasej pomoci nebude
prerusend. Podrobnejsie informacie
o zbierke si precitajte v Speciélnej prilo-
he Ozveny, ktord prave drzite v rukach.
Rada by som upriamila vasu pozor-
nost na milé stretnutie s polskou
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spisovatelkou Magdou Kulus, ktora pri
prileZitosti uvedenia svojej knizky Hlad4
sa Cyrko na slovensky trh navstivila OMD
v SR. Nase bezbariérové priestory sme
poskytli na tcely tlacovej konferencie
s médiami. Vydavatelstvo Panta Rhei
nadchol nds napad, Ze rozpravkovu kniz-
ku by mohol uviest do citatelského Zivo-
ta nas ¢len, spisovatel Michal Skombar.
Na pode OMD v SR sa tak stretli dvaja
spisovatelia, obaja s diagnézou SMA,
obaja s fantaziou, ktorej neprekazajd
Ziadne fyzické obmedzenia. Z kazdého
predaného kusu knizky venuje knihku-
pectvo 1€ na podporu zbierky Belasy
motyl. Knizku odporic¢ame ako pekny
darcek pre deti z vdsho okolia. V budi-
com Cisle Ozveny sa o tejto milej akcii
dozviete viac.

Mesiac jdl priniesol zmeny suvisiace
s penaznymi prispevkami na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnu-
tia, preto neobidte rubriku Socidlne
okienko.

V jidli sme zorganizovali tdbory na Du-
chonke a ozdravny pobyt v Piestanoch,
v auguste sa uskutoénili pobyty v Ci¢ma-
noch a v Zuberci. Nasa centrala na Me-
sacnej 12 usilovne pripravovala vsetky
pobyty a na niektorych sa aj osobne zu-
Castnila v pozicii organizatorov a organi-
zatoriek. V dalSom disle si uz precitate
reportdze, z ktorych sa dozviete, ako
sme si tabory uzivali my, aj nasi dospeli
a detski ¢lenovia a ¢lenky. TeSime sa aj
na vase reportaze a cestovatelské za-
pisky. Budeme radi, ak sa o ne s nami
podelite a poslete nam ich.

ANDREA MADUNOVA
predsedni¢ka OMD v SR

Zkalendaradodiara

August 2022

Mesiac povedomia o spindlnej
muskularnej atrofii

Ide o zriedkavé genetické ochorenie.
Postihuje tid ¢ast nervového systému,
ktora umoznuje pohyb svalov ovlada-
nych vélou. V stcasnosti na Sloven-
sku Zije s SMA priblizne 60 detskych
a odhadom 20 dospelych pacientov
a pacientiek. Aj ked' Zivot s tymto
ochorenim nie je lahky, ludia maju od-
hodlanie zit svoj zivot naplno. Mnohi
z nich st zruéni a nadani, Studovani
odbornici v réznych odboroch, avsak,
aby svoj talent mohli realizovat, potre-
buji mat k tomu vytvorené podmienky.

7. september 2022

Svetovy dei povedomia
o Duchennovej svalovej dystrofii

Pocas tohto dia zvysujeme informo-
vanost o Duchennovej a Beckerovej
svalovej dystrofii (DMD/BMD) po
celom svete. Kazdy rok je tento den
venovany Specialnej téme, ktora si
zaslzi viac pozornosti. Aktudlne to
je téma Zeny a Duchenne. Téme sa
budeme venovat na socialnych sietach
OMD v SR. Sledujte nas.

22. november 2022

Od vzniku Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR uplynie v tento den
presne 29 rokov.



AKTUALITY

Spin:
muskularn

« Juraj Soko Tabacek informuje na socidlnych sietach o ochoreni SMA. (Autor: Cukru Production)

AKTUALITY

Zbierka Belasy motyl
srekordnym vysledkom

Dia 10. jlina sme odstartovali 22. rocnik
verejnej zbierky Belasy motyl. Spoloc-
ne so vsetkymi zdc¢astnenymi sa nam
podarilo vyzbierat GZasnu sumu. Prie-

bezny vynos v polovici augusta 2022 Belan moty'l'
predstavoval sumu 37 167, 54 €. Tieto » v .
pomaha nadalej

financie pomé6zu ludom s ochorenim

svalov pri doplatkoch za nevyhnutné == ========------=--mmm-
kompenzaéné pomocky. DAKUJEME PriebeZny vynos
vam za akukolvek podporu zbierky, vel- 22. roénika zbierky je

mi si vaSu pomoc cenime. Aj vdaka vdm 37 167 54 €
' |

mo&Ze Belasy motyl pomahat dalej.

Viac o priebehu zbierky sa doéitate Dakujeme kazdému
v prilohe tohto &isla Ozveny. za podporu.
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Hladame posily

V OMD v SR sa venujeme mnoZstvu ak-
tivit a Casto sme zavaleni pracou. Preto
by sme s radostou privitali novd posilu
pri praci spojenej s pripravou ¢asopisu
Ozvena. Ak si myslite, Ze slovensky jazyk
a Stylistika su pre vas hrackou, mate
vztah k pisaniu, radi sledujete najnovsie
dianie tykajlce sa problematiky ludi
s postihnutim a s vam blizke nase ak-
tivity, ozvite sa ndm. Finan¢na odmena
za kazdé Cislo a praca v priatelskom ko-
lektive je prijemnym bonusom.

V pripade zaujmu poskytneme viac
informacii mailom alebo telefonicky.
Ozvite sa nam na omd@omdvstr.sk,
0948 529 976.

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytujd bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne Orga-
nizacie muskuldrnych dystrofikov v SR.
Poskytnd vam informdcie, ked potre-
bujete kompenzacni pomocku natrva-
lo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotnej
poistovne alebo s pomocou penazného
prispevku na kompenzaciu z Gradu prace,
socialnych veci a rodiny. Mnohokrat vak
tieto pomdcky mozu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
st nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsavacky hlienov.

Kontakty:

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

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvstr.sk
telefon: 0948 046 673

0)

Poradcovia a poradkyne pomahaju
¢lenom a clenkam, ktori potrebuju
financnd pomoc z verejnej zbierky
Belasy motyl. Darujte nadych a slo-
bodny pohyb ludom s nervovosva-
lovymi ochoreniami a prispejte na
www.belasymotyl.sk pocas celého
roka.
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Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
Zzicovinu kompenzacnych pomocok.
Prestahovanim sa do novych priesto-
rov na Mesacnej 12 v Bratislave sme
ziskali samostatné a rozsirené priestory
pre poskytovanie tejto socialnej sluzby.
Pozicovna riesi situacie nasich ¢lenov
a klientov, ktorym sa ich vlastna po-
mocka pokazi a pomocou zapoZica-
nej pomdcky mézu preckat cas, kym
sa opravi ich vlastna alebo zabezpedi
nova, ndhradna pomacka. Pozicovia je
k dispozicii aj pre ludi, ktorych zasiah-
ne nahla choroba alebo Giraz a docasne
je obmedzena ich mobilita. Pomdcku
si moze zapozicat aj senior Ci seniorka,
ktori uz vela neprejdd, no chceli by ist
na prechadzku alebo zicastnit sa spo-
locenskej udalosti.

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

Pribehyz pozicovne
pomocok

Aj nevinné Santenie na basketbalovom ihris-
ku méze skoncit necakangm urazom. Vedel
by o tom rozprdvat strndstrocny David. Na-
miesto uZivania si prdzdnin sa zo dria na deri
ocitol na operacnom stole na Kramdroch. Nd-
rocnd zlomenina ruky aj nohy skomplikovala
situdciu celej rodine. Ale stacil jeden telefo-
ndt do nasej poZicovne pomédcok a ako hovori
nds kolega Jozef, koloto¢ pomoci sa roztocil.
Schodolez, mechanicky vozik, sprchovacia

doska na variu, aj zabezpecenie bezbariérovej
prepravy pre maréda z nemocnice aZ domov.
Davidko sa rychlo zotavuje a vSetky spomina-
né pomdcky dnes uZ nastastie nepotrebuje.
Ak by sa ndhodou zisli vdm, nezabudnite,
sme tu pre vds.

« Na foto (zlava) nds dobrovolnik Alexander Slamka so
starostlivym bratom Davidka, Danielom, ktory prave
dostava inStruktaz na obsluhovanie schodolezu.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

0)

Pomocky z poZicovne si vyzaduju
Gdrzbu a dokupovanie nahradnych
Casti (batérie, kolesa atd.) Naklady
hradime z verejnej zbierky Belasy
motyl. Prispejte na jeden dych a da-
rujte online na www.belasymotyl.sk
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FASADU OMD V SR ZDOBI KRASNA MALBA

Fyzioterapia
vDystrocentre stale
dostupna

Stdle mate moznost vyuzit fyziotera-
piu v Dystrocentre. Poskytujd ju pre vas
fyzioterapeuti zo spolo¢nosti PHYSIO-
MEDICAL v Bratislave. Sme radi, Ze spo-
lo¢nost nam vysla v Ustrety pri stanove-
ni ceny a poskytla nam zlavu vo vyske
25 %. Sluzby fyzioterapie poskytujeme
iba ¢lenom a ¢lenkdm OMD v SR. Verime,
Ze prispejeme k udrZaniu vasho zdravia
a zlepsime pristup ku kvalitnej fyziote-
rapii v bezbariérovych priestoroch.

OMD v SR bude ¢lenom spolufinanco-
vat 50-mindtovu fyzioterapiu v cene
30 € takto:

Prvd ndvsteva v mesiaci: 25€ (dotdcia
OMD v SR) 5€ (Ghrada ¢lena)

Druhd navsteva v mesiaci: 20€ (dotécia
OMD v SR) 10€ (Gdhrada ¢lena)

Tretia ndvSteva v mesiaci: 10€ (dotécia
OMD v SR) 20€ (ihrada ¢lena)
Maximalne prispievame na tri terapie
mesacne/osoba. Kazdu dalSiu ndvstevu
v mesiaci bude potrebné uhradit z vlast-
nych zdrojov, pricom zlava od spolo¢-
nosti PHYSIO-MEDICAL v Bratislave
zostane zachovana.

Ako to bude fungovat?

« Termin terapie si dohodnite telefonic-
ky s recepciou na cisle: 02/ 32 117 040.
Informuijte, Ze ste ¢lenom OMD v SR.
Priestory najdete na adrese Physio-Me-
dical, s. r. 0., Tupolevova 7/A, 851 071
Bratislava - Petrzalka. St bezbariérové,
vratane toalety a prenosného zdvihaka,
ktory sme zapozicali. Prineste si svoj vak,
ak potrebujete vyuzit pomoc zdvihdka.

« Po prichode sa preukdzte preukazom
¢lena OMD v SR.

» Spolo¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat zo-
znam clenov, ktori absolvovali terapiu.
« OMD v SR vam po uplynuti mesiaca
posle e-mailom informdciu o vyske va-
Sho doplatku za absolvované terapie so
Ziadostou o thradu.

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

0)

Fyzioterapiu vratane respiracnej re-
habilitdcie mézeme hradit len vdaka
verejnej zbierke Belasy motyl. Daruj-
te nadych a slobodny pohyb [udom
s nervovosvalovymi ochoreniami
a prispejte na www.belasymotyl.sk

POMAHAJU NAM

Fasadu OMDvSRzdobi
krasnamalba

Martin Hirner je vizudlny umelec zna-
my pod menom Doke. Specializuje sa
na tvorbu velkych nastennych malieb.
Prezentuje ich aj na svojom YouTube
kanali DokeTV, ktory ma viac neZ milién
sledovatelov a sledovateliek.

Martina sme oslovili s prosbou o skras-
lenie fasddy nasho sidla. Rad sdhlasil
a inspiroval sa motivom motyla z loga
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« Martin Doke Hirner s Oemdakmi pod rozpracovanou malbou. s« Uprava poslednych detailov.
(Autorka: Natdlia Turcinovd) (Autorka: Natdlia Turcinovd)

« Hotové dielo tesi nds aj okoloiddcich. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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avizudlnych materidlov OMD v SR, ktoré
vytvorila grafickd dizajnérka Veronika
Melicherova.

KedZe pred budovou parkuji autd, Mar-
tin musel malbu umiestnit vyssie, ako
planoval. To znamenalo pracovat na
Stvormetrovom rebriku, na priamom
sInku aj potme. Namalovat tzv. ,mural”
autorovi trvalo tridsat hodin. Vysledok
je ohromuijuci: velké farebné dielo tesi
nielen nds a nase navstevy, ale aj obyva-
telov a obyvatelky nedalekych domov a
okoloiddcich. Martin maloval bez naroku
na honordr, dielo vytvoril len za ndklady
na material. Dakujeme mu za velmi pri-
jemnu spoluprédcu a spolocnost.

Ked'lekari pomahaju
vytvarnym umenim

Mladi lekdri Marek Kajan a Tomas Hav-
ran si popri svojej kazdodennej préci
nasli ¢as aj na vytvarnu tvorbu. Rozhodli
sa vytvorit niekol'ko grafik a ako tému si
vybrali rozne medicinske motivy. Zvolili
kombinaciu vodovych farieb a Cierneho
fixu. Na eSte nezaschnuté farby pridali

- —

« Grafiky, ktoré pomahaju. (Autor: Z archivu M.K)
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dokonca aj sol. Vysledkom je limitovana
séria originalnych grafik. Z kazdého pre-
daného kusu Marek a Tomas darovali 4€
Organizacii muskularnych dystrofikov
vSR. Doich projektu sa zapojila aj zubna
klinika 3S DENT, ktora sa rozhodla tdto
Ciastku zdvojnasobit. Takto sa podarilo
vyzbierat celkovl sumu 1200€! Obom
lekdarom aj zubnej klinike dakujeme.

Zadobrotu nadobroty

Pre priatelov a priatelky, ktori ndm
poméahali pocas priprav, organizacie
a priebehu verejnej zbierky Belasy motyl
a jej podujati, sme zorganizovali dako-
vaciu grilova¢ku na Zeleznej studnicke.
V Stvrtkové poobedie 23. jina sme si
pochutili na vybornej kapustnici a inych
dobrotdch, ktoré na grilovacke nesmu
chybat. Dakujeme za super obsluhu grilu
dobrovolnikom Jurajovi Bonovi a jeho

manzelke Monike. Rovnako si nase po-
dakovanie zasldZi Bufet Zeleznd studnié-
ka, 1. Slovak pub, TESCO a jeho program
s ndzvom "Drobné darcovstvo", Mestské
lesy Bratislava, ARES, spol. s r.0. a vSet-
ci, ktori na grilovacku prisli, aj neprisli
a pomohlindm so zbierkou Belasy motyl.

=

S

« Autor: Jozef Blazek

« (Zlava) Andrea Madunovad, Juraj Bona, Monika Bonovd a Jozef Blazek. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Potrebujeme 10lekaroy,
aby sme mohli zit
beznyzivot
Nervovosvalové ochorenia (NSO) spada-
ji primdrne do starostlivosti neurolégov.
Spravidla st neurolégovia ti prvi, ktori
vyslovia podozrenie na niektoré z NSO.
prejavy a taZkosti. Niektoré si velmi
typické a akondhle sa objavia, zasvieti
sa povestnd ,kontrolka” s podozrenim
na nervovosvalové ochorenie. Medzi

najcastejsie priznaky patri:

* Svalovd slabost

e Problém so vstdvanim zo zeme

« Vysoka hladina kreatinkinazy v krvi
Na liecbe a starostlivosti o pacientov
s NSO sa podielaji mnohi lekari z via-
cerych odborov. Asponi by to tak malo
byt. Oslabené svaly spdsobuju nielen
stratu schopnosti samostatne sa hybat
a chodit. Majd priamy vplyv na to, ako
dychame, ako travime, ako prehitame.
Okrem svalov mé6ze byt slabostou za-
siahnuté aj srdce. Oslabené svaly sa sta-
hujd a skracuju, ¢o spésobuje deformity
chrbtice, hornych a dolnych koncatin.
To, ze NSO su povacsine progresivne
ochorenia, priamo ovplyviuje psychiku
pacientov, ktori sa kvoli stratenej mo-
bilite mo6zu citit izolovani a frustrovani.
Multidisciplinarny pristup zabezpecuje
tim Specialistov:

* Neurolog

Neuroldg je lekar, ktory sa o pacienta
s NSO stara primarne, ale mal by koordi-
novat starostlivost s ostatnymi lekarmi,
Specialistami z dalsich odborov. Podla

toho, vakom zdravotnom stave pacient
je, aké tazkosti riesi, pripadne, aké taz-
kosti sa mozu predpokladat.

« Rehabilitacny lekar a fyzioterapeut
Aj ked ¢asto zaznieva, ze vacsina NSO st
nelieCitelné ochorenia, druhym dychom
doddvame, Ze prdve fyzioterapia moze
pomoct zmierfiovat a spomalovat prie-
beh ochorenia. Fyzioterapia je vhodna
a potrebna v kazdom $tadiu ochorenia.
Pomdha pri skracovani Sliach, udrziava
rozsah pohyblivosti kibov, nemenej dé-
leZita je aj dychova fyzioterapia. Sprav-
na a pravidelna fyzioterapia predlZuje
schopnost chédze a sebaobsluznych
¢innosti (napriklad obliekanie, jedenie,
hygiena). Mnohé cviCenia sa daji robit aj
v domdacom prostredi s pomocou rodin-
nych prislusnikov a osobnych asistentov
a asistentiek. Prevenciou voci kontrak-
tiram a deformitdm je kazdodenné pa-
sivne natahovanie kibov a svalov a mak-
kych tkaniv a polohovanie. Dychové
cvicenia udrZiavaji v kondicii dychacie
svaly, ide o svaly hrudného kosa a chrbta.
Svalova slabost sp6sobuje, Ze pacienti
s NSO nevedia Gc¢inne kaslat. Hromade-
nie hlienu spdsobuje zapaly priedusiek
alebo zapal pltc a dalsie komplikacie.

* Pneumolég

V zozname Specialistov, ktori sa stara-
ju o pacientov a pacientky s NSO, su
pneumoldgovia na délezitej pozicii. Ich
Glohou je pravidelne komplexne hod-
notit stav pacienta pomocou skrinin-
govych vysetreni. Ide predovsetkym
o hodnotenie efektivity dychania, ktora
sa zistuje pomocou pulznej oximetrie
(meranim kyslika v krvi) a kapnografie
(meranie oxidu uhli¢itého v krvi). Z tych-
to vysetreni sa da zistit, Ci pacient dycha
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« NSO si vyzadujd pristup celého timu Specialistov. (Autor: Pavol Kulkovsky)

efektivne, t. |. ¢i dostatocne vydychuje
(oxid uhlicity) alebo sa dostatoc¢ne na-
dychuije (kyslik).

Velmi dolezité je sledovat aj kvalitu
spanku vysetrenim, ktoré sa nazyva po-
lysomnografia a vykonava sa v tzv. span-
Vysledky z tohto vySetrenia poskytnd
lekdrom doleZité informdacie o kvalite
a charaktere dychania, ¢innosti srdca,
okysli¢ovani organizmu. Okrem toho
rozhodni o tom, Ci je potrebnd neinva-
zivna pltcna ventilacia, ktora ulahcuje
pacientom dychanie.

e Ortopéd

Slabé svaly sposobuju pacientom s NSO
rozne deformity, medzi tie najcastejsie
patria zakrivenie chrbtice. Vykrivena
chrbtica a stlaceny hrudny kés sp6so-
bujd tazkosti s dychanim a travenim,
pretoZe sposobuju stlacenie vnitornych
organov. Riesenim deformit chrbtice

je v niektorych pripadoch (napriklad
u deti s dystrofiou Duchenne a SMA) aj
operdcia, ktord chrbticu zastabilizuje,
aby sa nekrivila. Operacia musi byt vy-
konand vo vhodnom ¢ase, ked este nie
je prilis vykrivena a zaroven vtedy, ked
je pacient s NSO dostatocne silny.

* Gastroenteroldg

Pacienti s NSO m6zu mat problémy
s prijimanim dostatocného mnoZstva
potravy. Dédvodom st oslabené prehita-
cie a Zuvacie svaly. Pre niektorych sa je-
denie stava cinnostou, ktord ich unavuje
a stresuje. Ak neprijimaju stravou dosta-
tok Zivin, m6Ze dochadzat k nedostat-
ku (malnutricii) a k rdznym zdravotnym
tazkostiam (zapcha, pélenie zahy) alebo
problémom s metabolizmom (vznik cuk-
rovky). Pacientom z dévodu nedostatku
pohybu moZze hrozit aj obezita, ktora ich
pohybové moZnosti eSte viac zniZuje.
Z tohto dévodu by pacienti s NSO mali
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byt v starostlivosti gastroenterolégov
a dietolégov.

» Osteolog

Pacienti s NSO su nachylni na osteo-
pordzu. Ide o ochorenie, pri ktorom
dochadza k ibytku kostnej hmoty (red-
nutie kost). Kosti st krehkejsie, [ahsie a
CastejSie sa lamu, aj pri beznej ¢innosti
(napr. pri rehabilitacii). V niektorych
pripadoch sa osteopordéza prejavuje aj
bolestami chrbtice bez zjavnej priciny.
Nasledné vysetrenie moZe ukazat na tzv.
kompresivne zlomeniny stavcov.

Pri¢in vzniku osteopordzy u pacientov
s NSO je viac. Okrem podvyzZivy spdso-
benej tazkostami s prehitanim to byva
aj nedostatok vitaminu D v potrave. Dal-
Sou pricinou je nedostatok pohybovej
aktivity, ¢o vedie k odvapneniu kosti.
Vzniku tychto komplikacii sa da pred-
chdadzat osteologickym vySetrenim.

e Psycholég

Zvladat dosledky NSO nie je jednoduché
ani pre samotnych pacientov, ani pre ich
najblizsich. Ich spolo¢nym znakom je
zhorSovanie (progresia), pti niektorych
velmi rychla. Musia sa neustale vyrovna-
vat so zmenenym zdravotnym stavom
a riesit dalSie zdravotné tazkosti s tym
stvisiace, napriklad stratu schopnosti
chodit, samostatne sa obliect, najest,
vznik odkazanosti na pohyb prostred-
nictvom elektrického vozika, potreba
neinvazivnej alebo invazivnej plicnej
ventildcie, zavedenie PEG-u a iné.

« Socidlny pracovnik

Skutocnost, Ze pacientom s NSO sa
duje - zhor3uje sa, znamen3, Ze st na-
teni opakovane prispdsobovat sa jeho
dosledkom v r6znych etapach svojho

Zivota. Stcastou tychto zmien je ziska-
vanie kompenzacnych a zdravotnickych
pomocok, prispdsobovanie svojho by-
vania, hladanie vhodného Studia alebo
pracovného uplatnenia, rieSenie svoj-
ho finan¢ného zabezpecenia. Na tejto
ceste potrebuju informacnd podporu
socialnych pracovnikov alebo poraden-
skej organizécie. U¢innou oporou mdze
byt pacientska organizacia, ktord po-
zna problémy a ma pripravené riesenia
a podporné socidlne sluzby. Organiza-
cia muskularnych dystrofikov v SR je
jedinou Specifickou organizaciou na
Slovensku, ktord svojim ¢lenom s NSO
poskytuje odborné aj ludské zazemie.

SPRACOVALA ANDREA MADUNOVA

Pouzité zdroje:

« SMA Sprievodca, vydala OMD v SR,
2021

« Standardy péce o pacienty s Duchen-
neovou svalovou dystrofif, vydal PA-
RENT PROJECT, 2018

« www.slovenskypacient.sk

Liecba pre dospelych
sSMA prichadza
na Slovensko.Sme
pripraveni?

Po prichode prvého lieku na SMA vznik-
li na Slovensku detské Specializované
centra pre liecbu SMA, ktoré dosahuju
porovnatelnd Groven ako vo vyspelych
eurdpskych krajinach. Sti¢asna starostli-
vost a lieCba SMA je tak na vysokej Grov-
ni, porovnatelna s liecbou v zdpadnych
krajindch. Aké st vsak podmienky pre
liecbu dospelych ludi s SMA?
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Tejto téme sa venoval online format
Viziondri v zdravotnictve v marci 2022.
Moderdtorka Zlatica PuSkarovd sa v stu-
diu rozpravala s lekdrmi, zastupcami
zdravotnych poistovni, ale aj pacientov.
V stddiu boli Doc. MUDr. Miriam Kolni-
kova, prednostka kliniky detskej neu-
rologie LF UK a NUDCH, MUDr. Marek
Krivosik, primar Il. Neurologickej klini-
ky LF UK a UNB akad. L. Dérera, Kra-
madare, MUDr. Lucia Vitarius, MPH V3ZP,
PharmDr. Monika Lainczova, Zdravotna
poistoviia Dovera, PharmDr. Tatiana Fol-
tanova, farmakologicka Farmaceutickej
fakulty UK v Bratislave a odborna ga-
rantka Slovenskej aliancie zriedkavych
chorob, Mgr. Andrea Madunov4, pred-
sednicka Organizacie muskuldrnych
dystrofikov v SR.

V OMD v SR sme tejto téme venovali tla-
covi konferenciu v lete 2021. Upozornili
sme, Ze pacienti a pacientky s SMA lll b
(SMA sa u nich objavila po tretom roku
Zivota) v tom ¢ase nemali automatic-
ky pristup k liecbe. Na Slovensku mala
v tom c¢ase na liecbu narok iba osoba,
u ktorej sa prvé priznaky ochorenia vy-
skytli do 36. mesiaca Zivota. Stdva sa
vsak, Ze prvé priznaky ochorenia sa obja-
via neskor a nezriedka aZz u dospelej oso-
by. Hovorime o miernejSom type SMA
IlIb. Tito pacienti a pacientky museli Zia-
dat o liecbu na vynimku, ktort schvaluju
zdravotné poistovne. Mnohi ludia tak na
svoju lie¢bu cakali dlho, ich ochorenie
zatial napredovalo a oni stracali svoju
samostatnost. Tyka sa to dospievajlcich
a najma dospelych ludi, ktori st potom
skor vyradeniz bezného produktivneho
Zivota. Pritom v Cesku lie¢ba SMA nebo-
la viazand na vek, v ktorom sa objavili

prvé priznaky ochorenia, narok na liecbu
mal kaZzdy pacient a pacientka podla
rozhodnutia odbornikov a odbornicok.
Nastastie, situacia na Slovensku sa
aj vdaka nasim spolo¢nym aktivitdm
a osvete zmenila. Aktudlne sa na Slo-
vensku moZzu liecit pacienti a pacientky
stypmiSMAI, II, llla a llIb. K dispozicii st
tri lieCebné moznosti, nie kazda je vsak
vhodna pre kazdi osobu. O tom, ktory
liek je pre pacienta/pacientku vhodny,
rozhodne lekar/ka v detskom alebo
dospelom centre v Bratislave, Banskej
Bystrici a Kosiciach.
Reldcia Vizionari prispela k rozsireniu
povedomia o SMA a o moznostiach
liecby. Odznelo tu vela zaujimavych
informdcii, ktoré objasnili situdciu
a podmienky lie¢by pacientov s SMA Illb
resp. dospelych pacientov na Slovensku.
Neurolég MUDr. Marek Krivosik v Sttdiu
povedal, Ze ak lekar/ka nevie pacientovi
povedat, ¢o mu je, je to pre pacientov
velmi deprimujice. Vymenoval konkrét-
ne symptémy, pri ktorych lekari maja
zacat mysliet aj na spindlnu muskularnu
atrofiu, ktord sa manifestuje aZ v dospe-
losti, vaésinou medzi druhou a tretou
dekadou veku. ,Zmyslom liecby dospelijch
pacientov s SMA je stabilizovanie klinickych
symptdémov a zlepsenie nadobudnutych ale-
bo stratengch motorickych funkcii.”
PharmDr. Tatiana Foltanova zo Sloven-
skej aliancie zriedkavych chordb dodala:
,Pacientske organizdcie sd podporou aj pre
prdcu lekdrov. Vedia pacientom posunt klt-
Cové informdcie, doleZité nielen pre samot-
ného pacienta, ale aj pre jeho najblizsich.”
Ako priklady z dobrej praxe uviedla nase
apelovanie na potrebu genetickych vy-
Setrenfi eSte pred vstupom liekov na SMA
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do kategorizacie a ddleZitost genetic-
kych vysetreni aj ostatnych rodinnych
prislusnikov. Prezentovala tiez posledni
Gspesnu spolupracu s OMD v SR, infor-
macnd broZdrku pre rodiny s SMA (pisali
sme o nej v minulom dcisle). ,BroZirka
méZe byt podporou nielen pre pacientov
arodiny, ale aj pre lekdrov, ktori pridu prvi do
kontaktu s ochorenim SMA.” Pripomenula,
7e teraz preZzivame prelomové obdobie,
je tu skupina pacientov, ktori zaZiva-
ju zazrak prichodu liecby. A prichadza
druha skupina pacientov, ktori, kedZe
sa zacnu liecit velmi skoro, uz nebudd
mat také vyrazné tazkosti s mobilitou.
,V USA schvdliliv roku 2020 treti liek na SMA.
Mdme tretie liecivo, ktoré na chorobu méze
pomdhat. KaZdé liecivo si hladd svoju skupinu
pacientov a td liecba definitivne spomaluje
priebeh a prognéza bude lepsSia. MozZno ne-
budu mat dychacie pristroje a pod.”
V Eurdpskej tnii je liecba registrovand
od roku 20717 a na Slovensku je hradena
od roku 20718. Pri v€asnom podani liecby
sa pacienti doZivaju vyssieho veku, deti
dokaZu sediet alebo chodit. Zvysuje sa
kvalita Zivota aj socioekonomicka zataz
- pacienti potrebuji menej zdravotnych
pomocok akdtnej starostlivosti, dospeli
pacienti st zasa dlhSie zaradeni vo vzde-
l[dvacom systéme a v pracovnom Zivote
namiesto invalidného dochodku.
MUDr. Miriam Kolnikova v pripade SMA
potvrdila: ,Ochorenie je zdsadne liecitelné
a ¢im skor zacneme s liecbou, tym lepsie
vysledky dosiahneme. Pre kvalitu Zivota je
nesmierne ddleZité, aby mali pacienti zacho-
vané sebaobsluzné zrucnosti.”
Tu je zaujimava a dolezita informacia,
Ze v ramci Narodného programu zdra-
votnej starostlivosti o pacientov so

zriedkavymi chorobami do roku 2030
stat v tomto roku (2022) zavadza no-
vorodenecky skrining na SMA. Na Slo-
vensku sa novorodenecky skrining SMA
doposial nerealizoval, lekari vacsinu pri-
padov diagnostikuji aZ po objaveni sa
prvych priznakov.

Reldciu Zivot so spindlnou muskuldrnou
atrofiou si mozete pozriet na YouTube
kanale Vizonari.

SPRACOVALA ANDREA MADUNOVA
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Dystrorozhovor
s lvetou Chamcovou:
Ludskost a nadejnikdy
nezomieraju

lveta Chamcov3, s ktorou sme sa roz-
pravali, podas rozhovoru spomenula,
Ze je dolezité byt ,na pokoju”, ako sa
hovori u nich navychode. Pokoj a poho-
da z nej sdlala pocas celej nasej debaty,
ato aj napriek dialke a nedokonalému
telefonickému spojeniu.

Mozete sa Citatelom a citatelkam Ozve-
ny predstavit?

Som ucitelka, pésobila som 31 rokov
na Zakladnej skole Bernoldkova ulica
vo Vranove nad Toplou. Ucila som na
prvom stupni, ale dopliiala som si tiva-
zok avyucovala som aj na druhom stup-
ni - telesnd vychovu, technické prace
alebo varenie. V marci tohto roka som
rozviazala pracovny pomet, kedZe som
bola rok praceneschopna. Teraz ¢akam
na schvdélenie invalidného déchodku.
Rada chodim s manzelom do prirody,
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milujem byt pri vode. V televizii rada
sledujem komédie, ale aj stitaze ako Mi-
lujem Slovensko alebo Duel.

Zavase ucitelské posobenie vas v marci
vyznamenali. Vraj to nebolo prvé oce-
nenie, ktoré ste dostali.

Prvykrat ma ocenili pred desiatimi rok-
mi. Toto odovzdévanie cien organizovalo
mesto Vranov nad Toplou po dvojrocnej
pandemickej pauze. Z Vranova navrhli na
ocenenie dvoch ucitelov z kaZdej Skoly.
Kultdrny dom bol plny, v sdle sedeli moji
kolegovia a kolegyne. Ked vyhlasili moje
meno, prisla som na voziku s pomocou
manZela, podpisala som sa do Kroniky
mesta, od pana primatora som dostala
Komenského plaketu a kvety. Mala som
standing ovation, celd séla stala a tlies-
kala. Bolo to dojimavé, ale neplakala
som (Gsmev).

Co je podla vas na uéitelskej profesii
najdélezitejsSie?

Urcite laska k detom. Tato praca nie je
len o vzdeldvani, ddleZity je aj kontakt,

« Zo sldvnostného ocefiovania pedagégov mesta Vranov nad Toplou. (Autor: Archiv Ivety Chamcovej)
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vztah medzi vyucujicimi a ziakmi. Ked'
som bola mladsia, najvacsi déraz som
kladla na to, aby som deti nieco naucila.
No postupom casu som si uvedomila,
Ze to nie je len o vzdeldvani. Ked som
videla, Ze deti maju nejaky problém, pre-
rusila som vyuku a venovala sa danej
situdcii.

Je nieco, co ste sa pri uceni naucili vy?
Byt trpezliva a vypocut si detskd dusu.
Deti sa chcd vela rozpravat, ale rodi-
¢ia na ne ¢asto nemaju cas. Aj to, ¢o
sa niekomu méze zdat ako hlipost, si
treba vypocut. Ked'si vybudujete vztah
k detom a vidite, ako sa na vas usmejq,
dajud vam nejaky listocek alebo spravia
darcek a ozyvaju sa aj po rokoch, je to
radost a zadostucinenie.

A ¢o sa podla vds mame naudit vsetci
- ako spolocnost?

Udrziavat si priatelstvo a komunikaciu.
Lebo ak ¢lovek nepovie, ako sa citi alebo
nepovie nahlas nejakd svoju myslienku,
ten druhy to nemd ako zistit. Mali by
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« S dcérami. (Autor: Archiv lvety Chamcovej)
sme vediet komunikovat a mat cit aj
pre inych. Ludia sa uzatvaéraji do svojich
ptibytkov a nezaujimaji sa o to, ¢o sa
deje napriklad u susedov. Stretnete sa
s niekym a kazdy len nadava a nadava.
Mdlokedy sa stane, Ze niekto sa ma fajn
a povie vam pozitivne veci. DoleZité s
[udskost a slcitenie s inymi, empatia,
viera v dobro. Ludskost a nadej nikdy
nezomieraju.

To je krasne posolstvo. Podme sa bavit
o Organizacii muskuldrnych dystrofi-
kov. Ako ste sa stali ¢lenkou OMD-¢ka?
Minuly rok som sa dozvedela svoju diag-
ndzu, amyotrofickd lateralnu sklerézu
(ALS). Prvé mesiace to bol Sok. Ked mi
diagndzu potvrdili v bratislavskej ruzi-
novskej nemocnici, povedala som si, Ze
si 0 ochoreni musim zistit ¢o najviac.

Zobrala som si mobil a vela som ¢itala.
Pridala som sa do facebookovej skupiny
ALS Slovensko, kam raz napisal Jozko
BlaZek, Ze ak niekto potrebuje poradit,
nech sa ozve do Organizacie muskular-
nych dystrofikov. Klikla som si na stran-
ku, zatelefonovala som, potom sa mi
ozvala Andrea Madunova. V OMD-¢ku
hned reagovali a velmi mi v zaciatkoch
pomohli. Predtym mi nikto nedal Ziadne
informacie.

Ktoré informacie vam chybali najviac?
Voébec som nevedela, ¢o a kde mam Zia-
dat. Kreslo, zdvihdk do vane - nemala
som ani potuchy, Ze nieco také existuje,
to vam nikto nepovie. Andrea Madunova
mi poslala rozne dokumenty, pomohla
mi so Ziadostou o osobnd asistenciu.
Od Jozka BlaZeka som dostala tipy na
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« S manzelom Petrom. (Autor: Archiv Ivety Chamcovej)

asistentky. Ked som nieco nevedela, hla-
dala som informacie na stranke o osob-
nej asistencii alebo som zatelefonovala
priamo do OMD-cka. Mala som Stastie,
Ze ma do vSetkého zasvitili a pomohli
mi zabezpecit to, o som potrebovala.
Ked som napriklad bola vlani pocas Via-
noc u dcéry v Bratislave, OMD-cko mi
na dva tyZdne pozi¢alo mechanicky aj
elektricky vozik.

Preco ste sa rozhodli pre osobnii
asistenciu?

Najprv som hladala informacie na mest-
skom drade. Tam poskytuji opatrovatel-
ky, no ¢lovek si za to doplaca a opatrova-
telku mu prideli Grad. Pri asistencii som
si mohla vybrat, kto mi bude pomahat.
Asistencia je velkd pomoc. Bez nej by

sme to v rodine nezvladli, lebo m&j man-
Zel chodi do prace.

Ako vyzera vas den s asistentkou?
Striedajl sa u mna dve osobné asistent-
ky z okolia Vranova. Asistentka pride
rdno o 6smej, nachystd ranajky, cvici
so mnou, pomo6Ze mi s hygienou a ob-
liekanim. Potom robime rézne domace
prace. Ak mam fyzioterapiu, asistentka
ma tam odvezie autom, pripadne ideme
spolu na ndkup. Poobede mi pripravi
veceru, osprchuje ma a okolo Stvrtej od-
chdadza. Ked'treba, pribehne ajv sobotu,
o je fajn. Som za to velmi vdacna.
Mate nejaku radu ¢i odporicanie pre
ludi, ktori s asistenciou vahaju?

Na zaciatku treba pomenovat, pre-
¢o cClovek asistenta potrebuje. Na
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« lveta Chamcova medzi ziakmi a Ziackami. ,U¢itelstvo nie je len o vzdeldvanf, za d6lezity pokladam
vztah s detmi,” tvrdi dlhoro¢nd pedagogicka. (Autor: Archiv Ivety Chamcovej)

rovinu vysvetlit, s ¢im potrebuje pomdct
a stanovit si pravidla. Inak sa stavaju
nedorozumenia: ked vy neviete, Co
a ako, asistentka nevie, ako vdm ma po-
moct. Netreba sa ani hanbit. Anija som
si zo zaciatku nevedela predstavit, aké
to bude, ked ma bude obliekat alebo
sprchovat cudzi ¢lovek. No treba to brat
ako prirodzent vec. Ked' ste napriklad
v nemochnici a stard sa o vds oSetrovatel-
ka, tak doma vam takto bude pomahat
asistentka. Ak niekto asistenciu odmie-
ta a chce pomoc len od rodinného pris-
luSnika, mo6Ze sa stat, Ze ho umori.
Spominali ste, Ze pouzivate kompen-
zacné pomdcky. Aké skiisenosti s nimi
mate?

Ulah¢ujd mi Zivot. Pomdahajd mi pri
pohybe po byte aj vonku. PouZivam

mechanicky vozik, zo zdravotnej pois-
tovne mam zdvihdk do vane. Mam aj
zdvihak - vyvyseny nadstavec na toale-
te. Prave dnes mi priviezli antidekubitny
matrac a ¢akam aj na elektrickd polo-
hovatelnd postel. Doma sa ma pytali,
¢i ju uz potrebujem, ale ja rozmyslam
dopredu. Hovorim im: Budete mat ku
mne lepsi pristup a nebudete ma musiet
dvihat.
Ako vnimate zbierku kampane Belasy
motyl, ktorej vytaZzok ludia pouziva-
ju na kdapu ¢i opravu kompenzaénych
pomadcok?
Moj nazor je urcite kladny. Ked' sa takto
priloZi troska k troske, je to velmi déle-
Zité. Ludia by si mali pomahat.
KATARINA UHROVA
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Rodic¢iarodicom:
rodina Travnic¢kova

~

Zijeme pritomnostou,
budicnostousa
nezataZujeme

Miroslava Travnickova (37) prisla z vy-
chodnych Ciech, zmalej obce Lubna pri
meste Litomysl, do Bratislavy v roku
2008. Na Slovensko ju priviedlo stu-
dium operného spevu na konzervatériu
a teérie hudobného umenia na VSMU.
Zapacila sa jej krajina, Studentsky Zivot
aj Matus (41), s ktorym sa esSte dav-
nejsSie stretla v ceskej Kel¢i na letnych
hudobnych kurzoch. Aj Matis ma vy-
Studovany operny a koncertny spev
abol to prave on, kto ju motivoval Stu-
dovat na Slovensku. O tri roky neskér
sa zobrali a zaloZili si rodinu. Narodila
sa im dcéra Kamilka (9) a neskér syn
Dusanko (5). Rodina Zije v bezbariéro-
vom domceku v Pezinku.

Tehotenstvo bolo ukdzkové, Mirka si ho
uzivala. Zlom nastal aZ pri pérode. To,
Ze sa Kamilka nejavila byt v poriadku
uz od narodenia, lekari pripisovali pra-
ve tazkému porodu. Bola hypotonicka,
nehybala sa, mala parézu na rucicke.
UZ na Stvrty den po narodeni s fou re-
habilitacna sestra cvicila tzv. Vojtovou
metddou. S Kami cvicime prakticky od
narodenia. Robili sme vsetko pre to, aby
zosilnela, pretoze sme mali nadej, Ze to
pojde. Aj lekari nds vtom podporovali,”
hovori Mirka a dalej spomina, ako v prie-
behu prvych troch mesiacov podstdpila
Kamilka krvné testy, ktoré vo vysledku
nemali dobré hodnoty. Aj preto dcéru
pravidelne sledovali na neurolégii, na-
dalej rehabilitovala. Jej stav sa napriek
tomu nezlepSoval a lekari ani po roku ne-
vedeli urcit pric¢inu. ,Skontaktovali sme
sa s jednym lekdrom v Brne a jemu sa
podarilo diagndzu odhalit rychlo. Labo-
ratérnymi testami sa potvrdilo zriedka-
vé ochorenie kongenitdlna muskuldrna

« Trdvni¢kovci na zmrzlinovom vylete. (Autor: Z rodinného archivu)
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« Kamilka so svojim Stvornohym kamardtom
Brunom. (Autor: Z rodinného archivu)

dystrofia s nedostatkom merozinu. Le-
kar ndm vysvetlil, Ze tdto forma nemd
velmi progresivny charakter, skor stag-
nujdci. Preto sme mali nadej, ze sa Ka-
milkin stav neskor zlepsi. V jednom roku
dokazala sediet, s pomocou aj stdla,
jazdila na odrazadle, na trojkolke,” opi-
suje mama Miroslava. Rodina s dcérou
absolvovala hypoterapiu, kraniosakralnu
terapiu, niekolko pobytov v Adeli Centre
v Piestanoch, ale dcérkin stav bol stéle
viac-menej rovnaky.

Napriek tomu manzelia velmi tazili po
druhom dietati. ,Z genetického hladis-
ka tam bolo riziko, ale Sli sme do toho
s obrovskou vierou a narodilo sa ndm
zdravé babatko, nds syn Dusanko.” Ka-
milka vo vSetkom potrebovala pomoc
arovnako si Gplnud pozornost vyzadoval
aj DuSanko. MatUs pracoval, aby zabez-
pecil rodinu a beznl dennd starostlivost
okolo detia domacnosti zabezpecovala
Miroslava. Pocas cvicenia s Kamilkou
nosila syna v satke. ,Nebolo to jedno-
duché, ale rovnaké by to bolo, aj keby
bola Kami zdrava. Situaciu nam potom
ulahcilo prestahovanie sa do rodinného
domu, ktory sme si navrhli Gplne bez-
bariérovo. Mali sme obrovsky komfort,
zédhradu, aj pokojné okolie.”

S manzelom Matdsom Mirku odjakziva
spdjal spev, hudba, umenie aj pedago-
gicka ¢innost. Obidvaja su ucitelia, velmi
radi s detmi tvoria, spievaji a chci to
odovzdavat aj inym detom. Matus bol
donedavna aktivnym umelcom. Vyuco-
val spev, pracoval na viacerych umelec-
kych projektoch s r6znymi siibormi, ale
umelecky Zivot prind3a aj obetu. ,Casto
nebol doma, odchadzal na viacdriové hu-
dobné zdjazdy, koncertoval vecer aj cez
vikendy. Nikdy nechcel obetovat rodinu
a preto, ked' prisla moznost pracovat
v stikromnej zékladnej Skole v Limba-
chu, rozhodol sa ponuku prijat.” Skola,
v ktorej Matis momentalne pracuje, je
zamerand na Montessori tematiku, hodi-
ny prebiehaji skor alternativne a praca
je menej Casovo zataZujlca. To vyhovuje
obidvom rodi¢om, pretoZe s dcérkou
denne dochadzaju do Skoly v Bratislave.
,Ked sme sa dozvedeli o Skélke na Mok-
rohdjskej ulici v hlavnhom meste, hned'



« ManZelia Miroslava a Matus sa aktivne podielali na tvorbe programu detského tdbora na Duchonke.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

sme tam volali. Na nase Stastie sa pra-
ve v tom case uvolnilo jedno miesto
a Kamilka mohla hned nastdpit. Cakal
ju este jeden rok v predskolskej triede,
potom plynule pokracovala v prvom roc-
niku zdkladnej skoly.” Kamilka aj rodicia
st so Skolou velmi spokojni, aj ked'ich
Casovo zataZuje cestovanie. ,VyZaduje
si to logistiku, ale vZdy si to dokdZzeme
nejako zmanazovat. Problémom je len
riérovo upravené, aby sa mohla Kami
prepravovat s elektrickym vozikom.
NavysSe podrastla, je tazsia a preklada-
nie do auta zacina byt aj fyzicky naroc-
né,” opisuje situdciu Mirka a doddva, ze
o upravenych autach sa dozvedeli pocas
tohtorocného detského tabora na Du-
chonke. ,Vela sme sa vypytovali rodiniek
na tieto upravené auta. Zistujeme, Ze je
to nutnost.”

Na Duchonke boli s nami Travnickovci
prvykrat a medzi nase taborové rodinky
ihned zapadli. Tdto milda komunikativna

rodina sa pontkla s pomocou na tvorbe
programu. Priniesli si keyboard, nacvicili
si s detmi piesne a pripravili pre tabor-
nikov zéverecny program. ,Minulé roky
nam tabor nevychadzal, ale tento rok
to tak dobre vyslo. Aj Dusko dorastol
do veku, kedy uz nie je stale len pri mne.
Mohli sme s rodi¢mi zdielat osudy, in-
formdcie, napady, GZasné bolo social-
ne poradenstvo, kuchyna aj program,
ktorého sticastou sme sa stali s rados-
tou. Obdivuhodna je praca asistentov
a asistentiek, neskutocne nas odbreme-
nili. Okrem toho bolo Gzasné sledovat
zapojenie Kamilky.” Podla slov maminy
sa Kamilke rovesnici rozutekajd a ona
za nimi nemozZze ist. Na detskom tébo-
re sa aktivne zapdjala do vsetkych hier
a ¢innosti. Mirka s nadsenim dodava, ze
sa velmi tesi z komunity [udi, v ktorej sa
citili byt prijati a bolo im v nej prijemne.
Okrem tadbora travila rodina leto na
zdhrade v bazéne. Uzivali si slniec-
ko, prechadzky s rocnym Stvornohym




« Na tdbore sa detom, vratane Kamilky, velmi pacil program s ponickou Sheryl.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

mild¢ikom Brunom. Navstivili rodinu
v Cechéch, obehali vietky tety a ostatné
ptibuzenstvo, kamaratov a kamaratky.
Travnickovci milujd prirodu, hory, Tatry,
ale aj pohoria v ich blizkosti. Mamina
ma najradsej svoju rodinu, starostlivost
o domacnost, ale aj manZelsky vylet do
hor, zatial ¢o o deti sa staraju stari ro-
dic¢ia. Obidvaja manzelia milujd svoju
pracu, spey, klavir a svoje dve nezbedné
deti, ktoré si prirodzene odlisné.

Kamilka je velmi bystrda, komunikativna,
ma bohatl fantaziu. Viytvara si pribehy
a postavicky, s ktorymi sa rozprava a kto-
ré ju sprevadzaji. Je mila, veseld, rada
kresli a da sa s fiou dohodndt. Dusko sa
vie nazlostit a byt tvrdohlavy. Je velmi
Sikovny a komunikativny, spolocensky.
Strodenci sa velmi lGbia, ale vedia sa, sa-
mozrejme, aj pohddat. ,Ked sa DuSanko

narodil, cakali sme Ziarlivost od Kamilky.
Je to skor naopak. Dusko citi, Ze ma me-
nej pozornosti. Dcérka potrebuje sto-
percentnl pomoc a aj ked' sa snazime,
nedd sa to Gplne vyvazit. Cim je Dudko
starsi, tym viac tomu rozumie, ale ked
bol mensi, ¢asto pocas prechadzky pla-
kal, Ze ho bolia n6zky, lebo sa tiez chcel
niest na rukdch alebo sa vozit.”

Na zaver rozhovoru doddva mama Mir-
ka: ,Nikdy som nesmditila a nepytala sa,
preco prave my mame v rodine dieta so
zriedkavym ochorenim. Viem, Ze nie-
ktoré rodiny to majd jednoduchsie, Ze
mé&zu ist kam chcd, detiim jednoducho
naskocia do auta a hotovo. Snazim sa
to vsak nebrat zloZito, neutdpame sa
vtom. Nad budicnostou neuvaZujeme,
Zijeme pritomnostou.”

NATALIA TURCINOVA



SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska rubrika

»~OMDVSR je ako jedna vel'kd rodina.”
Blahozelime

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

Nech srdce md vsetko po com tuiZi.

Od jdla do septembra 2022 oslavuji
okruahle vyrocie tito nasi ¢lenovia:

20. vyrodie:
Michal Suba, Dulov

40. vyrodie:
Janka Bielakova, Tvrdosin
Peter Hudecek, Dubnica nad Vahom

50. vyrocie:
Zdenka Pauliakova, Slovenska Lupca

70. vyrocie:
Kvetoslava Mikova, Bratislava
Maria Labasova, Bratislava

nevé clenky aclenow
Adriana Stef¢akova, Presov
Mdria Kottova, Bratislava

Mgr. Katarina Zemcakova, Liptovsky
Mikulas
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Opustilindgs
Iveta Partlova, Malacky, 53 rokov

Karol Teslik, Prievidza, 69 rokov
Viliam Pernis, Poluvsie, 26 rokov

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 stcitu.
Tomds Grich

o

Spomienka
navzacneho kamarata
Vilka Pernisa

(10. janudr 1996 - 22.jiil 2022)

S Vilkom, ako sme ho radi oslovovali,
sme sa stretli pred trindstimi rokmi na
jednom z nasich tdborov. Odvtedy sa
stal vernym ¢lenom OMD v SR, spolu

so vSetkymi ¢lenmi jeho blizkej rodiny,
ktora Vilkovi vZdy obetavo pomahala a

bola tu pre neho aj v najtazsich situaci-
ach. Vilko Pernis bol nasim priatelom,
podporovatelom, aktivne sa zic¢astio-
val nasich podujati a aktivit. Bol stalym



.

« S milovanou sestrou Ivetkou a fenkou Lexi. (Autor: Z archivu OMD v SR)

« Otec bol pre Vilka Sachovym partnerom aj vzorom. (Autor: Z archivu OMD v SR)

ot - ; -
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¢lenom Sachovych turnajov, nevynima-
jlic Majstrovsky prebor OMD v SR o Pu-
tovny pohdr Karola Trnika, ktory v roku
20718 vyhral a stal sa jeho najmladsim vi-
tazom. V rokoch 2017 a 2020 si z tohto
prestizneho turnaja odniesol bronz. ,Ja
osobne som sa s Vilkom PerniSom stretdval na
Sachovych podujatiach, ktorych sa zicastrio-
val s obrovskgm zanietenim. Za Sachovnicou
a pri hre, ako stpera, no predovsetkym ako
kamardta, som mal moZnost spoznat Vilko-
ve ludské hodnoty srdce a mysle. Pred jeho
rozvahou za Sachovnicou som mal resSpekt,
poznal som jeho herné kvality a nasi Sachis-
ti vedia, Ze patril medzi najlepsich hrdcov.”
Spomina Marcel Dirnbach, predseda Sa-
chového klubu OMD v SR - Belasy motyl.
. ,PriVilkovi vZdy stdli jeho uZasni rodicia Ivet-
+ S mamou Ivetkou a otcom Viliamom. ka a Viliam a jeho starSia sestra Ivetka. Vo
(Autor: Z archivu OMD v SR) ; . . . . v
vSetkom ho podporovali a vdaka nim preZil,
aj ked velmi krdtky, no za to bohaty Zivot
pIny krdsnych zdZitkov a dobrodruZstiev. Vil-
ka som vZdy vnimal ako velkého bojovnika
a takého si ho aj vo svojich spomienkach
uchovam. Napriek vijrazne progresivnej diag-
noze bol vZdy usmiaty, vedel Zartovat. Bol
trpezlivy, hiZevnaty a usilovng. Vilko ndm
bude chgbat ako clovek aj ako hrdc na nasich
turnajoch. Verime, Ze odisiel tam, kde ho uz
ni¢ neboli a odtial' bude bdiet nad nami, ktori
tu na zemi zvddzame tvrdé osobné boje, ako
doteraz zvddzal on sdm.”
Vazime si vSetky vzacne chvile, ktoré
sme mohli s Vilkom zaZit. Bude$ nam
chybat, kamarat. Cest tvojej pamiatke.

Tvoji priateliaz OMD v SR

« Vilko sa stal najmladsim vitazom Majstrovského
preboru OMD v SR a vyhral Putovny pohdr
Karola Trnika. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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Agentiraosobnej
asistencieradi

Otazka: ,Vykonavam osobnd asistenciu
ako rodinny prislusnik svojej blizkej
osobe. Popritom poberam predcasny
starobny déchodok. Mam aj ja narok
na infla¢ny prispevok vo vyske 100 eur?
Ak ano, ako mam on poziadat?
Odpoved: Aj rodinny prislusnik vykona-
vajlici osobnu asistenciu moZe poZiadat
o jednorazovy prispevok vo vyske 100
eur. Nariadenie vlady Slovenskej republi-
ky €.103/2020 Z. z. o niektorych opatre-
niach v oblasti dotdcif, ktoré ustanovuje
podmienky poskytnutia tohto prispev-
ku, neobmedzuje rodinnych prislusnikov
ani poberatelov déchodkov. Ziadost je
k dispozicii na Gradoch prace alebo sa
dd stiahnut na webovej stranke Ustredia
prace. Ziadost poddva asistent/ka do
podatelne Gradu v mieste svojho trvalé-
ho alebo prechodného pobytu. M6Ze ju
poslat aj e-mailom na adresu Gradu. Je
potrebné ju podpisat, oskenovat, prilo-
zit v prilohe e-mailu, a to vratane skenu
inych priloh, ak st potrebné.

ALENA JURICKOVA

Vykondavanie osobnej
asistencie blizkymi
osobami.Délezita zmena

0d 1. jula 2022 je zrusena vynimka,
podla ktorej mohli blizke osoby vyko-
navat osobni asistenciu svojmu rodin-
nému prislusnikovi vo vi¢Som rozsahu
hodin a bez obmedzenia jednotlivych

cinnosti pocas pandemického obdobia
sposobeného v désledku koronaviru-
su. Od tohto datumu platia pévodné
podmienky, podla ktorych méze bliz-
ka osoba vykonavat asistenciu opat
len v rozsahu hodin osobnej asisten-
cie urcenom v komplexnom posudku,
najviac vSak 1460 hodin rocne, teda
max. 4 hodiny denne a pri vymedze-
nych ¢innostiach.

Osobnd asistencia sa stala sicastou nas-
ho pravneho systému s jasnym zamerom
a filozofiou. Od samého zaciatku chcela
vytvorit ¢o najlepSie podmienky na ne-
zavisly sposob Zivota a umoznit osobam
so zdravotnym postihnutim rozhodo-
vat sa o svojom Zivote podla vlastnych
predstav a potrieb. Pridanou hodnotou
osobnej asistencie je to, Ze dava urcity,
hoci ¢asto oklieSteny, priestor aj pre
blizkych a rodinu osoby so zdravotnym
postihnutim Zit svoj pracovny Zivot
a ndjst si ¢as aj na iné aktivity.

Prislo vSak pandemické obdobie a obava
zo Sirenia koronavirusu, zazili sme nedo-
statok osobnych asistentov a asisten-
tiek ¢i Statom nariadené karantény. Bola
preto schvalend vynimka, podla ktorej
mohli vykonavat osobnu asistenciu aj
blizke osoby za takych istych podmie-
nok ako iné osoby, a to bez pévodného
obmedzenia. Rodina a blizke osoby spo-
jili svoje sily, aby zastupili chybajlcich
asistentov a asistentky.

Podla prijatej zmeny zakona nastal ¢as
k navratu predoslych podmienok a od
1. jdla 2022 by osobn4 asistencia mala
opatovne fungovat podla jej pévodnej
filozofie. Koniec vynimky vyplyva z ¢lan-
ku VI. Zakona z 22. jina 202 o financo-
vani volného ¢asu dietata a o zmene
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« llustracia: Veronika Melicherova

a doplneni niektorych zdkonov. V spoji-
tosti s touto zmenou sme hladali odpo-
vede na otdzky:

Ako budu postupovat drady prace,
socialnych veci a rodiny pri vypocte
alikvotného poctu hodin pre blizku
osobu od 1. jila 2022?

Na druhy polrok ma kazdy uzivatel
a uzivatelka osobnej asistencie k dispo-
zicii 50 % z ro¢ného rozsahu hodin na
¢innosti, ktoré méze podla komplex-
ného posudku vykonavat blizka osoba.
Ide o nasledujlce Cinnosti: vstavanie,
Iihanie, polohovanie, osobna hygiena
ako umyvanie, kipanie, ¢esanie, holenie,
Gprava nechtov, mejkap, vyprazdiova-
nie ¢riev a mechdra, obliekanie, vyzlie-
kanie, poddvanie liekov, dorozumieva-
nie a sprostredkovanie komunikacie
pre sluchovo postihnuté osoby a pre
hluchoslepé osoby, sprostredkovanie
komunikacie formou augmentativnej
komunikacie a alternativnej komunika-
cie/ a pomoc pri akitnom ochorenti. Je
potrebné si uvedomit, Ze nedoslo k na-
vySeniu rocného rozsahu hodin osobnej
asistencie, a tak pokial niekto vycerpal
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cely ro¢ny rozsah, nema z ¢oho Cerpat
na nasleduijlice obdobie.

Priklad ¢. 1

Uzivatel/ka osobnej asistencie ma k dis-
pozicii 1 500 hodin na kalendarny rok
a z tohto poctu hodin mézu vykonavat
asistenciu blizke osoby v pocte 600 ho-
din. Za prvy polrok 2022 odpracovali
u neho osobnfi asistenti 1500 hodin. Ne-
ostali mu Ziadne hodiny na druhy polrok
a tak je bezpredmetné, Ze blizke osoby
by mohli mat k dispozicii 50 % z rozsahu
600 hodin, t.j. 300 hodin.

Priklad ¢. 2

Uzivatel/ka osobnej asistencie ma k dis-
pozicii 1 500 hodin na kalendarny rok
a z tohto poctu hodin mdzu vykonavat
asistenciu blizke osoby v poc¢te 600 ho-
din. Za prvy polrok 2022 odpracovali
u neho osobni asistenti 700 hodin. Na
druhy polrok ostava z ro¢ného rozsahu
900 hodin. Blizke osoby m6Zu v tomto
ptipade pomahat v rozsahu 300 hodin
a iné osoby 600 hodin.

Priklad ¢. 3

Uzivatel/ka osobnej asistencie ma k dis-
pozicii 1500 hodin na kalendarny rok
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a z tohto poctu hodin mézu vykonavat
asistenciu blizke osoby v poc¢te 800 ho-
din. Za prvy polrok 2022 odpracovali
osobni asistenti 1300 hodin. Na druhy
polrok ostdva 200 hodin z ro¢ného roz-
sahu. Blizke osoby by mohli mat k dis-
pozicii 400 hodin na druhy polrok, ale
kedZe mad uzivatel/ka zro¢ného rozsahu
uziba 200 hodin, blizke osoby m6Zu od-
pracovat iba 200 hodin.

Mo6zu vykondavat osobni asistenciu
rodicia, opatrovnici a profesionalni
nahradni rodicia svojim maloletym
detom nadalej ako pocas pandemic-
kého obdobia?

Nie, uZ nemozu. Aj toto pravidlo sa vré-
tilo do pévodnych podmienok. Rodicia,
opatrovnici a profesionalni ndhradni ro-
di¢ia mdzu vykondvat asistenciu detom
az po nadobudnutiich plnoletosti.

Je potrebné vyhotovit nové dodatky
k zmluve o vykone osobnej asistencie
s blizkou osobou s pévodnymi pod-
mienkami ako pred pandemickym
obdobim?

Zmluva o vykone osobnej asistencie
musi byt v sdlade s aktudlnym pravnym
stavom, a tak odporidcame vyhotovit
dodatky obsahujtce iba ¢innosti, ktoré
moze vykondvat blizka osoba, a na ktoré
sl zaroven schvalené hodiny osobnej
asistencie podla komplexného posudku.
Budd urady prace pozadovat doloZe-
nie origindlov vykazov a potvrdeni za
obdobie od 27. marca 2020 do 1. jila
2022, ktoré boli posielané e-mailom?
Urady préce, socialnych veci a rodiny
nebudld poZadovat doloZenie origina-
lov vykazov a potvrdeni za obdobie od
27. marca 2020 do 1. jdala 2022. My
vSak odporicame archivovat vykazy

apotvrdenia.M6Zu poslazitv pripade spo-
rov a nejasnosti ¢i uz medzi uzivatelom
a asistentom alebo uzivatelom a dra-
dom préce.

Mo6Zu sa nadalej vykazy o vykonanej
osobnej asistencii a potvrdenia o vy-
platenych odmenach posielat naske-
nované e-mailom na trad prace?

Ano, vykazy a potvrdenia o vyplatenych
odmendach sa m6Zu posielat naskeno-
vané e-mailom na Grad prace aj nadale;.
Ak mate dalSie otazky, moZete sa ob-
ratit na Agentdru osobnej asistencie.
Nasi socialni poradcovia a poradkyne
odpovedia na vase otdzky a pokdsia sa
vyjasnit nejasnosti. Ozvite sa ndm na
agenturaba@osobnaasistencia.sk.
Viac informacii ndjdete na
www.osobnaasistencia.sk.

ALENA JURICKOVA A TIBOR KOBOL

Novinky
zAgentury osobnej
asistencie Zilina

Prednaskova snira, spolupraca so psy-
cholégom aj mapovanie bariér

Agentlira osobnej asistencie v Ziline sa
tesi z novych vyziev. V rdmci zlepSenia
propagdcie a osvety o nasich sluzbach,
0 samotnej osobnej asistencii a filozofii
nezdvislého Zivota sme na letné mesiace
pripravili Sndru prednasok v dennych
centrach a dennych staciondroch na
Gzemi mesta Zilina. Prvé stretnutia
boli napldnované na druhd polovicu
jina 2022. Predchadzala im masivna
osvetova kampan vo forme priameho
oslovovania vybranych subjektov soci-
alno-zdravotnej a kultdrno-komunitnej
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« So psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom (sediaci uprostred na podlahe). (Autor: Z archivu Agentira OA Zilina)

oblasti osobnou navstevou a distribd-
ciou propagacnych prostriedkov. Poda-
rilo sa ndm ziskat vzacne kontakty na
spolupracu, zamestnanci vybranych in-
Stitucii a zariadeni boli ochotni umiest-
nit nase propagacné materialy v ich
prostredi, a tym sa este viac dostat do
povedomia verejnosti.

Uspeéne pokracujeme i v spolupréci so
psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom.
Oboznamili sme sa so zaujimavymi té-
mami z oblasti emécii - smutok, hnev,
radost. Venovali sme sa aj konceptu zr-
kadlenia. Trénovali sme viaceré komuni-
kacné zruc€nosti, ktoré Gcastnikom po-
mozu nielen v sikromnom Zivote, ale aj
privykone a uZivani osobnej asistencie.
Agentira osobnej asistencie Zilina
v spolupraci s Klubom OMD Farfalletta
Zilina po troch rokoch prestavky a onli-
ne kampani spolocne pripravili verejni
zbierku Belasy motyl prezenc¢nou for-
mou. Konala sa 10. jiina 2022 v Ziline.
Na troch stanovistiach sa nasi ¢lenovia,
klienti, osobni asistenti spolu s dobro-
volnikmi pokdsili vyzbierat o najvacsiu

sumu v prospech 0sdb s nervovosvalo-
vym ochorenim na zlep3enie ich kvality
Zivota - na kompenzaéné pomaocky, kto-
ré st nevyhnutné pre ich Zivot.
Postupne pokracujeme ivo vyhladavani
problémovych bariérovych miest na tize-
mi mesta Zilina. PriebeZne dopliiame
material o nové lokality, na ktorych su
vypuklé architektonické bariéry. V su-
¢innosti s Mestom Zilina sa podla ich
moznosti a zdrojov budud vybrané lo-
kality debarierizovat. Nadvazuje sa tak
na Gspesné rieSenia z minulého roku.
Tedime sa, Ye Mesto Zilina dba na od-
strafovanie bariér v r6znych podobach
a reaguje tak na potreby obc¢anov so
zdravotnym znevyhodnenim.

Sme tu pre vds. Nevahajte nas kontaktovat
v ¢ase 6:30 do 15:00 na adrese:

OMD v SR, Agentiira osobnej asistencie Zilina
Kuzmdnyho 8, 010 01 Zilina

0948 611170, 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
fischerova@osobnaasistencia.sk

Srdecne pozdravujd

LUBOSLAVA FIGUROVA
A PETRA FISCHEROVA
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Zvysilasaodmenaza
vykondvanie osobnej
asistencie

K1.jilu 2022 sa rozhodnutim vlady SR
zvysila hodinova sadzba za vykonava-
nie osobnej asistencie (podla § 22 ods.
9 zdkona) na sumu 5,20 €.

Urady préce, socialnych veci a rodiny
nebudd vyhotovovat a posielat roz-
hodnutie o zvyseni sadzby na osob-
nd asistenciu. Na tdto situdciu zakon
¢. 447/2008 Z. z. o pefnaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdravot-
ného postihnutia pamatd v § 55 ods. 14.
Novi sadzbu hodinovej odmeny 5,20 €
Grady prace prvykrat vyplatia v augus-
te za hodiny odpracované v jili. Potvr-
denie o vyplatenej odmene asistenta
s novou sadzbou sa prvykrat odovzdava
do 5. septembra 2022.

Obraciate sa na nds s otazkou, ¢i novu
sadzbu odmeny treba upravit v zmluve
o vykonavani osobnej asistencie. Ak ste
v minulosti pouZili vzor zmluvy a dodat-
ku Agentiry osobnej asistencie Brati-
slava, nemusite uZ ni¢ upravovat, pre-
toZe nase vzory dokumentov informaciu
o zvySovani odmeny obsahuija.
Niektoré Grady prace vSak od uzivateliek
a uzivatelov asistencie vyzaduji dodatky
k zmluvam o vykone osobnej asistencie.
Vzor tohto dodatku ndjdete na nasej
stranke osobnaasistencia.sk v sekcii ,Na
stiahnutie”. Je to dokument nazvany
»,Dodatok k zmluve o vykone osobnej
asistencie - zmena hod. sadzby - 2022".
Rozhodnutie vlady o zvySeni odmeny
za vykonavanie osobnej asistencie nds,

samozrejme, tesi. Nadalej sa v3ak bu-
deme snaZit o zlepSenie postavenia
osobnych asistentov a asistentiek v so-
cidlnom systéme. Je doleZité, aby mali
aj poistenie v nezamestnanosti a nemo-
censké poistenie.

Nové sumy pefaznych
prispevkovod1.jula

K 1. jalu 2022 boli ustanovené nové

sumy Zivotného minima opatrenim

Ministerstva prace, socialnych veci

arodiny SR €. 227/2022 Z. z. a to na:

* 234,42 eura mesacne, ak ide o jednu
plnoleti fyzickd osobu,

* 163,53 eura mesacne, ak ide o dalSiu
spolocne posudzovani plnoletu fy-
zickd osobu,

¢ 107,03 eura mesacne, ak ide o
- zaopatrené neplnoleté dieta
- nezaopatrené dieta

Dopady valorizacie sumy Zivotného mi-

nima sa prejavia vo vyske jednotlivych

penaznych prispevkov (PP) na kompen-
zaciu nasledovne:
* pri PP na prepravu - 119,61 eura
* pri PP na kompenzaciu zvySenych
vydavkov
»na diétne stravovanie I. skupina
-43,517 eura

> na diétne stravovanie Il. skupina
-21,76 eura

> na diétne stravovanie Ill. skupina
-13,06 eura

* pri PP na kompenzaciu zvysenych
vydavkov
» slivisiacich s hygienou alebo s opot-

rebovanim Satstva, bielizne, obuvi
a bytového zariadenia - 21,76 eura
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Druhy opakovanych penaznych prispevkov, ktorych :zé_:q_:_ ;‘;’2 1 fﬁg‘;“zz
vysky st stanovené pevnou sumou o il

2 g v€ (v €
PENAZNY PRISPEVOK NA OPATROVANIE
FO v produktivnom veku
a) - opatruje 1 2P o [
b) - opatruje dvoch alebo viacerych TZP 6?622 59915
FO pobera niektoru zo zakladnych dochodkovych davok
a - opatrje 1 T2P |
b) — opatruje dvoch alebo viacerych TZP 33?|11: 34916?
c) - opatruje 1 TZP, ktorej sa poskytuje SS viac ako 20 223,11 231,30
hodin tyzdenne 13,94 (+7.50)
d) opatruje 2 a viacerych TZP, ktorym sa poskytuje S8 314,44 325,10
viac ako 20 hodin tyZdenne (+18,60) (+1066)
g) - opatruje TZP, ktorej sa poskytuje SS viac ako 20
hodin tyzdenne a sucasne opatruje aj druhu FO s TZP, 327,97 339,10
ktorej sa poskytuje SS najviac 20 hodin tyzdenne alebo (+20:45) bR
poskytuje SS
PENAZNY PRISPEVOK NA OSOBNU ASISTENCIU
hodinova sadzba ape e

> pri PP na kompenzaciu zvysenych vy-
davkov suvisiacich so zabezpecenim
prevadzky osobného motorového vo-
zidla - 39,15 eura

> pri PP na kompenzaciu zvySenych
vydavkov stvisiacich so starostlivos-
tou o psa so Specidlnym vycvikom
-52,21eura

Pouzité skratky:

PP - pefiazné prispevky

ZV - zvysené vydavky

FO - fyzicka osoba

FO s TZP - fyzicka osoba s tazkym
zdravotnym postihnutim

ZDROJ:
MPSVR SR, WWW.EMPLOYMENT.GOV.SK

Jednorazovy prispevok
akoinflacna pomoc

Vlada SR vyhlasila, Ze chce zmiernovat
nasledky vysokej inflacie. Na navrh
jej nariadenia maji na prispevok vo
vyske 100 eur narok aj poberatelia
a poberatelky prispevku na opatro-
vanie, osoby vykondvajiice osobni
asistenciu a osoby, ktoré sa staraju
o TzP alebo o osoby starsie ako 80
rokov bez prispevku na opatrovanie.
Tento financny prispevok sa nebude
povazovat za prijem. To znamena3, Ze
nebude mat vplyv ani na vysku prispev-
ku na opatrovanie a nemusi sa zdano-
vat. O prispevok sa da poziadat do 31.
augusta 2022.
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« Autor: Pavol Kulkovsky

Inflacna pomoc pre asistentov

a asistentky

Inflaénd pomoc pre asistentov a asis-
tentky sa poskytuje jednorazovo v sume
100 eur vo forme dotécie na podporu
humanitarnej pomoci. Dotdciu je moz-
né poskytnut osobe, ktora vykonavala
osobnu asistenciu na zédklade zmluvy
o vykone osobnej asistencie v rozsahu
najmenej 12 hodin v priebehu prvého
Stvrtroka 2022. Pri preukazovani sa vy-
chadza z potvrdeni o vyplatenych od-
menach za kalendarne mesiace prvého
Stvrtroka 2022, v ktorych osoba vyko-
ndvala asistenciu.

Pre poskytnutie prispevku nie je vy-
znamné, ¢i a v akom rozsahu sa vyko-
ndva asistencia v ¢ase podania Ziadosti.
Rozhodujlce je, i asistencia bola vyko-
ndvand najmenej 12 hodin v priebehu
prvych troch kalendarnych mesiacov
roka 2022. TieZ nie je podstatné, Ci asis-
tencia bola vykonavana pre jednu alebo
viaceré osoby so zdravotnym postih-
nutim, ¢i asistent/ka bol/a v tom ¢ase
stibezne zamestnand alebo samostatne
zarobkovo ¢inna osoba ¢i déchodca/do6-
chodkyna. DdlezZité je, aby bola splnend

podmienka v rozsahu najmenej 12 hodin
asistencie v priebehu prvého Stvrtroka
2022.

Osobni asistenti a asistentky dokladaju
k Ziadosti o prispevok képiu potvrde-
nia o vyplatenych odmendch v pripade,
ak toto potvrdenie nebolo predlozené
este ziadnemu dradu préce, socialnych
veci a rodiny. Ziadost poddva asistent
a asistentka na trade prace, socialnych
veci a rodiny v mieste svojho trvalého
alebo prechodného pobytu. Ziadost sa
poddava do podatelne dradu, ale moze
sa poslat aj e-mailom na adresu Gradu.
Je potrebné ju podpisat, oskenovat
a prilozit v prilohe e-mailu (vratane ske-
nu priloh, ak st potrebné).

Infla¢na pomoc pre osoby vykonavaju-
ce opatrovanie

Osobdm, ktorym je poskytovany penaz-
ny prispevok na opatrovanie, sa inflacnd
pomoc poskytla formou jednorazového
navysenia ich penazného prispevku na
opatrovanie za mesiac maj 2022 o 100
€. Inflacna pomoc bola poskytnutd au-
tomaticky, t. ). bez Ziadosti osoby, ktora
ma na zdklade pravoplatného rozhod-
nutia narok na penazny prispevok na
opatrovanie za maj 2022.

Osobdm, ktoré vykondvaju opatrova-
nie, nie je im v3ak poskytovany penazny
prispevok na opatrovanie, je mozné po-
skytndt inflacnd pomoc formou dotdcie
na podporu humanitdrnej pomoci, a to
jednorazovo v sume 100 €. Dotéaciu je
mozné poskytnlt osobe, ktord ma tr-
valy alebo prechodny pobyt na tGzemfi
Slovenskej republiky, a za ktorl bol za
maj 2022 stat platitelom poistného
na verejné zdravotné poistenie. Osoba
vykondvajlica opatrovanie preukazuje
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splnenie podmienok pre poskytnutie
dotéacie dokladom o tom, Ze bola po-
istencom Statu na verejné zdravotné
poistenie. Uvedeny doklad vyhotovi
osobe zdravotna poistovia, v ktorej je
poistena.

V pripade zaujmu o poskytnutie dotdcie
je potrebné, aby si osoba vykonavajlca
opatrovanie podala Ziadost na tdrade
prace, sociadlnych veci a rodiny podla
miesta pobytu. Formular Ziadosti uve-
rejni Ustredie prace, socialnych veci
a rodiny na svojom webovom sidle.
O prispevok sa déa poziadat do 31. au-

gusta 2022.
Socialne okienko spracovala
ALENA JURICKOVA

BEZ BARIER

V projekte Cesta mesta
skimaja bariéry

Vytvarni¢ka Zorka Lednarovd, ¢lenka
Organizacie muskularnych dystro-
fikov v SR, pracuje na zaujimavom
projekte s nazvom Cesta mesta. Sku-
ma v nom hranice a bariéry v naSom
verejnom a osobnom Zivote. Spoloc-
ne s kuratorkou Janou Babusiakovou
a Zuzanou Godalovou z obc¢ianskeho
zdruZenia NastupisSte 1-12 navstivili
Stkromnd Skolu umeleckého priemyslu
v Topol¢anoch. Predstavili tam projekt

« Zorka Ledndrova a bariéry nase kazdodenné. (Autor: Z archivu Zorky Ledndrovej)
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SPEVACKA ZMENILA TEXT, V KTOROM URAZILA LUDI S POSTIHNUTIM

«V priestoroch Néstupista 1-12, miesta pre stc¢asnud kultiru v Topol¢anoch.

(Autor: Z archivu Zorky Ledndrovej)

a debatovali o bezbariérovosti. Studenti
a Studentky budd v nasleduijicich mesia-
coch participovat na projekte. Vysledky
ich lokdlneho vyskumu budi na jesen
odprezentované na vystave v priesto-
roch kultirneho centra Nastupiste 1-12.
»,Mesto Topolcany je excelentnym prikla-
dom toho, ako bezbariérovost nefun-
guje v praxi. Dufam, Ze nasimi akciami
so Studentmi a Studentkami prispeje-
me k zmene,” Zela si Zorka Ledndrova.
Projekt je realizovany aj vdaka podpore
z verejnych zdrojov Fondu na podporu
umenia.

Spevackazmenilatext,
vktoromurazilaludi
s postihnutim

Ametrickd spevacka Lizzo vydala v juni
novy album. V jednej z pesniciek na tej-
to nahravke pouzila slovo ,spaz”. Je to
hanlivé pomenovanie [udi so spastickou
diplégiou - detskou mozgovou obrnou.
Lizzo si za to vysluazila vinu kritiky nielen
od aktivistov a aktivistiek, ale aj fandsi-
kov a fandsiciek, ktorych sklamalo, Ze
ich oblibena umelkyna sa vyjadrila ne-
citlivym sposobom. Spevacka sa hned
ospravedInila. Zdéraznila, Ze kritizovany
vyraz nepouZzilazdmerne a nechcela nim
nikoho urazit. Sama totiz dobre vie, ¢o
znamena Celit nendvistnym poznamkam
na adresu svojej farby koZe a hmotnosti.
Urézlivé slovo z textu odstrdnila a celd
piesen nahrala nanovo.
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Ma svalovi dystrofiu:
Comoézem chciet, ked'
naWCvnemocnicisu
dvereSirokélen60
centimetrov? Ako sa
tam mam dostat?

Poznam pacientov, ktori bez pritom-
nosti osobnych asistentov skoncili
v nemocniciach s tazkymi prelezanina-
mi. Personal na nich nemal dost casu.
Pre pacientov s takymito postihmi je
priam nebezpecné ist do nemocnice,
preto si to mnohi rozmyslia, tvrdi Mi-
roslav Bielak. Miroslav Bielak ma 41
rokov. Od detstva ma diagnostikovant
takzvanu Beckerovu svalovi dystro-
fiu, o je genetické ochorenie svalov.
Neda sa vyliecit, pacientom postupne
odchadzaju svaly v tele, nakoniec st vo
vacsine tkonov odkazani na invalidny
vozik, neskor aj na dychacie pristro-
je a asistenciu inych. Zije v Tvrdosine
s o rok a pol mladSou mentalne i fyzicky
postihnutou sestrou Janou a s otcom.
Mama im pred piatimi rokmi zomrela
na rakovinu.

Na ¢o by sme si my zdravi mali davat
pozor pri kontakte so zdravotne tazko
postihnutymi, aby sme v dobrej viere
nevyrobili trapas, pripadne neublizili?
Nepomdhajte ndm bez toho, Ze nam
o tom najskor poviete a overite si, ¢i to
naozaj chceme. Najhotsie je, ked's nami
zdravi nekomunikuiji. Vidia ¢loveka na
voziku, pridu k nemu, ozndmia mu, Ze
mu pomoZu, a uz aj ho tlacia cez pre-
kazku. Vtedy hrozi traz, lebo laik nema

dostatocné skisenosti s invalidnym vo-
zikom a postihnuty z neho moze vypad-
ndGt. Inokedy mi chce niekto nadvihnat
vozik a nechtiac vypadne bocnica, Cize
ostanem visiet vo vzduchu. Zdkladom
je teda aspon minimalna komunikdcia:
,Dobry den, som ten a ten, potrebujete
pomoc? Ak konkrétne? Poviete mi, ako
na to?” Mozno zistite, Ze doty¢ny pomoc
ani nepotrebuje, pripadne potrebuje len
mierne potlacit, nieCo podrZat, nic viac.
A eSte jedna ddlezita vec - nekomuni-
kujte s nasimi osobnymi asistentmi, ale
priamo s nami. Stadva sa mi to hadam
vSade - na dradoch, na ulici, dokonca
niekedy to robia aj sestry Ci lekari. Je to
zvlastne, lebo debatujl o vas bez vas,
akoby ste tam ani neboli.

Mate 41 rokov. Aké tkony pri svojom
ochoreni este zvladate samostatne?
Kedy ste si zacali uvedomovat, Ze ste
iny ako ostatné deti?

Ked som mal sedem rokov, teda na
zacCiatku zdkladnej Skoly. Zacali sa mi
diat zvlastne veci, ktoré som si nevedel
vysvetlit. Napriklad som zacal padat.
Normalne som iSiel po ulici a bez za-
kopnutia som spadol. Podobne to bolo
pri behani, zrazu som sa rychlo zady-
chal. Bol som aj ovela unavenejsi ako
rovesnici. Citil som, Ze som v nieCom
iny, ale netusil som, akd to ma pricinu.
Diagnostika koncom 80. rokov minulého
storocia eSte nebola na takej trovni ako
dnes. Genetické vySetrenia mi urobili
aZz v jedenastich rokoch. Prave tam mi
zistili, Ze mam svalovd dystrofiu.

V akom veku ste ostali odkazany na
invalidny vozik?

V Sestndstich. ESte v prvom rocniku na
strednej Skole som ako-tak chodil s bar-
lami sam, ale od druhého rocnika som
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sa bez vozika nepohol. V $kole bolo plno
schodov, ch6dza po nich ma uz vycerpa-
vala, a tak mi zacali pomahat spoluZziaci.
Nezrazilo vas to psychicky?

V porovnani s ludmi, ktori sa prestant
hybat napriklad po autonehode, som
to mal lahSie - iSlo to postupne, stav sa
mi zhorSoval priebeZzne. Zvykal som si.
Ak ma nieco trapilo, tak to, Ze som dlho
nevedel, ¢o presne mije, lebo ani rodicia
mi to hned nevedeli vysvetlit a mojej
chorobe az tak nerozumeli.

Jasné, ze ¢lovek sa s tym vSetkym nikdy
Gplne nezmieri, hoci tak navonok moze
posobit. Na kazdého obcas prichddza-
ju Cierne myslienky. Pomdha ndm vsak
uvedomenie si, Ze zmenit sa to ned3, Ze
tak to je aj ostane, a preto je kazdy narek
zbytocny. Mam rad Stephena Hawkinga
a jeho vyrok ,kym trva Zivot, trva aj na-
dej”. Mal sa ovela horsie ako ja, napriek
tomu zil, fungoval a spolo¢nosti prindsal
hodnoty. Vidim to aj v nasej Organizacii

muskularnych dystrofikov - mnozstvo
[udi je na tom zdravotne ovela horsie
ako ja.

Aku progndézu maju ludia ako vy?

Pri ovela progresivnejSej Duchennovej
muskularnej dystrofii sa [udia Statisticky
dozivaji 20 aZ 30 rokov. Pri Beckerovej
forme, ktord mam aj ja, je obvyklou ko-
necnou piata aZ Siesta dekdda Zivota.
Odchadzanie svalov sa neda zastavit,
hoci u kazdého je individualne - zac¢ina
sa to problémami s pohybom, potom
niekto za¢ne mat problémy so srdcom
ako ja, niekto s dychanim, prehitanim,
s udrziavanim mocu a stolice... Isté je, Ze
¢asom svaly ochabnu a je koniec. Sdm
nie som Gplne pripraveny nato, ¢o pride.
Nechcem na to ani mysliet, nikam to
nevedie. Napriklad este v roku 2014 mi
ako-tak fungovala horna polovica tela,
dokazal som lopty pocas hry boccia ha-
dzat rukou, ale zrejme som sa pretréno-
val a priSiel zdpal srdcového svalu. Lekari
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vtedy nevedeli, ¢o so mnou, dokonca
som mal pocit, Ze nado mnou zlomili
palicu, ale prezil som a stdle som tu. Ind
vec je, ze hornd Cast tela mi odvtedy vy-
razne ochabla, uzmdm aj prvé problémy
s vykasliavanim. Odvtedy sa sledujem
a strazim si najma srdce.

Vazne zdravotné problémy ma aj vasa
o rok a pol mladsia sestra Jana.

Ako malé dieta bola zdrav3, ale pocas
Skolky dostala zapal mozgovych blan.
Zrejme nebol dostatocne lieceny a po-
Skodil sa jej mozog. Musela sa nanovo
ucit chodit. Rozpravat sa uz, zial, nedo-
kazala naucit. Aby toho nebolo malo,
pred deviatimi rokmi takisto zrazu zaca-
la padat. Jej zdravotny stav sa zhorSoval,
a tak je rovnako odkdzand na invalidny
vozik. K mentdlnemu postihu sa pridal
aj fyzicky. Pre ndsho otca je to ndroc¢na
situdcia, musi pomdahat dvom postihnu-
tym detom. Predsa len uZ bude mat 69
rokov. Navyse pred piatimi rokmi nam
na rakovinu umrela maminka. Dovtedy
sa 0 nas starali dvaja, ¢o bolo o nieco
[ahsie. Napriek vSetkému to otec s vypa-
tim sil zvlada. Ma to velmi tazké, ale bo-
juje, nechce dat svoju dcéru do Gstavu.
Mate schvilenych osobnych
asistentov?

Sestra Janka ma z mesta schvdlend
opatrovatelku na pat hodin denne, ja
mam schvélenych asistentov na 13 ho-
din denne. Na prvy pohlad je to dost, ale
na samostatny Zivot to nestaci. Aj preto
som ostal byvat doma.

Je dnes ,behanie” po tradoch pre vo-
zickarov problém?

Ako kde. Urad prace v Tvrdoéine je bez-
bariérovy. Mestsky lrad je pravy opak,
tam treba prekonat aj 30 ¢i 40 tocitych

schodov. Radsej vopred pripravim vset-
ky papiere a hore poslem len osobného
asistenta. Ak treba, dradnicka s nim vyj-
de von k autu, kde ¢akdm, ind moZnost
nie je. Obchody su v meste zvacsa bez-
bariérové, kaviarne, restauracie a bary
s na tom dobre len v lete, ked majd
vonku terasy. V zime treba chodit po
schodoch a prekondvat mnoZstvo pre-
kazok, takze je to ,zabité”. Spolocen-
sky Zivot postihnutych vtedy trpi. Cesty
a chodniky s obrubnikmi nam takisto ro-
bia problémy, mam vsak elektricky vozik
s velkymi kolesami, a tak to zvladam. Na-
priklad do kostola sa vSak nedostanem,
[udia by ma museli preniest ponad pér
schodov aj s vozikom.

Cize hoci tu desatrodia hovorime
o odstranovani bariér, mnoho sa toho
nezmenilo?

Nie. Stat sa nevie postarat ani o zdra-
vych, nieto o nds. Co mdZem chciet,
ked idem lezat do hornooravskej ne-
mocnice a na WC st dvere Siroké len 60
centimetrov? Ako sa tam mam dostat?
Hovorime pritom o internom oddeleni.
Je az hanba, ako sa k nam pristupuje.
Jediné, ¢o ndm ostdva, je obrnit sa a pri
kaZdej drobnosti Ziadat o pomocinych.
Neviem, ako je to v Bratislave a inych
velkych mestach, hovorim o svojom
regiéne. Inde vSak uz vidam aspon bez-
bariérovi mestski hromadni dopravu.
Poskytuje Stat postihnutym nejaké
moznosti uplatnenia? A reflektuji na
to firmy?

Ani nie. Opat budem hovorit najma za
Oravu - je tam mnoZstvo chranenych
dielni, ale postihnutych v nich neraz
zdieraji. Naozaj nepoznam vela ludi,
ktori dostali pracovné prilezitosti
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v klasickych firmach ako napriklad ja.
Spoloc¢nost jednoducho nie je priprave-
nd integrovat postihnutych so zdravymi,
stdle voci nam panuju predsudky. Napri-
klad ten, zZe fyzicky postih automaticky
znamena aj mentdlny postih. Starsiludia
na invalidnych vozikoch sa stdle zvyknu
skryvat doma. Aspon ti mladsi uz s vy-
chadzanim na ulicu nemaju problém. Nik
zo zdravych pritom nevie, kedy sa mu
nieco stane a zrazu bude patrit k nam.
Uz zlomenej nohe prekazaji rdzne ba-
riéry, nehovoriac o tom, Ze ludia starnd,
vladzu ¢oraz menej a aj im by pomohla
debarierizacia prostredia. Nedavajme
si v8ade schody a iné prekazky, mysli-
me na ndjazdy pre tych, ktori st na ne
odkazani. Pomdzu predsa aj mamickam
s kocikmi.

Aké st vase skiisenosti s nemocnicami,
sich persondlom a vybavenim? Nacrtli
ste uz problém dostat sa na WC.
Teraz sa uz do nemocnic nedostavam
¢asto, ale mal som obdobia, ked som
v nich lezal aspon raz za rok. M6Zem po-
vedat, Ze bez osobnych asistentov by
som tam zrejme nepreZil. Neviem si ani
predstavit, ¢o by bolo, keby som musel
byt hospitalizovany pocas pandémie
covidu-19 a mojich asistentov by tam
nepustili.

V ¢om je problém?

Slovenské zdravotnictvo je velmi pod-
dimenzované, chybaji najma zdravot-
né sestry. Aj keby rovno chceli, nemaju
Sancu dostatocne sa venovat vsetkym,
ktorych maju na starosti. Ako by potom
mohli zvladat ludi ako ja, ktori majd
zvy$ené naroky na polohovanie aj iné
veci? Poznam mnoZstvo pacientov, ktori
bez pritomnosti osobnych asistentov

skoncili v nemocniciach s tazkymi prele-
Zaninami. Personal na nich jednoducho
nemal dost ¢asu. Poviem to ajinak - pre
pacientov s takymi postihmi je priam
nebezpecné ist do nemocnice, preto si
mnohi rozmyslia, ¢i tam vobec pdjdu.
Zazili ste na vlastnej kozi personal,
ktory vas napriek vasim potrebam
ignoroval?

S dva typy sestier aj lekdrov, rozdeleni
st priblizne na polovicu. ZaZil som skve-
lych lekarov aj sestry, ale aj personal,
ktory mi len odvrkoval, Ze ma nebude
obskakovat. Niektoré sestry boli mimo-
riadne drzé, arogantné, bolo na nich vi-
diet, Ze empatiu uz nemaju. Zrejme za
tym boli roky sluzby a totdlne vyhorenie.
Neboli pritom drzé len ku mne, ale aj
k ostatnym pacientom. Podobne je to aj
s lekarmi - niektori len odvrknd, Ze lep-
Sie mi uZ nebude, a tak ma prilis neriesia,
kym ini robia vSetko mozné, len aby mi
nejako pomohli. Zial, takych je pomerne
malo. Aby som bol presny - moZno z 30
percent nam pomdoze persondl nemoc-
nice, zvysok je vyhradne na rodinach pa-
cientov a ich osobnych asistentoch. Ked'
Clovek potrebuje pomoc pri zdkladnej
hygiene, pri presune na WC, pri oblieka-
ni, a persondl mu povie, Ze ho nemieni
obskakovat, hocividi, Ze je nehybny, Stve
ho to. Opat sme pri osobnych asisten-
toch - bez nich by som vébec nemohol
Zit aspon trochu dostojny Zivot.

Majui vobec nemocnice techniku pre
imobilnych, napriklad Specidlne
zdvihdky?

Zdvihaky nemali v Ziadnej nemocnici,
v ktorej som leZal - ani v Bratislave, ani
v Banskej Bystrici, ani u nas. Oni tam
hddam ani nevedia, ¢o to je. Pritom
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sestrdm by Cosi také vyrazne pomohlo.
Stacil by jeden zdvihdk na jedno oddele-
nie, dokonca ani nie je drahy, dd sa kipit
za 700 az 800 eur. Na desat oddeleni
by bolo potrebnych desat zdvihdkov. Je
to vela? Ina vec je, Ze také zdvihaky by
pomahali len pri presunoch z postele
a do postele. Na WC by sa ¢lovek aj tak
nedostal, lebo ho nepustia tzke dvere.
Ako to potom v nemocniciach riesia?

Zjednodusuju si to - zacievkuji nds, dajd
ndm bazanta, pripadne misu pod zadok
alebo plienku. Pritom nase postihy nam
neraz neumozinuju tie misy poriadne
pouzit. Celé je to také neddstojné. Kto
nema osobného asistenta, ma smolu.
Naco by niekto riesil technické Gpravy
vstupu na WC? V nemocnici som sa vzdy
snazil nastavit doslova bojovy rezim -
vopred som si poriadne premyslel, ¢o
od sestry chcem, zGzil som to len na
Gkony prezitia. SnaZil som sa ich zataZo-
vat ¢o najmenej, lebo mi bolo jasné, ze

¢im vacsiu averziu na mna chytia, o to
horsie to bude. Na jednotke intenzivnej
starostlivosti som lezal len jeden den,
aj to som sa vrétil na beznu izbu cely
bolavy, lebo sestry mi pomohli dvakrat,
a ked som o nieco poziadal tretikrat,
od jednej som dostal odpoved: ,Vy ma
uz nebudete kratit, mlady pan. Ja vam
pomahat nebudem, nevymyslajte si.”
A odisla.

Casto spominate osobnych asistentov
- ide o ludi, ktori by vam mali pocas dia
pomadhat s r6znymi tkonmi s tym, Ze
za to od Statu roky dostavali strasne
smiesne peniaze. Teraz po zvyseni je to
4,82 eura na hodinu, ¢o je stdle malo.
S tym, Ze ti [udia nemajd nérok na do-
volenky, na stravné, na PN, na podporu,
na nic. Je to teda neatraktivna praca
a ludia sa do nej nehrnd. Zohnat ich
je mimoriadne naroc¢né, pricom stat
v tom nijako nepomaha, vSetko je na
samotnom postihnutom. Ja sdm teraz
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potrebujem niekoho zohnat, ideélne sil-
nych chlapov, kedZe teraz to so mnou
tahajd dve damy, a nie je to pre ne jed-
noduché. NedokdZu so mnou ist na kul-
tdrne podujatia, kam vedu schody, lebo
by vozik nevyniesli. Kym trval covid-19,
neprekazalo mi to, ale teraz by som sa
uZ rad niekam dostal. Jeden pdn u mna
skoncil v aprili, odvtedy ddvam inzeraty,
pisem o tom na Facebooku, ale ni¢. Na-
vySe to musia byt ludia, ktori st fyzicky
aj psychicky odolni, maji empatiu k po-
stihnutym, vedia ¢o a ako. Mladi [udia
to zvacsa vydrzia robit pol roka az rok,
potom to tplne vyCerpani vzdajd.

Ako je mozné, Ze Stat nepripravuje
osobnych asistentov, Ze ich automa-
ticky neposkytuje tym, ktori st na nich
odkazani? Ved kapacity na to ma. Co je
to za systém, Ze tazko postihnutisiich
musia zhanat cez inzeraty?

Zial, neexistuje iadna §t4tna organi-
zacia, ktora by to robila, hoci je to upl-
ne jednoduché - Grady prace evidujd
mnoZstvo nezamestnanych, stacilo by
vybranych z nich zaucit. Miesto toho len
byrokraticky vedi evidenciu nezamest-
nanych a posielajd ich po peciatky do
firiem. Dnes sme my postihnuti v po-
zicii, ze musime robit eSte aj zadkladné
sito - ak sa nejaki zaujemcovia prihla-
sia, obvykle s tou prdcou nemajui skise-
nosti. Musime ich vytriedit, vysvetlit im,
o com to je, ako to funguje. Mnohi pridu
a spytaju sa - Co potrebujes? Utierat
zadok? Urady prace pritom majti dobré
podmienky, aby nejakych uchadzacov
pripravili. Poznaji ich odborné znalos-
ti, ich minulé zamestnania, dokazali by
vybrat vhodnych ludi, ktorych by to aj
bavilo. Vyhodou by bolo, Ze prakticky

vSetci by maliistotu prace, kedZe osob-
nych asistentov je malo. Viyberat len tak
[udi z ulice na inzeraty, ako to robime
teraz, je riziko.

Ako ma vyzerat vztah osobného asis-
tenta s klientom?

Mal by byt rovnocenny. Casto to tak nie
je a dostdvame sa do podriadenej pozi-
cie. Keby ¢lovek mohol, tak by takého
asistenta rovno poslal prec, ale obvykle
si to nemoze dovolit, lebo nema nahra-
du. Nie vZdy je to o tom, Ze ide o tazkd
pracu. Niekedy su toxicki a problema-
ticki samotni [udia. Na oboch stranach.
Rovnovédha potom pada a vznika prob-
[ém. Rovnako nie vzdy zafunguje medzi
obomi chémia, jednoducho si ludsky
nesadnu. Potom jeden presadzuje to,
¢o je tomu druhému proti véli, a opat
to nefunguje. Poznam pripady, ked asis-
tenti trvali na tom, Ze budu veci robit,
ako sami chct - napriklad varit tak, ako
st zvyknuti. LenZe ked klient Ziada, aby
bola polievka uvarena podla jeho chuti,
vznikne konflikt. Asistent jednoducho
ma plnit pokyny klienta, nie naopak.
Podvolit sa tomu je narocné. A potom
st klienti, ktori st na svojich asistentov
neprijemni & prili§ prisni. Casto to vidam
u klientov s detskou mozgovou obrnou,
ked maju skvelych asistentov, ale spra-
vaju sa k nim nadradene, neuvedomujic
si, aké vlastne maij Stastie. VSetko je to
o povahach, ktoré sa spolu stretni. Nie-
kedy to funguje skvele, inokedy musia ist
tifudia od seba.

Stalo sa, Ze ste niekedy museli osob-
ného asistenta prepustit?

Nie, ale raz sa stalo, Ze odiSiel sdm tesne
predtym, neZ by som spolupracu ukon-
¢il ja. Bol to zvlastny, dost agresivny



a nespolahlivy ¢lovek, neskér som sa
dozvedel, ze mal problémy aj s drogami.
Mnohi postihnuti zrejme snivajd o tom,
Ze raz buddu Zit samostatne, mimo svo-
jich rodicov. Nie kazdému sa to podari.
Ako to bolo u vas?

Aj ja som tazil po samostatnosti, po
vlastnej rodine, ale prehodnotil som
to, lebo doma mi jednak mo6Ze nadalej
pomahat otec, jednak by som len nariho
nerdd nechal taZko postihnutl sestru.
Vzal som teda ako svoje poslanie, Ze
ostanem doma a prispejem tym, ¢im
mozem, napriklad pracou na pocitaci,
komunikaciou s iradmi a podobne. Do-
pifiame sa a pomahame si vzajomne,
lebo prebytok ludi, ktori by ndm po-
mohli, tu nikdy nebol a ani nebude. Sme
radi, Ze sestra ma aspon par hodin den-
ne opatrovatelku a ja osobn asistenciu.
Samostatne Zit by som nemohol ani pre
maly pocet hodin osobnej asistencie -
potreboval by som ju nie na 13, ale na

« Vdaka elektrickému voziku sa citi slobodnejsi. (Autor: Z archivu Miroslava Bielaka)

aspon 20 hodin denne, ¢o by mi asi nikdy
neschvalili. Dohlad v noci Grady obvykle
neakceptuji, takZze by som musel byt
doma 11 hodin zo dia sdm, ¢o technicky
nejde. Nedostal by som sa na WC, nemo-
hol by som si pripravit jedlo, vyzliect sa,
presunit sa do postele a podobne. Dal3i
problém - keby som chcel odist do Brati-
slavy a nasiel si komeréné byvanie, kolko
by som musel zarabat, aby som preZil?
A kto da takd sumu vozickarovi? Toboz,
ak dnes dokdzem pracovat len Styri ho-
diny denne. BeZne sa aj stdva, Ze na dva
dni ¢i na tyzden z prace vypadnem, lebo
sa musim davat dokopy. Kto by ma tam
zamestnal, keby si bol vedomy reality?

Ako toto vSetko ovplyviiuje partnerské
vztahy, lasku?

Velmi. Mnohi postihnuti nechct mat po-
stihnutého partnera. LenZe zdravi zase
obvykle nechci postihnutych partne-
rov. Neraz som chcel nejaké dievca, ale
moje postihnutie mu prekazalo. Taka
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je realita. Statisticky plati, Ze dievéa na
voziku si skor ndjde zdravého partnera
ako chlapec na voziku zdravd partner-
ku. Vela zalezi aj na lokalite - ¢lovek na
Orave nema také moznosti na zoznamo-
vanie ako v Bratislave. A dedina vtomto
vzdy bude znevyhodnend v porovnani
s mestom.

Mali ste vztahy?

Mal, $lo o zdravé Zeny z Bratislavy, z Ko-
8ic, zo Ziliny. Stretol som ich pri aktivi-
tdch mimo mojho rodiska. Nikdy to vsak
neprerastlo do dlhodobych vztahov a za-
loZenia si rodiny. Samozrejme, mal som
aj dievcata so zdravotnym postihnutim,
ale takisto to nikam neviedlo. Mnohi si
myslia, Ze vztahy medzi postihnutymi s
bezné, ze vozickar si ndjde vozickarku
a ziju spolu vo velkej laske, tak to vsak
casto nie je.

Nerozumiem.

Zvonku do toho prilis nevidiet, ale mno-
hi vozickari spolu chodia ¢i tvoria pary
skor pre isté vyhody ako pre lasku. Je
to logické, je dobré mat pri sebe nieko-
ho, kto vdm pomaha, v dvojici sa vsetky
problémy zvlddaju lahsie. Nechcem byt
ostry, ale tato vypocitavost je pritom-
nd v asi 70 percentdch vztahov, ktoré
som medzi postihnutymi videl. Moz-
no by sa mi l[ahSie nadvazovali vztahy,
keby som mal funkénejsiu vrchnd ¢ast
tela. Bol by som o nieco samostatnejsi.
Rad cestujem, bol som v Anglicku, na
Malte, v Nemecku, Polsku... snazim sa
vidiet svet avidim, Ze tam to ide, Ze veci,
o ktorych sa dnes zhovarame, tam fun-
guju ovela lepsie.

Je pravda, Ze vozickarom sa uhradzaju
len voziky, ktoré im casto nevyhovuijd,
dokonca im spdsobuju utrpenie?

Uhradzajd sa len standardné mechanic-
ké voziky ci elektrické voziky bez opie-
rok a dalSej vybavy, ako je adekvatny
zdvih ¢i ndklon. Mal som ich aj ja, ale
vyhovovali mi len dovtedy, kym som
bol na tom zdravotne ovela lepsie. Ako
sa postihnutie zhorSuje, pacient potre-
buje kvalitnejsi, a teda aj drahsi vozik,
inak trpi. Mne vtomto pomohla ndhoda
a dobri $éfovia - raz som bol na firemnej
akcii a prave tam sa mi pokazil vozik.
Na druhy defi mi vedenie firmy pove-
dalo, aby som si vybral vozik, ktory by
mi vyhovoval, pricom zvySok nad rdmec
Statu doplati. Pred dvomi rokmi som
si teda kapil vozik za 8700 eut, pricom
asi 4500 eur mi prispel zamestnavatel.
Také Stastie na firmu vSak nem3 kaz-
dy. Iny pripad - potreboval som si kipit
auto. Tym, Ze pracujem, Grad prace mi
zo Statneho prispevku na auto strhol ne-
jaké percentd. Inymi slovami, keby som
sedel doma, stat by mi prispel viac, ako
ked sa snazim. A este aj ten prispevok
mi mnohi ludia zavidia. Nevidia, Ze to
auto treba Specidlne upravit, Ze len za
lieky doplacam 50 aZ 100 eur mesacne,
Ze vela ma stoji (idrzba dalSich zdravot-
nickych pomadcok, Ze voziky aj zdvihdky
potrebujd opravy, ktoré nie su lacné.

Aky zmysel ma pre zdravotne postihnu-
tych Organizacia muskularnych dystro-
fikov, kde sedite vo vykonnom vybore?
ZastreSuje vSetko to, o com sme sa roz-
pravali. Napriklad ma agentiru osobne;j
asistencie. Vsetko to, ¢o by mal robit
Stat, teda zase musi platat treti sektor.
Vyrazna je poradenska Cinnost pre po-
stihnutych - ked pridu na drad, Gradni-
ci im obvykle nepovedia, na ¢o vsetko
maju narok, lebo majd pokyn Setrit.
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U nds v organizécii sa dozvedia vsetko.
A neradime len svalovym dystrofikom,
ale aj ludom s inymi postihnutiami. Dal-
Sou ¢innostou s finanéné prispevky po-
stihnutym na dopldcanie zdravotnic-
kych pomdcok, ktoré by siinak nemohli
dovolit, lebo stat ich neuhradza v plnej
miere. [de najma o socidlne slabsie sku-
piny. Prave z tohto dovodu sa konaju
verejné zbierky ako Belasy motyl. A vy-
kondvame aj zdravotné poradenstvo a
psychologickd pomoc - postihnutym
radime, na ktorych lekdrov sa moZu
obratit, s ktorymi lekdarmi mame dobré
skidsenosti, kde maji najlepSie vysledky
a podobne. Ini zase radi chodia na nase
stretnutia, akcie a tabory, kde si mozu
oni i ich rodicia vymienat skdsenosti,
vzajomne radit, spozndvat sa. Uz to, Ze
vidia, ako vtom nie st sami, samo osebe
pomaha.

MIROSLAV BIELAK (1980)

Narodil sa v Trstenej, titul bakalara zis-
kal na Zilinskej univerzite. Pracuje ako
informatik vo firme z nabytkarskej ob-
lasti. Od detstva ma diagnostikovanu
svalovd dystrofiu. Je clenom Organizacie
muskularnych dystrofikov v Slovenskej
republike, venuje sa $portu boccia. Zije
v Tvrdosine.

KKAROL SUDOR
Dennik N, 30. maja 2022

Uverejnené so stihlasom
autora a redakcie
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Boccistiaboccistky na
cestach za medailami

Prvy polrok sezény 2022 priniesol na-
$im boccistom a boccistkam vela pre-
cestovanych kilometrov a za odmenu
aj vela medaili. A v OMD-¢ku mame
o to vacsiu radost, pretoZe medzi me-
dailistami a medailistkami z turnajov
blizkych aj dalekych st aj nasi clenovia
a clenky.

World Boccia Challenger,
Zahreb, Chorvatsko,
2.-10. april 2022

Vsetko sa zacalo v aprili, ked nasi repre-
zentanti v kategdrii BC3 Boris Klohna
s asistentom Michalom Kallom a nasa
¢lenka Lubka Skvarnova s asistentkou
Julianou Marusakovou vycestovali do
Zahrebu na prvy turnaj novej sezény.
Boris sa prebojoval do Stvrtfinale sitaze
jednotlivcov, Lubka nepostipila zo zak-
ladnej skupiny. Pociato¢né rozladenie si
vSak nasa Sportovd dvojica vynahradila
v sttazi parov BC3, v ktorej ziskala strie-
borné medaily! Nad nase sily boli ceski
boccisti, za ktorych hral aj paralympijsky
vitaz Adam Peska.

World Boccia - Svetovy pohdr,
Rio de Janeiro, Brazilia,
25. april - 3. mdj 2022
Na prelome aprila a maja sa poCetnejsia
Cast nasej vypravy vydala do dalekého
Ria, navzdy spatého so slovenskou boc-
ciou vdaka zisku prvej paralympijskej
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« Reprezentanti kategérie BC3 na turnaji
v chorvatskom Zahrebe. (Zdroj: bocciaslovakia.sk)

medaily. Zabojovala tam o cenné kovy
na takmer tom istom mieste, odkial
v roku 20716 dokdzala priniest paralym-
pijské zlato. Medzi reprezentantmi boli
aj nasi ¢lenovia a ¢lenka: Rébert Mezik
(BC2), Michaela Balcova, Samuel An-
drejcik a Martin Streharsky (vSetci BC4).
Rébert Mezik postupil zo svojej skupiny
z prvého miesta, no vo Stvrtfinale sa
stretol v internom slovenskom stiboji
s Rastislavom Kurildkom. Do semifindle
postupil Kurilak, ktory sice v semifinéle
nedokazal zvitazit, no v zapase o bron-
zovl medailu vyhral nad Valentem z Por-
tugalska 4:2 a ziskal tento cenny kov.

W PATRIA AMADA

BemBRASIL

Tk}

{ | W
« Reprezentanti kategdrie BC4 v Brazilii na
Svetovom pohdri. (Zdroj: bocciaslovakia.sk)

Michaela Balcova sa aj napriek Gvodnej
prehre v Stvorclennej skupine B prebo-
jovala do play-off vdaka dvom nasledu-
jicim vyhram. Tam vSak prehrala s Ka-
nadankou Levine 1:6. V zapase o bronz
zdolala Oliveirovi z Portugalska 4:3
a Slovensko tak pridalo druhy bronz.

N&s Par BC4 v zlozeni Samuel Andrejcik
a Michaela Balcova postpil zo skupiny
z druhého miesta rovno do semifina-
le. V fiom zviedli napinavy slboj proti
Kanade, ktory za stavu 4:4 doSiel az
do tie-breaku, v ktorom sme zvitazili
a postupilido findle. To bolo eSte drama-
tickejsie. Proti Nemcom sme po dvoch
smendch vyhrdvali 2:0. V tretej smene
sme si vSak museli vziat zdravotny ti-
me-out a po jeho uplynutia ndslednom
navrate do zdpasu Nemci tito diskom-
fortnd situaciu vyuZili na otocCenie skdre
na 2:5.V poslednej smene vSak nemecka
hracka spravila preslap, takze po kon-
ci smeny sme mali prileZitost na zisk
bodu z penaltového odhodu. A kedZe
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do penalty bol stav smeny 2:0, Samuel
vdaka Gspesnej penalte vyrovnal na cel-
kovych 5:5! Zial, v tie-breaku boli Nemci
presnejsi, a tak ndm zostala striebornd
medaila.

1. ligové kolo 2022, Bratislava,
28. - 29. maj 2022

Po medzindrodnych turnajoch prisiel
,Nna pretras” aj domaci bodovany turnaj
- 1. ligové kolo, ktoré sa odohralo v Bra-
tislave v priestoroch FTVS UK. Hostami
boli aj dvaja rakdski hraci, pricom je-
den z nich dokazal v kategérii BC3 ziskat
bronzovi medailu. V turnaji rozdelenom
na dva vikendové dni sa z medaili tesi-
li aj nasi ¢lenovia Rébert Mezik (BC2,
bronz), Michal Tizo (BC3, zlato), Samuel
Andrejcik (BC4, zlato), Martin Streharsky
(BC4, striebro), Dusan Sotoniak (BC5,
striebro) a ¢lenka Michaela Balcova
(BC4, bronz).

Podakovanie patri
Usporiadatelovi: Organizacia musku-

[drnych dystrofikov v SR, Slovensky zvaz
telesne postihnutych Sportovcov
Partnerom: DOUBLE P, spol. s.r.0., Schul-
ler Eh“klar - Frieb, LIDL a. s., Biofarma/
Slovak pub, Bratislavsky samosprdvny
kraj, UK FTVS Bratislava, Slovensky pa-
ralympijsky vybor, Ares s. r. 0.
Rozhodcom a rozhodkyniam:

Zapasy rozhodovali akreditovani roz-
hodcovia a rozhodkyne na cele s hlavnou
rozhodkynou Ludmilou Andrej¢ikovou a
hlavnym rozhodcom Matisom Gregom.
Katarina Kralova, Kristina Koctrova, lva-
na Vargovd, Jozef Fejercdk, Janka Véle-
kovd, Rébert Durkovi¢, Matej Kendera
Absolventom a absolventkam rozhod-
covského kurzu:

Ingrid Tomaskova, Lukas Tury, Vladimir
Sceranka, Lubomira Niklova, Igor Kocin-
ger, Dagmar Nemcek

« Hraci kategdrie BC3 na prvom ligovom turnaji tohtorocnej sezény. (Zdroj: bocciaslovakia.sk)
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Dobrovolnikom a dobrovolnickam, kto-
ti obsluhovali ¢asomiery:

Stefan Smolen, Martin Kovécs, Andrej
Hasak, Pavol Varga, Ivan Pavlacic, Patri-
cia Cizmarova, Igor Skeref, Pavol Melis-
ka, Lukas Kotman, Matds Kotman, Milos
Kotman, Katarina Fancovd, Michaela
Balcov3, Vladimira Balcovd, Lucia Mikla-
Sova, Hana Farbov4, Linda Chovanova
Autorom fotografii a videi:

Samuel Koritak, Luboslav Kudlacek
Organizacny tim

Riaditel turnaja: Jozef Blazek
Technické zabezpedéenie:

Martin Kovacs, Luboslav Kudlacek, Sa-
muel Koritdk

Graficky dizajn propagacnych materi-
alov: Adam Burianek

4

« Hraci pocas druhého ligového turnaja tohtoroénej sezény. (Zdroj: bocciaslovakia.sk)

2. ligové kolo 2022, PresSov,
11. - 12. jdn. a 18. - 19. jin 2022

Neubehli ani dva tyZdne a boccisti a boc-
cistky z celého Slovenska sa opat zisli
na druhom ligovom kole, tentokrat na
opacnom konci Slovenska, v tretom naj-
vacSom meste krajiny, v PreSove. Toto
kolo bolo rozdelené do dvoch vikendov.
Nieslo sa v znameni prekvapeni az na
kategérie BC 1 a BC 4, kde uz tradicne
vyhrali Tomds Krdl a Samuel Andrejcik,
obaja z klubu Viktoria Banska Bystrica.
Ostatné kategdrie mali svojich premié-
rovych vitazov:
BC2: Elika Jankechovad (5K Altius),
BC3: Luba Skvarnova (Farfalletta OMD
v SR Zilina),
BC5: Denisa Oslejova (SK OMDvVSR
Boccian).

ADAM BURIANEK a JOZEF BLAZEK
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Novinky a plany timu
BlueSky Butterflies

Vyraz ,powerchair hockey” som spo-
znala az v momente, v ktorom som si
tento Sport prvy raz vyskisala. Bolo to
v roku 20716. Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR v spolupréci s Ceskou
federdciou Powerchair Hockey vtedy
usporiadala prvy exhibi¢ny zapas. Velku
zasluhu na tom mala spolupracovnicka
OMDVSR Lenka Zemancikova. Florbal na
elektrickych vozikoch prisli do Bratislavy
predviest hraci z ¢eskych klubov New
Cavaliers Praha a Jaguars Praha. Poten-
cionalni zdujemci a zdujemkyne si mohli
florbal vyskuisat a rovno odohrat zapas.
Bolo to velmi zaujimavé, akéné a rychle.
Vtedy som si tento Sport zamilovala.

L N
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Neskor sme pod hlavickou Organizécie
muskularnych dystrofikov v SR zaloZili
florbalovy tim. Pomalymi kro¢ikmi sme
naberali hracov, ziskavali elektrické vo-
ziky, hladali [udi, ktori budd trénovat
a rozhodovat na zapasoch, ucili sme
sa pravidld a nakoniec vymysleli ndzov
timu. BlueSky Butterflies dnes tvoria
Osmi hraci a jedna hracka, dve trénerky
a jeden rozhodca. Nas tim je zaroven
slovenskym reprezentacnym timom
v tomto Sporte.

Sme stcastou Slovenského zvazu teles-
ne postihnutych Sportovcov. Vdaka ich
podpore mbézeme powerchair hockey
rozvijat a postivat sa dalej. Na Slovensku
sme jediny tim, preto sme v roku 2019
vstlpili do Ceskej ligy, ¢o bol pre nas
velmi doleZity krok. TeSime sa, Ze Ceski
hraci a hracky nas vzali pod svoje krid-
la. Vdaka nim sme spoznali mnoZstvo

iy

« Belasé motyle v plnom nasadeni. (Autorka: Eva Jur¢i¢kovd)
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zaujimavych a priatelskych ludi, ktori
ndm - ,zelendéom” vzdy ochotne poma-
hajd. Zaroven spozndvame ich krajinu -
boli sme v Prahe, Ceskych Bud&joviciach
aj v Plzni.

Vzdy sa snazime sa, aby nase vykony
boli ¢o najlepsie. Nasa snaha vsak nie-
kedy zlyhdva na nedostatocnej rychlosti
nasich vozikov. Nas tim by sme radi roz-
Sitili, no ndbor novych hracov a hracok
komplikuje dochddzanie na tréningy.
Tréningy organizujeme podla dostup-
nosti bezbariérovych hal, o je vzhladom
naich obsadenost zloZité. Vacsinou tré-
nujeme v haldch HS Centrum a Diplomat
v Piestanoch.

Zial, stale sa ndm nedarf najst vhodné
priestory, aby sme mohli trénovat vzdy,
ked potrebujeme, alebo si zabezpecit
domovsku halu, v ktorej by sme mohli
skladovat aj voziky, branky a mantinely.
Prepravovat vsetky tieto veci je totiz
velmi ndrocné. Momentalne hladame
aj cloveka na trénersku poziciu, ktory by
nds dokazal posunit opat o kiisok dale;.

POWERCHAIR HOCKEY

i I".
. ,Dakujeme vetkym, ktori veria v nase schopnosti.” (Autorka: Eva Jurcickova)

Bez nasich rodin, osobnych asistentov a
asistentiek, dobrovolnikov a dobrovol-
nicok by sme sa Sportovaniu nemohli
venovat. Kazdy z nds sa snazi zapojit do
timovych aktivit kamaratov a znamych.
Jeden zhdna mechanika, druhy ma kon-
takt na pozicoviiu dodévok, ktord nam
sponzorsky pozicia auto, a takto ruka
v ruke ideme dalej. SLOVENSKA CHRA-
NENA DIELNA s.r.0. ndm nedévno usila
nové dresy na mieru. Z tohto daru sa
velmi tesime, vdZime si ho a verime, Ze
nové dresy ndm prinesu aj nové Spor-
tové stastie.
Dakujeme vetkym, ktori nam drZia pal-
ce, podporujl nds a veria v nase schop-
nosti. Na Slovensku budeme najblizsie
hrat 23. oktébra 2022 v piestanskej hale
Diplomat. VSetkych vas srde¢ne pozyva-
me. Verime, Ze s vasou pritomnostou
a pozitivnou energiou budi gély do si-
perovej brany padat Castejsie.

LUCIA MRKVICOVA




Z DENNIKA DYSTROFIKA

NA VOLNY CAS 51

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Nezavisla uvaha
o nezavislom zivote

Eurdpska siet nezdvislého Zivota (ENIL) vy-
hldsila 5. mdj za Eurdpsky den nezdvislého
Zivota. Je venovany oslavdm a osvete v mene
nezdvislého Zivota a jeho cielom je spojit
ludi so zdravotngm znevijhodnenim a ich
podporovatelov v celej Eurdpe.

Keby sa ma niekto spytal, co znamend ne-
zdvislg Zivot, na chvilu by som sa zamyslel.
Tdto otdzka sa totiZ dd zobrat tak zosiroka,
Ze by z nej mohla vznikndt aj kniha.

Ked' som bol mladsi, o nezdvislosti som mal
predstavy, o ktorgch uZ dnes viem, Ze boli
naivné. Predstavoval som si, Ze hoci som na
voziku a potrebujem Castu pomoc, raz pride
nejakd udalost, moZno len jeden den, kedy sa
to ,nejako” zlomi. Ze budem totdlne samo-
statny, nebudem nikdy nikoho potrebovat a
zdroven, Ze ak takd situdcia nastane, zrazu
sa objavi vela ochotnych dusi a riik.

Roky a skdsenosti vSak pribidali (niezeby
som bol nejaky starec... boZechrdri!) a dnes
vidim, Ze méj pohlad na to, ¢o nezdvislost
vlastne je, sa zmenil.

Ruku na srdce: ak si niekto na voziku mysli,
Ze nezdvislost je o tom, Ze dotycny clovek
nikoho nepotrebuje, myli sa. VZdy budeme
potrebovat nase ,predizené ruky a nohy”,
CiZe nasich osobnych asistentov a osobné
asistentky. Nastastie. Nezdvisly Zivot je
mozny prdve vdaka ich obetavej a mdlo do-
cenenej prdci.

Chcete ist do kina? Nech sa pdci, méZete. Po-
trebujete si nieco vybavit na trade? Nech sa
pdci, chodte. Vdaka asistentom kaZdy z nds
siazdcov” nadobdda nezdvislost.

« ,Dnesvidim, Ze mdj pohlad na to, ¢o je nezdvislost,
sa zmenil,” tvrdi Adam. (Autor: Anton Puk)

Pointa tgchto riadkov tkvie v nasledujicom:
nie napriek, ale VDAKA ingm ludom méZeme
byt nezdvisli. Je to stav, ktorg sa na Sloven-
sku tazko dosahuje a na druhej strane sa pri
urcitych okolnostiach lahko strdca.
Samozrejme, aj v nasej komunite sa ndjdu
r6zne ndzory na to, kde sa v nasich podmien-
kach nezdvisly Zivot zacina. Niekto si mysli,
Ze sa zacina pri osobnej asistencii. Niekto ing
zasa tvrdi, Ze pokial'mu niekto pomdha, stdle
musi robit voci tomuto cloveku kompromisy,
aby ho nestratil, ¢im sa oberd o Cast svojej
nezdvislosti. Podla tychto ludi sa nezdvislost
zacina aZ vtedy, ked nikoho nepotrebuijd.

S druhou skupinou ludi nesidhlasim. UZ len
samotny fakt, Ze je clovek v situdcii, v ktorej
sa méZe sam rozhodovat o kompromisoch
voCi asistentom, ndm napovedd, Ze je do-
statocCne nezdvisly, aby takéto rozhodnutie
mohol spravit.

VidZme si, ¢o a koho mdme. Nezdvisly Zivot
je ten najvdcsi vijdobytok, aky sa v nasej ko-
munite dd dosiahnut. Ci uZ sa nafi pozerdme
tak alebo onak, je privilégiom, hoci by mal
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FEJTON: DOBRE VYUZITY CAS

byt standardom. Ak méZeme z vlastného
rozhodnutia navstevovat skoly, ak dokdzZe-
me uskutocnit poobedny ndkup potravin,
ak vecer ideme do divadla, lebo méZeme,
vdZme si to.
A drZme si palce, aby bolo v nasej komunite
stdle viac a viac ludi, ktori si méZu vybudovat
svoj vlastny nezdvisly Zivot.

Adam Burianek

Fejton:
Dobre vyuzity ¢as

Stal som pred nasou dedinskou postou
a ¢akal. O chvilu ku mne pristipila tetka
od Simov a spytala sa:

»A Coze, majd zatvorené?” Prikrocila
blizSie ku dverdm a silne kratkozrakymi
ocami slabikovala: ,Som na poste. No,
to s mi veci! Necudovala by som sa,
keby tam stdlo: Som uzubara, alebo na
ortopédii, ¢i danovom urade, ale toto?”
»A Co je na tom ¢udné? MozZno sa panu
vedicemu minuli kolky alebo zlomila
peciatka, tak si zabehol na okres po
druhd,” zastal som sa poStmajstra.
JIba ak tak,” skonstatovala tetka prave
vo chvili, ked' sa pri nas zastavil pan Jo-
nds, ucitel na penzii.

»Majl zatvorené?” spytal sa a necakal na
odpoved, lebo vtom sa ku nam rdtila
na bicykli babka Malickd a nestacila
zaflakovat, hned sa ujala slova:

JViete, ¢o je nové? Dochodky ndam idd
od prvého zvysit, az hen, o tri percenta.
Mam syna na ministerstve a uz mi to
avizoval."

,Co sa stalo? Kto koho olizoval?” prifréal
na mopede nahluchly ujo Smirkas z vy3-
ného konca.

,Ajasom zas Cital,” ujal sa slova penzio-
novany pedagdg, ,Ze vraj ceny nehnu-
telnosti porastu zdvratnou rychlostou.
Ak mate za o, kupujte domy a role,
v eurdch ich predate nabetodn so sto-
percentnym ziskom.”

Prichddzali dalsi a dalsi, uz nas bola pek-
nd kopka. Rozprudila sa Ziva debata, pre-
hlad tlace zdomova aj zo sveta, pikosky
zdediny i cezpolné, recepty, rady, napa-
dy, odportcania. Slniecko nam hrialo
na krize, sviezi vetrik pofukoval a nam
bolo blaZene. Spolo¢ny osud c¢akania
nas stmelil a boli sme ako jedna rodina.
Skratka, prijemné zhromaZdenie. Boli by
sme tam v druZnej debate strdvili moz-
no i dve hodiny, keby sa nebolo zvnutra
ozvalo razne postarske peciatkovanie.
Dokonca aj nedoslychavy Rajbanicka
zbystril sluch a povedal:

,Poclvajte, n, nezda sa i vam to, ¢o
mne? Pan veddci je uz asi na placi.”
KedZe som stdl najblizsie pri dverach,
ostdvalo iba namne, aby som siahol na
klucku. Kazdy vylidil ddiv nad skutoc-
nostou, Ze dvere boli vlastne po cely ten
Cas otvorené. Teda, cedula neklamala,
veddci bol skutoéne na poste. VSetkym
som dal prednost a sém som dnu nesiel.
Naco aj, ved ja som si priSiel do spo-
lo¢nosti déchodcov iba podebatovat.
A nendpadne som strhol listok z dveri.
Po ceste domov som rozmyslal, pre kto-
ré dvere a pre aky ndpis sa rozhodnem
nabuduce. Na hrudi ma hrial dobry po-
cit, Ze som urobil zadost svojej dusevnej
hygiene, vytrhol som seba aj pol dediny
z ponorkovej choroby a umoznil im as-
pon na dve hodiny spolocensky Zit.

EMILIA MOLCANIOVA
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Belasy motyl’
sapo trojrocnejpauze
rozletel po Slovensku

Druhy junovy piatok, 10. 6. 2022, patril
verejnej zbierke Belasy motyl, ktoru
v Organizacii muskularnych dystro-
fikov v SR pripravujeme uz 22 rokov.
Detom a dospelym s nervovosvalovym
ochorenim darcovia a darkyne v zbier-
ke prispeli na doplatky za nevyhnut-
né kompenzacné pomécky sumou

37167,54€.

,Sme prekvapeni, ale stastni, Ze aj v tejto nd-
rocnej dobe sa ndm podatrilo vyzbierat tolko
Stedrich darov. VdzZime si kaZzdé darované
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euro. Tesime sa, Ze Belasy mot(l méZe po-
kracovat v pomoci [udom s nervovosvalovym
ochorenim a ich rodindm,” povedala pred-
sednicka OMD v SR Andrea Madunova
a podakovala vsetkym, ktori prispeli
k dspechu zbierky.

Po pauze sposobenej pandémiou koro-
navirusu sa zbierka vrétila do ulic sloven-
skych miest a obci. Zbierka sa zaroven
uskutocnila aj online formou. Na poklad-
nickovej zbierke sa podielali ¢clenovia
a ¢lenky organizacie, ludia s ochorenim
svalov, ich rodinni prislusnici a znami,
dobrovolnici a dobrovolnicky v tychto
mestach a obciach:

e BRATISLAVA

AULA UNIVERZITY KOMENSKEHO:
Jozef Blazek, Anténia Kotmanova, Lubo-
slav Kudlacek, Lenka Broskova

OC AVION: dobrovolnici a dobrovolnic-
ky z firmy Hilti, Lucia Mrkvicova, Adam
Burianek, Henrieta Horvathova, Ale-
na Jurickova, Lenka Pieruzkova, Janka
Pieruzkova

« Autor: Pavol Kulkovsky
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« Luboslav Kudlacek, dobrovolnici a dobrovolnicky v aule Univerzity Komenského v Bratislave.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

" HLAVNE

¥ = Namestie

KONCERT

Belasého motjla
—_— 15. jiin 2

The Lucky BEATLESS Bang
. Teri CiKOS & Band

i King SHAOLIN

0.B.D |
POLEMIC

« Dobrovolnicky z firmy Hilti v ndkupnom centre AVION Bratislava. (Autor: Pavol Kulkovsky)



BILLA Petrzalka - Muchovo namestie:
Eva Zilkova s priatelom, Martin Dait,
Marta Bystrianska, Dominik Ichmann
BILLA Bajkalska: Simona Duriacov4,
Zuzana Duriacovd, Katefina Glancova,
FrantiSek Bule, Lenka Broskova, Jozef
Blazek, Lucia Hakszer

EUROVEA: Andrea Madunovd, Luboslav
Kudlacek, Anna Siskova, Martina Kavalir,
Lucia Mrkvicova

KAUFLAND Trnavska: Mdria Labasova,
Andrea Bonova, Viktdria BronisSova, Ka-
tarina Golidsova, Milan Hulej
Evanjelické lyceum, Vranovska 2:
Magdaléna HruSovskad, Laura Lancosova,
Petra Téthova, Viktéria Yatseniak, Ema
Stefankovd, Petra Sadlofiovd, Laura La-
cinovd, Sophie Hoffmanov4, Sarah Spa-
ek, Terézia Marczyova, Patricia Strbova,
Nina Civanova, Martin Pagac
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« Pomoc pocas zbierky poskytla aj zndma herecka
a estna predsednicka OMD v SR Anna Sigkova.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

(Autor: OMD v SR archiv)

« (Zlava) Martin Dait, Marta Bystrianska a Dominik Ichmann v predajni BILLA Petrzalka.
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« Lucia Mrkvicova a dobrovolnicky pred nakupnym centrom Eurovea Bratislava. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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T —

« Lucia Mrkvicova, Andrea Madunova a Martina Kavalir v ndkupnom centre EUROVEA Bratislava.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Katarina GolidSova s osobnym asistentom pred predajfiou Kaufland Trnavska. (Autor: OMD v SR archiv)
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« Martin Pagdc a dobrovolnicky z Evanjelického lycea v Bratislave. (Autor: Pavol Kulkovsky)



S0S pedagogicka, Bullova 2: Anna Ko-
ricarova, Martina Mrazova, Dominika
Vargova, Michaela Antalikova, Dominika
Maglocka, Eva Bilkova, Kristina Omasto-
va, Julia Pullmannova, Lucia BlaZic¢kova,
Alena Pilatovd, Melisa Tornayova, Laura
Pasekova

Gymnazium, Bilikova 24: Ondrej Pudek,
Tomas Klizan, Peter Lepies, Gabriela
Baloghov3, Lea Karetkova, Natélia Csé-
kova, Monika Takdcsovd, Zina Zatkulia-
kova, Jakub Jan Hlozek, Matej Nemcek,
Gabriela Polényova, Jilia Halamova,
Adam Jesko, Miroslav Kubu, Simon Var-
goncik, Kristina Odnogova, Zara Halmo,
Terézia Brodskd, Radoslava Zavacka, Ly-
dia Kobydova, Sofia Turtevova

S0S Chemicka, VI¢ie hrdlo: Richard Tan-
¢ibok, Laura Dudova, Peter Plevak

ZS Nejedlého 8: Danylo Balakshyi, Do-
minika Blaskova, Jakub Chochol, Ni-
kolas Ferenczy, Mario Hudek, Richard
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Jancuska, Eliska Krupkova, Adrian Luko-
vi¢, Lubomyr Marar, Aneta Moravcikova,
Linda Pokrivkovd, Lukas Sigka, Samuel
Stefak, Silvia Stranovska, Lianna Str-
bov3, Jan Svitko, Patrik Paus, Dominik
Rehdk, Michal Skopek, Martin Tvorik
Stkromna skola umeleckého priemys-
lu Bohumila Baéu: Amadea Sufliarska,
Paulina Bognarova, Valéria Marekova,
Terézia Bacova

Horsky park: Zorka Lednarova s priatelom

* BABINDOL, NITRA: 683,61 €
Organizator: Imrich Horvath
Dobrovolnici a dobrovolnicky:

Ing. Ladislav Korgé, PhD., Alzbeta Fin-
tovd, Peter Zrubec, Patricia Srankova,
Viktéria Ferencova

Gymnazium sv. Cyrila a Metoda, Far-
ska 19: Timotej Ruzicka, Andrej Palenik,
Dominik Cepéek, Marian Kevely, Rafael
Durica

« Imrich Horvath, dobrovolnici a dobrovolnicky v Nitre. (Autor: OMD v SR archiv)
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* BANSKA STIAVNICA: 310 €
Organizatorky:

Adela Plevova, Alzbeta Skvarkova
Dobrovolnicka: Ludmila Plevova

* BYTCA: 187,99 €
Organizatorky: Irena Jandzikova, Anna
Paléekova Seberova
Dobrovolnici a dobrovolni¢ky: Anna Se-
benov3, Ladislav Varjan, Lubomir Gregus

* IPELSKE ULANY: 70 €
Organizatorka: Monika Annusova
Dobrovolni¢ky: Erika Suchafiova, Mag-
daléna Kovécsova

* KOSICE: 37 €
Organizatorky: Rendta Vaskova, Jana
Nigutova

* KROMPACHY, KOSICE,
SPISSKA NOVA VES: 828,60 €
Organizator: Martin Dutko

Y

Dobrovolnicka: Beata Dutkova

 KRUPINA, BZOVIK: 350 €
Organizatorka: Jarmila Adamova
Dobrovolnicky: Lea Kuzmova, Barbora
Majerova, Ema KnosSkova, Sara Vatrova,
Michaela Gregusova

Akciu podporili: Mestské kultirne stre-
disko Krupina, Nase Farmy, Papiernic-
tvo K, Fresh potraviny Bzovik, Tropical
gelateria

e NAMESTOVO, TRSTENA,
TVRDOSIN: 1415,97 €
Organizator: Bc. Miroslav Bielak
Dobrovolnici a dobrovolnicky: Anezka
Pajunkova, Miroslav Bielak st.

,Tento rok to bolo trosku napinavé, pre-
toZe nasu Billu rekonstruovali a obdvali
sme sa, Ci rekonstrukciu stihnd dokoncit
v termine. Napokon to dobre dopadlo.
V stredu Billu sldvnostne otvorili a v pia-
tok sme uz mohli zorganizovat zbierku.
Mnohi o kampani vedeli z rddii alebo
webu, ostatngm sme vysvetlili, o Co ide.
My sme ani tento rok neboli bez moty-
likov a odznakov, mali sme ich odlozené
z predchddzajticich rocnikov. Stdle maju
u darcov a darkyn uspech. Odznacik a
cukrik pre deti musia byt. Pocasie ndm
prialo, zostali sme od 8.30 do 18.00.
Iba nds tam vyfiikalo a uletelo ndm aj
zopdr letdcikov a motylikov. Mozno aj
takto nasli adresdtov. TakZe vSetko
bolo v poriadku.”
Adela Plevovd a Alzbeta Skvarkovd
z Banskej Stiavnice

,V Krupine a Bzoviku zbierku spestrilo
vysttipenie Divadla Carovnyj ddZdnik,
ktoré predviedlo tanecné choreografie
pod vedenim Mgr. Katariny LeSkove;.
Sticastou zbierky bol aj sprievodny
program: malovanie motylikov na tvdr,
zapletanie copikov a licenie, ktoré
realizovali nezdvislé kozmetické
poradkyne MARY KAY.”
Jarmila Adamovd z Krupiny

* VELKA LOMNICA,

POPRAD: 1160,39 €
Organizator: Maria Lackova
Dobrovolnici: Vojtech Polhos, Roman
Lacko
Spojena skola Dominika Tatarku: Ziaci
a ziacky 4. F: Kuzma, Vaskovicova, VIce-
kova, Bykovicova, Trginova, Jelenova.
Velké dakujem patri pani riaditelke Voj-
tassakovej a pani ucitelke BartoSovej
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« Miroslav Bielak a dobrovolnici z Oravy. (Autor: OMD v SR archiv)

Gymnazium sv. Jana Pavla Il.: Simona
BekeSova, Lenka Mlynarova, Michal
Mucha, Sara Pajerova, Lydia Svareko-
va, Melania Rénayova. Podakovanie za
spoluprdcu patri pani zastupkyni Andrei
Kleinovej Perignatovej a pani riaditelke
Krajndkovej

Obchodna akadémia, Murgasova: Ziaci
a ziacky Fixova, Kovac, Rusnak, Gocze,
Diabelko, Dovalovsky, Stanovd, Chalako-
va, Coganova, Cvanigova. Podakovanie
patri pani riaditelke Racekovej a pani
ucitelkam Yvete Lajcakovej a Alene
Alexovej

Stredna zdravotna skola, Levoéska 5:
Natalia Bendikova, Monika Bendikova,
Veronika Orolinova, Juraj Varecha, Tatia-
na Brejova, Monika Majercakova, Vanesa

Bartkova, Stanislava Neupaverovad, Ka-
rin CiZikovd, Tamara Sustrovd, Martina
Grivalska, Ema Imrichova, Riana Knnova,
Viktéria Kancianova, Michaela Svrnova.
Podakovanie za Gstretovost a prijemnu
spolupracu patri panovi riaditelovi Bed-
ndrovi a pani ucitelke Slobodovej

* POVAZSKA BYSTRICA: 1417,09 €
Organizator: Peter Podhorsky

Dobrovolnicky: Eva Martausova, Miro-
slava Fedorova

e PUCHOV: 420,19 €
Organizatorky: Lydia Lazovd, Andrea
Rydlova

Dobrovolnici a dobrovolnicky Gymnazia
v Pdchove
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| Verejnd zbierka

Bl avetyl
1610 3923

* DAKUJEME

« Lydia Lazova a dobrovolnicky v Pdchove. (Autor: OMD v SR archiv)

» TOPOLCANY: 182,56 €

Organizatorka: Katarina Slobodova
Dobrovolnik: Martin Sloboda
Gymnazium Topol€any: PaedDr. Marti-
na Mazanova PhD., Mgr. Lubica Candra-
kova, Sara Segesova, Sarah Kostalova,
Karin Kristofovd, Laura Kralikova, Emma
Martinovicova, Mi-chal Kovac, Grigorij
Zviagin, Matej Marhefka, Enrico Elias,
Denis Kucera

¢ VRANOV NAD TOPLOU: 623,12 €
Organizatorka: Viera Maludyova
Dobrovolnici: Stanislav Vavrek, Marian
Klimco, Peter Trembulak, Martin Hru-
neny, Vladimir Maludy

 ZAVOD: 352,66 €
Organizatorka: Ing. Katarina Cembova
Dobrovolnicka: Ing. Lubica Dudasova

« ZLATE MORAVCE: 280 €

Organizatorka: Sylvia Mlada
Dobrovolnici a dobrovolnicky: Alex
Mlady, Alica Michnov4, Jana Dankova,
Viliam Cepéek, Oliver Kunsky, Alex Ha-
mar, Marek Krémar, Sofia Jatsenko, Erika
Simonova

e ZIAR NAD HRONOM: 99,43 €
Organizator: Dana Mokrosova
Dobrovolni¢ky: Marianna Lazarova,
Alzbeta Bielikova

* ZILINA: 876,86 €

Organizatorka: Luboslava Figurova
Dobrovolnici a dobrovolnicky: Mgr. Petra
Fischerovda, Maria Smolkova, Luba Skvar-
novd, Eva BlaZzekovd, Viera Duroskova,
Jakub Michal Bujna, Daniela Figurova,
Libusa Drahnakova, Anna Drahndkova,
Martina Kucerikova, Iveta Stefanicovs,



Dana Baxova, Monika Fridrichovd, Sta-
nislava Fridrichovd, Olga Kralikova, Ré-
bert Kupka, Maria Balalova, Radoslav
Madeja, Janka Madejova, Korenyova,
Michal Sekerds

Verejna zbierka Belasy motyl pokra-
Cuje. Na zbierkovy ticet sa da prispiet
do konca roka 2022. Viac informacii
najdete na www.belasymotyl.sk

Podpora od osobnosti

Verejna zbierka Belasy motyl mala ten-
to rok silné medialne pokrytie. Mnohé
zndme slovenské osobnosti prispevkami
na socialnych sietach vyjadrili podporu
[udom s ochorenim svalov. Po prvykrat

t UFD watch tastegroove

(5]

Dnes veder rvistime na madro.

Mafou malou Castou, vysvietenim UFA na modro, sz pripdlame k povedomiu Dz Belasého Motyls

. podas ktoreho prebieha zhbigrka £ vytaEkom venovanym na kipu pomdcok pre fudis
G{"‘[HEF!‘IT! svaloy.
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v historii zbierky bolo belasou farbou
nasvietenych niekolko pamiatok - Prezi-
dentsky palac, bratislavska vyhliadkova
veza UFO aj Historicka radnica v Banskej
Bystrici.

Zbierku medidlne podporili Radio Slo-
vensko, Radio Regina, Radio EXPRES,
Fun radio, Rddio Lumen, Radio 7, Radio
Melody, Radio Europa2, Radio Fronti-
nus, Zahoracke radio, podcast Luzifcak,
TV JOJ, RTVS, TV7, Bardejovska televizna
spoloc¢nost, s.r.0., TV Sen, TV Raj, TV DK,
Infostddio mesta Dolny Kubin, s.r.0., TV-
SKV s.t.0., TV Komarno, See & Go, s.t. 0.,
TV RuzZinov, TASR, SITA, Dennik N, SME,
Pravda, knihkupectvo Panta Rhei, Brati-
slavské dobrovolnicke centrum a dalsi.
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burka v Nltnanskom kra]I

TrINASTY DOC/ ranné noviny (O 5

Dnes prebieha zbierka Belasy motyl, krorej
vytaZok pojde na nakup pomadcok pre Iudi

s ochorenim svalov, Tento rok sa kond uz 22,
raénik a organizuje ju Organizacia
muskuldrnych dystrofikov. Prispiet sa da aj
online.

Viktor Porubsky vo Fun radiu u Adely a Sajfu.

Rozhovor o rozhodnuti prejst najdlhsiu turistickd magistralu na Slovensku, Cestu hrdinov SNP.
Na pamiatku svojho otca a vSetkych, ktori uz sami chodit nevladzu. Na podporu zbierky Belasy
motyl a ludi s ochorenim svalov. Rozhovor si méZete vypocut v archive Fun radia z 10. jina.
Autor: Fun radio.
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Zuzana Caputovd ©
min - G}

Druhy jlinowy piatok kaZdorofne upriamuje pozornost na krehkost zdravia 2 potrebu pomaodi Tudiom
ktonjch zrédzajl swaly celého tela. Ludiz = nervovosvalowymi ochoreniami kaZdy den zvadzail boj o
pinchednotny Fvet Ake vEzk pripomina predsednifks Organizicie muskulérmych dystrofikow Andrea
Madunavé .my. fudiz so svalovou dystrofiou, napriek tomute postihnutiu nestrdcame nadej & lsku k
Zivetu”. To si zasluhuje nas obdiv 2 podpore.

Organizécia muskulirnych dystrofikov dnes uZ 22 krét robd zbierku Belasy motil. ViitaZok z nej
poméZe fudom so svalovou dystroficu volnegie sa hybat' 2 viest' kvalitnetl Svot

Terto rok sa po pandemicks) prestavke rozlefis kridls Belaséhie motyla aj do ulic na Slovensku a my tak
méme moZnost prispiet na znak nédeie 2 solidarmy. rezidentsky palic bude dnes vecer vysvieteny
na podporu muskuldrmych dystrofikov.

5 - Urad komisita pre osoby so Zdravotmm postihnutin

LR

POOPORUJENE Z2UERKL BELASY MOTYL

@ Dinging e 1

Jin 2007 3o vencuany

werging hisres damy ety o
detomn 2 dospetjm = ccharenin svaloy x dopatkari re pamdcky Voska rim = médu dobodne

fehet, metole ich viastné
imodng tim, e ek ako jo organizd dobovolhici 250

I D ich massts mrstnit s pekladrickami v uicisch Sousncka phipiet vzt madets kedykalizk 3
onine.

Wy Pokladrifhe deszis &
dobiouninicam Daviovi

ZdeEvenim posthrutim vdaka
tlavend Kordouanikent (na

ludom, ktorych
viastné svaly
zradzaju
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w Daniel Hevier
1h-&

Maji priatelia 7 Organizacie muskuldrnych dystrofikov (muskularna dystrofia je oslabovaniz svalovej
hmoty) aj tohto roku vyhlasili Def belasého motyila. Dnes méZete prispiet na pomacky detom a
dospelym s ochorenim svalov, Vdaka tymto pomackam sa mé2u slobodne hybat a mnehi z nich aj
dychat,

DARUITE nadych a pohyb https//omdvir.darujme.sk/belasymotyl/
Viac info o zbizrke na www belasymoty

BANTA KHEL- Siaf kninkupectioy

Pomoz a prispej
na jeden dych

) Daruj online na
L belasymotyl.sk

N3s kolega Adam Burianek ako host podcastu Luziféak.

Vysledkom je dvojhodinovd, mimoriadne vyzivnda debata, v ktorej rozoberali autori podcastu Jakub
LuZina a Gabo Zif¢dk Adamov Zivot, pracu, Sportové aktivity, zdbavné situdcie nielen z cestovania

a tiez vyznam verejnej zbierky Belasy motyl pre ludi s ochorenim svalov. Rozhovor si mézete pozriet
na YouTube a ak radSej poctvate, rozhovor ndjdete na vsetkych podcastovych platformach.

Autor: Luziféak



Sprievodné podujatia
aaktivity verejnej
zbierky Belasy motyl

© Silné motory opit
podporili slabé svaly

Uz deviaty raz sa na spanild jazdu cen-
trom Bratislavy vydali milovnici a milov-
nicky motoriek a Sportovych aut, kto-
rych nadchla myslienka podpory ludi
s ochorenim svalov. S pripnutou belasou
stuZkou sa 4. jlina jazdy zicastnilo viac
nez 170 motorkarov a motorkarok.

® Rozhovory zo Stidia
Belasy motyl

Pocas kampane Belasy motyl sa v zbier-

kovom tyzdni 7.-10. juna cast centraly

Organizacie muskularnych dystrofikov

v SR zmenila naimprovizované televizne
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Stddio. Moderatorka Katarina Becca Ba-
laZziova v nom privitala hostku a hosti,
s ktorymi viedla rozhovory o nervo-
vosvalovych ochoreniach, podujatiach
kampane Belasy motyl, aktivizme, ale aj
o nezavislom zivote ¢i cestovani. Rozho-
vory nakrutilo a streamovalo kreativne
Stadio Cukru Production. Ak ste ich ne-
stihli sledovat v priamom prenose, alebo
sa k nim chcete vrétit, ndjdete ich na
YouTube kandle omdvst. Pontikame vam
ochutnavky z jednotlivych rozhovorov:

MUDr. Katarina Okalova, PhD. o pre-
lome v liecbe spinalnej muskularnej
atrofie

Detska neurologicka Katarina Okalova
posobi na Il. Detskej klinike SZU Det-
skej fakultnej nemocnice s poliklini-
kou v Banskej Bystrici. Klinika sa Spe-
cializuje aj na invazivnu a neinvazivnu

« Silné motory podporuju slabé svaly uz devat rokov. (Autorka: Hana Farbova)



« Spanild jazda centrom Bratislavy. (Autor: Dominik Drabik)

« OMD v SR sa zmenilo na improvizované stidio
s pomocou kreativneho $tidia Cukru Production.
(Autor: Cukru Production)

diagnostiku a liecbu nervovosvalovych
ochoreni. Hostka popisala najcastejsie
diagndzy zo skupiny nervovosvalovych
ochoreni, pomenovala ich hlavné pri-
znaky, hovorila o veku, v ktorom sa tie-
to ochorenia diagnostikuji. Rec bola aj
o liecbe deti so spinalnou muskular-
nou atrofiou (SMA). Na Slovensku s
aktudlne dostupné uz tri lieky na toto
ochorenie, pricom dva z nich s katego-
rizované. Na SMA sa uz zacina podavat
aj génova liecba, ktord MUDr. Okélova
vnima ako velky prevrat v medicine.
KedZe toto ochorenie ma progresivny
charakter, priliecbe je najdolezZitejsi cas,
kedy sa s nou zacne. Preto lekarku tesi,
Ze na Slovensku sa planuje spustenie
pilotného projektu novorodeneckého
skriningu SMA. Mal by zachytit bezpri-
znakovych pacientov a pacientky, ktori
budd profitovat zo véasného nasadenia
lie¢by. Daldou témou rozhovoru bola
multidisciplinarna zdravotna starost-
livost, ktord je v pripade liecby nervo-
vosvalovych ochoreni klticova.



Jozef Blazek o koncertoch plnych
empatie

Tento rok sa po trojrocnej pauze konal
Koncert Belasého motyla. Akcia bola
nazivo a s obecenstvom, ako si to pa-
matame spred pandemického obdobia.
Pri tejto prileZitosti Jozko Blazek odha-
lil zakulisie belasych koncertov. Ndpad
spravit takéto podujatie vznikol v roku
2005, ked v OMD-Cku listovali kalendar
danskych dystrofikov a zaujaliich krasne
fotky z koncertu, ktory zorganizovali.
Pred prvym koncertom v Bratislave pr-
salo, no v zavere si dazd dal povedat
avycasilo sa. To nebol pripad iného kon-
certu, ktori museli kvoli pocasiu ukoncit
predcasne. Preto md vzdy Jozko hortcu
linku so SHMU, kam casto vola s pros-
bou, ¢i by nevedeli presuntit bliZiace sa
mraky. Jozko prezradil, Ze jeho srdco-
vou kapelou sii Zivé kvety, no vietkych
Gcinkujicich na belasych koncertoch
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«» Moderdtorka Becca (vlavo) a MUDr. Katarina Okalova, PhD..
(Autor: Cukru Production)

pokladd za hviezdy, pretozZe sa stotoz-
nuja s myslienkou empatie, slobody
a nezavislého Zivota, ktoré su leitmoti-
vom celej akcie, a zaroven vsetci vystu-
pujl bez naroku na honorar.

Fero Joke o humore, asistencii

a pomahani

Fero Joke sa s ludmi z OMD-cka po-
zna roky. Citi sa medzi nimi ako doma
a v rozhovore sa priznal, Ze niekedy za
nimi pride len tak na kavu a trochu si
oddychnut. Ocenuje, Ze maju radi hu-
motr, aj Cierny. Presne v takom duchu
sa nieslo video, v ktorom Fero stvarnil
popletent osobnu asistentku Svetlanu.
Vtipna scénka tvorila sti¢ast kampane
0 osobnej asistencii a bola to prva spolu-
praca, ktorid si OMD a Fero Joke ,dobli”,
ako komik hovori. Mnoho ludi nevie, Ze
Fero je dlhorocny asistent. Vdaka tejto
pomoci moze Clovek citit naplnenie, a to
Fero poklada na asistovani za najkrajsie.
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« Moderatorka Becca, Tapka a Fero Joke. (Autor: Cukru Production)




»,Na asistenciu som nahovoril vela [udi,
ktori asistuji doteraz, mnohi na plny
ivazok, a su stastni,” povedal Fero. Mo-
deratorka Becca tieto slovd potvrdila.
Prdve prostrednictvom Fera sa o tejto
forme pomoci dozvedela a tiez si asisto-
vanie vyskisala. TéEme pomoci sa v Stu-
diu venovali aj dalej. Host priblizil, ako
pomdaha prostrednictvom socidlnych
sieti. Podla neho sa kazdy mo6Ze naucit
pomahat tak, aby mal dobry pocit, ktory
je na nezaplatenie. Upozornil vsak aj
na to, Ze z priliSného pomahania sa da
vyhoriet, Co je velmi nebezpecné, preto
treba aj v pomahani ndjst balans.
Adam Burianek o cestovani a zazitkoch
Specidlneho charakteru

Co spravite, ked pristanete na letisku
v Cine a po vasom voziku, ktory bol v ba-
tozinovom priestore, niet ani stopy?
Radu z prvej ruky vam v tejto situdcii
moze dat Adam, grafik, Sportovec, autor
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blogu Tdlavé kolesa a cestovatel. Prave
cestovanie bolo klti¢ovym slovom rozho-
voru s Beccou. Adam sa moze pochvalit
mnoZstvom zazitkov nielen z dalekych
destindcif, ale aj zjednodnovych vyletov
po okoli Bratislavy. ,Zazitky Specidlneho
charakteru”, ako opisal svoje cestovatel-
ské skidsenosti, ma odvsadial. Niektoré
st dramatické, iné zabavné, na dalsich
sa dokdzal zasmiat az po ¢ase. Uzke
ulicky v lietadlach, stratené batoZiny
so Sportovym nacinim, hotely garan-
tujlce bezbariérovost, v ktorych sa na
voziku nedostanete do restauracie, maj-
strovstva Eurépy v boccii premenované
na majstrovstva Sialenosti. Cestovanie
Adamovi prindsa slobodu, td méze za-
Zit vdaka svojim osobnym asistentom.
A tak Adam svoje cestovatelské pribe-
hy prirodzene dopliial aj rozpravanim
o tejto forme pomoci.

» Moderdtorka Becca a Adam Burianek. (Autor: Cukru Production)
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© Koncert belasého motyla

Na bratislavské Hlavné namestie sa 15.
juna opat vrétil koncert plny empatie,
hudby a zabavy. Slovenski interpreti za-
hrali a zaspievali bez naroku na hono-
rar. Sestndsty ro¢nik koncertu hudbou

podporili a potesili The Lucky Beatless
Band, Teri Ciko$ & Band, King Shaolin,
0.B.D a na zaver skupina Polemic, pre
ktord to uz bolo deviate vystipenie na
Koncerte belasého motyla. Moderator-
sky podujatie viedol Ludwig Bagin.

« Teri Ciko$ na Koncerte belasého motyla. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« King Shaolin na Koncerte belasého motyla. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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R 7

Verejn4 zbierka |

Belasy motyl'
10 jin 2077

« Moderdtor Ludwig Bagin a predsedni¢ka OMD v SR Andrea Madunova. (Autorka: Katarina Kissovd)



» OMDdci so skupinou Polemic. (Autorka: Katarina Kissova)

® Do slovni¢ka so Sokom

Vsetky aktivity verejnej zbierky Belasy
motyl sprevadzala séria kratkych infor-
macnych videi uverejiovanych na soci-
alnych sietach OMD v SR. Ambasador
zbierky Juraj Soko Tabacek v nich ve-
rejnosti zrozumitelne vysvetlil vyznam
dolezitych pojmov suvisiacich s prob-
lematikou, na ktort verejna zbierka po-
ukazuje. Videa vznikli vdaka spolupréci
s kreativnym Stidiom Cukru Production.

Verejna zbierka Belasy motyl sa moze
opriet o viacero podujati, ktoré sa na-
vzajom podporuji. Aktivity v online
priestore sa prelinali s tymi v uliciach.
Aj to je dovod, preco bola tohtorocna
zbierka taka tspesna. Za belasych mo-
tylov vSsetkym dakujeme.

vasapomoc
nasekridla

« Juraj ,Soko” Tabagek v improvizovanom &tddiu
vysvetluje na kameru vyznam slov.
(Autor: Kreativne Sttdio Cukru Production)
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Uz 22 rokov spolu pomahame

a Se__-7
\_/

Doteraz sme z Gi¢tu verejnej zbierky
Belasy motyl prispeli na nakup
166 elektrickych vozikov
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a mnohych dalSich pomécok. belasymotyl.sk

Komu sme pomohli
zo zbierky vroku 2021

Vytazok zo zbierky je zakazdym pou-
zZity adresne a na zaklade Specidlnych
potrieb. V roku 2021 sme pomohli
prostrednictvom vytazku zo zbierky
Belasy motyl v 37 pripadoch sumou
18 325,29¢€.

59,00 € - notebook (Eva, Vitanova)
110,00 € - notebook (Branislav,
Vitanova)
500,00 € - Sikma schodiskova plosina
(Jakub, Kosice)
485,96 € - debarierizacia kipelne
(Méria a Adela, Chmelov)
500,00 € - bidet (Stanislav, Povazska
Bystrica)
- stropny zdvihdk (Stanislay,
Povazska Bystrica)

500,00 €

170,00 € - mechanicky vozik (Eva,
Kosice)

97,52 € - antidekubitnd sedacka

(Pavel, Zdhorska Nova Ves)

407,04 € - elektricky vozik (Olga,
Trakovice)

386,80 € - oprava polohovacej postele
(Roman, Velka Lomnica)

250,00 € - mechanicky vozik (Monika,

Rudina)
71,20 € - mechanicky vozik (Jovanka,
Bratislava)
765,30 € - mechanicky vozik (Lucia,
Bratislava)

256,00 € - elektricky vozik, oprava,
batérie (Viera, Skrabské)

148,00 € - elektricky vozik, oprava,
nabijacka (Stanislav, Kucin)

207,00 € - elektricky vozik, oprava,
batérie (Frantisek, BlaZice)
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1755,64 € - (prava elektrického vozi- 907,04 € - elektricky vozik (Andrea,

ka (Klara, Rakova) Bratislava)
763,80 € - batérie do elektrického 770,87 € - (prava vozikov (OMD v SR,
vozika, nabijacka Bratislava)
(OMD v SR, Bratislava)
200,00 € - oprava ovladaca elektrické- Podakovania

ho vozika (Martin, Pezinok)
165,80 € - oprava mechanického vozi- ,Chceme vdm s Miskom a s celou rodinou

ka (Lydia, Pichov) podakovat za pomoc a ochotu. Nech cokolvek
660,00 € - batérie do dychacieho pri- potrebujeme, vZdy ste tu pre nds. Rovnako
stroja (Michal, Telgért) dakujeme za prispevok na Miskov novy vozik
770,00 € - mechanicky vozik (Jana, a za povzbudivé myslienky. Z celého srdca
Stupava) vam vsetkym dakujeme.”
248,00 € - batérie do elektrického Nikola Farkasovd a Michal Galiovsky

vozika (Sibyla, Kremnica) =

257,41 € - antidekubitna sedacka a b
potah (Natalia, Bratislava)

47,00 € - opravy (OMD Vv SR,

Bratislava)

418,08 € - opravy (OMD v SR,
Bratislava)

144,70 € - oprava mechanického vozi-
ka (Viera, Skrabské)

97,22 € - oprava elektrického vozika

(Daniel, Piestany)
2 100,00 € - elektricky vozik (Imrich,
Klasov)
2 100,00 € - elektricky vozik (Roman,
Velka Lomnica)

882,50 € - mechanicky vozik (Patrik,
Lehota pod Vtacnikom)

149,00 € - antidekubitnd podlozka
(Eva, Prievidza)

375,41 € - batérie do elektrického
vozika (Eva, Nové Zamky)

313,00 € - batérie do elektrického
vozika (Tadeas, Spissky :
Hrh ov) « Michal po viac ako roku opét na prechadzke.

292,00 € - oprava elektrického vozika ~ (Auter:Jozef Galiovsk))
(Olga, Podbiel)
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,Mili priatelia v Organizdcii muskuldrnych
dystrofikov a v redakcii ¢asopisu Ozvena.
Velmi sa vdm chcem podakovat za financnd
pomoc pri vybavovani a zrealizovani sto-
lickového vijtahu do méjho bytu. Velmi mi
ulahcil Zivot. Vgtah mdm uZ namontovany,
méZem ist CastejSie von, a to aj vdaka vdm.
S pozdravom a Zelanim zdravia vam vSetkgm
dakujem.” Viera Zlatiianskd, clenka

,Milé Oemdécko, bez vasej pomoci by sa mi
nepodarilo dofinancovat Specidlny elektricky
vozik. Dakujem, velmi si to vdZim.”

Roman Lacko, Vel'kd Lomnica

« Autor: Vojtech Polho$

vasapomoc
nasekridla

Ako mozete podporit
verejnu zbierku
Belasy motyl’
do koncaroka 2022

Zbierka Belasy motyl je urcend na nakup
Specifickych kompenzaénych pomocok
pre deti a dospelych s nervovosvalovymi
ochoreniami, ktoré stat nehradiv plnej
vyske alebo vobec.

Podporit zbierku mozete do konca roka
2022 tymito sposobmi:

@ Darujte online na
www.belasymotyl.sk

Prispevkom formou

bankového prevodu

na zbierkovy tcet Cislo
SK22110000000029 21186 7476

(Tatra banka)

Poslite darcovski sms
v tvare DMS MOTYL na
Cislo 877 v cene 2 €.
Viac na donorsforum.sk
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Ultralahky karbonovy vozik

| Hmotnost od 7,5 kg

| Karbénovy, velmi #2854
Fahky ram

| Farebné varianty
odraziek

SERVIS INVO

Banska Bystrica

www.servisinvo.sk | 0918 747 404




Ziskaj spat
svoj hlas
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Moderné komunikacné pomacky
Augmentativna a alternativna komunikacia

Programy na hlasovy vystup
Bezdotykové a dotykové ovladanie
Drziaky a stojany

Mobil: + 421 911 135252

www.specialnepomocky.sk | www.adrosko.sk
www.facebook.com/specialnepomocky/

Moznost
ziskat prispevok

95 %
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POSUVAME HRANICE VASICH MOZNOSTI

<oacare . REVG-MAT

- moznost ziskania prispevku cez UPSVaR
- moznost ziskania pomécky cez zdravotnu poistovriu
- moznost dohodnut si ukazku pomécky u Vas doma

BEZPLATNA INFOLINKA: 0800 500 016
bezbarier@revomat.sk
www.rehacare.sk
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Individualne rieSenia pre kazdého

L 2.3 Aktivny vozik, Specialne upraveny na mieru

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou
Koéd ZP: L84740

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

s opierkami ruk.

ToKY02020
o

OFFICIAL
SUPPORTER

L 3.2 Elektricky vozik urCeny prevazne pre exteriér
Plne hradeny zdravotnou poistoviiou
Kéd ZP: L97518

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

Otto Bock Slovakia s. 1. 0., Réntgenova 26, 851 01 Bratislava 5 | info@ottobock.sk | www.ottobock.sk | Infolinka: +421 (0) 917 863 809
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

v Riedenia pre vetky typy architektonickych bariér v Plosiny, vgtahy, schodolezy, zdvihdky
v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta

v Bezplatné pravne poradenstvo v Zaruény a pozaruény servis

Sikma schodiskova plogina Stoli¢kovy vytah Stropn{ zdvihaci systém Upravy automobilov

SP STRATOS GH1 g PRE ZTP

ARES spol. s r.o. Bezplatné tel. &islo: 0800 150 339 &° <

Elektrarenska 12091 « 831 04 Bratislava Sledujte nas aj na Facebooku Kbé‘"o\omc’ \©

ares@ares.sk « www.ares.sk @ares.bratislava ,15\0“’ L) .\oée
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