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

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

Belasy motyl o. z. (predtym OMD v SR) je obcian-
ske zdruzenie s celoslovenskou pdésobnostou.
V ramci svojich moznosti presadzuje Specifické
potreby obcanov s nervovosvalovym ochorenim,
najma ludi pohybujicich sa na voziku, poukazo-
vanim na spdsoby rieSenia ich Zivotnych situdcii.
Poskytuje poradenstvo pre obc¢anov s tazkym te-
lesnym postihnutim.

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

Cinnost ob¢ianskeho zdruzenia Belasy motyl je
financne ndrocna. Aj vdaka vasim dobrovolnym
finan¢nym darom pomahame.

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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OZVENA ¢. 3/2024
Toto Cislo vyslo v oktébri 2024.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov
s tazkym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej
vazbe, v ktorej sa lahsie listuje?

Kontaktujte nés.

.b Dajme si rande na Facebooku
a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach

a ¢innosti. Budte s nami!

Kontakt centrily Belasy motyl o. z.
Postova adresa:

Belasy motyl o. z.

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

Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Miliclenovia a priatelia
Belasého motyla,

po mimoriadne teplom lete sme na pra-
hu jesene. Niektori ju vitaju s radostou
a tlavou kvéli neznesitelnym horicavdm,
ini so smitkom a nostalgiou za vsetky-
mi letnymi radovdankami. Za zmrzlinou,
zamorom, letnym vecerom, za grilovackou,
vyletmi, dovolenkami, prechadzkami.

Nase ,belasé leto” sme odstartovali
24. ro¢nikom verejnej zbierky, s historic-
ky najvyssim vynosom. Darcovia a darky-
ne prispeli na doplatky za nevyhnutné
pomadcky najvysSou sumou v doterajSej
historii zbierky - 50 607,84€. Spolocne
sa ndm vSetkym podarilo krdsne dielo,
nasadenie vSetkych organizatorov a dob-
rovolnikov a samozrejme nds v centrdle,
bolo obrovské a velmi sa z vysledku tesime.

Jal sme naplno venovali priprave let-
nych pobytov. Obrovské mnoZstvo Usilia
sme venovali ziskavaniu dobrovolnikov,
na detsky a hlavne na mladeznicky tabor.
Zda sa, Ze dobrovolnik alebo dobrovolnic-
ka st na zozname , ohrozenych druhov”,
preto si nesmierne vazime kazdého, kto
sa pobytov zicastnil a pomahal. Niektori
prvykrat, niektori opakovane. Sme nes-
mierne radi, Ze vSetky pobyty prebehli
v poriadku, reportaze z nich prinesieme
v budicom ¢isle.

Medzi radostné spravy patri aj informa-
cia o prvej lie¢be na zriedkavé ochorenie
Friedreichova ataxia (FA). Ide o jednu
zdiagnoz, ktord patri pod nervovosvalové
ochorenia. Slovensko stoji pred jedinec-
nou prileZitostou - spristupnit tento liek
aj slovenskym pacientom a zdsadne im
tak zlepsit progndzu a celkovi kvalitu ich
Zivota. Pripravujeme kampan na podporu
pacientov s FA s cielom ziskat pre nich lie¢-
bu pIne hradenu zdravotnymi poistoviiami.

UVODNIK 3

Len nedavno, koncom minulého roka,
zastupcovia neziskového sektora obha-
jovali mimoriadne ddleZity zdroj financo-
vania svojich aktivit, dve percentd z dane.
Nepreslo vela ¢asu a uz opat zaznievaju
hrozivé navrhy na ich zrusenie s cielom
vypchat ,diery v statnom rozpocte”. Ak by
sa zruSila asigndcia dane, mnohé aktivity
by sme vobec neufinancovali. Skoncili by
sme s tdbormi, pretoZe by sme nedokazali
uhradit naklady na dobrovolnikov, tGc¢ast-
nicke poplatky na pobyty by sa vyrazne
zvysili, pozicoviia pomdcok by prestala
byt bezplatnou, prevadzka sidla by bola
ohrozend a s fou mnohé dalSie nutné
naklady. Prosime, obhajujte doleZitost
prijmu z dvoch percent vo svojej komuni-
te a nedajte sa ,opit roZkom” tvrdeniami,
Ze $tat by tento chybajlci zdroj nahradil.
Nenahradil. PoloZilo by nés to.

So smitkom sme prijali spravu o tom,
Ze nas navzdy opustil Adolf Ratzka, zakla-
datel a riaditel Svédskeho Instititu neza-
vislého Zivota a vyznamna osobnost, ktora
sa zasldZzila o vstup osobnej asistencie na
Slovensko a Sirenie filozofie nezavislého zi-
vota. Navzdy zmenil Zivoty mnohym z nas.
Cest jeho pamiatke.

Sme velmi radi, Ze sa ndm podarilo
oprasit rubriku Spoza parlamentnych la-
vic, v spolupraci s poslankyriou Veronikou
Vesldrovou. Pravidelne ndm bude prinasat
aktudlne informdcie z parlamentu o té-
mach, ktorym sa venuje a ndvrhoch, ktoré
podava.

Priatelia, difam, Ze vase tohtorocné leto
bolo nabité peknymi zazitkami, ktoré vas
budd zahrievat aj pocas zimnych mesiacov.

ANDREA MADUNOVA
Predsednicka Belasy motyl o. z.



4 Z KALENDARA DO DIARA

Z kalendaradodiara

Mesiac August

Povedomie o Spindlnej svalovej
atrofii (SMA)

Cielom osvetovej kampane je zvysit in-
formovanost verejnosti o tomto ocho-
reni, podporit vyskum a liecbu, ale aj
snaha poskytnlt pomoc a podporu
pacientom a ich rodindm. Od januara
tohto roku sa zoznam ochoreni novo-
rodeneckého skriningu rozsiril o tito
diagnézu. V slcasnosti existuje do-
stupnd liecba, preto je novorodenecky
skrining dolezZitejsi, nez kedykolvek
predtym. Cim skér totiZ deti lie¢bu
dostand, tym menej bude ich organiz-
mus ochorenim zasiahnuty. Podanie
liecby zvysuje nadej, ze ich zdravotny
stav bude dobry alebo lepsi.

7. september 2024

Deii povedomia o Duchennovej
svalovej dystrofii (DMD)
Belasy motyl uz dlhé roky zdruZuje
deti, dospelych a ich rodiny s ner-
vovosvalovymi ochoreniami, medzi
ktoré patri aj Duchennova svalova

\OUR
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dystrofia. Svetovy den povedomia
o tomto ochoreni pripada kazdy rok
na vynimo¢&ny datum, 7.9. Cisla nest
symboliku. Prave 79 exdnov sa nacha-
dza v géne, ktory je zodpovedny za
vznik DMD. Tohtorocna kampan sve-
tového dia povedomia sa venovala
téme ,Raise your voice for Duchenne”
zd6raziujic vytvaranie prileZitosti
pre vsetkych bez rozdielov.

22. november 2024

Vyrocie zaloZzenia OMD Vv SR
(Belasy motyl o.z.)
Od vzniku Organizacie muskuldrnych
dystrofikov v SR (po premenovani
v marci 2024 s novym nazvom Belasy
motyl 0. z.) ubehne vtento deri presne
31. rokov.

3. december 2024

I

#GivingTuesday

Celosvetovy sviatok Stedrosti a dob-
rych skutkov aj pre Belasy motyl o. z..
Viac info na socialnych sietach nasho
obcianskeho zdruZenia.

AWARENESS
DAY

Zdroj: www.worldduchenne.org



DO SLOVNICKA SO SOKOM

Do slovni¢ka so Sokom

Aktivity verejnej zbierky Belasy motyl
kaZdorocne sprevadza séria kratkych
informacnych videi, uverejiiovanych
na nasich profiloch socidlnych sieti.
Ambasador zbierky Juraj Soko Taba-
c¢ek v nich verejnosti zrozumitelne
vysvetluje vyznam délezitych pojmov
stvisiacich s problematikou, na ktoru
sa v nasej praci zameriavame. Videa
vznikli vdaka spolupraci s kreativnym
stidiom Cukru. Rozhodli sme sa pri-
niest vam v nasledujtcich vydaniach
Ozveny vyznam vybranych pojmov.

Co je to,spinalna muskuldrna atrofia”
Spinadlna muskuldrna atrofia je zried-
kavé, geneticky podmienené nervo-
vosvalové ochorenie. Svaly nedostévaji
signaly z nervov, slabnd a zmensuju sa.
Atrofujd nielen svaly, ktoré ndm po-
mahaji hybat sa, ale aj tie, ktoré su

délezité na prehlitanie, rozpravanie
a dychanie. SMA je ochorenie, pri kto-
rom si pacienti vyZadujd multidiscipli-
ndrnu starostlivost.

V skupine dedic¢nych ochoreni patti SMA
medzi najCastejsie, postihuje priblizne
12710000 zivonarodenych detf. V Euré-
pe sa ro¢ne narodeni 550 aZ 600 detfi
s touto diagnédzou.

Komplexné informacie sme zhrnuli
v publikacii SMA sprievodca, ktorti vam
vieme na poziadanie dorucit mailom
alebo postou. V pripade zaujmu nas
kontaktuijte.

PUBLIACIA
KOMUNITY
PACIENTOV
SO SMA
o
| ke

SPINALNA
MUSKULARNA
ATROFIA




6 AKTUALITY

AKTUALITY

Antidekubitny systém
pre prevenciualiecbu
dekubitov

Zo zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl
sme zakupili Sks profesionadlneho anti-
dekubitného systému, ktory pozostava
z matraca, kompresora a lahko snima-
telného a pratelného potahu. Matrac
sa umiestiiuje priamo na loznu plochu
postele, je samonosny, netreba uZ Ziad-
ne dalSie prislusenstvo do postele.

Obsluha je jednoduchd a ¢innosti su
automatizované. Tlak v matraci sa na-
stavuje jednoducho, podla hmotnosti
pacienta. Nosnost je 170 kg, rozmer
200 x 90 x 14cm.

Matrac bezplatne zapozic¢iame do dI-
hodobého pouZivania prioritne tym
élenom, ktori vaésiu €ast dia travia
na l6zku. Doru¢ime na nase naklady.

ANTIDEKUBITNY SYSTEM PRE PREVENCIU A LIECBU DEKUBITOV

Ponuka polohovacich
posteli-prezaujemcov
zPresovskéhoaKosického
samospravneho kraja

S

THUASNE

Firma Thuasne SK, s. r. 0., ktord je uz
15 rokov nasim partnerom, ma zaujem
darovat niekolko repasovanych elektric-
kych polohovacich posteli.

Postele vie firma prepravit a nainstalo-
vat priamo do domdcnosti. Naklady za
odvoz a montaz posteli uhradime pria-
mo zo zdrojov verejnej zbierky Belasy
motyl. Postele st bez matracoy, tie je
mozné ziskat aj cez zdravotnu poistoviiu
alebo siich zadovazit vo vlastnej rézii.
Ponuka plati prioritne pre zaujemcov
z Presovského a KoSického samosprav-
neho kraja. V pripade potreby v inej
lokalite, budeme s firmou jednat
individudlne.

V pripade zaujmu o matrac alebo pos-
tel nas kontaktujte mailom ¢i telefo-
nicky (omd@omdvsr.sk, 0948 529 976).

Antidekubitny systém je zakipeny od spolo¢nosti MEDITECH SKs. . o.



NUSINERSEN - POZITIVNE VYSLEDKY NOVEJ STUDIE

Bezplatna donaskaliekov
azkvamdomov

Vedeli ste, Ze v zahranici sluzba doruco-
vania liekov funguje dlhodobo? Tesime
sa, Ze prisla aj na Slovensko a Ze ju mo-
Zeme aktivne vyuZivat prostrednictvom
obcianskeho zdruzenia Medicamentum
0.2.

Obcianske zdruzenie poskytuje rozvoz
zdarma po celom Slovensku, konzul-
tdcie a pravidelnd kontrolu e-receptov
a dorucenie liekov na predpis do dvoch
pracovnych dni.

Sluzba funguije na zéklade vasho splno-
mocnenia. Lieky vam kuriér vyzdvihne
v spolupracujtcej lekarni, kde st vo-
pred vydané odbornym farmaceutom
a nasledne st do 48 hodin bezplatne
prevezené do rik pacienta na lubovolnd
adresu v rdmci celého Slovenska.
Obcianske zdruZenie zabezpecuje do-
nasku liekov na predpis, volnopredaj-
nych liekov, zdravotnickych pomocok
aj doplnkového tovaru z lekdrne. Zabez-
pecuje tiez prepravu chladenych liekov
v $pecialnych chladiacich boxoch.

V pripade zaujmu o viac informacii klik-
nite na stranku www.medicamentum.sk,
kde sa mozete zaregistrovat a sluzbu
zacat vyuzivat. Pomoc s registraciou
poskytuji zamestnanci ob¢ianskeho
zdruzenia Medicamentum o. z. na te-
lefénnom cisle 0800 609 609.

AKTUALITY 7

Nusinersen - pozitivne
vysledky novejstudie

Spolocnost Biogen neddvno ozndmi-
la priebezné pozitivne vysledky Stidie,
ktord skima vyssie ddvkovanie lieku Nu-
sinersen (Spinraza) u pacientov s ocho-
renim SMA. Stidia ukézala vyznamny
prinos pri liecbe ochorenia SMA.

Upraveny rezim s vyssim ddvkovanim

nusinersenu predstavuje zrychlend na-

sycovaciu fazu v podobe dvoch 50 mg
davok injekéného roztoku s odstupom

14 dni (namiesto Styroch 12 mg nasy-

covacich davok v diioch 0, 14, 28 a 63)

avyssiudrziavacireZim v podobe 28 mg

injekéného roztoku kazdé Styri mesiace

(namiesto 12 mg injekéného roztoku

kazdé Styri mesiace).

Co &tudia preukazuje:

*VVyznamné zlepSenie motorickych
schopnosti uz po Siestich mesiacoch
liecby

* Nizsi vyskyt zavaznych neZiadu-
cich Gcinkov v porovnani s beZznym
davkovanim

Spolocnost Biogen planuje predlozit

Ziadost kompetentnym orgdnom na

schvélenie nového davkovania.

Viac info o sStudii

SCAN ME
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socialne poradenstvo

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socialne po-
radenstvo pre osoby s tazkym zdravot-
nym postihnutim poskytuji bezplatne
socidlni poradcovia a poradkyne obcian-
skeho zdruzenia Belasy motyl (predtym
Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR). Poskytni vam informacie, ked po-
trebujete kompenzacni pomocku natr-
valo, poradia, ako ju ziskat zo zdravotnej
poistovne alebo s pomocou penazného

Kontakty:

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

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

POSKYTUJEME SOCIALNE PORADENSTVO

prispevku na kompenzaciu z Gradu préce,
socialnych veci a rodiny. Mnohokrat vSak
tieto pomdcky mdzu klienti a ¢lenovia
ziskat, len ak uhradia doplatky, ktoré nie
st nizke, a to aj batérie k dychaciemu
pristroju ¢i prenosné odsavacky hlienov.

Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

Belasy motyl o. z. prevadzkuje bezplat-
nu pozicoviiu kompenzacénych pomocok.
Nasa pozicoviia pomdcok slizi nielen
tym, ktori st na pomocky odkazani dI-
hodobo. Pomdze aj v pripadoch, ked
sa niekomu udeje draz, podstlpi ope-
racny zakrok alebo je z dévodu onko-
logickej lie¢by fyzicky oslabeny. Casto
si u nds poziciavaji mechanické voziky
aj deti, ktorych rodicia st uz vo vyssom
seniorskom veku a tazsie chodia. Vozik
im umozni zGc¢astnit sa rodinnej oslavy,
navstivit cintorin, ist na kultirne pod-
ujatie, vylet alebo dlhsiu prechadzku.
Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.

0)

Vyzva pre ¢lenov a ¢lenky

Ak mate doma pomodcky, ktoré su
v dobrom stave, st funkéné a uz ich
nepotrebujete, dajte im druht Sancu.
V nasej pozicovni pomdcok si najdu
novych majitelov a dalSie vyuZitie.



Vyuzite sluzby
DystrocentravBratislave

Ponikame vam moZnost vyuzivat sluzby
Dystrocentra v Bratislave. Poskytuji ich
pre vas fyzioterapeuti zo spolo¢nosti
Physio - Medical, s.r.0., s ktorou spolu-
pracujeme. Vchod aj priestory st bez-
bariérové. Sluzby dotujeme iba ¢lenom
Belasy motyl o. z., nakol'ko financie cer-
pame zo zdrojov verejnej zbierky Belasy
motyl.
[

PHYSIO*VIEDICAL

Ako postupovat:

1. Termin terapie si dohodnite
telefonicky s recepciou na Cisle:
02/327117040,
informujte, Ze ste z obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl o. z.,

Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,
857101 Bratislava - PetrZalka

2. Po prichode sa preukézte preukazom
¢lena

3. Spoloc¢nost Physio - Medical nam za-
siela koncom mesiaca zoznam ¢lenov,
ktori absolvovali terapiu

Bezbariérovy vchod na adrese Dystrocentra
(Fotila Natdlia Turéinovd)

4. Belasy motyl 0. z. vdm po uplynuti
mesiaca posle e-mailom informdciu
o vyske Vasho doplatku za absolvo-
vané terapie so ziadostou o Ghradu
5. Obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Pre identifikaciu
platby v pozndmke uvedte informaciu
vo formdte priezvisko/dar.
Verime, Ze prispejeme k udrzaniu vas-
ho zdravia a zlepSime pristup ku kva-
litnej fyzioterapii v bezbariérovych
priestoroch. V pripade podrobnejsich
otazok nas kontaktujte:
omd@omdvsr.sk, tel.: 0948 529 976

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

BRATISLAVA

50 min./30€

30 min./15€

dotécia
Belasy motyl o. z.

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

Ghrada clena
Belasy motyl o. z.

5€
10€
20€
30€

Ghrada clena
Belasy motyl o. z.

3€
5€
10€
15€

Maximdlne dotujeme 3 terapie mesacne/osoba. Kazda dalsia navsteva
v mesiaci uz nie je dotovan3, je nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.
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Zrnko ¢asu - kazda
sekundasapocita

Celkovo existuje 7000 zriedkavych
chordb, z nich len 350 je liecitelnych.
Friedreichova ataxia (FA) je raritné, ge-
netické, neurodegenerativne ochorenie,
ktoré okrem nervového systému napada
aj obehovy systém.

Typicky ndstup ochorenia je medzi 10
az 15 rokom Zivota ¢loveka. Hlavnym
priznakom st problémy s koordinéaciou
pohybov. Pacienti postupne, po niekol-
kych rokoch, potrebuji invalidny vozik.
Medzi Specifické prejavy tohto ocho-
renia teda patria taZkosti s chodzou,
svalova slabost, problémy s recou, mi-
movolné pohyby oci, skolidza, bisenie
srdca zo srdcového ochorenia, ktoré sa
md&Zze vyskytnit spolu s FA.

Doneddvna na toto ochorenie neexis-
tovala Ziadna liecba. Dobrou spravou je,
Ze sa vyvinul prvy liek na FA a Slovensko
stoji pred jedinecnou prileZitostou, spri-
stupnit ho aj slovenskym pacientom
vo veku 16+ a zdsadne im tak zlepsit
progndzu a celkovu kvalitu ich Zivota.
Ale na to, aby bola lie¢ba slovenskym
pacientom pristupnd, je potrebné, aby
bol liek kategorizovany a hradeny z ve-
rejného zdravotného poistenia.
Kampafou s nazvom ,Zrnko ¢asu”
chceme posilnit hlas pacientov a odbor-
nikov. Chceme upozornit na vzacnost
casu, ktory pacientom plynie, kym ¢a-
kaju na liecbu. Kazdym diiom ,nelie-
cenia” sa ich zdravotny stav meni, sily
ubddaji a uz sa nevratia.

ZRNKO CASU - KAZDA SEKUNDA SA POCITA

Ddfame, Ze touto komunikacnou kam-
panou dosiahneme, aby sa kompe-
tentné osoby a instittcie rozhodujice
o vstupe lieku do Gihradového systému,
riadili tym, Co je v zaujme pacientov.
Ze financie vynaloZené na lie¢bu nie si
nakladom. ZvySend kvalita Zivota pa-
cientov a ich vklad do spoloc¢nosti je
nevycislitelny.

Stidio NSOII. diel:
Mam nervovosvalové
ochorenie. Co dalej?

Na koho sa mézem obriatit? Co ma éaka
a pomoze mi kvalitna zdravotna sta-
rostlivost zmiernit priznaky a dosled-
ky mdjho ochorenia. Aj o tom sme sa
zhovarali s MUDr. Monikou Turéanovou
Koprusdkovou, PhD. z Univerzitnej ne-
mocnice v Martine v druhej ¢asti pro-
jektu Stidia NSO. Ak vis téma zaujima,
rozSirent verziu rozhovoru si mozZete
pozriet vo forme videa na YouTube ka-
nali ,omdvst”. Rozhovor viedla mode-
ratorka Zuzana Majercikova.

Pani doktorka, s akymi priznakmi sa
na vasu ambulanciu nervovosvalovych
ochoreni obracajui pacienti? Aky je ten
prvy impulz, ktory ich do ambulancie
privadza?

Zvycajne sa na nas obratia vtedy, ked po-
dozrenie vyjadri obvodny lekar alebo uz
boli u neuroléga, ktory stanovil, Ze maju
postihnutie pravdepodobne nervov, sva-
lov alebo nervovosvalového spojenia.
Tito pacienti si potom odporicani aj



MAM NERVOVOSVALOVE OCHORENIE. CO DALEJ?

Nervovo-svalové ochorenia

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST 11

MUDr. Monika Turanova Koprusakovd, PhD. (Fotil Pavol Kulkovsky)

na nasu ambulanciu, kde saim mézeme
blizSie venovat a porozpravat sa s nimi.
Ako dokaZe vasa ambulancia pomdct
tymto pacientom?

V prvom rade ochorenie diagnostikuje-
me alebo dodiagnostikujeme. Odobetrie-
me si anamnézu, objektivne si pacienta
vySetrime a ndsledne realizujeme vySet-
renia v laboratériu.

Ako je pristrojovo vybavena vasa am-
bulancia? Je nutné absolvovat vysetre-
nie s osobnym asistentom?

V ambulancii mdme k dispozicii elektro-
myograf, pomocou ktorého mézeme vy-
Setrovat vodivost periférnymi nervami.
Vieme tieZ realizovat vysSetrenie svalov
pomocou ihlovej elektrédy. Nou snima-
me aktivitu vo svaloch v klude a pocas
svalovej kontrakcie a na zaklade ziska-
nych vysledkov m6Zeme potom urcit,
¢i ide o ochorenie svalov, periférnych
nervov alebo motorického neurdnu.

K dispozicii mame aj magneticky stimu-
lator, ktorym dokazeme vysSetrit vodi-
vost motorickymi drdhami, a teda vieme
diagnostikovat postihnutia centrdlneho
nervového systému. Co sa tyka pomd-
cok, zdvihacie zariadenie nemdame, ale
ambulancia je bezbariérova a pristupna
aj pre ludi na voziku. Mdme personal
ochotny pomdct a samozrejme, moZe
pomdct aj asistent, ktory s pacientom
pride na vySetrenie. Zdkladni anamnézu
pacienta vieme vysSetrit na voziku, pri
podrobnejsich vySetreniach je nutné
presuntt sa s pomocou na l6Zko.
Nervovosvalové ochorenia - to je vel-
ké mnoZstvo diagnéz. Ako by ste ich
rozdelili?

Nervovosvalové ochorenia mdZzeme
rozdelit z viacerych hladisk. Z hladiska
etioldgie ich méZeme rozdelit na takzva-
né primarne a sekundarne. Primarne si
tie, ktoré mozu byt zdpalovo podmie-
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nené alebo autoimunitne podmienené.
Pri autoimunitnych nevieme presne ur-
Cit, Coich spusti, o nastartuje imunitny
systém natolko, Ze sa za¢nu tvorit pro-
tilatky, kedy sa organizmus brani voci
urcitym patogénom. Druhd skupinu po-
tom predstavuji geneticky podmiene-
né ochorenia, kedy je porucha vrodensg,
zvycajne na drovni génu, kedy sa netvori
urcity protein tak, ako ma a jeho poru-
Sena funkcia sa moze prejavit vo forme
postihnutia svalov periférnych nervov
alebo nervovo-svalového spojenia. Dalej
rozdelujeme nervovosvalové ochorenia
z hladiska lokalizacie. Ci je postihnu-
ty sval, periférny nerv, Ci je postihnuté
spojenie periférneho nervu so svalom
alebo ¢iide o postihnutie motorického
neurdnu, ktory je na Grovni miechy.

Da sa urcit jednotna pricina, ktora
spusta nervovosvalové ochorenie?
Alebo je to individudlne?

Nie, nemame jednu pricinu, ktord spusti
nervovosvalové ochorenie. Na zéklade
klinickych prejavov méze mat kazdé
z tychto ochoreni zdkladny priznak
a tym je svalova slabost, ale uz od
toho, kde je lokalizovand, kedy vznikne,
v akom ¢asovom vyvoiji, ¢i si tam ajiné
priznaky, okrem svalovej slabosti, ¢i je
ta svalova slabost trvald a progredu-
je alebo kolise, si vieme zadelit do tej
urcitej skupiny. A potom patrame po
etioldgii. Cize néjst pricinu vébec nie je
jednoduché.

DéleZita je dostupna zdravotna sta-
rostlivost. Ako vy, vramci ambulancie,
dokazete ovplyvnit priebeh ochorenia?
Je velmi dolezité vcas stanovit diag-
ndzu a ak je to mozné, zacat ju ¢o naj-
skor liecit. Napriklad pri autoimunitne

MAM NERVOVOSVALOVE OCHORENIE. CO DALEJ?

podmienenych ochoreniach mame do-
stupnd imunoterapiu alebo imunosup-
resivnu terapiu, pomocou ktorej vieme
potlacit autoimunitny proces a ndasled-
ne zabranit jeho dalSiemu rozvoju. Takto
vieme ochorenie dostat pod kontrolu
a pacienti m6zu byt dlhodobo stabi-
lizovani a bez tazkosti. Pri geneticky
podmienenych ochoreniach je dolezitd
hlavne interdisciplinarna spolupraca
a prevencia. Zatial, Zial, nevieme zasiah-
nut do patogenézy a ochorenie vyliecit.
Hovorite o multidisciplinarnej sta-
rostlivosti. Ktori odbornici by mali byt
v ramci nej zakomponovani?

Pacient s nervovosvalovym ochorenim
si vyZaduje starostlivost pneumoldéga,
ortopéda, rehabilitacného lekara, inter-
nistu, gastroenteroléga aj kardioléga.
To vSetko je v ramciinterdisciplindrneho
pristupu délezité a nevyhnutné.

Aje dobré mat k dispozicii napriklad aj
pomoc psycholéga?

Urcite ano, je to velmi dobré aj vhodné,
aby tam bolo dostupné psychoterape-
utické vedenie nielen pre pacienta, ale
aj pre rodinu.

Vyskum kazdy rok napreduje. ESte pred
niekolkymi rokmi by sme si nevede-
li predstavit, Ze bude existovat liek
na diagnézu spindlnu muskularnu
dystrofiu - SMA. Ako by ste to vy, pani
doktorka, zhodnotili, Ze sa situdcia
ohladom liecby niektorych nervovosva-
lovych ochoreni zlepsuje?

My sa tomu velmi tesime, Ze nemusime
len oznamit diagnozu bez riesenia, ale
mo&Zeme aj pontknut liecbu.

Mo6Zu byt slovenski pacienti s nervo-
vosvalovym ochorenim sticastou kli-
nickych studii? Ako by sa mohli zapojit?



MAM NERVOVOSVALOVE OCHORENIE. CO DALEJ?

Niektoré klinické stddie v rdmci tychto
ochoreni bezia, zavisi to od pracoviska.
My sa vzdy snazime, ak o nejakom ta-
komto pracovisku vieme, odporucit pa-
cientovi, aby sa zlGc¢astnil. Individualne
sa mdZe pacient zapojit aj do klinickych
stadif v zahranici.

Ked' porovname nasu zdravotni sta-
rostlivost so zahrani¢im a vyspelymi
krajinami, ako sme na tom? Mame
este co zlepSovat alebo je sticasny stav
porovnatelny?

Co sa tyka diagnostiky, myslim si, e sme
na porovnatelnej drovni. Co by sme vak
mohli rozhodne zlepsit, je medziodbo-
rova starostlivost o pacientov. Priklad si
mdZeme zobrat z Ciech i Rakdska, kde je
starostlivost naozaj komplexna.

Pani doktorka, vacsina nervovosvalo-
vych ochoreni, je neliecitelnych. Ako sa
vy osobne vypriadavate s tym, Ze pa-
cienta, ktorého dlhodobo sprevadzate,
nedokazete vyliecit? Je to predsa iné,
ako ked niekto pride za vSeobecnym
lekarom s infekénym ochorenim, ktoré
vyriesi podanie antibiotik a pacient
dalej pokracuje vo svojom Zivote ako
predtym. Ako to vnimate?

Mame naozaj mnoho ochoreni, ktoré
zatial nevieme liecit. Ale vZdy sa sna-
Zzime pomdct. Samozrejme, nie je to
jednoduché, ddélezita je psychohygie-
na - prechadzka v prirode, Cas straveny
s rodinou, s detmi. VZdy sa vSak do pra-
ce vratime a snazime sa opat pomahat.
Je to nasa praca, ktora nds bavi.

spracovala NATALIA TURCINOVA
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Stidio NSO -Nadej,
Svojpomoc, Odbornost

Projekt informacne spaja komunitu pa-
cientov s nervovosvalovymi ochorenia-
mi (NSO), lieenych aj tych, ktori stale
lie¢cbu nemaju. Pacienti a ich rodiny
maju vela otdzok z oblasti zdravotnej
starostlivosti, na ktoré mozu poskytnut
odpovede len odbornici z danej oblasti.
Ide hlavne o ¢lenov multidisciplinarneho
timu, ktori majui pacientov s NSO v sta-
rostlivosti. Je potrebné, aby aj odbornici
a Specialisti pravidelne a efektivne ko-
munikovali s celou komunitou pacientov
s nervovosvalovymi ochoreniami. Sta-
dio NSO pontka tdto prilezitost.

00

Studio NSO

Nervovo-svalové ochorenia

Stidio NSO vzniklo
vdaka finanénej podpore

Roche)

DAKU JEME

® Biogen
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BEHom zKosic
do Bratislavy pre
Belasého motyla

Za ludi s nervovosvalovym ochorenim
beZalo z KoSic do Bratislavy dvandst za-
mestnancov spolo¢nosti AT&T Slovakia
na podujati Volvo Run Slovakia 2024.
Vystartovali rano, v piatok 7. jina a do
ciela dorazili v nedelu poobede, 9. jlina.
Dvanastclenny tim odbehol pod ndzvom

LAT&T Running Team ako Odvazna 12ka”
530 km pre deti a dospelych, ktori bezat
nemozu.

»Cely beh ndm trval 52 hodin a prebehli sme
48 etdp. Behali sme cez deni, noc, pocas horu-
cav, burok, cez lesy a liky, ale aj po cestdch,
kde okolo nds ficali autd 90-tkou. Prespd-
vali sme v autdch, na parkoviskdch, na trdve,
v telocvicni, no proste vsade, kde sa dalo as-
poni na chvilu zloZit hlavu a nacerpat trochu

Spanok kdekolvek to bolo mozné (Fotoarchiv AT&T)

AT&T Running Team ako Odvazna 12ka tesne pred Startom (Fotoarchiv AT&T)
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energie. UZili sme si vela dobrodruZstva, pre-
konali sme samyjch seba a pomohli sme,” ho-
vori Stefan Berhedi, kapitan timu, ktory
venoval ndSmu obcianskemu zdruze-
niu Belasy motyl prostrednictvom pla-
tformy Benevity dar v hodnote 5000€.
Benevity je globalna databaza organi-
zacii, ktord umoznuje zamestnancom
azamestnankyniam vybrat sijednuznich
a v ramci firemného darcovstva ju roz-
nymi sposobmi podporit.

Velmi si vaZime, Ze zamestnanci AT&T
Slovakia si vybrali prave nas. Dakujeme
beZzcom a bezkyni za odhodlanie, za-
nietenie a energiu, ktord venovali nam,
[udom s nervovosvalovym ochorenim:
Branislav Chrappan, Peter Ruzicka, Fi-
lip Stopiak, Matus Hlinka, Tomas Vala,
Pavel Antal, Katarina Polkablovd, Matus
Ilkovi¢, Stefan Berhedi, Miloslav Simko,
Boris Kupec.

Mamsrdce
naspravnom meste

vy,

Projekt Nase Mesto je najvacsim poduja-
tim firemného dobrovolnictva v strednej
Eurdpe. Uz piaty rok sa tymto podujatim
nesie slogan ,Mam srdce na spravhom
meste”, ktory v duchu dobrovolnictva
vymyslel pro bono copywriter Slavomir
Artim znamy pod pseudonymom Dys-
lektik. Tento rok sa podujatie konalo uz
po osemnasty raz a zapojil sa do neho
rekordny pocet dobrovolnikov a dob-
rovolni¢ok naprie¢ celym Slovenskom.
Skraslovali, Cistili a zlepSovali nase
mestd. Pomahali v Skoldch, na hradoch,
v parkoch a aj u nds, v zdruzeni Belasy
motyl.

Rychla rota prezlec¢ena v bielych trickdch
so sloganom a s obrovskym nasadenim
urobila to, ¢o sme uz dlho odkladali.

My a dobrovolnicky tim podujatia ,Nase mesto” (Archiv Belasy motyl o. z.)
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POMOCNE RUKY Z BIOGEN

0Oknd sa leskli ¢istotou behom par mindt
(Archiv Belasy motyl 0. z.)

Vypratali sklad, spolo¢ne sme spravili
jeho reviziu a vyclenili sme nepotrebné.
To dobrovolnici zaviezli do zberného
dvora a ostatné naspat prehladne ulo-
Zili. Dal3ia skupina umyla okn3 a utrela
prach v celej budove rychlostou blesku.
Nestacili sme sa ¢udovat. Dakujeme
tymto milym ludom, ktori majd nepo-
chybne srdcia na sprdvnom mieste.

Pomocné ruky
zBiogen

Vjedno septembrové rano sme si spolu
so zamestnancami a zamestnankyna-
mi spoloc¢nosti Biogen uzili rannd kavu.
Predstavili sme im bliZSie sluzby, ktoré
poskytujeme a v priatelskej atmosfére
sme odpovedali na zvedavé otazky. Ne-
skér sa nasi mili dobrovolnici a dobro-
volni¢ky pustili do prace. Cast z nich
vycestovala do bratislavskej Sporto-
vej haly pomahat s pripravou turnaja
v Sporte boccia, ktory sme zorganizovali
na nasledujlci den. Ostatni ostali v sidle
nasho obcdianskeho zdruzZenia, kde sa
postarali o Cistotu priestorov. Od prachu
oslobodili pozi¢oviiu pomébcok, od pa-
vucin celd vonkajsiu fasddu a od buriny
nasu predzahradku. Pomohliv sklade aj
v kuchyni, vSade, kde bolo treba.

Cas, ktory nam dobrovolnici a dobrovol-
nicky venovali, je pre nas velmi vzacny.
Zaroven mame radost, Ze sme mohli
osobne spoznat ludi zo spolo¢nosti
Biogen, ktord nase obclianske zdruZe-
nie Belasy motyl podporuje aj financne.
Prave vdaka jej pomoci sme rozbehli
projekt Stidio NSO, ktory prepdja
pacientsku komunitu s odbornikmi
z roznych oblasti. Dakujeme za tiito
prileZitost.

Biogen je celosvetova spolocnost, kto-
ra je priekopnikom v oblasti vedy a pri-
chadza s inovaciamiv liecbe zavaZnych,
aj zriedkavych, ochoreni.
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Andrea Madunova prezentuje pracu Belasy motyl o. z. (Fotil Pavol Kulkovsky)

; Py s, =
Priatelia z Biogen a my (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Zucastnilisme sa

m 25, jina 2024

Zasadnutie Rady vlady SR

pre osoby so zdravotnym

postihnutim

(Tibor Kobal)
Z programu rokovania vyberame: Na ro-
kovani odzneliinformacie o aktudlnom
stave pripravy Spravy o plneni opatreni
vyplyvajicich z Narodného programu
rozvoja zZivotnych podmienok os6b
so zdravotnym postihnutim za rok 2023.
Boli sme informovani o aktudlnom sta-
ve pripravy reformy financovania soci-
alnych sluzieb a reformy posudkovej
¢innosti. Hovorilo sa o moznosti aktu-
alizacie kategorizacie zdravotnickych
pomocok. Prerokovali sme podnet k do-
stupnosti psychiatrickej starostlivosti
pre deti a mladez a komiséarka pre osoby
so zdravotnym postihnutim predniesla
spravu za rok 2023.

m 23.jila 2024
Pracovné stretnutie na drade
verejného ochrancu pray,
na pozvanie pana JUDr. Roberta
Dobrovodského, k problematike
zabezpecenia dlhodobej domacej
starostlivosti
(Tibor Kobal)
Ucastnici pracovného stretnutia ho-
vorili o neexistujlcej Gcinnej pomoci
rodindm, ktoré sa v domacom pros-
tredi starajld o osoby, ktoré vyzadujd
neustalu a nepretrZiti pomoc, naptri-
klad osoby v bdelej kéme, s ALS a pod.
Tieto rodiny zvac¢sa nemajd adekvatnu
pomoc v oblasti zdravotnej a Stat sa

ZUCASTNILI SME SA

zbavuje zodpovednosti aj pri zabezpece-
ni financovania celodennej starostlivosti
- ocakava napriklad, aby poberatel PP
na opatrovanie vykondval opatrovanie
24 hodin denne pocas niekolkych rokov.

= 30. jiila 2024

Zasadnutie pracovnej skupiny

k reforme posudkovej ¢innosti

(Tibor K6bol)
Predmetom 5. rokovania pracovnej sku-
piny bolo predstavenie paragrafového
znenia zakona o posudkovej ¢innosti,
predstavenie vyhlasky ku zakonu a pred-
stavenie priloh ku zakonu.

m 8. oktébra 2024

Konferencia Nezavisly

Zivot 2024 - Reforma

(Tibor K6bol, Andrea Madunovs,

Natdlia Turcinova)
Aktivne sme sa zucastnili 7. rocni-
ka konferencie Nezavisly Zivot, ktord
zorganizovala Rada pre poradenstvo
v socidlnej praci a SOCIA - Nadécia na
podporu sociadlnych zmien spolu s dal-
$imi partnermi. Konferencia sa konala
8. oktébra v budove Fakulty architek-
tdry a dizajnu Slovenskej technickej
univerzity v Bratislave. Hlavnou témou
stretnutia bola ,reforma posudkového
systému a koncepcie zmeny financova-
nia socialnych sluzieb”. Absolvovali sme
tri bloky prednasok a jeden prakticky
workshop k vybranym inovacnym pristu-
pom v socialnych sluzbach. Vybrali sme
si workshop ,viac mozZnosti pre nezavis-
ly Zivot - homesharing a dobrovolhictvo.
Na&s kolega Tibor K6bdl prednasal na
tému ,byvanie a nezavisly Zivot” v tre-
tom, poobednom bloku prednésok.
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Miriam Chrenova:
Dominiknam
dozivotaprinasa
veladobrychludi

Je neskorsie poobedie. Z kancelarie
Belasého motyla sa chystam zatelefo-
novat pani Miriam, ktord poznam len
z rozpravania kolegyne. Pred dvomi
rokmi sa so synom Dominikom s ner-
vovosvalovym ochorenim stali ¢clenmi
nasho obcianskeho zdruzenia Belasy
motyl. Miriam zdvihne telefdn a priveti-
vo pozdravi. A hned'v tivode Mirka, ako
ju priatelia volaju, predstavuije svoju
mild rodinu.

JTatino je Mirko, Jakubko ma devat rokov
a Dominik ma patnast. Byvame v rodin-
nom dome nedaleko Nitry v obci Polny
Kesov.” Obec je znama termalnym k-
paliskom, ktoré ma bezbariérovy aredl.
Radi si sem zdjdu a do vody Dominikovi,

I<tory sa pohybule S pomocou V02|ka: Na prechddzke v nitrianskom mestskom parku
pomdzu rodicia. (Z rodinného archivu)

JTento rok sme mali také nestandardné Ak by neprerdbali rodinny dom, urcite
prazdniny. Rekonstruujeme dom, od- by rodina vycestovala na svoje obltibe-
strafiujeme prahy a rozSirujeme chodbu, né miesto do Talianska. Uz pat rokov
aby mal Dominik viacej miesta na pohyb  po sebe prdzdninovali v Hoteli Angeli-
s vozikom. Bezbariérovost v dome aj  ni v Casti Bellaria na predmesti Rimini.
nam usetri vela energie.” Kym rodicia ,Tento hotel ndm odporucila cestovna
pracovali okolo domu, deti si uZivali  kancelaria ako bezbariérovy a boli sme
volné dni u starych rodicov. ,Jednych  nadseni. Izby st prispésobené, plaz je
mame v PreSove a druhych v Zlatych  blizko a do mora sa da dostat Special-
Moravciach. S taki GZasni, Ze si deti  nym vozikom do vody, ktory je na tento
zoberd na akykolvek dlhy ¢as potrebuje-  Gcel uréeny. UrCite odporti¢am, aj my sa
me. M&zeme pracovat aj si oddychnut.” sem rozhodne vratime.”
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Bellaria, milované mestecko v Taliansku (Z rodinného archivu)

Okrem vody rodina miluje turistiku. Ob-
[Gbenou destindciou st Tatry a v ramci
nich vyhladavaji miesta, kde sa dostanu
aj s vozikom. ,,O0dpori¢ame peknu pre-
chadzku na Vezu snov, odkial je krasny
vyhlad na okolité hory a Strbské pleso.
AZ hore sa da bez problémov dostat na
voziku,” opisuje Miriam a dopliia, Ze
vsetky vylety prispésobuji moZnos-
tiam, aké majd vzhladom k ochoreniu
starSieho syna.

Tehotenstvo aj porod boli v poriadku.
Ked sa Dominik narodil, vazil 4260g.
Podla Miriam ni¢ nenasvedcovalo tomu,
Ze by mohol mat nejaké zdravotné taz-
kosti. ,V Stvrtom mesiaci nds poslali
k neurologicke, pretoZe stdle nedvihal
hlavic¢ku. Lekadrka sa domnievala, Ze to
bude metabolické ochorenie, ale vy-
sledky mal dobré a na ni¢ sa neprislo.”

Spomina si, Ze neskor sa o diagnéze do-
zvedela ndhodou z televizneho progra-
mu Ceskej televizie. ,Pozerala som rela-
ciu pre mamicky a hostkou bola lekarka
z Fakultnej nemocnice Brno, kde diag-
nostikuju rozne zriedkavé ochorenia. Vy-
hladala som si jej kontakt a objednali
sme sa na vstupné vySetrenia. Po biopsii
svalov nam potvrdili ojedineld diagnézu
- nemalinovi myopatiu.” Ochorenie vzni-
ka nahodnou mutdaciou génu a liecba
zatial neexistuje, ale rodina veri, Ze stav
sa nebude rapidne zhorSovat.

Ked sa mal narodit druhy syn Jakubko,
rodicia mali obavy a potrebovali si byt
isti, Ze bude zdravy. Genetické vyset-
renia nastastie priniesli dobré spravy.
Bratia si velmi rozumejd. Maji sa radi
a velmi si pomahaiju. Bavi ich lego, po-
¢itacové hry a miluji autd. ,Partner
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Sidrodenci Dominik (viavo) a Jakubko si uZili leto aj vo vode (Z rodinného archivu)

pracuje s autami a chlapci po fiom zde-
dili tieto gény. Tiez ich zboziujd. Majd
o autach vsetko nastudované, pozeraju
rozne dokumenty a relacie. Ked okolo
nas prejde nejaké auto, vedia presne,
aky je to typ a hned analyzuju, o saim
na nom paci a ¢o nie,” smeje sa Miriam.
Pre Jakubka je tiplne normalne, Ze ma
brata na voziku. Dokonca je pre neho
vzor. Co Dominik povie, to je jednodu-
cho pravda.

Domko je skor introvertny, md svojsky
humor, je priebojny a cielavedomy. Vie
si okolo seba urobit poriadok. Doteraz
navstevoval zakladnd Skolu v Nitre, kto-
rd bola Uplne bezbariérova, dokonca sa
vramci telesnej vychovy venovali rehabi-
litacii. Rodicia st si vedomi, Ze moZnosti
manudlnej prace nebude vela. Preto ich
tesi Dominikov zaujem o knihy, pocita-
Ce a jazyky. Najst vsak vhodnd strednd
gkolu, ktord bude napliiat zaujmy aj

potreby, nebolo jednoduché. ,V ramci
Nitry som si presla vSetky stredné skoly.
Debatovala som s riaditelmi, zistovala
som bezbariérovost a moznosti, ktoré
Skola pontka. Nasli sme franclzske bi-
lingvalne gymnazium, ktoré vyslo z moj-
ho prieskumu najlepsie. Aj Dominik je
rad, pretoZe jeho velkym snom je dostat
sa do Pariza.” S ismevom dodava Mirka
a opisuje, ako si s celou rodinou uzili
letné paralympijské hry, ktoré sledovali
v televizii.

Cerstvy stredogkoldk Dominik sa snaZi
byt samostatny, zdravotny stav mu to
zatial dovoluje. Sdm si spravi rannu hy-
gienu, oblecie sa. Potom sa s pomocou
rodicov prepravi do sSkoly. ,Chodieval aj
na Sachovy krizok, Sach hra velmi rad.
Po skole sa chlapci pohraji a potom si
robia domace llohy a pripravujd sa na
dalsi den.”
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Krasny vyhlad na okolie Strbského plesa z bezbariérovej Veze snov (Z rodinného archivu)

O nasom obcianskom zdruZeni sa Mi-
riam dozvedela vdaka zbierke Belasy
motyl a jej webovej stranke. Prestu-
dovala si starsie Cisla ¢asopisu Ozvena
a kontaktovala nas. ,My sme sa hned
chceli stat vasimi ¢lenmi. A Ozvena?
Ta je Uzasnd. Je v nej tolko veci, ktoré
sa dozviem. Vzdy cakam, kedy vyjde
a potom si ju celd precitam. Stéle viac
veci sa nas totizto dotyka, je pre nas
dolezité byt informovani a v obraze.
A velmi radi by sme s vami budici rok
absolvovali aj letny pobyt. Chceme po-
moct aj pri organizovani zbierky v Nitre,
pretoZe ceny pomdcok st neskutocne

vysoké. Belasy motyl' ndm na novy vozik
prispel zo zdrojov zbierky, a aj preto si
uvedomujeme jej dolezitost.”

S Mirkou sme zabudli ako plynie ¢as. Cel-
kom sme sa zarozpravali. Rozhovor sa
pomaly bliZil ku koncu, mna vSak este za-
ujimalo, ¢o ma rada ona. Comu sa venuije,
ked ma na seba trochu ¢as. ,Len tak
sedim a oddychujem.” Smeje sa schuti
adopliia, Ze je velkd kavickarka. Rada si
s kamaratkamivybehne do mesta alebo
sa fyzicky ,rozbije” v zahrade. Ak je Casu
viac, s partnerom si vyjdd na tdru do
Tatier. ,Okrem toho rada cvi¢im. To mi
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Dominik s maminou na paralympijskom festivale Pardda 2023 v PieStanoch
(Z rodinného archivu)

velmi pomaha, mam viacej sily na ma-
nipuldciu s Dominikom. Viem si na seba
ndjst cas aj vdaka celej nasej Gizasnej
rodine. Vdaka ich Gzasnému optimizmu
a pomoci to vsetko zvlddame.”

Na zdver Miriam odkazuje: ,Prijmite
pomoc. Je velmi dbleZité neuzatvarat
sa do seba. Riadte sa intuiciou matky a
pomahajte si navzdjom. Ked uvidite ma-
micku s koc¢ikom alebo s vozikom, spy-
tajte sajej, ¢i nepotrebuje pomoc. Mne
to velmi dobre padne, ked vidim zaujem

od inych [udi. Velmi si Zeldm, aby bol pre
vSetkych rodicov s detmi so zriedkavym
ochorenim tento rozhovor povzbudivy.
Je dbleZité pozdrzat sa v ramci komunity,
odovzdat si skisenosti a porozpravat
sa. Na zaciatku je to Sok a silné emdcie,
kazdy je z toho zriteny a pyta sa, preco
prave ja mam dieta s ochorenim. Ale
potom treba ist dalej a zobrat to tak,
ako toje.”

Rozhovor viedla a spracovala
Natalia Turcinova
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska rubrika

Blahezelime
oslaiencom

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

Od jila do septembra 2024 oslavili do-
spelost alebo okrihle vyrocie tito nasi
¢lenovia a clenky:

18. vyrocie:
Branislav Pala, Vitanova

20. vyrocie:
Tadeds Wagner, Spissky Hrhov
Filip Nigut, Cecejovce
Simona Hulinov3, Zilina

30. vyrocie:
Branislav Mackovi¢, Dolné Oresany
Milos Bartos, Semerovo
Daniel Bobeni¢, Zilina

40. vyrocie:
Gabriela Dulinova, Kosice

50. vyrocie:
Martin Manak, Bratislava
Tibor Langer ml., Sastin-Straze
Zuzana Pilaréikova, Bratislava
Dusan Soltés, Kosice

70. vyrocie:
Viera Zlatnanska, Zlaté Moravce
Jaroslav Blaha, Piestany

newé clenky a clenoy
Miroslav S¢ipak, Hlohovec
Eva Panisova, M. Sc. za syna Lubosa,

Banska Bystrica
Mgr. Iveta Stigelova, Martin

Blahozeldme
nevemanzelom
N&s dlhorocny priatel a dobrovolnik
Luboslav ,Ljubik” Kudlacek uzatvoril
manzelstvo s Monikou Mikulovou. Novo-
manzelom z celého srdca blahozeldme.

[T, N A [

Rovnako blahoZeldme nasej ¢lenke Ka-
tarine Albertovej k uzavretiu manzelstva
s Lubomirom Antolom, nasim byvalym
pracovnym asistentom. Obidvom man-
Zelskym parom Zelame na spolocnej
ceste Zivotom vela lasky, humoru
avzajomného pochopenia a podpory.
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)
& Opustilings

Radoslav Balkovic, 49r., Prievidza
Helena Michlikova, 47r., Bratislava
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Slza na lici, zakaleng ocf zrak.

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

7
Spomienka

na Heléu

Usmiata, priatelska, temperamentna,
plnd energie, milujica Zivot. Takto by
sme mohli opisat nasu kamaratku He-
lenu Michlikovd, ktord sme kamaratsky
oslovovali Hel¢a. Velmi nés zasiahol
telefonat od jej rodic¢ov pred niekolky-
mi tyzdfiami. O tom, Ze Hel&i dotlklo
srdiecko.

Bola nasou ¢lenkou takmer 25 rokov
a patrila medzi prvé uzivatelky osobnej
asistencie na Slovensku. Ztc¢astriovala

Hel¢a sa rada fotila, vdaka tomu mdme mnoho peknych spomienok (Fotil Pavol Kulkovsky)

N
sa mnohych podujati, ktoré sme pripra-
vovali. Nechybala na tvorivom tébore,
chodievala na tréningy v hre boccia,
velmi sa jej darilo v nasich kartovych
aj Sachovych turnajoch. Rada nezistne
pomahala, ¢asto dobrovolnicky balila
Ozvenu, letaciky, vysla s pokladnickou
do ulic pocas zbierky Belasy motyl. Nase
aktivity jej prindsali radost a Helca zas
prindsala radost nam. Tam, kde bolo
veselo, nechybala.

Mila nasa Helca,
nikdy na Teba nezabudneme.

Tvoji priatelia z,,0emdé”

74
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Zporadenstva Agentury
OABratislava: Problémy
shlasenim platitela
zdravotného poistenia

V poslednej dobe dostali niektori osob-
ni asistenti a osobné asistentky vyzvu
zo zdravotnej poistovne, Ze nemaju na-
hldseného Ziadneho platitela zdravot-
ného poistenia. Zdravotné poistovne
od nich preto Ziadajd Ghradu preddav-
kov na verejné zdravotné poistenie. D6-
vodia, Ze vich systéme nevidia nahlase-
nd Zmluvu o vykone osobnej asistencie,
pripadne, Ze vidia zmluvu ako ukonce-
nd. V skutoc¢nosti ale asistenciu nada-
lej aktivne vykonavaju. Z tejto situdcie
je zrejmé, Ze tito asistenti a asistentky
neboli zaevidovani ako poistenci Statu
na zdravotné poistenie.

Pripominame, Ze osobni asistenti a asis-
tentky nemaijd v stvislosti so zaciatkom
vykondvania osobnej asistencie ozna-
movaciu povinnost voci zdravotnej po-
istovni. TGto oznamovaciu povinnost za
fyzické osoby, u ktorych je stat platite-
[om poistného z dévodu vykondvania
osobnej asistencie, ma Ustredie pra-
ce, socidlnych veci a rodiny SR. Osobny
asistent je vSak povinny spolupracovat
so zdravotnou poistoviiou, ak ho o to
v pripade doplfiujlcich otazok poziada.

Aky je tok informdacii smerom z dradu

prace az do zdravotnej poistovne

Urady préce evidui

- uzatvorenie zmluvy o vykone OA,

- kazdy predloZeny vykaz o odpracova-
nych hodindch OA

- potvrdenie o vyplatenej odmene.

llustrécia: Veronika ,Veve” Kandrova

Tieto (idaje sa nahravaji do Informacné-
ho systému riadenia socidlnych davok
(ISRSD).

Informdcie o zmluvach a vykazoch OA
zdravotnym poistovniam poskytuje
Ustredie prace, socialnych veci a rodi-
ny SR, nie Urady préce, socidlnych veci
a rodiny. Robi tak na zdklade Dohody
o poskytovani Gdajov, podla ktorej
Ustredie préce, socidlnych veci a ro-
diny SR zasiela informaciu o fyzickych
osobdch, ktoré vykondavaji osobn asis-
tenciu Uradu pre dohlad nad zdravotnou
starostlivostou.

Urad pre dohlad nad zdravotnou sta-
rostlivostou (UDZS) vedie Centralny re-
gister poistencov a register platitelov
poistného. Prdve z tychto registrov sa
data dostant do zdravotnych poistovni
aj o poistencoch stétu, Cize aj o osob-
nych asistentoch a asistentkach.

Pre¢o momentalne chybaji potrebné
informacie v zdravotnej poistovni?
Este doneddvna Ustredie prace nahlaso-
valo informdcie o vykonavani asistencie
jedenkrat mesacne.



Z CINNOSTI AGENTURY OA ZILINA

Doslo vsak k zmene v povinnosti na-
hlasovat (idaje a Urad pre dohlad nad
zdravotnou starostlivostou ziada na-
hlasit Gddaje dvakrdt do mesiaca, a to
8.2 20. da v mesiaci. Uzdvierka na tra-
doch préce je 12. diia v mesiaci, a tak
prvé hldsenie zasielané 8. dia v mesia-
ci nikdy neobsahuje kompletné ddaje
osobnych asistentov a asistentiek. Kom-
pletné (daje dostava UDZS aZ v hlase-
ni, ktoré je zasielané 20. diia v mesiaci.
Problémy asistentov a asistentiek vzni-
kaji v dosledku okamZitej reakcie zdra-
votnych poistovni na nelplné hlasenia.

Co robit, ak pride vyzva k nahldseniu
platitela poistného alebo k thrade
zdravotného poistenia?

KedZe drady prace nevyddvaju asisten-
tom a asistentkdm Zziadne potvrdenie
o vykonavani asistencie, odportiicame
odovzdat zdravotnej poistovni ¢estné
vyhldsenie o vykondvani asistencie
s informaciou, Ze podla zdkona osoby
vykonavajlice osobnd asistenciu nema-
ji oznamovaciu povinnost zo zacatim
tejto ¢innosti voci zdravotne] poistov-
ni. Informujte zdravotnd poistoviiu, Ze
kompletné Gdaje o vykone asistencie
pridu 20. diia v mesiaci z Uradu pre do-
hlad nad zdravotnou starostlivostou.
Neodporicame odovzdat képiu zmluvy
o vykone OA kvoli ochrane osobnych
Udajov uzivatela osobnej asistencie.

Ustredie prace, socidlnych veci a rodiny
sa snazi vzniknuty problém riesit. Bude-
me vdés dalej informovat o jeho rieseni.
Clanok sme vypracovali na zaklade in-
formécii poskytnutych Ustredim préce,
socialnych veci a rodiny SR.

ALENA JURICKOVA, TIBOR KOBOL

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE 27

Z ¢innosti Agentiry OA
Zilina
Leto v Agentiire osobnej asistencie Zili-
na bolo v Gzkom prepojeni s ¢innostou
Klubu Belasy motyl Farfalletta Zilina.
Jednak v kontexte Gspesnej kampane
Belasy motyl (14. 6. 2024) spojenej s ve-
rejnou zbierkou, zaroven i s moznostami

travenia prijemného letného casu rozny-
mi socializacnymi aktivitami.

Oblibena aktivita Ohen - Voda - Vietor
(integracnd opekacka, plna zaujimavych
podnetov a hier) sa konala v sobotu
13.7.2024. Stretli sme sa v inkluzivnom
prostredi zilinského Lesoparku Chrast -
klienti, osobnf asistenti, rodinni prislus-
nici, dobrovolnici a (staro) novi priazniv-
ci nasej komunity. PreZili sme paradny
den v objati prirody a skvelych ludi.
Pobyt na Duchonke bol urceny pre klien-
tov, ktori maju radi Sport a predovset-
kym bocciu.

18. 8. - 23. 8. 2024 zazili nasi Zilin¢ania
spolu s ich Sportovymi kolegami z os-
tatnych casti Slovenka neopakovatelné
chvile plné $portu, dobrodruzstva, ani-
mdcie a novych priatelstiev.

Stbezne s poskytovanim sociadlnych
sluzieb a zaujimavych volnoc¢asovych
aktivit, ponukli sme i priestor na vykon
odbornej praxe pre Studentov 1. a 4. roc-
nika socialnej prace Vysokej skoly zdra-
votnictva a socidlnej prace sv. AlZbety
na nasom pracovisku. Studentov téma
osobnej asistencie zaujala, rovnako ako
aj prezentovana potreba debarierizacie
prostredia. Svojimi podnetmi a ndavrhmi
priamo z terénu doplnili material, kto-
ry sa bude komunikovat Bezbariérovej



28 AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

ODISLA SUPERSTAR NEZAVISLEHO ZIVOTA

Obldbend aktivita Ohefi - Voda - Vietor (integraéna opekacka) (Z archivu Agentira OA Zilina)

komisii Mesto Zilina. Dakujeme velmi
pekne za spoluprdcu a st¢innost.
Srdecne pozdravujem z Agenttry osob-
nej asistencie Zilina a &itatelom Ozveny
prajem prijemnu jesen a krasne babie
leto.

V pripade potreby, sme tu pre vasv pra-
covné dni od 7:30 do 16:00, nevéahajte
nds kontaktovat kvoli socidlnemu pora-
denstvu alebo sprostredkovaniu osob-
nej asistencie (regién Zilina / ZSK).

LUBOSLAVA FIGUROVA

socidlna pracovnicka

Belasy motyl, o. z.

Agentira osobnej asistencie Zilina
Kuzmanyho 8, 0710 01 Zilina

0948 6711 170; 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk

Odisla superstar
nezavislého Zivota

V nedelu, 21. jdla 2024, necakane
zomrel Adolf Ratzka, zakladatel In-
stitGtu Nezavislého Zivota vo Svéd-
sku. Sprava nas velmi zasiahla. Jeho
meno sa navzdy bude spajat s faktom,
Ze to bol prave on, kto zasadil prvé se-
mienko myslienky nezavislého Zivota
do slovenského socidlneho systému,
ktorého plodom je penazny prispevok
na osobni asistenciu.

Vdaka eurépskemu fondu PHARE, sa
uskutocnil pilotny projekt na Sloven-
sku, ktory Adolf Ratzka osobne skolil
prvych budicich uZivatelov osobnej
asistencie, ludi so zdravotnym znevy-
hodnenim. Vsetci sa zhodli na jednom.
Bol velkou osobnostou. Ludsky aj pro-
fesionalny vzor. Hoci sam na elektric-
kom voziku a umelej pltcnej ventilacii,
pravidelne cestoval so svojim osobnym
asistentom na Slovensko a vzdelaval,



ZACIATKY OSOBNEJ ASISTENCIE NA SLOVENSKU

siril myslienky nezavislého Zivota. Lu-
dia so zdravotnym znevyhodnenim
vdaka nemu zacali postupne chapat,
Ze maju nadej na skutocni slobodu
v rozhodovani sa o svojom Zivote.
A to vdaka osobnej asistencii. Daku-
jeme a nikdy nezabudneme. Cest jeho
pamiatke.

Pri tejto prilezitosti vyberame z blogu
www.osobnaasistencia.sk starsi ¢lanok,
ktory mapuje zaciatky osobnej asisten-
cie na Slovensku.

Bol to fantasticky pocit.
Zaciatky osobnej
asistencie na Slovensku

20 roznych ludi. 1 charizmaticky
mentor. 12 mesiacov inSpirativnych
stretnuti. 1 zmiznuté auto. Za tymito
¢islami sa skryva velky pribeh. Je o nie-
kolkych odvaZnych Zendach a muZoch
- tych, ktori sa odhodlali vyskdsat novi
formu pomoci ludom s postihnutim
a tych, ktori umoznili, aby sa novinka
u nas stala realitou. Tou pomocou bola
osobna asistencia.

Celkom na zaciatku bola sluzobnd cesta
do Svédska. V polovici 90. rokov tam
pracovnici a pracovnic¢ky Ministerstva
prace, socialnych veci a rodiny SR navsti-
vili Agentdru osobnej asistencie. Zozna-
mili sa s filozofiou osobnej asistencie,
ktora bola v krajine sti¢astou socidlneho
systému. Tento nastroj pomoci osobam
so zdravotnym postihnutim ludi z mi-
nisterstva nadchol. To, Ze by podobny
systém mohol fungovat aj na Sloven-
sku, vsak podla mnohych z nich nebolo
realne.
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Svédsky model na Slovensku

Lydia Brichtova z Odboru integracie ob-
¢anov so zdravotnym postihnutim bola
napriek tomu presvedcend, Ze osobnd
asistencia by mohla fungovat aj u nas.
V nasledujicom obdobi, ked opakovane
stikromne vycestovala do Stokholmu
k svojim slovenskym priatelom v emigra-
cii, mala moznost stretdvat sa s riadite-
[om jednejz miestnych agentir osobnej
asistencie Adolfom Ratzkom. Jej pria-
tel Palko v tom cCase pre pana Ratzku
pracoval ako osobny asistent. Priamo
v praxi tak videla, Ze ¢lovek s tazkym
telesnym postihnutim na voziku méze
Zit vo vlastnej domacnosti, vychovavat
s manzelkou dieta, pracovat na vyso-
kej Skole, Séfovat institdcii, ktord ma
za ciel pomoct k rovnakému spdsobu
Zivota dal$im [udom a aktivne pbsobit aj
v eurépskych organizaciach (napr. ENIL -
Eurdpska siet nezavislého Zivota).
Lydia Brichtova, inSpirovana pozitivhym
prikladom, hladala moZnosti, ako osob-
nd asistenciu zaviest aj na Slovensku.
Prvou lastovickou bol odborny semi-
nar s Adolfom Ratzkom, ktory sa ko-
pritomnych v hoteli Maj pocula vtedy
o0 asistencii prvy raz v zivote. Mnohym
pripadala ako zo Zanru science-fiction.
Dal&i rok sa podarilo zrealizovat e&te
vacsie podujatie - Pilotny projekt osob-
nej asistencie na Slovensku. Uskutoc-
nit sa mohol vdaka finan¢nej podpore
eurépskeho fondu PHARE. Bola to sé-
ria predndsok a praktickych seminarov
o0 osobnej asistencii, ktoré viedol Adolf
Ratzka. Ludia zapojeni do projektu sa
pocas jedného roka pravidelne streta-
vali na Ministerstve prace, socidlnych



30 AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

ZACIATKY OSOBNEJ ASISTENCIE NA SLOVENSKU

Zlava hore: Adolf Ratzka na ndvsteve v priestoroch byvalého OMD v SR na Banselovej ulici v Bratislave;
Pilotny projekt bezbariérovej prepravy taxikmi 1997 - 1998; Medzinarodny semindr o osobnej asistencii 1998

veci a rodiny, kam ich bezplatne pre-
pravovali. UmozZnoval to dalsi pilotny
program, ktory v tom case prebiehal
- projekt bezbariérovej prepravnej sluz-
by formou taxikov.

Nova pomoc krok po kroku

V projekte sa stretla pestrd skupina
Gcastnikov a ucastni¢ok roznych ve-
kovych skupin s rozmanitym telesnym
postihnutim. Jednou z nich bola Kamila
Vadaszova. V tom obdobi jej pomahali
opatrovatelky, prichadzali k nej denne
priblizne na dve hodiny. ,Bola som za-
tvorend doma ako pes v bide,” hovori.
Projektu sa ztcastnili aj stirodenci Eva
Zilkova a Peter Zilka. V ¢ase spustenia

(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

pilotu sa prave pokdsali riesit kazdo-
dennd komplikovand prepravu do pra-
ce. Obratili sa na dobrovolnicku orga-
nizdciu Idedlna mladeznicka aktivita.
Tam im odporucili rovesnika, ktory ich
zacal vozit do zamestnania namiesto
ich mamy, ¢o odbremenilo celd rodinu.
“Bol to super chalan,” zhoduiju sa stro-
denci po rokoch. Bez toho, Ze by o tom
tusili, zacali s pomocou zaloZenou na
principoch osobnej asistencie skor, nez
sa oficialne udomacnila na Slovensku.
Ked sa dozvedeli o pilotnom projekte,
nevahali ani mindtu.

Adolf Ratzka najprv na semindroch vy-
svetloval filozofiu osobnej asistencie.
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V dalsej faze projektu si Gcastnici
a Gcastnicky hladali asistentov a asis-
tentky, s ktorymi si vzdjomne skisali za-
kladné principy asistencie: ako pomeno-
vat svoje potreby, poZiadat o pomoc, dat
presnu instrukciu, vykonat konkrétny
Ukon. Otazky, ktoré im vyvstali, nasled-
ne preberali so Svédskym mentorom.
Pre ztcastnenych ludi to bola celkom
nova skdsenost: ,Ked som odchdadzala
z prvého seminara, bol to fantasticky
pocit. Po poslednom stretnuti som mala
velkolepé predstavy, ako budem vdaka
asistencii dalej fungovat,” spomina Ka-
mila Vadaszova.

Vysvetlovat. Vysvetlovat. A znova
vysvetlovat

Kratko pred spustenim projektu vsak
ni¢ nenasvedcovalo tomu, Ze vyvola
pozitivhu odozvu. UZ len ndjst dvadsia-
tich zdujemcov do pilotnej skupiny bol
problém. Ludia voci novej forme pomoci
pocitovali nedoveru. Dévodom boli chy-
bajlice informacie, preto Adolf Ratzka,
Lydia Brichtova, Marcela Gasova a ich
kolegyne trpezlivo vysvetlovali zdkladné
principy asistencie, objasrovali, ¢im sa
liSi od opatrovania, uistovali, Ze asistenti
nie st sluhovia, ani nebudd pomahat
poslancom parlamentu.

Casto museli rozptylovat obavy. Po-
tencialni uzivatelia sa bali, Ze vstupom
asistentov do ich domdacnosti pridu o su-
kromie. Rodic¢ia odmietali tlito formu
pomoci s tym, Ze sami najlepsie vedia,
¢o ich deti potrebuju. Lydia Brichtova
tento postoj chapala, no zaroven sa sna-
Zila zd6raziovat pravo na osamostatne-
nie sa a Zivot podla vlastnych predstav.
Deti so zdravotnym postihnutim dospe-
ji a nebudd sa moct vzdy spoliehat na
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vy

starostlivost svojich najblizSich. Chce-
lo to hodiny presvied¢ania a mnoZstvo
prace s rodinnymi prislusnikmi, aby
pochopili asistenciu s pozitivami aj
negativami.

No nasli sa aj vynimky. Rodicia Evy a Pet-
ra Zilkovcov boli myslienke asistencie
od prvého momentu nakloneni a svoje
deti podporovali, aby novinku vyskisa-
li. ,Rodicia predsa nemd&zu byt s detmi
vZdy a vSade. Predstavte si, Ze by chceli
ist trebars na diskotéku a my by sme Sli
s nimi. No ako to by vyzeralo?” smeje sa
pani Zilkova.

Skisenosti z prvej ruky

Adolf Ratzka predndsal o asistencii nie-
len z pozicie odbornika, ale aj z vlastnych
skisenosti jej dlhorocného uzivatela.
Zucastneni si dodnes vybavuju jeho
praktické priklady z kazdodenného
Zivota:

+Ak chces st do obchodu teraz, asis-
tent nemo6Ze namietat, Ze pdjdete aZ o
hodinu. Sito ty, kto rozhoduje o svojom
Zivote.”

,Ked'si budes obliekat sveter sdm, bude
ti to trvat aj hodinu. S pomocou asis-
tentky to zvladnes za 10 minit.”

Adolf Ratzka predstavoval asistenciu
ako jeden z ndstrojov filozofie nezdvis-
[ého Zivota, ¢o bol dalsi kltic¢ovy termin
semindrov. Okrem Gcastnikov a G¢astni-
cok skolil aj pracovnikov a pracovnicky
ministerstva a Gradov prace, sociadlnych
veci a rodiny. Spolocne diskutovali o bu-
ddcom legislativnom nastaveni osobnej
asistencie a konkrétnych podrobnos-
tiach - napr. ako by mala vyzerat zmlu-
va, vykaz odpracovanych hodin a pod.
Pocas projektu Lydia Brichtova vide-
la na zdG¢astnenych ludoch nadsenie
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a postupné prebidzanie, mnohi podla
nej doslova oZili.

Superstar nezavislého Zivota
Fantasticky odbornik. Ludsky aj profesi-
ondlny vzor. Osobnost. Takto si Gi¢astnici
aj po rokoch vybavuji Adolfa Ratzku.
Dostat z nich nieco iné ako superlativy
je marny pokus. Clovek, ktory o fiom
pocuje prvy raz, ma az chut chytit naj-
blizSie lietadlo do Stokholmu a spoznat
ho osobne.

Hoci s taZzkym telesnym postihnutim
a na umelej plicnej ventildcii, obltibeny
lektor cestoval spolu so svojim asisten-
tom na Slovensko v pravidelnych inter-
valoch a naplno sa venoval vzdeldvacim
aktivitdm. Okrem toho radil a konzulto-
val aj mimo oficidlnych stretnuti. Pritom
pobyt u nas bol pre neho dobrodruz-
stvom, Casto adrenalinovym, a nie vZdy
prijemnym. Hotelova izba, ktord mala
byt bezbariérova, nebola prispdsobena
na jeho prenosny zdvihak. Na to, aby
fungoval, bolo potrebné podkladat
postel drevom ¢i tehlami. So svojou
vysokou postavou na voziku sa v mno-
hych reStauraciach nezmestil pod stél.
No a jeho Specidlne upravené bezba-
riérové auto niekoho ocarilo natolko,
az po nom ostalo prdzdne miesto na
parkovisku.

Napriek tomu sa do Bratislavy rad vra-
cal. Peter Zilka si spomina, Ze najednom
stretnuti sa diskutovalo o financnej od-
mene pre asistentov a asistentky. Ked'
pan Ratzka pocul navrhovand sumu,
zacal sa smiat. Vzapati si uvedomil,
Ze je v miestnosti jediny, koho ta infor-
mdcia pobavila. Obrétil sa na zastupkynu
ministerstva, ¢i to myslia vazne a jej od-
poved nepotreboval pretimocit.
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Futbalova jedenastka aj dovolenka
v Tatrach

V roku 1999 nadobudol Gcinnost novy
zakon €. 195/1998 Z. z. o socialnej po-
moci. Pri priprave sa vychadzalo ajz po-
znatkov nadobudnutych pocas pilotné-
ho projektu. Osobnd asistencia sa stala
stcastou zakona a kazdodennych Zivo-
tov slovenskych uzivatelov a uzivateliek.

U Petra a Evy Zilkovcov sa odvtedy vy-
striedali stovky asistentov a asisten-
tiek. Zazili obdobie, kedy im siicasne
pomahali tolki, Ze z nich mohli vyskladat
funkénd futbalovd jedendstku. Jeden
asistent je s Petrom nepretrzite 18 ro-
kov, ¢o je dlhSie neZ so svojou manzel-
kou. Eva zasa nevie zabudn(t na asis-
tenta, ktory ju na voziku vylozil na mar
bratislavského hradu, aby si vychutnala
najlepsi vyhlad. Daldi mal krdsne vlasy,
ktoré po sebe zanechaval v krasnych
chumacoch. Mnohi a mnohé, na velkd
radost pani Zilkove] stardej, pri vareni
systematicky prehadzovali kuchynsky
riad.

Kamila Vaddszova nikdy nezabudne na
asistentky Gabiku a Ivku, ktoré jej zacali
pomahat este ako Studentky. ,Boli velmi
milé, chdpavé, pracovité a spolahlivé
a obe boli u mna desat rokov, kym sa
nevydali,” hovori pani Vaddszova. Rada
spomina aj na dovolenku v Tatrach, kto-
ri mohla absolvovat vdaka tomu, Ze tam
s nou cestovala jej asistentka.
KATARINA UHROVA
Uverejnené 26. decembra 2018

Clanok je krateny.
Jeho pInt verziu ndjdete na stranke
www.osobnaasistencia.sk/blog.
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Hladate osobnych
asistentov?
Zverejnime vas inzerat

Kontakty naosobnych asistentovvam po-
mdzeme sprostredkovat aj online. Vase
inzerdty m6zeme umiestnit na porta-
loch www.domelia.sk, www.profesia.sk,
pripadne v skupindch na Facebooku
pontkajtice pracu a brigady v r6znych
lokalitach Slovenska. Touto formou je
mozné hladat pomoc aj na turnusy.

Takto prihlasenym zaujemcom o vyko-
navanie osobnej asistencie zasielame
evidencny formuldr, ktorym zistuje-
me ich momentalnu situdciu, vzdela-
nie, casové moznosti a mnohé dalsie
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informécie. Pou¢ime ich o agende stvi-
siacej s osobnou asistenciou a nasled-
ne prepojime kontakty so zaujemcom
o pomoc. Celd komunikacie prebieha
pisomne, realizidcia osobného pohovoru
je na strane uzivatela pomoci.

Momentdlne mame k dispozicii osob-
nych asistentov napriklad z okresov:
Dunajska Streda, Namestovo, Poltar,
Piestany, Hlohovec, Nitra. V pripade
zaujmu sa ndm ozvite, kontakty vam
sprostredkujeme.

PiSte na
agenturaba@osobnaasistencia.sk
alebo volajte 0948 529 976
(Jozef Blazek)

Asistencia v praxi (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Nové sumy
penaznych prispevkov
od 1.jila 2024

K 1. jalu 2024 boli ustanovené nové

sumy Zivotného minima opatrenim Mi-

nisterstva prace, socidlnych veci a rodiny

SR €.149/2024 Z. z. a to na:

273,99 eura mesacne, ak ide o jednu
plnoleti fyzickd osobu,

* 191,14 eura mesacne, ak ide o dalsiu
spolocne posudzovan plnoletd fyzic-
ku osobu,

* 125,11 eura mesacne, ak ide o zaopat-
rené neplnoleté dieta o nezaopatrené
dieta

Dopady valorizacie sumy Zivotného mi-
nima sa prejavia vo vyske opakovanych
penaznych prispevkov (PP) na kompen-
zaciu nasledovne:
* PP na prepravu - 139,79 eura
* PP na kompenzaciu zvysenych
vydavkov:
na diétne stravovanie |. skupina -
50,86 eura
na diétne stravovanie Il. skupina -
25,43 eura
na diétne stravovanie Ill. skupina -
15,27 eura

* PP na kompenzaciu zvySenych vydav-
kov stvisiacich s hygienou alebo s opot-
rebovanim Satstva, bielizne, obuvi
a bytového zariadenia - 25,43 eura

* PP na kompenzaciu zvysenych vydav-
kov stvisiacich so zabezpecenim pre-
vadzky osobného motorového vozidla
- 45,76 eura

NOVE SUMY PENAZNYCH PRISPEVKOV OD 1. JULA 2024

* PP na kompenzaciu zvysenych vydav-
kov slivisiacich so starostlivostou o psa
so $pecidlnym vycvikom - 61,02 eura

* PP na opatrovanie - zakladnd vyska
penazného prispevku je:
675,50 € pri opatrovani jednej osoby
sTzP,
818,60 € pri opatrovani dvoch alebo
viacerych osdb s TZP

ZvysSenie sim Zivotného minima ma
dopady aj na maximalny mozny prijem
uchddzaca o zamestnanie. Uchddzaci
o zamestnanie mézu mat prijem z osob-
nej asistencie do 273,99 eura mesacne.

Zakon €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia podmienuje
vyplacanie niektorych penaznych pri-
spevkov zavislosti od vysky prijmu.

Opakované penazné prispevky na kom-
penzéciu zvysenych vydavkov st vypla-
cané do prijmu Ziadatela, ktory nepre-
sahuje trojnasobok sumy Zivotného
minima (do 821,97 eura)

Nasobky Zivotného minima pre vypo-

cet naroku na niektoré PP:

 2-ndsobku 547,98 eura (ochrana prij-
mu pri PP na opatrovanie)

* 3-ndsobok 821,97 eura (ochrana prij-
mu pti PP na kompenzaciu zvysenych
vydavkov)

¢ 4-ndsobok 1 095,96 eura

¢ 5-ndsobok 1 369,95 eura

ZDROJ: Ministerstvo prace,
socialnych veci a rodiny SR
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Vyberame zprogramu
6.zasadnutia Rady
vlady SR pre osoby

sozdravotnym
postihnutim

*Ing. Vladimir Heriban, PhD., MBA,
MSc., riaditel odboru kategorizacie,
cenotvorby a hodnotenia zdravotnic-
kych pomdcok a dietetickych potravin,
Ministerstvo zdravotnictva SR.

KKategorizaCna komisia pre zdravotnic-
ke pomdcky (dalej len ,,KKZP") nadalej
priebezne plini dlohu dant RV pri kaz-
dom svojom rokovani prehodnocovat
dostupnost pomdcok pre najtazsie zdra-
votne postihnutych;

Odbor kategorizacie, cenotvorby

a hodnotenia zdravotnickych pomocok

a dietetickych potravin robi vSetko pre

to, aby sa podla moznosti zvySovala

sortimentna aj financna dostupnost
pomadcok, a to dvomi okruhmi opatrent:

Organizacno-procesné

- pti tvorbe rozpoctovej vyhlasky nas
odbor zabezpecil, aby sa povodné na-
vySenie zdrojov v kapitole zdravotnicke
pomacky navysil z pévodnych 6,8 %
na 18,4 %;

- zjiednodusili sme administrativu prihla-
sovania pomdcok do kategorizacie tak,
aby na minimalnu mieru skratila ¢as od
prihlasenia pomdcky do KKZP do zave-
denia tejto pomocky do Zoznamu kate-
gorizovanych zdravotnickych pomocok
(dalej len ,ZKZP") (napr. aj zavedenim
konzultacii pre ziadatelov, na ktorych
odstranime pripadné nedostatky do-
kumentacie tak, aby sa o prihlasovanej
pomdcke mohlo rozhodovat hned pri
jej prvom predloZeni do KKZP);
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-v nadvaznosti na navrhy vyrobcov
a cenovy vyvoj presadzujeme zvySova-
nie Ghrad vybranych zdravotnickych
pomdcok tak, aby postupne klesali
doplatky pacientov na ne;

- pripravujeme a postupne zavddzame

nové technické Standardy pre jednot-

livé podskupiny pomdcok tak, aby sme

Gcinnejsie branili vstupu nekvalitného

sortimentu na slovensky trh;

vzhladom na nedostatok zdrojov ve-
rejného zdravotného poistenia vyvi-
jame aktivity pre hladanie vnitornych
rezerv vo vydavkoch vybranych typov
zdravotnej starostlivosti (za¢iname

s diabetoldgiou a oftalmolégiou), kde

na okrthlych stoloch za Gcasti hlav-

nych odbornikov, predsedov odbor-
nych spolocnosti, vybranych mienko-
tvornych lekarov-Specialistov z praxe

a zdravotnych poistovni hladdme for-

my internych Gspor v tychto odboroch,

z ktorych by sme mohli ndsledne finan-

covat SirSiu dostupnost zdravotnickych

pomdcok;

Legislativne

- novelizujeme Opatrenie Ministerstva
zdravotnictva Slovenskej republi-
ky z 25. novembra 2011 &. S11219-
-OL-20711, ktorym sa vyddva Zoznam
zdravotnickych pomocok na mieru tak,
aby sa najmodernejsie a modularne
zdravotnicke pomdcky uréené pre
najtazsie zdravotne znevyhodnenych
dostali v plnom sortimente do tohto
dokumentu, v ktorom sti¢asne spres-
rujeme indikacné a preskripcné obme-
dzenia aj navrhy Ghrad tak, aby sme
u najdrahsich zdravotnickych pomo-
cok dosiahli vyssiu Ghradu z verejného
zdravotného poistenia ako doteraz;
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- pripravujeme novelizaciu zadkona
¢.363/20711 Z. z. o rozsahu a podmien-
kach dhrady liekov, zdravotnickych
pomocok a dietetickych potravin na
zéklade verejného zdravotného pois-
tenia a o zmene a doplneni niektorych
zdkonov (dalej len ,zédkon 363/2011
Z.z.) tak, aby sme vytvorili podmienky
pre lepsi pristup zdravotne najtazsie
znevyhodnenych k zdravotnickym po-
md&ckam najvyssej cenovej kategorie;
pripravujeme odborni pracovni sku-
pinu pre navrh Gplne nového zakona
o zdravotnickych pomdckach a diete-
tickych potravinach, ktory bude no-
vym sposobom rdmcovat dostupnost
zdravotnickych pomécok pre zdra-
votne znevyhodnenych vrdtane moz-
nosti zdravotnych poistovni krdtko aj
dlhodobo pomécky zapoZiciavat, kde
chceme zaviest aj povinnost zdravot-
nej poistovne pri nesthlase s thradou
pomdcky zdravotne taZko znevyhodne-
nému poistencovi zamietnutie zdévod-
nit cez atestovaného revizneho lekara
medicinskym argumentom rovnakej
doblezitosti a vahy, akd pouzil preskri-
bujlci atestovany lekdr-Specialista, ¢im
chceme zamedzit zle/formalne zd6-
vodnenym zamietnutiam a tak zvysit
dostupnost pomdcok zdravotne naj-
tazsie znevyhodnenym;

navrhujeme otvorit medzirezortné ro-
kovanie rezortu zdravotnictva a rezor-
tu prace, sociadlnych veci a rodiny s cie-
[om odstranit problémy v simultdnnom
financovani zdravotnickych pomdcok
a dietetickych potravin podla zdkona
363/2011Z.z.azdkona ¢.447/2008Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
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a ozmene a doplneni niektorych zako-
nov s cielom zamedzit nedcelnému,
neefektivnemu a nehospodarnemu
vynakladaniu verejnych prostriedkov
obomi rezortmi a vytvorit tak zdroje
pre najdrahsie pomdcky najtazsie zne-
vyhodnenym pacientom.

e Stanovisko od Ing. Jany Polakovico-
vej Kolesarovej, generdlnej riaditelky
sekcie socialneho poistenia a dochod-
kového sporenia, Ministerstvo prace,
socidlnych veci a rodiny SR:

V slvislosti s transformaciou 13. d6-
chodku na déchodkovi dévku sa sek-
cia sociadlneho poistenia a déchodko-
vého sporenia zaoberala aj dopadom
13. déchodku ako déchodkovej davky
na systém socidlneho poistenia vratane
dochodkového poistenia a dochodko-
vého sporenia, teda cely dochodkovy
systém. Vysledky analyzy nie st zhmot-
nené v ziadnej stadii, ale st pretavené
do novely zdkona o socidlnom poisteni,
ktorou sa zaviedol 13. déchodok ako
dochodkova dévka.

KedZe sekcia socidlneho poistenia

adochodkového sporenia identifikovala,

Ze zavedenie 13. d6chodku by mohlo mat

dopad aj nainé podsystémy socidlneho

zabezpecenia a nielen tie (exekdcie),
pripravila spolu so sekciou legislativy
navrh noviel viacerych zdkonov vratane
zdkona €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia a o zmene

a doplneni niektorych zdkonov a jasom

oslovila emailom z 13. novembra 2023

kolegov, generélnych riaditelov vecne

prislusnych sekcii MPSVR SR so Ziados-
tou o zaslanie pripadnych pripomienok,



VYBERAME Z0O ZAZNAMU RADY VLADY SR PRE OSOBY SO ZP

ak vysledkom ich postidenia bude,
Ze predloZeny navrh vyZaduje Gpravu.
Sekcii socidlneho poistenia a déchodko-
vého sporenia k zneniu ¢lanku, ktorym
sa novelizuje zdkona €. 447/2008 Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych
zdkonov neboli dorucené Zziadne
pripomienky.

Mame za to, Ze vecne prislusnou sek-
ciou na postidenie dopadov zavedenia
13. déchodku na penazny prispevok na
kompenzacie tazkého zdravotného po-
stihnutia, nie je SSPDS. Na Rade vlady by
sa k tejto otdzke mal vyjadrit zdstupca
vecne prislusnej sekcie.

V stvislosti so zodpovedanim predmet-
nych konkrétnych otdzok ¢lena Rady
vlady SR pre osoby so zdravotnym po-
stihnutim, preto odport¢am sa obratit
na sekciu socialnej a rodinnej politiky,
ktora je opravnena plnit dlohy v rozsa-
hu p6sobnosti ministerstva v oblasti
penaznych prispevkov na kompenzéciu
tazkého zdravotného postihnutia.

* JUDr. Martin Trnovec, riaditel odboru
integracie osdb so zdravotnym postih-
nutim, Ministerstvo prace, socidlnych
veci a rodiny SR - pritomnym odpre-
zentoval nasledovné vyjadrenie:

Legislativna zmena v poskytovani

13. déchodku bola prijatd zdkonom

¢.87/2024 7. 7., ktorym sa meni a dopl-

fa zdkon €. 461/2003 Z. z. o socidlnom
poisteni v zneni neskorsich predpisov

a ktorym sa menia a doplfiaji niekto-

ré zakony. Tymto zdkonom bol v ¢l. IX

zmeneny zdkon €. 447/2008 Z. z. o pe-

faznych prispevkoch na kompenzaciu
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tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych zako-
nov v zneni neskorsich predpisov. Pod-
[a zdkona o penaznych prispevkoch na
kompenzaciu v zneni G¢innom do 30.
jina 2024 sa 13. dochodok ako statna
socialna ddvka nepovaZuje za prijem
ateda nemd vplyv na poskytovanie tych-
to prispevkov. S cielom, aby poskytova-
nie 13. déchodku aj nadalej nemalo pre
osoby s tazkym zdravotnym postihnu-
tim Ziaden negativny vplyv v systéme pe-
naznych prispevkov na kompenzaciu, bol
v uvedenom ¢ldnku zmeneny § 18 ods.
3 pism. n) (zmena nastala v pozndm-
ke pod ¢&iarou v slvislosti s novym
odkazom na osobitny predpis), podla
ktorého sa nadalej bude 13. dochodok
ako dochodkova davka nepovazovat za
prijem na Ucely penaznych prispevkov
na kompenzéciu. Z uvedeného vyplyva,
Ze 13. dochodok ako dochodkova dav-
ka nebude mat Ziaden vplyv na vysku
alebo na samotné priznanie pefiazného
prispevku na kompenzaciu.
_ TIBORKOBOL
Clen Rady vlady SR
pre osoby so zdravotnym postihnutim,
zastupca skupiny organizécii os6b
s telesnym postihnutim

&
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Podporapre zdravotne
znevyhodnenych

Velmi sa tesim, Ze sa Vam budem pri-
hovarat v ¢asopise Ozvena, nakolko
jedna z mojich prvych navstev ako
poslankyne Narodnej rady Slovenskej
republiky smerovala do obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl (predtym Or-
ganizacie muskularnych dystrofikov
v SR). Podla mdjho nazoru robia svoju
pracu naozaj dobre a supluji cinnost,
ktoru by mal zastresit Stat.

Rada by som sa citatelom Ozveny pred-
stavila. V rdmci komundlnej politiky som
sa venovala prdve zdravotne znevyhod-
nenym av pomoci pre tychto ludi pokra-
cujem na pozicii poslankyne Narodnej
rady Slovenskej republiky.

Co v pocas ostatného parlamentného
obdobia najviac prekvapilo? Nedostatok
podpory zdravotne znevyhodnenym a
seniorom. Pre mna je prioritou najma
tato skupina obyvatelov a obyvateliek.
Pocas parlamentného obdobia som na-
vstivila mnohé organizacie, Specidlne
Skoly, zariadenia pre zdravotne znevy-
hodnenych a seniorov, trady prace, so-
cidlnych veci a rodiny, ale aj primatoroy,
primatorky, starostov ¢i starostky od
Bratislavy aZ po PreSov. Navstivila som
aj chranené dielne. Zaujimala som sa
o to, ako tito [udia so zdravotnym znevy-
hodnenim ziji av ¢om by som im vedela
pomdct.

PODPORA PRE ZDRAVOTNE ZNEVYHODNENYCH

Problémy st mnohé. Od nedostatku po-
sudkovych lekdrov na Gradoch prace,
socidlnych vecf a rodiny a tym paddom
meskajlce rozhodnutia na kompenza-
cie, cez nedostatocnd inkliziu na Sko-
lach, nedostatok asistentov ucitela,
nedostatok pracovnych prilezitosti pre
zdravotne znevyhodnenych, stazeny pri-
stup k lekarskej starostlivosti a mnohé
dalsie dskalia, ktorym zdravotne znevy-
hodneni musia cCelit.

To je len mald ukazka toho, ako socidl-
no-demokraticka vlada “mysli” na zdra-
votne znevyhodnenych a seniorov. Ako
odpoved natieto problémy som navrhla
zakony, ktoré by mohli situdciu zmenit.
Koalicia ich zmietla zo stola, aj napriek
tomu, Ze tieto navrhy zakonov vzisli z po-
trieb ludi. Nevzddvam sa a v predkladani
zakonov pokracujem. Ludia so zdravot-
nym znevyhodnenim si totiz zasliZia,
aby ich problémy neostali nevypocuté.
Na jeseni podavam dalSie tri navrhy
zdkonov, ktoré pomo6zu zdravotne
znevyhodnenym odkazanym na opat-
rovanie a osobnu asistenciu a taktiez
navrh zdkona, ktory zabezpedi vacsiu
ochranu zamestnancov so zdravotnym
znevyhodnenym.

V rdmci iniciativy AJ MY, ktorej som
spoluzakladatelkou, chcem poukazat
na to, Ze zdravotne znevyhodneni chct
byt plnohodnotnou stcastou spoloc-
nosti, ako ich rovesnici. Musime im na to
vytvorit podmienky na Skolach, v praci
a kdekolvek inde.



PODPORA PRE ZDRAVOTNE ZNEVYHODNENYCH

SPOZA PARLAMENTNYCH LAVIC 39

Poslankyiia NR SR Veronika Vesldrova (Archiv V. Veslarovej)

Mojim seridlom ,S Veronikou bez bariér”
sa poktsam poukazovat na problémy
v ramci miest. Upozoriiujem nielen na
architektonické bariéry, ale aj na men-
télne bariéry v Iudoch. Pravidelny serial
modzete sledovat na mojich socidlnych
sietach Facebook a Instagram

Pocas leta som sa stretla so zdravotne
znevyhodnenymi v KoSiciach. ,,Chcel by
som pracovat, ale nemdm kde,” povedal mi
jeden mlady muz. Tieto slova vo mne
dodnes rezonujl. Navstivila som cen-
trum Andreas, ktoré sa venuje detom
s poruchou autistického spektra. Stretla
som sa aj s rodi¢mi, ktorych deti ne-
prijimajd do materskych a zakladnych
skol v dosledku ich znevyhodnenia.
Rovnako som sa zlcastnila charitativ-
neho behu Rozbehame Slovensko, ktoré

spoluorganizuje obcianske zdruZenie
Hans. Pomaha ludom s poruchou autis-
tického spektra. A podporila som festi-
val Usmev pre Mary, ktory pomaha diev-
¢atu s ojedinelou diagnézou STXBP1 pri
zabezpeceni delfinoterapie.

Je smutné, Ze tato vlada vobec nereflek-
tuje potreby zdravotne znevyhodnenych
a preto musime pomdct my vsetci, ktori
nie sme voci tomu lahostajni.

Zdravotne znevyhodneni nie sd len
poberatelia socidlnych davok, chct sa
plnohodnotne podielat na pracovnom,
¢i verejnom Zivote. Som odhodlana
v tomto pomoct.

VERONIKA VESLAROVA
Poslankyrfia NR SR
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2. ligové kolo

V bratislavskej Sportovej hale Dom
Sportu na Jundackej ulici zorganizova-

lo obcianske zdruzenie Belasy motyl

(predtym OMD v SR) v spolupréci so
Slovenskym zvazom telesne postihnu-
tych Sportovcov druhy celoslovensky
ligovy turnaj v boccii. Dia 22. jina sa
ho zdcastnilo spolu 35 hracov z tychto
slovenskych klubov: SK Altius Bratislava,
SK Boccia ZOM Preov, SK TP Victoria
Banska Bystrica, SK Belasy motyl Brati-
slava, SK Belasy motyl Farfaletta Zilina,
SK Zarnovica.

BC1 (9 hradov): 1. Miroslav Vandak
(5K Altius Bratislava)

BC2 (12 hracov): 1. Rébert Mezik
(SK Altius Bratislava)

BC4 (6 hracov): 1. Martin Strehdrsky
(SK Altius Bratislava)

BC5 (8 hracov): 1. Lubos Kondela
(SK Belasy motyl Farfalletta Zilina)

Nase podakovanie patri:

Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov, Biofarma Stupava a Slovak
pub, DOUBLE P spol. s.r.0., Zahradnic-
tvo Gabika, Schuller Eh “klar - Frieb, MC
RuZinov, Bratislavské dobrovolnicke
centrum, Slovensky paralympijsky vybor.

Dakujeme vietkym dobrovolnikom,
ktori sa akoukolvek mierou pricinili
o priebeh podujatia.

3. ligové kolo

Na dve Casti rozdelené 3. ligové kolo
prebiehalo pocas dvoch septembrovych
vikendov. V ,predohravke” uskutocnenej
14. septembra v PresSove sa predstavili
hraci a hracky v kategérii BC3. Zvysné
kategdrie boli na programe o tyzden
neskor v Sportovej hale Dom Sportu
na Jundckej v Bratislave. V rovnakych
priestoroch sa uskutocnia v termine
19. - 20. oktdébra Majstrovstva SR jed-
notlivcov v kategoriach BC1, BC2, BC3,
BC4, BC5, ktoré organizuje nase ob-
Cianske zdruZenie Belasy motyl v spo-
lupraci so SZTPS.

BC1: 1. Tomas Kral

(SK TP Victoria Banska Bystrica)

BC2: 1. Rébert Mezik (SK Altius Bratislava)
BC3: 1. Boris Klohna (ZOM Presov)
BC4: 1. Martin Strehdrsky

(SK Altius Bratislava)

BC5: 1. Lubos Kondela

(5K Belasy motyl Farfalletta Zilina)

Paralympijské hry 2024

Od stredy 28. augusta do nedele
8. septembra sa v Parizi uskutoc¢nili Pa-
ralympijské hry, ktorych sa zicastnilo
26 Sportovcov a Sportovkyn zo Sloven-
ska, sutaziacich v 6smich disciplinach.
Z pohladu Sportov sme mali najvacsie
zastipenie v stolnom tenise (7), po kto-
rom nasledovala boccia (5). Prave v tych-
to dvoch Sportoch mal aj Belasy motyl
svojich zastupcov, ¢lenky a ¢lenov nasho
obcianskeho zdruzZenia: v stolnom teni-
se je to dvojica Alena Kanova a Peter Lo-
vas a bocciu zastupovali Rébert Mezik,
Martin Strehdrsky a Kristina Vozarova.
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Oceneni hraci v kategérii BC4 - 1.miesto Martin Strehdrsky, 2. miesto Rébert Durkovig,
3. miesto Kristina Vozarova (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

POWERCHAIR HOCKEY

Vysledky avodného kola
Ceskej ligy 2024/2025

Uvodné kolo Ceskej powerchairhockey
ligy sa uskutocnilo v plzenskej hale TJ Lo-
komotiva. Organizoval ho miestny klub
SK Indians Plzef. Turnaj bol zaroven aj
MEMORIAL CUP, ktory je venovany zo-
snulym hra¢om timu SK Indians Plzen.
Cielom trénera nasho slovenského timu
BlueSky Butterflies Radovana Cibdka
je pre tldto sezénu obhajoba minulo-
rocného bronzu a zobrat nejaky bod
prazskym timom. Jeho hracka a hraci
trénera nesklamali.

Zo zapadnych Ciech si odnagaj( na Slo-
vensko tretie miesto.

Siupiska nasho timu:

Brankar, kapitan, T-stick:

Norbert Suchanek (&islo 6),

T-stick:

Sebastidn Virdg (17), Martin Burian (8)
Hokejky:

Jan Konarcik (9), Lucia Mrkvicova (3),
Vladimir Vida (10), Michal Sedlak (17),
Adam Kovacic (2)

Tréner: Radovan Cibak,

technik: Jan Sedlak,

vedlca timu: Lenka Zemancikova.

Koneéné poradie 1 kola:
1. New Cavaliers Praha
2. Jaguars Praha WHITE
3. BlueSky Butterflies

4. SK Indians Plzen

5. Jaguars Praha BLACK
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Hraci a hracka timu BlueSky Butterflies s trénerom Radovanom Cibdkom (Fotila Beata Kovacicova)

Dalsi program sezény

Ceskej ligy 2024/2025:

2. kolo, 12.10. 2024,

SOS Polytechnickd, Jel8avskd 404,
026 071 Dolny Kubin, SR

3. kolo, 8. 3. 2025,

SH Radotin, U Starého Stadionu
1585/9, 153 00 Praha, CR

4. kolo, 26. 4. 2025,

SH VSE Praha, Na Trebediné 3115/1,
130 00 Praha, CR

SACH
Sachova pozvanka

Sachovy klub Belasy motyl pozyva na
Sachové stretnutia - sériu miniturnajov,
ktoré sme nazvali ,Sachy na kolesach”.
Prebiehajl v bezbariérovych priestoroch
Prirodovedeckej fakulty UK na Ilkovi-
covej 6 v Bratislave v Mlynskej Doline.
Hra sa vzdy druhy utorok v mesiac so
zaciatkom od 17,00 do cca 20,00 hod.
K dispozicii je aj bezbariérova toaleta.

Zapojte saajvy

Na vsetky tri Sporty hladame novych
hracov a tiez [udi, ktori by chceli akokol-
vek pomoct pri rozvoji tychto Sportov.
Smelo nas kontaktujte e-mailom
omd@omdvsr.sk alebo telefonicky
0948 529 976 (Jozef Blazek)
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Cestujme bezbariérovo
saplikaciouVozejkMap

Webové rozhranie a mobilné aplikacie
pre smartfény poskytujd mapu, navi-
gaciu a informacie o bezbariérovych
miestach v CR, na Slovensku a tie? v za-
hranici. Aplikacia s ndzvom VozejkMap
umozni ludom pohybujlcim sa na vozi-
ku naplanovat cestu tak, aby sa nedo-
stali do problémov a mohli slobodne
cestovat.

Mapa, ktorej spravcom je neziskova
organizacia CZEPA: Ceska asociace pa-
raplegikli, poméaha ndjst napriklad naj-
bliZsiu bezbariérovi kaviaren, Citoaletu.
Data do aplikacie VozejkMap zadavaju a
overujd samotni [udia na voziku. Miesta
st kategorizované podla charakteru a
Gcelu a obsahuijd tiez informacie o par-
kovani. VSetky data st overované ad-
ministratorom, ktory sa tieZ pohybuje
na voziku.

Viac informadcii najdete
na www.vozejkmap.cz.
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Madarsko:
Termalne jazero Héviz

Madarské lieCivé jazero Héviz (v prekla-
de teply pramen) je najvacsie biologicky
aktivne prirodné jazero s liecivou ter-
malnou vodou na svete. Obkolesené je
patdesiatimi hektarmi lesa a vo vode,
ktorej teplota neklesne pod 22 stup-
nov ani v zimnych mesiacoch, plavaju
rozkvitnuté lekna.

Henrietta pri jazere Héviz v pozadi
(Fotil Oliver Ugorcdk)
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MADARSKO: TERMALNE JAZERO HEViZ

V okoli aredlu sa nachddza rozkvitnutd zéhrada (Fotil Oliver Ugor&ak)

Kdpanie v jazere Héviz pozitivne pdsobi
pri dermatologickych a gynekologickych
tazkostiach. Voda v kipeloch posiliiuje
imunitny systém a vhodna je pri zépa-
loch a bolestiach.

Do jazera je mozné dostat sa pomocou
zdvihdka. Vo vnitornych priestoroch sa
nachadza bazén, ktory rovnako dispo-
nuje zdvihdkom. V aredli je dostupné

vyhradené mélo na oddych a opalovanie
pre osoby so zdravotnym postihnutim.
Nachddza sa nedaleko bezbariérovych
toaliet.

Ak ste esSte tento krasny zeleny a bez-
bariérovy aredl nevideli, rozhodne ho
odporicam zaradit do zoznamu.

Odporii¢a HENRIETTA HORVATHOVA
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NA VOLNY CAS
Maiju Slovaci
spostihnutim
dovolené byt hrdi?

V jali sme oslavili ,mesiac hrdosti na
zdravotné postihnutie”. Pre mna to vsak
neznamena, Ze tancujem na beat z pipa-
nia svojej plticnej ventilacie. Namiesto
toho sa zamyslam nad tym, co vlastne
td hrdost skuto¢ne znamen3 a ¢i [udia
s postihnutim na Slovensku maji dovo-
lené byt hrdi.

Napriklad definicia v Otvorenej filozofic-
kej encyklopédii znie: ,0sobnd hrdost je

vedomie vlastnej dostojnosti a vlastnej
ceny; je to G¢inny motiv konania.” Ja by
som doplnila, Ze konanie vyzaduje silu,
a teda aj oplyvanie hrdostou vyZaduje
silu. LenZe podla méjho pozorovania ma
tato silu méloktory Slovédk s postihnutim
a ajjaju Casto stracam.

Chcela by som ta teda poprosit o do-
datocny darcek k ,mesiacu hrdosti na
zdravotné postihnutie”. Staci urobit
malo a nezéleZi na tom, i to spravis jed-
norazovo alebo opakovane. Len naprav
aspon jeden problém. Tym nam, ludom
s postihnutim, das chvilu na oddych,
pocas ktorej naberieme sily odstrafiovat
dalsSie nevyhnutné prekazky.

Na odovzdavani cien Novinarska cena 2023. Petra bola nominovand za obciansku Zurnalistiku s osobnym
blogom Zivot plny SMAgie (séria Elankov: Def, v ktory som prestala zomierat / St¢ast mojej diagnézy

s ktorou som sa nikdy nezmierila / Stratila som kontrolu nad vSetkymi svalmi. Aky je to pocit?)

(Fotila Monika Horfidkovd)
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LenZe nie, to neznamend, Ze povies na-
hodnému cloveku s postihnutim, Ze ta
inSpiruje a potlapkas sa po pleci. To je
asi také ndpomocné, ako tlapndt sis ¢lo-
vekom, ktory sa topi. Dam ti namiesto
toho par prikladov, ako moji blizki po-
mahajd mne:

e Ked navstivis bezbariérové miesto,
mozZes ho nafotit a opisat. Posli tito
fotografiu ¢loveku s postihnutim, kto-
ry ho mdze navstivit. Vytvor post na
socialnych sietach a mysli na to, Ze
bezbariérovost znamena iné veci pre
inych ludi, preto ¢im viac podrobnosti
udas, tym lepsie.

* Ked navstivis starostlivého a znalé-
ho lekdra, spomen to podobnymi
sp6sobmi.

* Ak organizuje$ nejakd udalost alebo
zodpovedas za urcity priestor, urob ho
bezbariérovym.

*Vytvor ¢o najinteraktivnejsie online
priestory a udalosti pre tych, ktori
maju problémy vyjst zdomu.

* Pontkni sa, Ze za Cloveka s postihnu-
tim preberies drobné Cinnosti, ktoré s
prefiho naroc¢né, ale pre teba by neboli.

* Ked zbadas ableisticky komentar na
¢loveka s postihnutim a dany ¢lovek sa
brani, verejne ho podpor. Tym sa ¢lovek
pocas diskriminacie nebude citit sam.

* Ponukni ¢loveku s postihnutim tvoju
pritomnost.

* Pi$ k fotkam na socidlnych sietach opi-
sy, aby si ich mohli prehliadat aj ludia
so zrakovym postihnutim. Toto mo-
Zes urobit v nastaveniach do kolénky
salternativny text” alebo priamo do
statusu.

MAJU SLOVACI S POSTIHNUTIM DOVOLENE BYT HRDI?

petira: Ellex.
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Autoportrét technikou plxel art

 Pouzivaj inkluzivny jazyk, vratane po-
menovania postihnutia, aké preferuje
pritomny ¢lovek s diagnézou.

e Spytaj sa na hranice komfortu clove-
ka s postihnutim, Gplne ich reSpektuj,
vratane moznosti, Ze sa z ¢asu na cas
zmenia.

* Povazuj postihnutie za jednu z podob
normy.

« Zdielaj zbierky, peticie o pravach ludi
s postihnutim alebo inzeraty o hladanf
osobnych asistentov.

« Zdielaj osobne ¢i na socialnych sietach
umenie a produkty od ludi's postihnu-
tim a pre ludi s postihnutim.

* Hlasno podpor ¢innost ¢loveka s po-
stihnutim, to znamena lajkuj, zdielaj,
komentuj a rozprdvaj sa o tom so
znamymi.

Pripadne iny, tvoj vlastny spdsob po-

moci. Vtedy si u ¢loveka s postihnutim

vopred over, Ci by dany ¢in skutocne
odstranil jeho problém alebo by len
sposobil dalsi.

PETRA ELLER

Pre viac podobnych myslienok sledujte Petru Eller online na www.petraeller.sk
alebo prostrednictvom jej YouTube kanalu @petraeller.



VTIPKY JOZKA BLAZEKA | NAVOLNY CAS |47

Vtipky JozkaBlazeka




48 NA VOLNY CAS VTIPKY JOZKA BLAZEKA

RAHAN  T® NleJe HEDUED\’/
To JE VO2(CkAR ...




©

Historicky
najlepsivysledok
verejnejzbierky

Druhy janovy piatok, 14.6.2024, pat-
ril verejnej zbierke Belasy motyl, ktord
uz 24 rokov pripravuje nase obcianske
zdruZenie Belasy motyl (predtym Orga-
nizdcia muskularnych dystrofikov v SR).
Detom a dospelym s nervovosvalovym
ochorenim darcovia a darkyne prispeli
na doplatky za nevyhnutné pomdocky
najvys$sou sumou v doterajSej historii
zbierky - 50 607,84€.

Belasy motyl
pomaha nadalej

PriebeZny vynos
24. rocnika zbierky je

50 607,84 €

Dakujeme kazdému
za podporu.
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,Sme prekvapeni a zdroven velmi Stastnf,
Ze aj v takejto, pre vSetkych ndrocnej dobe,
sa ndm podatilo ziskat tolko Stedrgch darov.
Verte, Ze si vdzime kaZdé darované euro.
Tesime sa, Ze Belasy motyl’ méZe aj vdaka
Vém nadalej pokracovat v pomoci. Dakujeme
Vdm,” odkazuje darcom a dobrovolnikom
predsednicka Andrea Madunova.

N

Co st to nervovosvalové ochorenia?
Zriedkavé progresivne ochorenia, ktoré
sa prejavuju svalovou slabostou, stratou
a Ubytkom svalstva. Tym, Ze choroba
postihuje vSetky svaly, ovplyviiuje aj tie,
ktoré umoZiuji dychanie prehlitanie,
¢i samostatnu ¢innost srdca. Potrebuju
pomoc druhych os6b a Zivot im ulah-
¢ia Specialne kompenzacné pomacky.
S ich nakupom pomaha prave verejna
zbierka Belasy motyl, ktora prispieva
na doplatky za elektrické a mechanické
voziky, antidekubitné matrace a podloz-
ky, zdvihdky, dychacie masky a pristroje,
batérie a mnohé dalsie.

Online aj s pokladnickami do ulic

Aj tento rok sme zbierku organizovali
my, zamestnanci obcianskeho zdruze-
nia Belasy motyl, ktori zijeme s roznymi
formami zdravotného znevyhodnenia.
Uz 24. rokov sa k nam pridavaju clenovia
a clenky zdruZenia, ludia, ktorych sa ner-
vovosvalové ochorenie osobne dotyka
a mnohi nasi priaznivci a dobrovolnici,
najma z radov Studentov.



50 SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL

_____

24 rokov spolu pomahame

/

¥ B
UZ :
<_> \\\ "~ Doteraz sme z (¢tu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 800 X

v celkovej sume 467 223,34 €

Archiv Belasy motyl o. z.

Zo srdca dakujeme kazdému, kto sa na organizovanie zbierky
poduijal. Spolu nas bolo viac, ako 600 dobrovolnikov. Rozdali
sme 8 tisic informacnych letdkov a pocas Diia belasého motyla
14. jina 2024 sme darovali takmer 9 tisic odznakov s logom
zbierky Belasy motyl.




ReportaZe z miest:
Zbierka ocami
dobrovolnikov

* BRATISLAVA: 6936,49 €

Dakujeme vietkym Studentom a Stu-
dentkam v pocte 130 z tychto bratislav-
skych skol:

ZS Ostredkova (Mgr. Kol$ovska Mariana)
ZS a MS Milana HodZu, Skarniclova ul.
(Mgr. Torokova Jilia)

ZS Nejedlého (Mgr. Rustamov Nat4lia)
Evanjelické lyceum (Mgr. Trepac Matej)
IPR, Mokrohajska 1

(Mgr. Visnovska Petra)

Stredna priemyselna skola elektrotech-
nicka (Mgr. Chytilovd Simona)
Stkromné bilingvdlne gymnazium,
Ceska ul. (Mgr. Sidmisovd Jana)
Gymnazium, Bilikova ul.

(Mgr. Zajacova Margaréta)

SOS Chemicka, VIcie Hrdlo ul.

(Mgr. Brusnicka Viera)

Lyceum C.S. Lewisa

(Mgr. HojnoSova Vanda)

Stredna zdravotnicka Skola, Stre¢nian-
ska ul. (Mgr. Fuleovd Olga)

Stredna odborna skola pedagogicka,
Bullova ul. (Mgr. Sestakova Darina)
Dalsi dobrovolnici a dobrovolni¢ky
v Bratislave:

Adamcova Lucka, Bahledova Diana, Be-
lusdkova Veronika, Briskarova Zuzana,
Broskova Lenka, Bulé Frantisek, Davi-
covicova Linda, Dordevic Ana, Drabek
Dominik, Durechova Natdlia, Duriacova
Simona, GolidSova Katarina, Hakszer Lu-
cia, Hinner David , Horvathova Henrieta,
Hulej Milan, Chalupkova Marica, Ilavska
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Studentky Billa Bajkalska a nas kolega a fotograf
Pavol Kulkovsky (Archiv Belasy motyl o. z.)

Monika, Kaprinayova Lucia, KelisSek
Kristof, Komarnansky Lukas, Kotianova
Petra, Kotmanova Terezka, Kristof Kris-
tian, Kudlacek Luboslav, Kulkovsky Pa-
vol, Labasova Maria, Madunova Andrea,
Madunova Eliska, Matovicova Ludmila,
Mrkvicova Lucia, Palovd Marianka, Pat-
cova Zuzka, Petrovic Alexander, Pichova
Daniela, Pilar¢ikova Zuzka, Rébl Juraj,
Rohacova Katka, Slimakova Natalia, Si-
mek Richard, Sprldkova Nikola, Tom&iko-
vd Terezka, Turcinova Natalia, Ugorcak
Oliver, Valentova Ela, Valentova Elena,
Vlasova Ina, Weberova Eva, Weberova
Eva, Zemancikova Lenka, Zif¢akova Na-
tasa, Zilka Peter, Zilkova Eva, Studenti
bilingvalneho gymnazia C. S. Lewisa,
skautsky klub Kontiki a mnohym dal-
sim, ktori v Den belasého motyla vysli
do ulic s pokladnickami.
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v EMMA DROBNA

&g-

Dobrovolni¢ky ndkupné centrum Eurovea Bratislava (Belasy motyl o. z.)



Dobrovolnicky Billa Dolné Hony Bratislava
(Archiv Belasy motyl o. z.)

e BANSKA
BYSTRICA: 1267,40 €

Organizator: Eva Panisova
Dobrovolnicky: Monika Meskova, Vik-
toria Sliacka

Obchodna akadémia: Sofia JaroSova,
Bibidana Strakova, Patrik Botos

Deri bol dZasny. Stretli sme mnoZstvo dob-
rgch ludi. Od 8.00 do 9.00 sme s jednou
dobrovolni¢kou zbierali v ZS SNP, ktort na-
vtevuje méj syn. Vdaka pdnovi riaditelovi Ca-
balovi, ktory vopred zaslal vijzvu a informdcie
o zbierke, sme v priebehu hodiny vyzbierali
sumu 478,40€. Ndsledne sme sa presunuli
0d 9.00 do 13.00 1.tim s termindlom, 2.tim
do Kauflandu a 3.tim bol v uliciach. Hudobni-

ci stboru ,Vojenskd hudba Banskd Bystrica”

sa vyzbierali a prispeli ndm sumou 197,50 €.
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Dobrovolnici Billa TPD Muchovo ndmestie
v Petrzalke (Archiv Belasy motyl o. z.)

Dobrovolnicky tim Banska Bystrica
(Archiv Belasy motyl o. z.)
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* BANSKA STIAVNICA: 236 €

Organizatorka: Adela Plevova
Dobrovolnicky: Ludmila Plevova, Alzbe-
ta Skvarkova

Dakujeme $éfredaktorovi Mgr. Michalovi Kri-

Zovi za medidlnu podporu.

e BATKA: 221,45 €

Organizatorka: Ing. Lea Csikfejesova
Dobrovolnici: Norbert Csikfejes, Alena
Zibrinova

Tento rok som sa nevedela zucastnit ako
po minulé roky zbierky v uliciach Rimav-
skej Soboty, ale vdaka skvelgm ludom sme
zorganizovali zbierku v Bdtke. Najprv som
zacala v uliciach nasej dediny a vdaka Marte
s povolenim majitela pekdrne Szabé sme
robili zbierku v pekdrni a druhd pokladnicku

Verejna zbierka §
Belasy motyl
2024

0
A SLOBODNY P

JTE NADYCH
DARU. 2

ww.belasymotyl.sk

sme umiestnili vdaka skveljm majitelom
a zamestnancom v pizzetii Village v Bdtke.
Tgmto im vSetkym dakujem za ochotu a ich
Stedré dary.

« BYTCA: 500 €

Organizatorka: Anna Sebefova
Dobrovolni¢ky: Anna Pal¢ekova Sebefio-
va, Irena Jandzikova

Gymnazium Elidsa Laniho: Michaela Kri-
voSova, Tomas Dunaj, Pavlina Hujikova,
Romana Puchorovd, Martina Sebefiova,
Michaela Pauckova

Na pomoc ndm prisli aj dobrovolnici z byt-
Cianskeho gymndzia. Rozbehli sa do terénu
aj s pokladnickami, usmernili sme ich, ako
moZu pri zbierke pokracovat. Vsetko prebehlo
v poriadku bez akychkolvek problémov.

Dobrovolnicky tim Banskd Stiavnica (Archiv Belasy motyl o. z.)
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e HUMENNE,
DOMASA: 845,95 €

Organizatorka: Petra Kanalasova
Dobrovolnici: Silvia Kanaldsova,
Sebastian Kanalas

Mali sme dve stanovistia Tesco a Lidl.
Tento rok bolo menej prispevkov
a menej komentdrov od prispieva-
telov. Mnohi o tejto zbierke vedeli,
takZe informovanost sa zvysila. Pi-
koskou bol komentdr starsieho pdna:
LAj ja som vozickdr!” a krdcal dalej
s ndkupnym vozikom.

* IPELSKE ULANY: 41€
Organizatorka: Monika
Annusova

Dobrovolnicky tim Humenné (Archiv Belasy motyl o. z.)
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» KOSICE, KROMPACHY:

1069,46 €
Organizator: Martin Dutko * NITRA, BABINDOL:
Dobrovolnici: Beata Dutkova 1539,75 €
Studenti z Gymnazia Krompachy, firma  Organizator: Imrich Horvath
eMKa PLUS s. t. o. Dobrovolnici: Monika Fintova, Viktdria

Ferencovd, Colin Powell, Peter Zrubec,

* KRUPINA, BZOVIiK: 222 € Ondrej Senko

Organizatorka: Jarmila Adamova
Dobrovolnici: Sandra Fasangova

Dobrovolnicke timy KoSice (Archiv Belasy motyl o. z.)



* POPRAD: 1063,60 €

Organizator: Vojtech Polhos
Dobrovolnici: Roman Lacko, Maria Lac-
kova, Anna Gaborovd, Denisa PolhoSova
SOS remesiel a sluzieb: Marcela Lau-
kova, Daniela JakubiSinova, Viktéria
Slovjakova
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Vasa pomoc ||
nadekridly ||

Dobrovolnicky tim Nitra (Archiv Belasy motyl o. z.)

S0S hotelova: Bianka Marnischova, Da-
vid Hrinak

S0S elektrotechnicka: Jozef Hromijak,
Stanislav Grich, Kristian Lesny, Marko
Soska

Sikromna strednd odborna skola slu-
zieb: Skolska koordinatorka zbierky
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Mgr. Ludmila Macakova, pani riaditelka
Ing. Maria Krempaska, MBA, Laura Ban-
koSova, Kristina Cakyova, Michal Kurica,
Jozef Dulik

Obchodnd akadémia Murgasova: Sofia
Bar&ova, David Javorsky, Tatiana Conko-
va, Viktéria Chomovd, Tamara Conkova,
Miriam Reiterova, Maria Koscakova, Mi-
roslav Polhos, Erika Psigodova, Chiara
Stefaniakovd, Zuzana Rothov4, Layla
Méria Senderakova, Viktor Harabin, Lu-
cia Sebova

Gymnazium sv. Jana Pavla Il.: pan riaditel
PaedDr. Marcel Karkoska, pani zastup-
kyna riaditela Andrea Kleinova Perigna-
tovd PaedDr., Melisa HandzusSov3, Sofia
Filakovska, Natdlia Pajerchinova, Martin
Stanko

Ludia sd vselijaki, niektori mi hovorili, Ze kla-
mem, Ze pre seba robim zbierku. A zase nie-
ktori prisli, zastavili, prispeli a porozprdvali
sa s nami. Stanoviste som mal iba jedno, na
ndmesti od 8.00 do 13.00.

e POVAZSKA BYSTRICA:
276,71€

Organizatorka: Mgr. Jana Hrebicikova
Dobrovolnicky: Mgr. Zuzana Slaninkov3,
Ivana Stefanovska

* PRIEVIDZA: 438,40 €

Organizdtorka: Mgr. Gabriela Belisova
Dobrovolnici: Sabina Kitna, Rebeka Zi-
lova, Daniela Matyusova, Laura Orthova,
Adam Listiak

Nasich dvadsatpdt dobrovolnikov zbierali
v uliciach mesta Prievidza, chodili, oslovo-
vali ludi, ktori im prispievali a tgm vniesli
do celej zbierky pozitivny obsah vo forme
vyzbieranych financii, ktoré pomézu ludom
postihnutgm svalovgmi dystrofiami. Zbierky

sa zucastnili dobrovolnici z radov Studentov
Gymndzia Vavrinca Benedikta NedoZerského
v Prievidzi.

e PUCHOV: 420 €

Organizatorka: Lydia Lazova
Gymnazium Pdchov: Emma Mickalikov3,
Sasa Kuchtova, Sofia Masiarcinova, Sa-
bina Mojtov4, Kvetoslava Greguskova,
Barbora Kovacikova

Mali sme jedno stanoviste v Tescu Ptichov.
Stretli sme sa s ochotou manazérky Tesca
pri umiestneni stolika a poskytnuti priesto-
ru. Stretli sme sa so Stedrymi [udmi, no aj
s odmietavym postojom a s otdzkami, preco
si chori ludia majti sami zabezpecovat financ-
né prostriedky na zdravotné pomécky. No
nastastie tych bolo mdlo a nepokazili ndm
ndladu.

« TOPOLCANY: 246,77 €

Organizatorka: Katarina Slobodova
Dobrovolnici: Martin Sloboda

Bola som spokojnd, pretoZe sa vyzbieralo
viac, ako pred rokom. Prvikrdt som mala
v meste aj stanoviste na ndmesti a pomdhal
mi nds najstarsi syn Samko. Pikoska: zasta-
vila sa za nami aj moja mamina (v meste
nebgva, bola nakupovat), rozprdvali sme sa
a zrazu vytiahla periaZenku a prispela 20 eur,
o som absoltitne necakala. Dobrovolnici boli
20 SOS drevdrska, Pilska Topol¢any so su-
hlasom pani zdstupkyne Grzndrovej a vijber
Studentov mala na starosti pani profesorka
Mocridkovd.

« TREBISOV: 197,63 €
Organizatorka: Monika Zmijova
Dobrovolnici: Simona, Zmijova, Martin
Ivanco
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e TRENCiIN: 513 €

Organizatorka: Alena Klabnikova
Dobrovolnicky: Mgr. Jana Bachorcova,
Grétka Bachorcova

Gymnazium L. Stira: pani profesorka Re-
iselova, Lukas Barinec, Tadedas Trnovsky,
Peter Kochan, Michal Lacko, Simona Bu-
lejkova, Sofia Gallovd, Simona Nemcova,
Livia Lukacova, Tereza Kontrovd, Ema
Masarovicova

Rdno sme sa stretli v podkrovi Skoly a do-
hodli sa, ako si rozdelime casti mesta, kde
budu studenti chodit a robit osvetu o tejto
zbierke. Dve skupiny chlapcov sa vydali do
OC Laugaricio a Tesca a dve skupiny dievcat
zbierali prispevky v Skole a v strede mesta,
na Mierovom ndmesti a okoli. A postrehy?
Starsi ludia sa zaujimali o Co v tejto zbierke
ide a komu pomdhaiju, niektori utekali od nds

Dobrovolnicky tim Pdchov (Archiv Belasy motyl o. z.)

a niektori zas k ndm s prispevkom. , Kol'ko ludi
- tolko chuti” hovori zndme prislovie. A tjch
ludi, ¢o islo k ndm, bolo dost. Vdaka patti aj
mladym ludom, pracujlcich v informacnom
centre na Mierovom ndmesti.

* TRNAVA: 1530,87 €

Organizatorka: Helena Rébova
Dobrovolnicky: Elena Sladekova, Terézia
Slobodnikova, Agnesa Hincekova, pani
Lancaricovd

Zbierka sa konala v City Aréne s jedngm sta-
novistom, zacali sme 0 8.30 do 16.30. Opdt
ndm pomohli Studentky pedagogicke;j soci-
dlnej akadémie v pocte 23, pod dohladom
pani ucitelky Lancaricovej. Dievcatd boli,
ako vZdy, skvelé. Oslovovali ludi aj v centre
pesej zony. Ony skoncili o 12.30, my sme
pokracovali do 16.30.
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« TVRDOSIN,
TRSTENA: 837,50 €

Organizator: Bc. Miroslav Bielak
Dobrovolnici: Miroslav Bielak, Jana Grof-
¢ikova, Jakub Remsik, Jan Jankola, Ja-
neckova Lenka, Laura Medvecka, Johana
Murinova, Barbora Murinova

Boli sme spokojni. Mali sme jedno stanoviste
pri Bille od 70.00 do 14.00. Pikoskou je,
Ze pocas prestdvky sme spolocne lustili
krizovku. Chodili sme po ndmesti a okoli
a oslovovali sme okoloidtcich. Stretli sme
vela milgch ludi a viaceri ndm povedali,
Ze o tomto ochoreni uZ poculi. Menej ochotni
boli vicsinou mladsi, ale aj muzi.

* VRANOV NAD TOPLOU:
714,95 €

Organizatorka: Viera Maludyova
Dobrovolnici: Stanislav Vavrek a Marta
Vavrekova, Peter Trembulak, Hela Ko-
vdacs Martin Hruneny a patnast studen-
tov SOS A. Dubé&eka Vranov nad Toplou
Tohtorocnd zbierka prebiehala vo velmi
prijemnej atmosfére, ludia ochotne prispie-
vali do pokladniciek, vela z nich sa zaujima
o prostriedky, ktoré vyberieme, na aky dcel
sa pouzivaji. Chcem sa verejne podakovat
vedeniu SOS A. Dubceka a hlavne koordind-
torke Mgr. Mariane MikloSovej za jej Ustreto-
vost a ochotu pomdct.

* ZIAR NAD HRONOM: 185 €

Organizatorka: Marianna Mondekova
Stkromna strednd odborna skola peda-
gogickej EBG: Ema Vendégovd, Micha-
ela Tomkova, Tamara Luciakovd, Lucia
Schmidtova, Frederika Janekovad, Linda
Hrmova

Velmi sme boli spokojni s priebehom ak-
cie, prialo ndm aj pocasie. Mali sme 6

sy

dobrovolnicok, ktoré sa okrem ndmestia
zdrZiavali aj pred Lidlom, Tescom, Kauflan-
ochotni prispiet na zbierku a zaujimali sa,
na Co prispievaju a chceli vediet ¢o najviac
informdcif.

e ZILINA: 1138,85 €

Organizatorka: Luboslava Figurova
Dobrovolnici: Anna Drahnakov3, Libusa
Drahnakovd, Milos Borak, Maria Smolko-
va, Viera Duroskova, Jakub Bujna, Mo-
nika Fridrichovd, Stanislava Fridricho-
va, Alzbeta Korenyova, Eva Blazekova,
Michal Sekeras, Olga Krélikovd, Rébert
Kupka, Sidénia Sekerasova

V Ziline sme pre kridla Belasého motyla mali
pripravené tri stanovistia - na Hlinkovom
ndmesti, v Krajskej kniznici a v OC Duben. At-
mosféra bola velmi prijemnd, verejnost bola
dobre obozndmend s témou, ludia prispie-
vali spontdnne. Na Hlinkovom ndmesti ndm
velmi peknd atmosféru doplnili i hudobnici,
konkrétne Erik Hasala (violoncelo) a Emil Ha-
sala (husle). Aj vdaka nim bol tento deri este
vgnimocnejsi a krajsi. Nielen dobrovolnici,
ale i verejnost si lahodné tony vychutnala,
odvdznejsi jedinci si aj zatancovali. Velmi
pekne dakujeme. Niektori prispievatelia po-
dotkli, Ze je smutné, Ze organizdcie musia
suplovat $tdt. Ze takéto verejné zbierky mu-
sia nahrddzat to, co by mal stdt poskytovat
automaticky, v plnej vgske a bez prietahov.

Ak sme neuverejnili meno niekoho, kto
nam so zbierkou pomahal, dajte nam
vediet. Radi to napravime v Ozvene
€.4/2024.

vasapomoc
nase kridla
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Dobrovolnicky tim Trstend (Archiv Belasy motyl o. z.)
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Dobrovolnicky tim Ziar nad Hronom (Archiv Belasy motyl o. z.)
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Dobrovolnicky tim Zilina (Archiv Belasy motyl o. z.)
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Fotoreportaz: Sprievodné podujatia

@® Premietanie filmu o ALS ,Nadéje aZ do konce”
a diskusia s odbornikmi a pacientmi
29. mdj 2024 | Mesacnd 12, Bratislava

Divaci sleduju film o ALS s nazvom Nadéje az do konce. Citlivo spracovany,
casozberny dokument o ludoch, ktorych spojila diagnéza ALS, natocil spolok
ALSA z Ceskej republiky (Fotil Pavol Kulkovsky)

Moderovana diskusia s odbornikmi, pacientmi a rodinami (Fotil Pavol Kulkovsky)
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® Silné motory podporuji slabé svaly (12. roénik)
1. jin 2024 | parkovisko Tesco Zlaté piesky, Bratislava

e

Myslienka ,silnych motorov podporujtcich slabé svaly” pritiahla pozornost médii =
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Podujatie podporila aj byvald poslan- !
kyna Eurépskeho parlamentu Jana
Napriek nepriaznivému pocasiu sa  Zitiianskd, ktora sa profesijne dlho-
podujatia zicastnili desiatky motorkd-  dobo venuje témam tykajtcich sa
rov, ktori spanilti jazdu dokumentovali [udi so zdravotnym znevyhodnenim
na socialnych sietach (Zdroj: Instagram) (Fotoarchiv Belasy motyl 0. z.)
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@® Premiéra 2. diel Stiidio NSO: Mam diagnézu, ¢o dalej?
13.jdn 2024

Online na profiloch nasich socialnych sietf
® @ @

Druhy diel s pani doktorkou MUDr. Monikou Tur¢anovou Koprusakovou, PhD.
(vpravo) z Ambulancie nervovosvalovych ochoreni v Univerzitnej nemocnici
Martin moderovala Zuzana Majercikova (Fotil Pavol Kulkovsky)

® Koncert belasého motyla (18. roénik)
19. jin 2024 | Hlavné ndmestie, Bratislava

Moderator Stano Stasko v rozhovore s organizdtorom Koncertu
belasého motyla Jozefom Blazekom (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Muzikant Roman Vamos zndmy pod pseudonymom Salamander (v strede) ™
(Fotil Pavol Kulkovsky)

Spevacky zbor Licnica s dirigentkou Elenou Matdsovou (vliavo)
(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Vzdy s priatelskym Gsmevom na tvari, spevak Peter Juhds (v strede) hral
na Koncerte belasého motyla po druhykrat (Fotil Pavol Kulkovsky)

' Namestie roztancovali aj Branéi Kova¢ alias Vec a jeho partak Skrupo
(Fotil Pavol Kulkovsky)
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™ Slovenskd spevacka Emma Drobna s kapelou (vzadu) a my, zamestnanci
obcianskeho zdruZenia Belasy motyl (Fotil Pavol Kulkovsky)

= By

Soann

Slnko, dobra nalada, atmosféra porozumenia a pulzujica energia
zaplavili Hlavné namestie v Bratislave (Fotil Pavol Kulkovsky)
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@ Organizacia muskularnych dystrofikov

£

" Cast ochotnych dobrovolnikov a dobrovolni¢ok, ktorf a ktoré
pomahali so vSetkym potrebnym (Fotil Pavol Kulkovsky)

Skupina Polemic uz po jedendstykrat vystipila na Koncerte belasého motyla
a podporila tak [udi s nervovosvalovym ochorenim (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Zamestnanci Belasy motyl o. z., dobrovolnici a skupina Polemic
v Uplnom zavere koncertného dnia (Fotil Pavol Kulkovsky)

Belasy motyl dakuje
zapodporu

Verejnd zbierka Belasy motyl mala
tento rok silnd medidlnu podporu.
Mnohé zname slovenské osobnosti
a kapely prispevkami na socialnych sie-
tach vyjadrili podporu ludom s ocho-
renim svalov. VSetkym patri obrovska
vdaka za podporu verejnej zbierky,
priestor a ochotu poméct ndm v Sire-
ni osvety o nervovosvalovych ochore-
niach. Rovnako vyznamné podakovanie
patri médidam za hodnotné medialne
vystupy v podobe reportazi, ¢lankov
a podcastov. Velmi si vasu pozornost
vazime a dakujeme.

Osobnosti, ktoré podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Komisarka pre osoby so zdravotnym po-
stihnutim Zuzana Stavrovska, poslanky-
fia Jana Zitfianskd, poslankyfia Vladimira
Marcinko, poslankyna Veronika Vesla-
rova, europoslankyna Veronika Cifrova
Ostrihonova, Katarina Becca Balaziova,
Juraj Soko Tabacek, Stanislav Stasko,
Matka ,Buca” Kavalirova, FrantiSek Ko-
Saristan alias Fero Joke, Maros Molnar,
FrantiSek Maretta, Milan Junior Zimny-
koval, Petra PolniSovd, Adela Vinczeova,
Matej Toth, Matej Sajfa Cifta, Jakub Lu-
Zina, Tatiana Pauhofova, Marek Kajan,
Bekim Aziri, Alexandra Gachulincova,
Denisa Kolenicova, Peter Podlesny, De-
nis Kucera a Alexandra Laura Godalyova
a mnohi dalsi.
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(7) Belasy motyl’

@omdvsr @alexgo

Daniel Hevier
. @
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Dns & g Belasého metjfa, kiary je spojeny 5o Zbierkeu préve n2 takéto pomacky - naprkiad vazlky,
djchacie pristrje. 2
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Darujte nadych
arujte nadyc —
r 1h-Q
a slobodny Prdstv s 2 by st s o ksl

alebo by ste prestali chodit. Toto zaivajti ludia s
h b ochorenim svalov, zrédza ich vlastné telo. Potrebuji
pO y r6zne $pecidlne pomdcky, iba vdaka nim sa mozu

hybat a dychat. Nie st viak preplécané v plnej vyske
a niektoré vébec.

Darujte online

Dnes je def Belasého motyia, ktory je spojeny so
belasymotyl.sk zbierkou prave na takéto pomécky - napriklad
voziky, dychacie pristroje, zdvihaky a iné.

Prispejte online na pomécky fudom s ochorenim
svalov lubovolnd sumu.
httpsy//omdvsr.darujme.sk/belasy-motyl/
Dakuieme

) 4

O Karol Sudor
b 15 h. a8

tento rok som priniesol zatial' tri pribehy [udi's ochorenim svalov:

£’ OMDVSR.DARUJME.SK

_

nédej. kazdému z tych ludi pomaha Organizacia muskularnych dystrofikov, éize OMD. zajtra bude na
Slovensku prebiehat’ verejna zbierka, ktoni mnohi poznite pod nazvom Belasy motyl. ak stretnete v
uliciach ludr s pokladnickami, prispejte, prosim. ti, ¢o mate moZnost urobit tak hned' a online, da sa to
priamo cez tento link: fomdvsr.daruj motyl/

T'udf z tej organizicie pozném, spolupracujem s nimi roky, robia dobri robotu. a ludia, ktori sa nevedia
hybat, ich fakt potrebuju.

polemic.official

Pomozte nadychnut sa
ludom, ktorych

-
viastné svaly
zradzaju
ot 9:40
V piatok organizuje Belasy motyl verejnit
zbierku, z ktorej je vytaZok venovany na
kiipu pomécok pre Iudi s ochorenim
svalov. Zbierka bude prebiehat online aj do
pokladniéiek v uliciach Slovenska.

Hlavna zbierkova vyzva Prispejme Iudom
s ochorenim svalov na pomdcky prebieha aj na

portili darujme.sk.

Preéitajte si

Pre svalowi dystrofiu sa
nehybe, no vystudoval,
pracuje a auto Soféruje
joystickom. Lutovat sa je
zbytoéné, vravi Tibor Koébol
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Napisalinam
podakovania

,Dobry den pani Madunovd, velmi pekne
dakujem Vdm aj celému vigkonnému vyboru
za pomoc. Pomohli ste mi v taZkej Zivotnej
situdcii. Z peniazného prispevku som si mohol
kipit pre mna tak potrebné kanyly, ktoré
uz na Slovensku nie st dostupné a iné mi
nevyhovuji. Vdaka Vam a vsetkgm dobrgym
ludom. Prajem vela zdravia.”

Jan Krsiak, Piestany

,Dobry den, dakujem za prispevok na me-
chanickg vozik, ktory som pouZivala aj pocas
kipelného pobytu v Dudinciach. Velmi mi
pomohol, pretoZe predchddzaijtici bol stary
a mala som uZ obavy absolvovat na riom
3-tyzdriovy pobyt mimo domova. Tento rok
sa chystdm na pobyt znova a opdt vozik be-
riem so sebou, nakolko sa velmi osvedcil. A aj
vdaka tejto pomoci zo zbierky Belasy motyl,
som si mohla dovolit kiipelny pobyt, preto-
Ze vyska doplatkov za pomdcky sa neustdle
zvysSuje. A ja by som sa musela rozhodovat,
Ci doplatit vozik alebo absolvovat kiipele.
Dakujem vdm.”

Bibiana Valentikova, Pliesovce

LAhojte, Ziadala som o prispevok na externd
batériu k dychaciemu pristroju, ktorg pou-
Zivam v aute alebo na vyletoch, ked som uz
velmi unavend a nemdm moznost pristroj
zapndt k energii. Baterka mi umozni vdcsiu
volnost a preZivat zdzZitky, aby som nemusela
uvaZovat nad kaZdym nddychom. Dakujem
velmi krdsne.”

Mariana Paholov3, Martin
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Gyongyi Galova, elektricky vozik
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- "

Lucia Mrkvicova, elektricky vozik

,Belasy motgl mi naozaj uzZ vela pomohol.
Som vdacnd, Ze sa mdm na koho obratit.
Pomohli ste mi pri doplatku na dpravu ku-
pelne, pri pomdckach, ako je elektricky vozik,
kipou nabijacky ku voziku, minulg rok kipou
batérii ku voziku a tento rok s polohovatelnou
postelou a matracom. Trpela som silngmi
bolestami chrbtice a kibov. A vdaka posteli sa
moZem nastavit do polohy, ktord mi vyhovuje
a bolesti takmer zmizli. O takomto luxuse
som ani nesnivala. Konecne si uZivam svoje
konicky - pestujem si bylinky a skrdslujem
byt. Po tstupe bolesti je Zivot krajsi. Dakujem
za vasu pomoc, bez ktorej by som bola stra-
tend. Dakujem za moZnost, Zit dostojnejSie.”

Jana Zekuciovd, Detva

Peter Osvald, mechanicky vozik
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Verejnu zbierku mozZete podporit kedykolvek

@ Prispevkom formou online @ Pravidelnou darcovskou SMS

darovania

e formou online darovania
na www.belasymotyl.sk

© Prispevkom na ticet

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

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

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

@® Jednorazovou darcovskou SMS

Zaslanim spravy v tvare DMS (medze-
ra) MOTYL na éislo 877 podporite ludi
s nervovosvalovym ochorenim sumou
5€ jednorazovo.

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

DAKUJEME

vasapomoc
nasekridla



SKUS ASISTOVAT!

5,83 €

KOMU? LUDOM SO ZDRAVOTNYM NIEKTORE Z VYHOD
POSTIHNUTIM OSOBNEJ ASISTENCIE:
KDE? VSADE, KDE TO LUDIA

SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM
POTREBUJU

o Asistenciu mdZete vykonavat
aj popri Skole, praci, ¢i déchodku

) Osobnf asistenti mézu byt
KEDY? PODLA VZAJOMNEJ DOHODY poistencami 5tatu

SluZby nasSej agentiiry sii bezplatné. PY Na rozdiel od brigddy sa nezdafiuje
cely prijem

NIE JE POTREBNY SPECIALNY KURZ.

ASISTENCIU MOZU VYKONAVAT LEN
0SOBY STARSIE AKO 18 ROKOV.

Agentiira osobnej asistencie 02/43411686
Belasy motyl, 0. z. 0948 529 976, 0948 490 420
(predtym OMD v SR) agenturaba@osobnaasistencia.sk
Mesaéna 12, www.osobnaasistencia.sk

82102 Bratislava www.omdvsr.sk
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info@letmo.sk  Tel.: 0800194 984

LetMo - Vas Specialista na spravne sedenie

Kazdy pouzivatel
invalidného vozika
je iny, ma svoje
individualne potreby
avlastné problémy.
SPEX Constructa je rad
modularnych vankuasov,
ktory sa dokaze
prisp6sobit komplexnym
posturalnym potrebam pre
pouZivatelov vsetkych
vekovych kategorii.

0d jednoduchych
poziadaviek na sedenie az
po najnarocnejsie vyzvy.

®

0
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Poslanie spolo¢nosti Biogen je jasné: sme priekopnikmi v oblasti neurovedy.
V spolo¢nosti Biogen nam vel'mi zalezi na tom, aby sme priniesli prelomové

rieSenia a intenzivne pracujeme, aby sa skutoéne zmenili Zivoty fudi, ktori

trpia zavaznymi neurologickymi a neurodegenerativnymi ochoreniami.

Nie preto, Ze mozeme, ale preto, Ze musime.

biogen.sk

y u
© 2023 Biogen, Biogen Slovakia s.r.o. Karadzicova 12, 821 08 Bratislava, Slovensko I O e n
Biogen-184311 Datum pripravy: august 2023 ™



ottobock.
Juvo.

L 3.2 Elektricky vozik uréeny
prevazne pre exteriér

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

Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

L 2.2 Neodolatelne prakticky
mechanicky vozik

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

Kod ZP:
L 81790

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

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

"9



7 ARESH.. T

PREKONAJME SPOLU BARIERY

ZDVIHACIE ZARIADENIA

= ,,\\\I-u'

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

7a 20dpovedné podnikanie
a firemni filantropiu

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

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



