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UzZ viac ako 31 rokov
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s nervovosvalovym ochorenim.
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Nas tradicny vreckovy diar je opét tu. Verime, Ze spestreny kresbami
JoZka BlaZeka, vam sprijemni cely rok a vdaka nemu na ni¢ nezabudnete.

Suma - 10 € vratane posStovného.

Kipou tohto diara ste podporili ¢innost
obcianskeho zdruzenia Belasy motyl o. z.
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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 obcanov 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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SPOZA PARLAMENTNYCH LAViC
Veronika Veslarova: Osoby

so zdravotnym znevyhodnenim

si zasldZia nasu podporu
SPORTOVE OKIENKO

Boccia / Powerchair hockey / Sach
Zapojte sa aj vy

CESTOVATELSKA RUBRIKA
Cestujme bezbariérovo s aplikdciou
VozickarMap

Co mi umoZfiuje cestovat do
Chorvatska s plicnou ventilaciou
Dovolenka “del Sol”

BEZ BARIER

Komiks: Dobrodruzstva Superhrdinky
Malej Ady

Dokumentarny film: Ibelin

(The Remarkable Life of Ibelin)

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika: Krdsa vSesvetu
Vtipky Jozka Blazeka

SPECIALNA PRILOHA: TABOROVE
LETO S BELASYM MOTYLOM

OZVENA ¢. 4/2024
Toto Cislo vysSlo v decembri 2024.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov
s tazkym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v $pirdlovej
vazbe, v ktorej sa [ahsie listuje?

Kontaktujte nas.

ﬁ Dajme si rande na Facebooku
a Instagrame/Belasy motyl

Dennodenne o nasich aktivitach

a ¢innosti. Budte s nami!

Kontakt centraly Belasy motyl o. z.
Postova adresa:

Belasy motyl o. z.

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

Telefon: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



Mili priatelia.

Ako je to dobrym zvykom,
zaciname dvodnikom.

V celom 37. roku,

boli sme po Vasom boku.
Nezvolnime krok ani na buddci rok.

Vsetky Vase tuzby,

pokryju nase sluzby.

Neviete si s nie¢im rady?
Poradcovia si Vas vezmu do parady.
Nie je im neznamy,

ten labyrint socialny.

Agentdra hlasi zifalo,
asistentov mdme stdle malo.
Nastupte ludia do sluzby,
chceme realizovat nase tizby.
Vasa pomoc, kridla nase

a Dzin vyskoci zo zazracnej flase.
Nech si kto chce, ¢o chce mysli,
milujeme Zivot nezavisly.

UVODNIK

V tomto roku velkd zmena,
doterajsieho Oemdé mena.
Zvykajte si mili, milé,

Ze uz sme Belasé motyle.
Pomohli sme velakrat,
belasé kridla rozhybat.

Zeldme si v budicom roku,

aby ste boli s nami bok po boku.
Mame velké odhodlanie,

splnit kaZzdé Vase prianie.

Pokojné a milostiplné
vianocné sviatky,
vSetkym Vam.

ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.
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Napisalinam
podakovania

,Posielam vam fotku z prvého vgletu na
mojom novom elektrickom voziku. Vdaka
vdm je to zase o nieco jednoduchsie a vylety
si méZeme omnoho viac uZit. Dakujem za
financnd pomoc, ale hlavne za vase dobré
srdce a ochotu pomdhat.”

Clen Radovan Zmij, Trebisov @

LJAndrejka zlatd a vsetci moji motylikovia.
Pozdravujem a este raz dakujem za pomoc
s prispevkom na biolampu. Velmi mi pomdha
pri liecbe dekubitu.”

Clenka Eva Mullerovd, Prievidza @

,Dakujem Vdm velmi pekne za sprostredko-
vanie polohovatelnej postele a viacndsobnu
pomoc. Som vda¢nd, Ze sa mdm na koho ob-
rdtit. Pomohli ste mi pri doplatku na dpravu
kiipelne, pri doplatkoch za elektricky vozik,
kipou nabijacky ku voziku, minuly rok kipou
batérii do elektrického vozika a tento rok
s polohovatelnou postelou a matracom. Bez
pomoci od Vds by som bola stratend. Trpela
som silngmi bolestami chrbtice a kibov. Vda-
ka polohovatelnej posteli sa mézem dat do
polohy, ktord mi vyhovuje a bolesti takmer
zmizli. O takom luxuse som ani nesnivala.
Som Vdm naozaj velmi vdacnd a konecne si
uzivam aj svoje konicky - pestujem si bylinky
a rada si skrdslujem byt. Ked' bolesti ustdipili,
hned je Zivot krajsi. Dakujem Vdm za moz-
nost Zit dostojnejsie.”

Clenka Janka Zekuciova, Hrifiova




Z KALENDARA DO DIARA

Z kalendaradodiara

Do konca roka 2024

Darcovska SMS na podporu ludi
sochorenim svalov

Verejnd zbierka Belasy motyl prispieva
[udom s nervovosvalovym ochorenim
na nakup kompenzaénych pomécok.
Rychlo a jednoducho méZete prispiet
pomocou sms spravy nasledovne:

« Zaslanim darcovskej spravy v tva-
re DMS (medzera) START (medze-
ra) MOTYL na éislo 877 podporite
[udi s nervovosvalovym ochorenim
sumou 5€ pravidelne kazdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kaz-
dych 30 dni automaticky. Dorucend
bude spatnd sprava o podpore a s po-
radovym c¢islom darovanej sms. Limit
je 12 sprav, v pripade zaujmu je mozné
sluzbu opat aktivovat Standardnym
sp6sobom. Pravidelny dar je mozné
kedykolvek zrusit zaslanim spravy DMS
STOP MOTYL na cislo 877.

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

DMS je mozné poslat v sietach vset-
kych mobilnych operatorov.

Viac informacii o DMS néjdete

na www.donorsforum.sk.

28. februar 2025

Medzinarodnyden
zriedkavych chordb

Kampan ku MDZCH ma za ciel zvySovat
povedomie o ztiedkavych ochoreniach,
s ktorymi Zije vo svete viac, nez 300
miliénov ludi. Kampan bude napriec

celym svetom, aj na Slovensku, pod-
porena réznymi sprievodnymi podu-
jatiami. Viac informacii sa dozviete na
www.rarediseaseday.org

a www.sazch.sk.

5

31. marec 2025

Posledny termin na podanie
danového priznaniazarok 2024
Prostrednictvom danového priznania
moZete poukazat percentd zo zapla-
tenej dane a podporit tak ¢innost
obcianskeho zdruZenia Belasy motyl.

30. april 2025

Posledny termin pre
zamestnancov na podanie
«Vyhlasenia o poukazani 2%
zo zaplatenejdane”
Darované percenta st pre nds jednym
z najdolezitejsich zdrojov prijmu. Pro-
sime vds, pocitajte s nami pri ich daro-
vani. Dakujeme.

13. jiin 2025

Deri belasého motyla online
ajdo pokladniciek
Uz 25. rocnik verejnej zbierky Bela-
sy motyl spojeny s osvetou o nervo-
vosvalovych ochoreniach. Zbierka na
nevyhnutné kompenzacné pomaocky
prebehne online aj do pokladniciek
v uliciach Slovenska. Opat bude
sprevadzana tradi¢nymi podporny-
mi aktivitami, ktoré sa uskutocnia
v zbierkovom tyzdni. Sledujte www.
belasymotyl.sk, kde vsetky délezité
informdacie ndjdete najednom mieste.



DO SLOVNICKA SO SOKOM

A tittle

Do slovnicka
so, Sokom”

Aktivity verejnej zbierky Belasy motyl
sprevadza séria kratkych informacnych
videi, uverejiovanych na nasich profi-
loch socidlnych sieti. Ambasador zbierky
Juraj Soko Tabacek v nich verejnosti zro-
zumitelne vysvetluje vyznam déleZitych
pojmov, s ktorymi sa pri praci denne
stretdvame. Vided vznikli v spolupraci
s agentdrou Cukru. V nasledujtcich vy-
daniach Ozveny vdm vysvetlime vyznam
niektorych vybranych pojmov a diagnéz.

Co je to amyotroficka lateralna skle-
réza (ALS)?

ALS je ochorenie ¢asti nervového systé-
mu, ktorymi ovlddame pohyb svalstva.
Pri ALS dochdadza k postupnej strate
motorickych neurénov (nervovych bu-
niek, ktoré ovlddaji svalové bunky). Pri
strate tychto motorickych neurénov
sa svaly, ktoré ovladajd, stavaju coraz
slabsimi, aZ napokon dplne stracaji
funkénost. To vedie k svalovej slabos-
ti, zdvaznym zdravotnym tazkostiam

AMYOTROFICKA LATERALNA SKLEROZA

Amyot
lateralna

a nakoniec k predc¢asnej smrti. ALS je
najCastejSou formou ochorenia moto-
rickych neurénov.

Slovo ,amyotroficky” je gréckeho povo-
du s doslovnym vyznamom ,bez vyzivy
svalov” a vztahuje sa na stratu signélov,
ktoré nervové bunky normalne vysiela-
jui do svalovych buniek. Latinské slovo
Jlaterdlny” znamend ,boc¢ny” a odkazuje
na miesto poskodenia v mieche. ,Skle-
réza” znamena ,stvrdnutie” a odkazuje
na stvrdnutie miechy v neskorsich sta-
diach ALS.

V Spojenych statoch sa ALS nazyva aj
Lou Gehrigova choroba. Je pomenova-
na po hracovi bejzbalového timu New
York Yankee, ktory s fiou zil az do svo-
jej smrti v roku 1941. Toto ochorenie
prvykrat opisal Dr. Jean-Martin Charcot
v 19. storodi.

Komplexné informacie o ochoreni ALS
sme zhrnuli v publikacii ,Sprievodca
ochorenim ALS”, ktord sme rozdelili
na dve casti. V prvej sa venujeme zdra-
votnej starostlivosti a v druhej casti
socidlnej starostlivosti. Ak mate za-
ujem o zaslanie publikacie emailom,
kontaktujte nas.



NIE DISKRIMINACI MIMOVLADNEHO SEKTORA

AKTUALITY

NIE diskriminacii
mimovladneho
sektora

Bez akejkolvek odbornej diskusie
sa v parlamente opét zjavil navrh na
rozsiahle zmeny zdkona o mimovlad-
nych organizaciach. Citime, Ze ¢innost
organizacii, akou sme aj my, je znova
ohrozena. Preto v plnom rozsahu pod-
porujeme stanovisko Slovenského
féra os6b so zdravotnym postihnutim,
ktorého sme clenskou organizaciou
a podpisujeme sa spolu s ostatnymi
clenskymi organizaciami SFOZP pod
nasledujice znenie:

Stanovisko Slovenského féra oséb so
zdravotnym postihnutim k pozme-
nujicemu navrhu poslanca Narodnej
rady Slovenskej republiky Adama Lu-
¢anského k navrhu poslancov Narod-
nej rady Slovenskej republiky Rudolfa
Huliaka, Dagmar Kramplovej, Milana
Garaja a Adama Lucanského na vyda-
nie zkona, ktorym sa meni a dopiiia
zakon ¢.213/1997 Z.z. o neziskovych
organizaciach poskytuijticich vSeobec-
ne prospesné sluzby v zneni neskorsich
predpisov a ktorym sa menia a dopiiia-
ju niektoré zakony

Obraciame sa na poslancov Narodnej
rady SR a ¢lenov vlady SR, aby zabranili
prijatiu pozmenovacieho navrhu poslan-
ca NR SR Adama Lucanského k navr-
hu poslancov NR SR Rudolfa HULIAKA,
Dagmar KRAMPLOVEJ, Milana GARAJA
a Adama LUCANSKEHO (PT245) na vy-
danie zdkona, ktorym sa meni a dopliia

AKTUALITY 7

zdkon ¢.213/1997 Z.z. o neziskovych
organizaciach poskytujdcich vseobec-
ne prospesné sluzby v zneni neskorsich
predpisov a ktorym sa menia a dopliiajii
niektoré zakony. Nasu ziadost od6vod-
nujeme takto:

Slovenské férum osbb so zdravotnym
postihnutim (SFOZP) je stre$nou orga-
nizaciou zdruZujicou mimovladne ne-
ziskové organizacie 0sob so zdravotnym
postihnutim, ktoré su zaloZené prevaz-
ne s cielom kolektivneho konania, vyjad-
rovania, podporovania, presadzovania
a/alebo obhajovania prav oséb so zdra-
votnym postihnutim a zdGc¢astiuji sa
aj na plneni dloh Statu v starostlivosti
o ludi odkdzanych na pomoc.

Ako stresnd organizdcia mame za tlohu
tvorbu spolocnych stanovisk organiza-
cii 0s6b so zdravotnym postihnutim
pri obhajobe a presadzovani uplatno-
vania prav ludi so zdravotnym postih-
nutim, zvySovanie povedomia ludi so
zdravotnym postihnutim o ich pravach
a osvetové posobenie na spolo¢nost
s cielom dosiahnut rovnost prileZitosti
a nediskrimindciu na zaklade zdravotné-
ho postihnutia. Preto pocas celej nasej
existencie spolupracujeme s vladnymi
institdciami bez ohladu na to, ktora poli-
tickd koalicia bola pri moci. Sme radi ked
sa nam, z hladiska 0séb so zdravotnym
postihnutim, podari pozitivnym sp6so-
bom ovplyvnit verejné politiky a zdkony
A efektivne pomahat pri ich zavadzani
do praxe pri poskytovani sluzieb a po-
radenstva nasim ¢lenom a klientom,
ich rodinnym prislusnikom a vlastne
komukolvek.

To vSak nejde bez toho, aby sme roko-
vali s politikmi na parlamentnej, viddnej,



8 AKTUALITY

regionalnej a lokalnej drovni, pripomien-
kovali legislativne ndvrhy a zticastiovali
sav pracovnych skupindch naich pripra-
vu, predkladali navrhy v radach vlady
SR, ale aj realizovali verejné kampane
bojujlce zazmenu pravidiel a predpisov.
Nasa UGcast na verejnom Zivote, ovplyv-
novat s$tat, pondkat mu rieSenia a po-
ukazovat na chyby je nase zakladné
demokratické pravo. Mame pravo a do-
konca povinnost byt obciansky aktivni.
V sti¢asnosti je v Narodnej rade SR Vys-
Sie uvedeny ndavrh zdkona a ndvrh jeho
zmien, ktory mdze ¢innost organizacii
0s6b so zdravotnym postihnutim vyraz-
ne stazit. Tento ndvrh upravuje aj Zakon
¢. 83/1990 Zb. o zdruZzovani ob¢anov
v zneni neskorsSich predpisov, ktorym
sa riadi fungovanie aj zdruzeni 0sdb so
zdravotnym postihnutim.
Podla nasho ndazoru je pozmenujici
navrh poslanca Luc¢anského v rozpore
s viacerymi medzinarodnymi zmluva-
mi, ktoré si spominané aj vo Vseobec-
nom komentari €. 7 o Gcasti 0os6b so
zdravotnym postihnutim, vratane detf
so zdravotnym postihnutim, prostred-
nictvom ich reprezentativnych organi-
zacii, pri zavddzani a monitorovani Do-
hovoru OSN o prdvach [udi so zdravotny
postihnutim:

»Zasada Gcasti na verejnom Zivote je
dobre zakotvena v ¢lanku 21 Vseobecnej
deklaracie [udskych prav a potvrdena
v ¢lanku 25 Medzinarodného paktu o ob-
&ianskych a politickych pravach. U¢ast
ako zdsada a [udské pravo sa uznéva aj
v inych ndstrojoch v oblasti [udskych
prav, ako napriklad v ¢lanku 5 pism. c)
Medzindrodného dohovoru o odstrane-
ni vSetkych foriem rasovej diskriminacie,

NIE DISKRIMINACII MIMOVLADNEHO SEKTORA

¢lanku 7 Dohovoru o odstraneni vset-
kych foriem diskriminacie Zien a ¢lan-
ky 12 a 23 ods. 1 Dohovoru o pravach
dietata. Dohovor o pravach osob so
zdravotnym postihnutim uznava Gcast
ako vSeobecnu povinnost aj prierezo-
vl otdzku. V skutocnosti sa zakotvuje
povinnost zmluvnych strdn dékladne
konzultovat a aktivne zapdjat osoby so
zdravotnym postihnutim (¢l. 4 ods. 3)
a Gcast 0s6b so zdravotnym postihnu-
tim v procese monitorovania (¢l. 33 ods.
3) ako siicast SirSej koncepcie Gcastina
verejnom Zivote.”

Navrhovany zdkon zavddza organizaci-
am povinnost registrovat sa ako lobisti,
ak vykonavaju ¢innost priamo alebo ne-
priamo ovplyviujdcu verejného funkcio-
ndra, predstavitela Gstredného Statne-
ho orgdnu a dalSich verejnych ¢initelov
ako aj osoby poskytujice im poraden-
stvo, vykondavajlce pre nich analyzy ainé
podporné Cinnosti. Takdto organizacia
bude musiet Stvrtrocne vypracovat
vykaz o aktivitach, ktoré priamo alebo
nepriamo ovplyviovali rozhodovanie
verejného Cinitela a dalsich os6b. Navrh
dostatoéne nedefinuje ¢o sa rozumie
pod pojmom lobing. Tak sa mdze stat,
Ze posudzovanie registrovym Gradom
nebude mat jasné pravidld. Z toho vy-
plyva volnost a nejednotnost vykladu,
ktord znevyhodnuje ob¢anov aich orga-
nizacie vo vztahu s orgdnmi Statu. TieZ
povaZujeme za potrebné zdoraznit, Ze
nie je v silach Ziadnej organizacie sle-
dovat verejné vyjadrenia radovych cle-
nov a odmietame moZnost, Ze by statni
zamestnanci mali lustrovat organizacie
tretieho sektora a delit ich na dobré
a zI€é ¢i uSlachtilé a neuslachtilé.



Spolu s desiatkami obcianskych organizacii a iniciativ z celého Slovenska sme sa pridali
do symbolickej protestnej kampane, ktord koordinuje Platforma pre demokraciu
(Fotil Pavol Kulkovsky)

Navrh zavddza aj povinnost zostavovat
vykaz o transparentnosti, ktory obsa-
huje prehlad darcov a podporovatelov
mimovladnych neziskovych organizacif
a obcianskych zdruzeni.

Zostavovanie a kontrola vykazu o lobin-
gu a vykazu o transparentnosti mimo-
riadne zataZi mimovladne organizécie
i registracné drady.

Zavadzaju sa aj sankcie, ktoré mdzu
zddvodu nesplnenia administrativnych
nalezitostialebo z dévodu nezaplatenia
udelenej pokuty viest k zruSeniu obcian-
skeho zdruZenia ministerstvom vndtra
bez rozhodnutia sidu alebo stidom pri
inych organizaciach.

Navrh je diskriminacny lebo pre pod-
nikatelské subjekty, odborové zvazy,
profesijné komory, samospravy, na-
boZenské zdruZenia, cirkvi, Sportové
kluby a pod. nestanovuje Ziadne také
povinnosti ako pre mimovlddne orga-
nizdcie napriek tomu, Ze systematicky

aintenzivne vykondvaju ¢innosti, ktoré
st v pripade mimovladnych organizacii
oznacované ako lobing.

V uvedenom ndavrhu vidime priame
ohrozenie pre mimovladne organizacie
ako aj zdsah do obcianskych prav, ktoré
nam vetkym garantuje Ustava Sloven-
skej republiky. Praca v prospech ludi so
zdravotnym postihnutim sa mozZe, pri-
jatim tejto Gpravy, stat velmi taZzkou az
nemoznou, ak ma hrozit riziko vysokych
pokdt az zruSenia organizacie.

Na zdklade vyssie uvedeného si Vés do-
volujeme znovu vyzvat, aby ste zabranili
prijatiu citovaného navrhu zdkona a na-
vrhu jeho zmeny.

Vopred dakujeme za Vasu podporu

a Ustretovost. i
S uctou

Branislav Mamojka, predseda SFOZP

Pozn. red.: Sporny zdkon z dielne SNS, ktoré-
ho cielom je regulovat lobing mimovladnych
neziskovych organizicii, sa bude preberat
na parlamentnej schddzi vo februdri 2025.
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OMD v SR pokracuje
ako Belasy motyl o. z.

Zmenili sme nazov,

ale stale sme to my
V predvecer narodenin, presne 271. no-
vembra 2024, sme sa stretli v krdsnych
priestoroch bratislavského Vodarenskeé-
ho mizea s podporovatelmi a priatel-
mi. Oslavili sme spolo¢ne narodeniny
a hostom sme predstavili zmenu nazvu,
ku ktorej sme v tomto roku pristipili.
Doteraz sme 371. rokov fungovali pod
ndzvom Organizdcia muskuldrnych dys-
trofikov v SR.
V poslednych rokoch sme zvaZovali zme-

nu ndzvu tak, aby sme boli rozpoznatelni

aj pre iné diagndzy, nielen pre musku-
[arnu dystrofiu, ktord povodny ndzov
niesol. Uz oficidlne novy nazov Belasy
motyl 0. z. ma vyjadrovat to, aby sa u nas
citili ako doma [udia s akymkolvek ner-
vovosvalovym ochorenim.

N&dzov nasho obcianskeho zdruzenia
sme zmenili, ale stdle sme to my. Na-
dalej pomdhame detom a dospelym
s nervovosvalovymi ochoreniami (NSO).
Ako pacientska organizadcia budeme

(Fotil Pavol Kulkovsky)

pokracovat v spolupréci s lekdrmi a od-
bornymi pracoviskami a nadalej bude-
me vynakladat mnoho Usilia k zlepSeniu
zdravotnej starostlivosti o pacientov
s NSO. Rovnako pokracujeme v posky-
tovani bezplatnych socidlnych sluzieb
osobdm so zdravotnym znevyhodnenim
a tieZ pokracujeme vo vsetkych aktivi-
tach, ktorym sme sa doteraz venovali.

Narodeniny v spoloc¢nosti
podporovatelov
Narodeninovi oslavu sme zorganizovali
v bezbariérovom Vodéarenskom muzeu
Bratislava. Podporovatelov, partnerov
a spolupracovnikov, ktori sa za dlhé roky
nasho fungovania stali nasimi priatelmi,
privitali Jozef BlaZek, Andrea Madunova
a Tibor Kobol. Okrem predstavenia no-
vého nazvu mali hostia mozZnost vidiet
v premiére nové promo vided natocené
v spolupraci s agenttrou Cukru. Coskoro
ich budete moct vidiet aj vy. Budd uve-
rejnené na nasej novej webovej stran-
ke, ktord uz onedlho spustime. Vided
maju Sirsej verejnosti priblizit nasu ¢in-
nost, aktivity a poslanie zrozumitelnym

spbsobom.
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Hudobni hostia Teri Ciko a Richard Buri (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Organizicia Muskuliarnych
dystrofikov v SR

0d 2024

Belasg
motyl’
Jaotyl..

Rymotyl.sk

Roman Vamos alias Salamander ndm zahral pesnicku "Andél" od Karla Kryla pri prileZitosti
vyrocia Diia boja za slobodu a demokraciu (Fotil Pavol Kulkovsky)

Dobrovolnicky zo spolo¢nosti YIT (Fotil Pavol Kulkovsky)
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0 pohodlie nasich hosti sa poc¢as vecera
postarali Gzasni dobrovolnici zo spoloc-
nosti YIT a AON. Vynikajlcu kapustnicu
a dalSie dobroty pre nas pripravil Jaro-
slav Zidek. Vegansku verziu kapustni-
ce uvarila Alenka Jurickovd a sladkosti
upiekli Cukrari.sk. Vecer ndm hudbou
sprijemnili hudobni hostia Teri Cikos,
Richard Buri a Roman Vamos alias Sala-
mander. VSetci vystlpili bez ndroku na
honorar. Dakujeme za podporu v akej-
kolvek podobe.

Vecer odstartoval zbierku na
doplatok za bezbariérové auto
Mnohi uZ viete, Ze sme pred par rokmi
kiapili malé ojazdené auto, aby sme
mohli po autonehode, ktord zapricinil
cudzi vodi¢, poskytovat nase sluzby

nadalej. Auto ma uz dvanast rokov, vel-
mi Casto sa kazi a vzbudzuje skor obavy,
¢i nds bezpecne dopravi tam, kam po-
trebujeme. Pre istotu na fiom jazdime
v ¢o najmensom okruhu od sidla Bela-
sého motyla.

Vdaka podpore darcov, sponzorov a pri-
spevku z nasich vlastnych zdrojov, sa
ndm podarilo ziskat na nové bezbariéro-
vé auto 60 tisic eur. Aby sme mohlijeho
kidpu uskutocnit, potrebovali sme este
15 tisic eur. Rozhodli sme sa opat oslovit
darcov a preto sme pocas narodenin
spustili zbierku na tento doplatok. Cie-
[ovi sumu sa podarilo vyzbierat v prie-
behu troch tyzdnov. Mame obrovski
radost, necakali sme, Ze sa to podari
tak rychlo. Dakujeme aj touto cestou
vSetkym darcom, ktori nds podporili.
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Ako bude vyzerat nové auto
Belasych motylov?

Bude to dplne nové vozidlo, uz z vyro-
by upravené na bezbariérové. V zadnej
Casti bude vybavené nastupnou plosi-
nou a Specialne upravenou podlahou
s kotviacimi hdkmi na bezpec¢né uchyte-
nie vozikov. Tato Gprava ndm poskytne
maximalnu bezpecnost, ale aj pohodlie,
pretoZe tImi vacsinu narazov, ktoré po-
citujeme pocas jazdy.

Auto Ford Turneo Custom Independen-
ce nam ulahci kazdodenné fungovanie.
Vdaka novému autu sa nasi kolegovia

fioy

so zdravotnym postihnutim bezpecne
dopravia do prace. M6zeme prepra-
vovat pomdcky z pozicovne pomocok
ku klientom do domaceho prostredia.
S novym autom ziskame ovela vacsiu
flexibilitu pri planovani vsetkych nasich
aktivit a skvalitni Zivot nielen ndSmu ob-
¢ianskemu zdruZeniu, ale hlavne [ludom
s ochorenim svalov. Auto je momental-
ne objednané, cakdme na jeho vyrobu
a dorucenie zacCiatkom roka 2025.

Ford Turneo Custom Independence bude novym autom Belasych motylov (Zdroj: Allied Mobility International)
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SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zakladné socidlne pora-
denstvo pre osoby s tazkym zdravotnym
postihnutim a rodinnych prislusnikov
bezplatne poskytuji socialni poradcovia
nasho obcianskeho zdruzenia Belasy
motyl. Zameriavame sa v ramci neho
na identifikovanie pricin vzniku, charak-
teru a rozsahu problémov vzniknutych
v dbsledku zdravotného postihnutia
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a nasledne poskytujeme konkrétnu
odbornd pomoc. Cielom Specidlneho
socidlneho poradenstva je teda pomoct
klientom zorientovat sa v socidlnom
systéme.

Prostrednictvom kontaktu so socidlny-
mi poradcami Belasy motyl o. z. dokdzu
nasi klienti vyuzit kompenzacie, ktoré
pontka $tat, pripadne iné podporné
institlcie a pomocou nich zvlddnut si-
tudciu, v ktorej sa ocitli. Cielom pora-
denstva je tieZ sprevadzanie klientov
pocas riesenia problémov a podporovat
ich schopnost vzniknuté problémy riesit.

Ak potrebujete pomoc, mozete sa s doverou obratit
na nasich socidlnych poradcov:

Mgr. Tibor Kobol
garant pre poskytovanie socidlneho
poradenstva, venuje sa celej Skdle tém,
okrem otazok tykajlcich sa mediciny
e-mail: kobol@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 672

Uradné hodiny:
Pondelok az stvrtok: 10:00 - 15:00

Mgr. Alena Jurickova
socidlna poradkyna pre oblast penaz-
nych prispevkov, venuje sa otdzkam
tykajucich sa najma osobnej asistencie
vratane zdanovania prijmu z osobnej
asistencie
e-mail: jurickova@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 673

Belasy motyl o. z. vykondva zdkladné a Specializované socidlne poradenstvo na zdklade
akreditdcie Ministerstva prdce socidlnych veci a rodiny a za financnej podpory Bratislavského
samosprdvneho kraja. Poskytnutie poradenstva neviaZzeme na clenstvo v nasej organizdcii.
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Pozicovia Vyuzite sluzby
kompenzacnych Dystrocentra
pomocok v Bratislave

Belasy motyl o. z. prevadzkuje bezplat-
nd pozic¢oviu kompenzaénych pomocok.
Nasa poZzicoviia pomocok sliZi nielen
tym, ktori st na pomdcky odkdzani dl-
hodobo. Poméze aj v pripadoch, ked
sa niekomu udeje lraz, podstlpi ope-
racny zakrok alebo je z dévodu onko-
logickej lie¢by fyzicky oslabeny. Casto
si u nas 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 dlhsSiu prechadzku.
Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.

Pomocky, akymi disponuje nasa
pozi¢ovna:

« mechanické voziky

« Specidlne polohovacie voziky

« elektrické voziky

o zdvihaky

« polohovacie postele

« antidekubitné matrace s kompresorom
« hygienické stolicky

« choditka

« barle

« palice

« motomed

« odsdvacky hlienu
e«amnohéiné

Vyzva pre clenov a ¢lenky

Ak mate doma pomacky, ktoré su
v dobrom stave, st funkcéné a uz ich
nepotrebujete, dajte im druhd Sancu.
V nasej pozi¢ovni pomocok si najdu
novych majitelov a dalSie vyuzitie.

Ponlkame vdm moZnost vyuzivat sluzby
Dystrocentra v Bratislave. Poskytuiji ich
pre vas fyzioterapeuti zo spoloc¢nosti
Physio - Medical, s.r.0., s ktorou spolu-
pracujeme. Vchod aj priestory st bezba-
riérové. Toaleta, Zial, nie je prispdsobe-
nd, ale je mozZné pouzit bezbariérové wc
v nedalekej PetrZalskej plavarni. Kltice
poskytuje recepcia plavarne.

PHYSIO MEDICAL

Bezbariérovy vchod na adrese Dystrocentra
(Fotila Natdlia Tur&inova)
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Sluzby Dystrocentra dotujeme iba clenom Belasy motyl o. z ., nakol'ko financie
cerpame zo zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl, a to nasledovne:

BRATISLAVA

50 min./30€

30 min./15€

dotacia
Belasy motyl o. z.

thrada clena
Belasy motyl o. z.

thrada clena
Belasy motyl o. z.

1. ndvSteva mesacne 25€ 5€ 3€
2. ndvsteva mesacne 20€ 10€ 5€
3. ndvsteva mesacne 10€ 20€ 10€
4. nadvsteva mesacne 0€ 30€ 15 €

Maximdlne dotujeme 3 terapie mesacne/osoba. Kazda dalSia navsteva
v mesiaci uz nie je dotovana, je nutné uhradit ju z vlastnych zdrojov.

Ako postupovat:

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

Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,
Tupolevova 7/A,
8571 01 Bratislava - PetrZalka

2. Po prichode sa preukdazte preukazom
¢lena

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

4. Belasy motyl o. 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 formate priezvisko/dar.
Verime, Ze prispejeme k udrzZaniu 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
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Prichadzanova
nadej pre pacientov
s Friedreichovou ataxiou

Friedreichova ataxia je zriedkavé ner-
vovosvalové ochorenie, ktoré pacien-
tov postupne obera o mobilitu a ne-
zavislost. Navyse na chorobu doteraz
neexistoval liek, ¢o bolo a stale je pre
lekdrov a pacientov obrovskou vyzvou.
Velku nadej vsak aktudlne vzbudzuje
prichod prvého lieku, ktory vo februari
tohto roka schvalila Eurépska liekova
agentdra.

O vzacnej Friedreichovej ataxii sa
porozpravali autorka clanku Jana
Krajcovicova s doc. MUDr. Matejom
Skorvankom, PhD., univerzitnym pro-
fesorom, vediicim Centra pre zriedka-
vé extrapyramidové ochorenia CNS na
Neurologickej klinike LF UPJS a UNLP
v Kosiciach. Rozhovory boli uverejne-
né v ¢asopise Neuro magazin 1/2024.
Uverejiiujeme so stihlasom redakcie.

O aké ochorenie ide, ked sa povie
Friedreichova ataxia? Co ho spdsobuje?
Ide o zriedkavé dedicné, teda genetické
ochorenie, ktoré sposobuje problémy
s koordindciou a mnoho dalSich tazkosti.
V kazdom géne mame v ramci dedic-
nosti dve vlidkna DNA (alely) - jednu
zdedime od otca a druhi od mamy. Pri
genetickych ochoreniach existuji rozne
typy dedic¢nosti podla toho, ako mutacia
vznikla, resp. na kolkych alelach musi
byt, aby sa prejavila. Pri niektorych stadi,
ak je mutdcia v postihnutom géne len na
jednej alele - bud' sa zdedi od jedného

NOVA NADEJ PRE PACIENTOV S FA

z rodicov, alebo tam vznikne ,de novo”
pocas prepisu DNA do vajicka alebo
spermie ako ndhodnd chyba bez toho,
aby dand mutdciu mali aj rodicia. V dru-
hom pripade sa mutacia musi objavit na
oboch aleldch v danom géne, nestaci
len jedna mutdcia, teda dieta ju musfi
zdedit naraz od obidvoch rodicov. To je
presne aj pripad Friedreichovej ataxie,
ked obidvaja rodicia maji jednu zdravi
a jednu chord alelu - teda nemaiju kli-
nické tazkosti, ale st prenasacmi muta-
cie. Ochorenie sa naplno prejavi, ked sa
u dietata stretnd obe ,choré” polovice
génu od oboch rodicov. Ide teda o tzv.
autozomalne recesivnu dedi¢nost.
Ako sa Friedreichova ataxia preja-
vuje na zaciatku a ako v neskorsich
stadiach?

Ochorenie sa zo zaciatku u vacsiny pa-
cientov bez ohladu na vek vzniku preja-
vuje zhorSenim koordinécie a rovnova-
hy. V Givode sa mdzZe objavit aj porucha
citlivosti alebo pocit slabosti koncatin,
u niektorych pacientov zacinaji tazkosti
skoliézou alebo menej ¢asto ochore-
nim srdca - tzv. kardiomyopatiou, a aZ
neskor sa prida porucha koordinacie
a stability. Ide o progresivne ochore-
nie - to znamen3, Ze tazkosti sa s vekom
postupne zhorsujd. Jednak sa zhorSuje
samotnd porucha koordinacie, ale m6zu
sa objavovat aj dalSie tazkosti, ktoré sa
postupne pridavaju a tvoria kombinova-
ny obraz ochorenia.

Ktoré faktory prispievaju k vzniku
Friedreichovej ataxie?

Ako som uz spominal, ide o genetic-
ké ochorenie. Bez genetickej muta-
cie Friedreichova choroba nevznikne.
Aj v ramci genetiky vSak vek vzniku
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a zavaznost ochorenia ovplyviuje viace-
ro faktorov. NajdéleZitejsim, aj ked nie
jedinym z nich, je dizka opakovania GAA
tripletu v géne pre Friedreichovu ata-
xiu. Pri tomto ochoreni ide o expanziu
(zvacsenie) poctu opakovani sekvencie
nukleotidov GAA v géne FXN (tzv. repe-
at expansion). Podobnych genetickych
ochoreni mame v neuroldgii viacero,
napt. Huntingtonovu chorobu alebo
viaceré spinocerebralne ataxie. Ide o to,
Ze kazdy z nds ma v géne pre Friedre-
ichovu ataxiu urcity pocet opakovani
tripletu GAA, ale ak ten pocet narastie
na viac, ako je norma, prejavi sa ocho-
renie - napr. zdravy ¢lovek bude mat na
jednej alele 25 opakovani a na druhej
40 opakovani, pacient s Friedreichovou
ataxiou bude mat na jednej alele 150
a na druhej 300 tripletov (opakovani)
GAA. Takto predizeny gén vedie k vytvo-
reniu chybného proteinu, ktory potom
v organizme nerobi to, ¢o by normalne
mal. Velmi zjednodusene povedané: ak
chcete piect chleba a do cesta nedéte
kilo miky ale tri kil4, to cesto neurobite
tak, ako treba. Pri tychto ochoreniach je
princip velmi podobny. Pocet tripletov
navyse ovplyviiuje vek vzniku a zavaz-
nost ochorenia - ¢im ich je viac, tym
skor vznikne, a tym bude jeho priebeh
tazsi. Samozrejme, pocet tripletov nie je
jediny faktor, ktory toto ovplyviuje, ale
je jednym z najddleZitejsich.

Aké percento populdcie toto ochorenie
postihuje?

Vyskyt Friedreichovej ataxie je velmi
zavisly od toho, na akid populéciu sa
geograficky pozerdme. V Eurdpe je naj-
vy&&i vyskyt v Spanielsku a Portugalsku,
smerom na vychod jej vyskyt klesa.
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U nés sa podla predbeznych vysledkov

populacnej frekvencie mutdacie pre

Friedreichovu ataxiu u zdravych prena-
Sacov odhaduje frekvencia priblizne na

1:43000 ludi. Odhadujeme preto, lebo

by na Slovensku mohlo Zit priblizne do

sto pacientov. Momentalne viem asi len

0 10 ludoch s touto diagndzou. Preto

predpokladdm, Ze je u nas vyraznejsie

poddiagnostikovana.

V akom veku mozno obvykle pozorovat

nastup ochorenia? Je rozdiel vo vysky-
te u Zien a u muzov?

Ochorenie mdze vzniknit od velmi mla-
dého detského veku aZ po neskorsiu

dospelost. St popisané pripady vzniku

aj u ludi nad 70 rokov, ¢o je vsak velmi

vzdcne. Naopak, vacsina pripadov vznika

v mladom veku. Do 10 rokov vznikne asi

u 17 % pripadov, 50 % pripadov vznikne

vo veku medzi 10 - 19 rokmi a priblizne

tretina pripadov vznikne vo veku od 20

rokov vyssie. Rozdiely medzi pohlaviami

nie st vyrazné.

Je diagnostika Friedreichovej ataxie

jednoznacna alebo treba vylucit iné

ochorenia?

Friedreichova ataxia sa najma v zacia-
tocnych stadidch moze velmi podobat
na iné ataxie, preto je diferencidlna

diagnostika pomerne Sirokd a narocna.
Najviac sa na nu podoba ataxia spojend

s deficitom vitaminu E (AVED), ktora je

najcastejSou recesivnou ataxiou v se-
vernej Afrike. Klinické prejavy mozu byt
prakticky identické. Podobné prejavy
mo&Ze mat aj mnoZstvo dalsich ochorenf
adiferencidlna diagnostika bude zalezat
aj od veku vzniku taZkosti - v detskom
veku budeme rozmyslat nad inymi prici-
nami ako v dospelom. Na Friedreichovu
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ataxiu budd navyse poukazovat prave
niektoré iné prejavy nad rdmec ataxie,
napr. posSkodenie periférnych nervov
(polyneuropatia), cukrovka, skoliéza
alebo kardiomyopatia.

Ktoré testy a vySetrenia su dolezZité
pre presnt diagnostiku Friedreichovej
ataxie?

V prvom rade ide o genetické ochorenie,
a teda pri podozreni mozno diagndzu
potvrdit jedine genetickym testom.
Ten je na Slovensku dostupny, staci
on poziadat klinického genetika. Nad
ramec genetického testovania sl pri
podozreni dolezZité aj dalSie testy vra-
tane elektromyografie pri podozreni
na polyneuropatiu, testovania hladiny
cukru v stvislosti s moZnou cukrovkou,
echokardiografické vySetrenie srdca
v ramci moznej kardiomyopatie, vySet-
renie skolidzy, ktoré je najma klinické
avacsinou pomerne evidentné. V ramci
diferencialnej diagnostiky je dolezitd aj
magneticka rezonancia. Velmi typicky
anarozdiel od inych priCin ataxie sa pti
Friedreichovej ataxii nevyskytuje atrofia
mozocka (cerebela), ale nachddzame
atrofiu krénej miechy - toto je jedno
z kli¢ovych radiologickych ,vodidiel”
spolu s typickym klinickym obrazom.
Postihuje toto ochorenie iba nervovi
ststavu alebo zasahuje aj iné systémy
v [udskom tele?

Ako som uz spominal, Friedreichova
ataxia je multiorganové ochorenie, pri-
¢om klinické prejavy nad ramec ataxie
zahfnaju typicky ochorenie srdca - kar-
diomyopatiu, ktord sa vyskytuje asi
u 2/3 pacientov, diabetes mellitus u 30
% pacientov, pricom u 10 % z nich ide
o diabetes mellitus 2. typu, u 20 % ide

NOVA NADEJ PRE PACIENTOV S FA

o poruchu glukézovej tolerancie. Naj-
CastejSie je u pacientov z mimoneuro-
logickych prejavov pritomna skoliéza
chrbtice, ktora sa vyskytuje asi u 90 %
pacientov.

Aké su sticasné metddy liecby, resp.
zmierfiovania symptémov tohto
ochorenia?

Doteraz bola lie¢ba Friedreichovej ata-
xie len symptomatickd, zalozend na
ovplyvneni existujlcich prejavov ocho-
renia, pricom jej efekt bol z medicinske-
ho hladiska pomerne maly a neuspo-
kojivy. Problémom je to, Ze na rozdiel
napriklad od parkinsonizmu, kde bude
vacsine pacientov fungovat sympto-
maticky levodopa, pri ataxii Ziadny po-
dobny liek nemame. Preto sme pacien-
tom nevedeli poskytnt relevantnejsiu
liecbu, ktora by vyraznejsie zlepsila ich
prejavy, hoc len symptomaticky. Pre-
to sme sa sustredili na konkrétne taz-
kosti a ich ovplyvnenie. Klticovd Glohu
v tomto procese zohravaji discipliny
ako rehabilitacia alebo logopédia, ktoré
pacientom vedeli poméct vyrazne viac
ako samotny neuroldg. Navyse pri vysky-
te polyneuropatie sme sa zamerali na
poddvanie vitaminov B, pri cukrovke na
kontrolu hladiny cukru, pri skoliéze na
ortopedicky manazment a rehabilitaciu,
pti kardiomyopatii na manazment kar-
diolégom. Nastastie sa zda, zZe pacien-
tom svitd na lepSie ¢asy. Nedavno totiz
Eurdpska liekova agentdra schviélila
prvy $pecificky inovativny liek zamera-
ny na manazment Friedreichove] ataxie
- omaveloxolon, ktory je v sticasnosti
v SR pripraveny na kategorizacny proces,
a ddfame, Ze Coskoro bude dostupny aj
pre nasich pacientov. Ide o liek, ktory
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ma na ochorenie jednak symptomaticky
efekt, ale podla dostupnych dat zrejme

aj ovplyviuje jeho dalsi priebeh - teda

spomaluje ho. Tu si z hladiska defini-
tivneho zhodnotenia budeme musiet
pockat eSte na robustnejsie vysledky
dlhsich studii. Liek je vo vSeobecnosti

velmi dobre tolerovany, ide o podavanie

vo forme tabliet, o je velmijednoduché,
zaberd najma na prejavy ataxie - poru-
chy koordinacie. Aky efektivny je liek aj
na iné prejavy ochorenia, najma kardio-
myopatiu, nateraz nie je jasné abudeme
si musiet pockat na dodatocné Stidie.

Preco sa Friedreichova ataxia povaZuje
za ochorenie vyzadujlce multidiscipli-
narnu starostlivost? Ktoré medicinske
odbory sa zticastiuju na celkovom ma-
nazZmente pacientov?

Friedreichova ataxia je ochorenie po-
stihujdce rozne organy. Ako taka si
nevyhnutne vyZzaduje multidisciplinar-
ny pristup a manaZzment, ¢o zvysuje
kvalitu Zivota pacientov, ako aj kvalitu

manazmentu jej jednotlivych tazkosti.
KlGcovi je najma neuroldg, kardioldg,
ortopéd, diabetoldg, fyziater/fyziotera-
peut alogopéd. Kazdy z nich ma vyznam-
nd dlohu, ¢i uz z hladiska diagnostiky
alebo manazmentu. Optimalny model
sa zda byt vo forme Specializovanych
centier alebo sieti, ktoré sa v sti¢asnos-
ti snazime vytvorit a namodelovat aj
v podmienkach Slovenska.

TN
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Zdroj: freepik.com
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Zivot s Friedreichovou
ataxiou

Friedreichova ataxia je zriedkavé ge-
netické ochorenie, ktoré ovplyviuje
nervovy systém a sposobuje postup-
nu stratu koordinacie a svalovej sily.
Zivoty pacientov postihuje roznymi
spO6sobmi, pricom pacienti celia ro6z-
nym vyzvam. Redaktorka ¢asopisu
Neuro magazin Jana Krajcovicova
oslovila dvoch nasich ¢lenov Eduarda
Mikuldsika a Moniku Fridrichovd, kto-
ri s tymto ochorenim ziji. Podelili sa
s nami o svoje skisenosti, kazdodenné
boje, ale aj o nadej, ktora ich motivuje
napredovat.

Ako si spominate na prvé symptémy,
ktorymi sa u vas zacala prejavovat
Friedreichova ataxia? Kolko ste mali
vtedy rokov?

EM: Prvé priznaky som spozoroval ako
priblizne 7 - 8-ro¢ny pri Sportovych
aktivitach. Vtedy som normalne cho-
dil a behal ako iné deti, s tym, Ze som
bol menej sikovny napriklad pri futbale
a rychlo som sa unavil. Pri bicyklovani
som taZzSie drzal rovnovdhu, padal som
CastejSie ako ostatné deti. Vtedy sme
s rodi¢mi netusili, Ze sa so mnou nieco
deje a mysleli sme si, Ze budem iba me-
nej Sikovny, nevedeli sme, ¢o nas caka.
V Skole som Skaredo pisal, ucil som sa
vSak vyborne.

MF: Spominam si, Ze to bolo v Siestich
rokoch. Nevlddala som behat zarovno so
spoluziakmi na telesnej vychove okolo
skoly, ¢asto som padala, pri Splhani na
ty¢i som nedokdzala nohami oblapit tyc.
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Ako sa ochorenie u vas postupom casu
vyvijalo?

EM: Postupne sa vSetko zacalo zhor3So-
vat a vtedy sme si uvedomili, Ze nieco
nebude v poriadku. V rodine nastal ob-
rovsky, tazko opisatelny Sok. Chodza sa
zhorSovala, pohyb som musel neustale
koordinovat, pridrziaval som sa stien,
aby som nespadol, nevedel som si za-
viazat $nurky na topankach. Tocila sa mi
hlava, zhorsil sa mi zrak, zac¢al som nosit
okuliare. Spoznali sme diagndzu a Zivot
sa otoCil na ruby. Absolvoval som neuro-
logické vysetrenia a genetickeé testy. Boli
sme aj na vySetreni vo Fakultnej nemoc-
nice v Motole v Prahe. Takisto som zacal
chodit na kardiolégiu, kde ma doteraz
sledujd. Prejavila sa skoliéza chrbtice
a na noc som nosil korzet. Chodili sme
po vySetreniach a ako 15-ro¢ny som bol
na invalidnom voziku.

MF: Od deviatich rokov som chodila
do skoly na bicykli, lebo som nevlada-
la prejst dlhSiu trasu. Absolvovala som
mnoZstvo vy3etreni v Bratislave, Cadci
a Banskej Bystrici, kde mi potvrdili diag-
nézu Friedreichova ataxia.

MoéZete nam opisat, ako Friedreichova
ataxia ovplyvnila vas kazdodenny Zivot
- rodinu, pracu, priatelov?

EM: Moja diagndza zmenila Zivot od zak-
ladu ako mne, tak aj celej rodine. Mama
prestala pracovat, aby sa o mfa moh-
la starat, lebo potrebujem pomoc pri
kaZdej, aj tej najjednoduchsej ¢innosti.
Poméha mi s obliekanim, hygienou, kaz-
dym presunom, lebo ruky ma neposli-
chajd a sdm to nedokazem. Rodicia st
mi ndpomocni pri vSetkych ¢innostiach
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24 hodin denne. V skole som mal indivi-
dudlny Studijny plan. Po ukonceni stidia
som vzhladom na diagnézu ostal doma
na invalidnom dochodku. Volny ¢as tra-
vim hlavne s rodinou a sestrou. Priatelov
som nasiel aj v Belasom motylovi.

MF: V prvom roc¢niku na strednej skole
som mala spoluZiacku s malym vzras-
tom, ktora mi bola barlou pri ch6dzi. Zi-
vot rodiny bol ¢asom ovplyvneny aj tym,
Ze matka v produktivnom veku musela
ostat doma z prace, aby sa o miia mohla
starat, hoci prispevok na opatrovanie
bol v tej dobe nizky.

Aké su najvacsie vyzvy, s ktorymi sa
stretavate v dosledku tohto ochorenia?
EM: Vyzvou pre mna je kazdodenny Zivot
a zvladanie beznych veci, ktoré su pre
inych samozrejmé a nevnimaju ich.

MF: Robila som aktivne Sport pre tazko
zdravotne postihnutych, ktory sa vola
boccia, no vdésledku méjho ochorenia
som sa s nim musela rozlicit. Aj ked'sa
s tymito [ludmi m6Zem nadalej stretavat,
musela som to prijat a zmierit sa s tym.
Okrem toho mam asistenciu - vdaka
asistentom mézem chodit na vylety do
miest, ktoré su bezbariérové, a to mi
dava chut zit.

Co vietko ste v minulosti vyskisali ale-
bo absolvovali v stvislosti s liecbou?
Ako by ste to zhodnotili?

EM: V slvislosti s lie¢cbou som absolvo-
val kipele s proceddrami bez viditelné-
ho zlepsenia.
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MF: Vo veku 9 aZ 14 rokov som kazdy rok
absolvovala kipelni liecbu, neskér som
chodila na r6zne druhy masazi a v ne-
davnej dobe som Styri roky chodila na
fyzioterapiu. Pocas absolvovania tychto
terapii som citila v sebe trochu viac sily.
Zial, zijem iba z invalidného déchodku,
a hoci mi prispela rodina, nadécia, bolo
to pre miia finanéne naro¢né a nesplia-
lo to moje ocakavania.

Aku liecbu, zdravotnu starostlivost
vam poskytuji dnes - ¢i uz zo strany
lekarov alebo inych zdravotnickych
pracovnikov?

EM: V lie¢be ma sleduji na neurolégii,
kardiolégii - uzivam lieky a navstevu-
jem rehabilitdcie. Okrem toho doma
denne s rodi¢mi cvi¢im, bicyklujem na
motomede.

MF: Pontkajid mi kdpelnd liecbu, no ke-
dZe som odkazana na sprievodcu alebo
asistenta, ktory si pobyt musi hradit
sam, je to zasa finan¢ne naroc¢né pre
mfa i moju rodinu. V druhom rade bez-
bariérovost nasich kidpelov nie je pre
mna dostatocna. PretoZe pre nasich ludf
bezbariérové kipele znamenaju asi to,
Ze je tam ploSina a vytah na izbu. Ma-
loktord proceddru mdzem absolvovat
s vozikom.

Ktoré podporné opatrenia, postupy
alebo zmeny vo vasom Zivotnom Sty-
le vdim pomadhaju zvladat symptémy
ochorenia?

EM: Symptémy ochorenia zvladam za
pomoci stropnych zdvihdkov v izbe aj
kidpelni. Do domu mam namontovan(
schodiskovi ploSinu. Mam upravené
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auto s presadacim zariadenim. To vset-
ko mi pomaha byt mobilnym a navste-
vovat rodinu, obchody, lekarov.

MF: Najva¢Sou podporou pre mna je
moja rodina a viera v Boha.

Ako vnimate, Ze do Eurdpy prichadza
nova liecba Friedreichovej ataxie?

EM: Doteraz som Zil v tom, Ze na moju
diagndzu neexistuje Gc¢inna liecba a tato
nova informdcia vzbudila nddej, Ze by sa
moj stav mohol zlepsit a velmi si prajem,
aby sa liek ku mne dostal.

MF: Moja prvd otdzka bola: To naozaj? Je
to pre mna potesujlca sprava, dakujem
zato averim, Ze mi umoznia tdto liecbu
absolvovat.

Je nie€o, o by ste touto cestou
chceli odkazat dal$im ludom, ktori
majui Friedreichovu ataxiu, alebo ich
rodindam?

EM: Chcel by som vSetkym, ktori trpia
Friedreichovou ataxiou, odkazat, aby sa
nevzdavali a spolu s ich rodinami boli
silni. Zaroven si Zeldm, aby bol liek do-
stupny pre vSetkych a pomohol s touto
neskutocne tazkou diagndézou.

MF: Netreba klesat na duchu, pytat sa,
aké je nase poslanie na tejto Zemi. Som
optimisticky ¢lovek, ktory miluje zdbavu,
Zarty a, samozrejme, aj zo seba. Tesi
ma, ked méZem ludom rozdéavat radost
a silu do dalsieho Zivota.

Zdroj: Neuro magazin 1/2024
Autorka rozhovoru: JANA KRAJCOVICOVA
Uverejnené so stihlasom redakcie.
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Zrnko ¢asu -kazda
sekundasapocita

Celkovo existuje 7000 zriedkavych
chor6b, z nich len 350 je liecitelnych.
Friedreichova ataxia (FA) je raritné,
genetické, neurodegenerativne ocho-
renie, ktoré okrem nervového systému
napada aj obehovy systém.

Mame za sebou prvé online stretnutie
(12. 11. 2024) s pacientmi, na ktorom
sme predstavili projekt Zrnko ¢asu a ak-
tivity, ktoré pripravujeme. Sme radi, Ze
nas vo vsetkom podporuiji a su pripra-
veni aktivne spolupracovat.

Pacienti maju jasny a spolocny ciel.
Chceme liek. Chceme liek plne hradeny
zo zdrojov verejného zdravotného pois-
tenia. Ako hovori pacient s tymto ocho-
renim: ,Clovek moZe zrazu v nie¢o difat.”
Ochorenie Friedreichova ataxia obme-
dzuje kaZdy aspekt jeho Zivota. Z nasho
stretnutia vyplynulo, Ze je doleZité, aby
sa o novej liecbe dozvedeli nielen pa-
cienti, ale aj lekari. Friedreichova ataxia
je ochorenie, ktoré sa nediagnostikuje
l[ahko a je mozné, Ze niektori pacienti
nemajd uréend spravnu diagnozu.

Cas je sice spravodlivy, plynie kazdému
rovnako, ale pacientom s progresivny-
mi ochoreniami nepribiddaji len vrasky
a Sediny. Stracaju sily, schopnost chodit,
rozpravat, samostatne robit mnohé cin-
nosti. Preto je dbleZité, aby sa ¢im skor
dostali k liecbe, ktora by progresiu moh-
la zastavit alebo aspon spomalit. V Euro-
pe sa uz lieci takmer 1000 pacientov, si
z Polska, Franctizska, Nemecka a Ceskej
republiky. Chceme patrit medzi nich.

ZRNKO CASU - KAZDA SEKUNDA SA POCITA

Ako nds na stretnuti informovala spo-
lo¢nost Biogen, proces kategorizacie
lieku zacal podanim Ziadosti o katego-
rizovanie lieku na Ministerstve zdravot-
nictva SR. V termine 180 dni od poda-
nia Ziadosti by malo MZ SR rozhodndit.
Je mozné, e lehota sa predizi, dévodom
mozu byt dalSie informacie, ktoré si od-
bornici z Kategorizacnej komisie MZ SR
budi Ziadat dolozit.

Kampafou s nazvom ,Zrnko ¢asu”
chceme posilnit hlas pacientov a od-
bornikov. Chceme upozornit na vzac-
nost casu, ktory pacientom plynie,
kym cakaju na liecbu. Kazdym diiom
.neliecenia” saich zdravotny stav meni,
sily ubuidaju a uz sa nevratia. Difame,
Ze touto komunikaénou kampariou
dosiahneme, aby sa kompetentné
osoby a institticie rozhodujlice o vstu-
pe lieku do dhradového systému,
riadili tym, co je v zaujme pacientov.
Ze financie vynaloZené na lie¢bu nie
st nakladom. ZvySena kvalita Zivota
pacientov a ich vklad do spolo¢nosti
je nevycislitelny.

Projekt Zrnko ¢asu podporuju

Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

- Biogen.
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BACKALDRIN Slovakia
spol.sr.o.ndsobidary

Oslavu svojich 30. narodenin firma
Backaldrin Slovakia spol. s r. 0. prepo-
jila s myslienkou pomoci pre Belasého
motyla o. z. Na otdzku, na ¢o by sme
darované financie vyuzZili sme odpo-
vedali: ,Hladame posledné zdroje na
kapu Specidlne upraveného auta pre
organizaciu.” Nezavahalia na auto nam
venovali vytazok z tomboly pocas na-
rodeninového vecierku firmy vo vyske
1200 eur a materska firma z Rakuska
k tomu pridala dalsich
2000 eur. Dakujeme
Stedrym zamestnan-
com spolocnosti a aj
vedeniu, Zeldme nech
saim dari.

rlpuz

Darované financie nam symbolicky odovzdala
pani Ing. Jana Garcekova (v strede)

zo spolo¢nosti Backaldrin Slovakia spol. s . o.
(Archiv Belasy motyl o. z.)

Kipou tombolového listka zamestnanci podporili Belasého motyla a na pamiatku si odniesli
odznak s tymto symbolom (Archiv Backaldrin Slovakia spol. s . 0.)
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4 AE|

AEls.r.0.pomahallietat
Belasému motylovi

Je pre nas velkou ctou, Ze sme sa stali

partnermi spolo¢nosti Aeroengineers

International s. t. 0. (AEl), ktord v ramci

svojho socidlneho programu podporuje

rbzne neziskové organizacie. Na svojej

stranke uvadzaju, ¢o je dévodom podpo-
ry: ,Tieto partnerstvd znamenajl nase

odhodlanie podporovat zmysluplné

veci, ktoré menia Zivoty ludi v nidzi.”
Pomahaji nam pravidelnym mesacnym

darom vo vyske 500€. Dakujeme.

COPY OFFICE
aONLINETLAC.SK
tosnami,tlacia” uzdlho

Obidve spoloc¢nosti ndm pomohli mno-
hokrat, r6znymi tlaciarenskymi sluzbami,
bezplatne nam tlacia propagacné mate-
ridly, darom kopirovacieho zariadenia,
prendjmom a servisom tlaciarne a pra-
videlne pomahaiju aj finanénym darom.
Dakujeme.

DoublePs.t. o.

COPY OFFICE ONLINETLAC.SK

double
P

PERFECT PRINT

DoublePs.r.0.nas

nezistne zviditelfiuje
15 rokov
Nasa spolupraca s rodinnou firmou
DoubleP s. r. 0. sa zacala este v roku
2008.To sme boli eSte susedia na Ban-
Selovej ulici, v predchadzajicom sidle. Aj
ked sme sa prestahovali na Vritockd 8,
podpora firmy DoubleP s. . 0. sa nepre-
rusila a pokracuje aj po nasom presta-
hovani sa na Mesacnu 12. Firma nam
sponzorsky tlaci hlavne velké plagaty
A1, A2, rdzne diplomy a velkoplosné
bannery na Koncert belasého motyla.
Dakujeme.

J=I COPY OFFICE

ONLINE
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OSOBNY ASISTENT FRANTISEK BULE

O NASICH CLENOCH

Osobny asistent
FrantiSek Bule:
Pomahanie druhym mi
do Zivota prinasa zmysel

Narodil sa v Kralovskom Chimci, $tudo-
val a pracoval v zahraniéi, nakoniec sa
rozhodol zakotvit v Bratislave. Tridsat-
rocny Frantisek nasiel svoje Zivotné po-
slanie v pomahaijtcich profesiach, kto-
ré mu priniesli nielen pocit naplnenia,
ale aj priatelstva na cely Zivot. S Ferim
sme sa rozpravali o jeho praci, ktorou
je uz pat rokov osobna asistencia. O za-
zitkoch s klientmi, o Zivote, o zalubach,
ale dotkli sme sa aj klimatickej krizy
a inych palcivych tém, ktoré si pre Fe-
riho délezZité.

Feri, hovoris, Ze uz pit rokov vykona-
vas pracu osobného asistenta. Ako si
sa o tejto forme pomoci dozvedel?

Nejakym sp6sobom mi bolo pomahanie
vzdy blizke. Od detstva som nechdépal,
preco by sme si nemali pomahat a preco
dokaZzeme tolerovat nespravodlivost.
Vyrastal som na vychode, kde, ako je
to zndme, sa vela pije. Alkohol nemu-
sim, preto som bol vzdy ten, ktory vset-
kych odprevadil domov. Popri Stidiu
v Prahe som prvykrat robil opatrovatela
v domove dbéchodcov pre nevidiacich
a slabozrakych. Tam som spoznal velmi
laskavych a vynimocnych ludi, ktorych
Zivotné skdsenosti ma v mnohych ve-
ciach obohatili. Nasledne kombinaciou
Studijnej praxe, dobrovolnictva a za-
mestnania, som mal mozZnost pracovat
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FrantiSek Bule vykonava osobn asistenciu
uz pat rokov (Fotoarchiv F. Bule)

s nevidiacimi, ako terénny osobny asis-
tent, v chranenych dielfiach, s detmi zo
socialne znevyhodnenych rodin a cely
¢as sa mi utvrdzovalo, Ze socidlna sféra
mi prindsa zmysel do Zivota.

Kol'ko si mal rokov, ked'si Siel do Prahy?
Mal som 20 rokov. Bolo to krdsne ob-
dobie, ked som si uvedomil dolezitost
pomahajtcich profesii. Pochopil som,
Ze vsetci ludia s postihnutim tizia po
samostatnosti a pre mnohych je velmi
tazké prijat potrebnd pomoc. Vdaka to-
muto uvedomeniu som mohol Gprimne
a s pochopenim pomahat, a to si ludia
na mne asi najviac vazili.
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S klientmi Riskom (vlavo) a Lacom minuly rok pocas boccia stistredenia na Duchonke
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Zda sa, Ze ti nechyba empatia. Dokazes
sa vcitit do koZe svojich klientov, vdaka
¢omu sa nemusia citit neprijemne.
Empatia je GZasna vlastnost, ktora by
mala byt sticastou celého nasho Zivota.
U ludf so zdravotnym znevyhodnenim
Casto vidime, Ze narocné zivotné okol-
nosti v nich prehlbuji empatiu, ludskost
a schopnost viac si vazit Zivot.

Ako sa dalej vyvijali tvoje cesty z Prahy?
Kam si sa dalej postival?

Potom som Siel pracovat na zapad. Bol
som vo Svajciarsku, v irsku, v Rakdsku.
A potom som sa ustalil v Bratislave.

A pracoval si aj v inych, ako pomahaju-
cich profesiach?

Vo Svajciarsku som opatroval a potom
to uz boli prace iného charakteru. Opat
som sa k podobnej praci vratil az v Bra-
tislave. Organizacia muskularnych dys-
trofikov v SR, teraz uz Belasy motyl o. z.,
bolo prvé miesto, ktoré som po nédvrate
navstivil.

Ako si sa 0 nasom obcianskom zdru-
Zeni dozvedel? Videl si niekde plagat,
ktory inzeroval osobnii asistenciu?

KedZe som uZ mal skisenosti s osob-
nou asistenciou zo zahranicia, zadal som
si toto klicové slovo do vyhladdvaca
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Zbierka Belasy motyl je pre Feriho jeden z najkrajsich dni v roku (Fotil Pavol Kulkovsky)

nainternete. Ako prvi stranku mi zobra-
zilo prave tl vasu, kontaktoval som vas,
a tak sme sa spoznali. Odvtedy som jej
stcastou aZ dodnes a je mi velkou ctou,
Ze mdzem vykonavat osobnd asistenciu
aj pre vasho kolegu Tibora Kobdla.

Presiel si si teda riadnym asistencénym
pohovorom. Pamitas si este, kto ho
viedol?

Ano, pohovor so mnou viedol JoZko
Blazek. Odvtedy sa venujem osobnej
asistencii a pocas tohto obdobia som
mal moznost pomahat mnohym ludom
s roznymi druhmi znevyhodnenia.

Existuje nieco, tykajliice sa osobnej
asistencie, o je pre teba narocné?
Napada mi, Ze ako asistent vstupujes

do domacnosti ¢loveka, velakrat si su-
castou rodin. Aké to je? Vies sa tomu
prisposobit?

Ja osobne to vnimam skor ako poctu, Ze
ma [udia prijimajd do svojho stikromia
a do svojej rodiny. Nerozumiem ¢asto
pouzivanej fraze, napriklad v socidlnych
zariadeniach sa hovori, Ze , pracovnik sa
nema snazit vytvarat si vztah so svojim
klientom”. Podla mnia je to vSak uplne
prirodzené a prave tento vztah zvysu-
je kvalitu spoluprace. Ved ¢im si lep-
Sie rozumieme, tym viac sa mame radi
a mbZeme sa viac vzajomne obohaco-
vat. Nastastie, pocas svojho Zivota som
mal moznost asistovat [udom s velmi
prijemnym charakterom. Zili s pokorou,
ktora podla mna jasne odraza ich vnd-
torné hodnoty.
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Si vsak situdcie, ktoré nemam rad. Na-
priklad ked pocas prechadzok s klien-
tom vnimam zvldstne pohlady [udi. Mdm
k tomu jednu konkrétnu historku. Sli
sme s klientom Lackom z Integry na vy-
novené Namestie slobody v Bratislave.
Presli sme si celd trasu z Integry aZ do
mesta pesi. Bola to velmi prijemna pre-
chadzka, Lacko si to uZival. Velmi rad
mava Soférom a okoloidicim. Vacsina
[udi po celt cestu nedokazala na to rea-
govat. Radsej sklopili zrak a pozdrav mu
neopatovali. Dorazili sme na ndmestie,
kde sedeli viaceré skupiny ute¢encov
a ti odkyvali vSetci. Prislo mi to také
ironické, Ze ludia, ktorych odsudzujeme
a bojime sa ich, majd v sebe ludskost
a dokazali opatovat maly ¢in, neskod-
né gesto, ktoré cloveka nestoji ni¢, ale
znamena velmi vela. Vnimam uz dlhsie
a mrzi ma to, Ze nasa spolocnost je na-
stavena sp6sobom uzatvorit sa. A eSte
ma mrzi aj to, Ze osobnych asistentov
je tak strasne malo.

Do zariadenia Integra chodievas cas-
tejsie. Okrem Lacka pomahas aj Petovi.
Nedavno ste spolu absolvovali vylet,
ktory otriasol nasimi socidlnymi sie-
tami. Ludom sa velmi pacili fotografie,
ktoré ste pocas vyletu v Tatrdach zhoto-
vili. Ako vznikol tento napad? Ako ste
sa na cestu pripravovali a ¢o vsetko
ste tam zazili?

Ked som este zil v Prahe, mal som tam
skvelého kamarata Misa, ktory bol na
voziku. Bol presne taky, ako ja, preto
sme si osobnostne velmi sadli. Chodi-
li sme spolu po koncertoch, na vylety
a dodnes sme velmi dobri kamosi, aj ked
nas deli dialka. To isté sa mi podarilo
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ndjst v Petovi. Aj s nim citim prepojenie.
Asistencia pri fom nesie v sebe ¢aro.
Neviem to ani Gplne vyjadrit, ale ¢asto
na to myslim.

Peto je zatvoreny v zariadeni, kde nema
prilezitost spoznavat okolity svet. Spo-
lo¢nost ho navyse Casto vytlaca na okraj,
¢o este viac prehlbuje jeho izolaciu.
Jednym z hlavnych problémov je podla
mna nedostatocné financovanie celej
socialnej sféry, o vidim vo vsetkych
podobnych zariadeniach. Chybaji do-
statoc¢né finanéné prostriedky, a preto
je aj zamestnancov mélo. Ti, ktori tam
pracujd, nie si dostatone motivovani,
nesu na pleciach prilis vela povinnosti,
¢o vedie k Gnave a ¢asto aj k neprime-
ranému spravaniu voci klientom. Ludia
v tychto zariadeniach maji pokryté len
zdkladné potreby.

Vsetci Sportujeme, uzivame si kino, pre-
chadzky v prirode... Kazdu tito ¢innost
moZeme robit tak, Ze ju s nami preZije aj
niekto dalsi. Pre mia robit osobnt asis-
tenciu znamend sprostredkovat vsetko
to, ¢o robim, dalSiemu ¢loveku. Preco
to nerobia aj ini? Neviem, mozno jeden
z argumentov je strach zo zodpoved-
nosti za druhého ¢loveka. Ludia sa boja
a nemaju v sebe ochotu to prekonat
kvoli druhému. Ale ak si ddm pozor a bu-
dem opatrny, vdaka tomu preZije niekto
druhy nie¢o pekné. Zivot je vzacny, svet
je krasny a chcem, aby ho aj ludia v za-
riadeniach trosku viacej spoznali.

Preto Peta beriem vSade, kde je to moz-
né. Je pre mna takym symbolom, ¢o pre
¢loveka znamend priroda. V prirode je
Stastny, je oCividné, ako vela energie
mu doddva. Mam vela zalub a ¢innosti,
ale prave vdaka nemu tyZzdenne aspon
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Pochopil som, Ze vsetci ludia

s postihnutim tiZia po samostatnosti
a pre mnohgch je velmi tazké prijat
potrebni pomoc. Vdaka tomuto
uvedomeniu som mohol tiprimne
a s pochopenim pomdhat, a to si

izili."”

ludia na mne asi najviac vdzi

raz chodievame do lesa a objavujeme
pekné lesné cesticky. A to je to (Zasné,
v tomto sme sa nasli. Neddvno sme ab-
solvovali aj vacsivylet do Tatier, kde sme
vela nafotili. Aj ked fotografie nedokazu
zachytit radost, ktord Peto pocas celého
pobytu prezival, velmi sme si to uZili,
vSetko ndm vychadzalo.

Aké ste mali ubytovanie?

Bolo bezbariérové?

Mali sme ubytovanie v Novej Lesnej,
nasli sme si ho cez booking. Do vnutra
sme sa dostali pomocou troch scho-
dov, ¢o sme s mechanickym vozikom
hravo zvladli. Mild pani domdaca nam
poskytla spodné podlaZie, ktoré sme
mali celé pre seba. Z kuchyne sme mali
krasny vyhlad na Tatry. Ked som pripra-
voval veceru, pred okno som usadil Peta,
aby sa tymto vyhladom mohol kochat.
Ana teleféne som mu pustil dokument
o Tatrach. Na druhy den sme si presli tie
miesta, na ktoré sa pozeral der predtym
v dokumente.

V prirode st zvycajne dobri ludia, ked'sa
im Peto pozdravi, odzdravia sa, daruju
Gsmev. Peto toho v Zivote preZiva malo,
a tak, ako kazdy z nas, tizi Zit. Nema
tolko moZnosti, preto si tieto okamihy
omnoho viacej uziva a vazi si ich.
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Peto si vylet v Tatrdch velmi uZil (Fotil F. Bule)

Akym spésobom spolu komunikujete?
Viem, Ze Peto vyuZziva v komunikacii
piktogramy, ktoré ma vzdy pri sebe
v podobe obrazkov.

My sme tento spésob komunikacie nik-
dy nepouZivali, pretoZe sa rozpravame
o témach, ktoré nie su v jeho zosite zo-
brazené. Zakladné potreby mi nemusfi
oznamovat, jedlo a pitie mu poskytu-
jem priebezne a ked' potrebuje na to-
aletu, da mi to najavo. Nase rozhovory
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prebiehaji formou otdzok, ktoré kla-
diem tak, aby mohol odpovedat jednym
slovom. DIhé vety by som mu nerozumel,
ale Peto ochotne zopakuje ¢o povedal
tolkokrat, kol'ko je potrebné. Velki ¢ast
nasej komunikacie tvori aj neverbdlna
komunikacia.

Ty si evidentne vnimavy clovek...
Cely Zivot som preZil v blizkosti [udi, tak
asi ano.

Povedz aj nieco o sebe. Co ta bavi, ¢o ta
tesi alebo ¢o ta naopak hneva.

Toho je vela. Nikdy som nehral pocitaco-
vé hry, nikdy som nemal zdujem o aut3,

Peter a Feri na prechddzke (Fotoarchiv F. Bule)

Ked'som pripravoval veceru,
pred okno som usadil Peta,
aby sa mohol kochat krdsnym
vyhladom. Pred neho som
oprel telefon, kde som mu pustil
dokument o Tatrdch. Na druhy
den sme si presli tie miesta,
na ktoré sa pozeral den
predtym v dokumente.”
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anini¢ podobné. Podla mnia st natomto
svete doleZitejSie ludské vztahy, naucit
sa spolo¢ne fungovat, vazit si okolité
prostredie a najma prirodu, ta je naj-
GzasnejsSia a najdolezitejsia. Cely svoj
Zivot sa snazim fungovat v spojitosti
tychto hodnét.

Kto ma pozna viac, vie 0 mne, Ze som
velky alarmista, pokial ide o klimatickd
krizu. VSetok svoj volny ¢as venujem
aktivizmu, hladam ludi, hladdm hnutia,
¢lanky, ¢innosti, ktoré by mohli mat po-
zitivny vplyv na to, aby sme smerovali
k lepsej budicnosti, aby sme dokazali
udrzat Zivot a prirodu. To je pre mfa na
prvom mieste, pretoZe peniaze sa ne-
daju zjest. Bez prirody to nedame. V ka-
maratskych kruhoch potom tieto fakty
rekapitulujem a debatujeme o tom. Po-
stivam Casto sice negativne informacie,
ale citim, Ze je to zodpovednost kazdé-
ho z nas, aby sme sa o klimatickej krize
rozpravali na rovinu, aby sme sa tomu
venovali a nieCo s tym robili. Mojimi
dalsimi vasnami st punkové koncerty
a moj bicykel.

Uz som sa bala, Ze bicykel ani nespo-
menies. Ludia, ktori ¢itaji tento rozho-
vor, si o tebe vytvaraju obraz a bicykel
k nemu rozhodne patri. Dokonca by
som povedala, Ze je tvojou sticastou.
Povedz nam aj o tom, aké cesty si uz
na nom absolvoval.

O to sa nemusis bat, Ze by som ho ne-
spomenul. Ved 365 dni v roku sa pros-
trednictvom neho prestivam. Aj v det-
stve som vela bicykloval, ale ked som
Zil prevazne v hlavnych mestach, prave
bicykel bol mojim hlavhym dopravnym
prostriedkom. Kazda sekunda jazdy je
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Vsetok svoj volny cas venujem
aktivizmu, hladdm ludi, hladdm
hnutia, cldnky, ¢innosti, ktoré by
mohli mat pozitivny vplyv na to,
aby sme smerovali k lepsej
budiicnosti, aby sme dokdzali
udrZat Zivot a prirodu.

To je pre mfia na prvom mieste,
pretoZe peniaze sa nedaijti zjest.
Bez prirody to neddme.”

pre mna krasna, velmi si to uZivam. Vni-
mam ten obrovsky zdravotny benefit,
ktory z pohybu mam. Citim sa zdravy,
mdam dostatok energie. Kamkolvek sa
ide, beriem jedine bicykel.

Mas ho upraveny tak, aby bol pohodiny
aj na dlhSie trasy?

Ano, je to z toho dévodu, ale aj preto,
aby mal benefity pre moje zdravie, na-
priklad &o sa tyka drzania tela. Dalej pla-
nujem vymyslat a zveladovat ho. Je to
Gzasny spdsob prepravy, hlavne v mes-
tach. Som rychlejsi alebo takmer tak
rychly, ako verejnd doprava a pritom si
mdzem jazdu uzivat.

A existuje podla teba idedlne pocasie
na bicykel? Alebo kazdé je idedlne
(smiech)?

Rad jazdim v zime na snehu. Vtedy je
to o zabave, ale pre telo je Gzasny dazd'
- samozrejme nie obrovsky lejak. Telo je
pti bicyklovani rozohriate a studenou
vodou sa neustale ochladzuje. Bicykel je
podla mna vhodny do kaZdého pocasia
a kazdy kto mdze, nech bicykluje.
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Bicykel 3pecidlne upraveny tak, aby poskytol ¢o najvicsie benefity pre zdravie (Fotil F. Bule)

Feri zoberie so sebou Peta vsade, kde je to mozné
(Fotil F. Bule)

V Bratislave viac prsi ako snezi, a to aj
pocas zimy. Ako ju travis? Kde budes
sviatkovat a ako vyzera tvoje Stedro-
vecerné menu?

Okrem toho, Ze posledné roky pocas
zimy pijem viac ¢aju, rozdiel oproti inym
rocnym obdobiam nevnimam. Sviatky
stravim s rodi¢mi a na r6znych dobrocin-
nych podujatiach, kde rozddvame jedlo.
Na viano¢nom stole mame doma kazdy
rok rybu a kapustnicu.

Rad by som na zaver rozhovoru poprial
Citatelom Ozveny do nového roka zdra-
vie, vela ¢asu straveného s blizkymi, spo-
znavanie novych [udi a odvahu chranit
Zivot.

NATALIA TURCINOVA



SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska rubrika
Blahezelime
oslavencom

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

Nech srdce md vsetko po com tuzi.

0d oktébra do decembra 2024 oslavili
dospelost alebo okrthle vyrocie tito
nasi ¢lenovia a clenky:

18. vyrocie:
Michal Remenar, Velky Krtis

Tomas Rybnikar, Skalica

20. vyrocie:
Daniel Haviernik, Castkovce

30. vyrodie:
Adam Kertis, Stropkov

40. vyrocie:
Matej Svaiia, Dedinka

Anna Palcekova, Bytca

50. vyrocie:
Marian Klimco, HanusSovce nad Toplou

Katarina Arpasova, Bratislava

60. vyrocie:
Tibor K6bol, Bratislava

Ivan Kapusta, Zvolen

70. vyrocie:
Magdaléna Bendikova, Presov
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Vitame
noué clenky aclenoy
Ing. Jaroslav Cacko, Trhoviste

Marianna Gancar¢ikova
za syna Filipka, Matiasovce

MVDr. Karol Digo, Zvolen
Milos Bobovsky, Bratislava
Michal Svancar, Zilina

Kristina Kluckova za syna Lukasa,
Bratislava

Blahezelime
nevemanzelom

Nasi mili priatelia, dlhorocni ¢lenovia
Jarka Mindrikova (za slobodna Gébri-
$ova) a Stanko Mindrik, sa rozhodli spe-
Catit svoju lasku sviatostou manZelstva.
NovomanZelom z celého srdca Gprimne
blahoZelame a Zeldame na spolocnej ces-
te Zivotom vela lasky, podpory a vzdjom-
ného pochopenia.
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Opustilinds Dusickovy memorial

Mgr. Irina Lipitskaya, 76r., Bratislava v kartove| hre faraon

Ondrej Racko, 24r., Chynorany Koncom oktébra sme zorganizovali
turnaj v kartovej hre faraon, ktory sme
“ venovali pamiatke nasim drahym priate-

[om, ¢lenom. Sice uZ nie si medzi nami,
ale v srdciach zostali navzdy. Stravili sme
s nimi mnohé pekné chvile, na ktoré radi

o . . . . .
spominame. Pripomenuli sme si ich aj
Slza na lici, zakaleng oci zrak. pocas priatelského zapolenia v kartéch,
V ociach tma usidlila sa, uZ je to tak. ktoré mnohiz nich milovali rovnako, ako
Odisiel si sdim a nds nechal si tu. my.
Daleko od teba. S pocitom stcitu. Dakujeme, Ze ste pridli a podporili ste
Tomds Grich tdto myslienku.

Priatelské zdpolenie v kartdch v sidle Belasého motyla (Fotil Pavol Kulkovsky)



Z PORADENSTVA AGENTURY OA BRATISLAVA

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava

Otazka:

Vykonavam osobni asistenciu a Ziad-
ny dalsi prijem nemam. Mam tri deti,
ztoho jedno Studuje na vysokej skole.
M6zZem aj ja, ako osobna asistentka,
poberat dafiovy bonus na deti?
Odpoved:

Ano, aj osoby vykonavajtice osobnd asis-
tenciu m6Zu poberat danovy bonus na
deti. Za rok 2024 mozZete ziskat danovy
bonus na vsetky vase tri deti. Od nového
roka vsak prichddza zmena.

NR SR schvalila zdkon ¢. 278/2024 Z.
z., ktorym sa menia a dopliiaji niektoré
zakony v stvislosti s dalsim zlepSovanim
stavu verejnych financif (tzv. konsolidac-
ny balicek) a od 1.1.2025 rusi dafovy
bonus na deti, ktoré dosiahnu vek 18
rokov. To znameng, Ze na vase plnoleté
dieta uz nebude mozné narokovat si na

danovy bonus. L
ALENA JURICKOVA

socialna poradkyna

Z ¢innosti
Agentiiry OA Zilina

V septembri 2024 sme privitalivnasom
kolektive novi pracovnicku, pani Miro-
slavu Bobanovi, vdaka ktorej sa nam
dari kontinudlne poskytovat socidlne
sluzby pre cely regién ZSK a mesta Zili-
na. Okrem toho sa nam spolo¢ne poda-
rilo zGcastnit sa na viacerych akciach
a aktivitach, na ktoré sme boli pozvani
spolupracujdcimi organizdciamiz ndsho
regionu.
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V ramci TyZdna nepocujdcich 18.9.2024
sme sa stretli spolu s dal$imi organiza-
ciami pomahajlcich profesii v priesto-
roch organizdcie ANEPS, dozvedeli
sme sa zaujimavé informdcie zo sveta
0s0b so sluchovym znevyhodnenim.
ZGcastnili sme sa kurzu odcitania z pier
a spravnej komunikacie s osobami
so sluchovym postihnutim.

Nadalej pokracujeme v nasich tema-
tickych skupinovych konzultdcidch
so psycholégom Mgr. Ondrejom Mat-
kom. Spolupracuje s nami uz niekolko
rokov, je velmi obltbeny v nasej komu-
nite ako u klientov, tak aj u rodinnych
prislusnikov a asistentov. Psychologické
tréningy nas ucia nové komunikac¢né
zrucnosti a posiliujd nds v pracovnom
aj sikromnom Zivote. ZlepSujeme si tym
nase vztahy a komunikaciu pocas vyko-
nu osobnej asistencie. Je to nevyhnut-
ny predpoklad k poskytovaniu kvalit-
nej pomoci. Psychologické konzultacie
st finan¢ne podporené spolo¢nostou
ADIENT SLOVAKIA s.t.0., odstepny za-
vod Zilina. Za prejaventi déveru a pomoc
Gprimne dakujeme.

o

ERTIFICATE

ADIENT SLOVAKIA S.R.0. ODSTEPNY ZAVOD ZILINA

7/
/ADIENT

DARUJE ZBIERKU AGENTURE OSOBNE) ASISTENCI
NA ZABEZPECENIE PSYCHOLOGICKYCH
KONZULTACIH PRE KLIENTOV

V HODNOTE 1.000€

Belasy motyl

Dna 25.9.2024 sme boli pozvanina sym-
bolické prestrihnutie stuhy, za ktorou
nds cakala cast zrekonStruova-
nej zahrady pre deti so Specidlnymi
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Z CINNOSTI AGENTURY OA ZILINA

Skupinova psychologickd konzultacia so psycholégom Mgr. Ondrejom Matkom (Fotoarchiv Agentiira OA Zilina)

vychovno-vzdeldvacimi potrebami na
pdde Specidlnej MS a Z5 J. Vojtadsaka
v Ziline. S touto kolou vedieme Zivti
komunikaciu, priebezne sa kontaktu-
jeme a pozyvame rodic¢ov deti na od-
borné konzulticie k nam do agentdry.
Stretnutia tohto druhu nas spdjaju
a st motivaciou k dalSej intenzivnej spo-
lupréci v socidlnej oblasti.

Socialne pracovnicky Luboslava Figurova (vpravo)
a Miroslava Bobdanova prezentovali navstevnikom
osobnd asistenciu (Fotoarchiv Agentira OA Zilina)

ZUicastnili sme sa aj ProfesiaDays, ktoré
bolo v Ziline 25. - 26. 9. 2024. V Dome
odborov Zilina sme zaujemcom odpre-
zentovali osobnd asistenciu a inSpiro-
vali navstevnikov pri hladani svojho
uplatnenia.

Rada pre poradenstvo v socidlnej pra-
ci SOCIA - Nadacia na podporu social-
nych zmien zorganizovala 8. 10. 2024
uz 7. ro¢nik konferencie Nezavisly Zivot,
s témou Reforma posudkovej ¢innos-
ti. Celodenna online konferencia bola
zamerand na prezentaciu Reformy po-
sudkového systému, dozvedeli sme sa
o pripravovanych zmendach Zdkona o in-
tegrovanej posudkovej ¢innosti platnej
uz od jesene 2025.

Dna 17. 10. 2024 sa uskutocnila zau-
jimava aktivita ,Sportové dobrodruz-
stvo” v priestoroch telocvicne Strednej
zdravotnickej Skoly v Ziline. ZG¢astnili sa
ho Ziaci a ucitelia zo Specidlnych zaklad-
nych $kol z Kysuckého Nového Mesta,
Cadce, Ziliny, Byt&e a PovaZskej Bystrice.
Pozvanie prijali aj polski partneri z Sz-
koly Podstawowa nr 23 w Jastrzebiu
- Zdroju. Sportové aktivity boli zamera-
né na koordinaciu pohybov, rovnovahu,
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Integracnd interiérova “grilovacka” pre klientov Agentiiry OA Zilina (Fotoarchiv Agentdra OA Zilina)

fyzickd zdatnost a timovd spolupracu.
Stcastou programu bola aj populérna
hra boccia, ktorti sme prezentovali pre
Sirokd verejnost, Ziakov, ucitelov i ostat-
nych zaujemcov.

Dia 21. 10. 2024 sme sa zUcastnili
(spolu s ostatnymi zastupcami organi-
zacii zdruzujucich [udi s roznymi druhmi
postihnutia) zasadnutia Bezbariérovej
komisie na pdde mesta Zilina. V siéin-
nosti so zastupcami jednotlivych od-
borov Mestského dradu v Ziline sme
konzultovali ndvrhy a moZnosti rieseni
vybranych problémov najma v kontex-
te debarierizacie verejného priestoru
a zvySenej potreby parkovacich miest
pre osoby ZTP.

Oblibené integracné a socializacné
aktivity ,Ohen - Voda - Vietor” sa nam
tento rok podarilo zorganizovat v dvoch
formatoch - v exteriérovej a interiérovej
forme. 13.7.2024 sme zorganizovali ex-
teriérovi formu opekacky v prostredi Zi-
linského Lesoparku Chrast. Nasi klienti,
ich osobni asistenti, rodinni prislusnici
a dobrovolnici sa tesili z pekného poca-
sia a zaujimavych aktivit. Okrem priatel-
stiev sme ozZivili i tému debarierizacie

prostredia, prioritne sidliska VIc¢ince,
kde viaceri nasi klienti Zijd. Inovativna
interiérova forma tohto stretnutia sa
organizovala 11. 11. 2024 v bezbarié-
rovych priestoroch Denného centra na
Solinkach v Ziline. Pre nepriazeri pocasia
pocas leta i Casti jesene nebolo mozné
aktivitu uskutocnit v exteriéri. Okrem
pracovnejtémy” bariéry”, sme oslavili aj
narodeniny nasich ¢lenov s milym pose-
denim a v priatelskej atmosfére.
NajbliZsie planované stretnutie pre na-
Sich ¢lenov je pripravené na 14.12. 2024
(Viano¢né posedenie) v bezbariérovej
telocvi¢ni ZS Turie. UZ teraz sa velmi
teSime.

Vsetkym citatelom Ozveny prajeme
prijemné preZitie Vianoc a PF 2025!

LUBOSLAVA FIGUROVA

a MIROSLAVA BOBANOVA
socidlne pracovnicky

Belasy motyl o. z.

Agentira osobnej asistencie Zilina
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina

0948 611 170; 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
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Opatrovatelské
prispevky po prvykrat
bezkratenia

Od 1. decembra 2024 sa po prvykrat
v histérii prestdvaju kratit opatrovatel-
ské prispevky na zaklade prijmu odkaza-
nej osoby. Zacina platit novela zdkona
o socidlnych sluzbach, ktora to zavadza.

Novela zavadza rovnakeé vysky periazné-
ho prispevku na opatrovanie bez rozdie-
lu a bez kratenia, teda v rovnakej vyske
pre opatrovatelov pracovne aktivnych,
ale aj tych, ktori st uz na déchodku
a staraju sa o svojich blizkych. Znamena
to, Ze sa nebude zistovat prijem opatro-
vanej osoby.

Opatrovatelia deti so zdravotnym znevy-
hodnenim dostant dvojndsobny pripla-
tok k prispevku na opatrovanie, teda
200 eur.

Prinasa tiez dalSie novinky:

- zlepSenie dostupnosti odlahcovacej
sluzby,

- rozSirenie poskytovania domacej opat-
rovatelskej sluzby popri neformalnom
opatrovani (penazny prispevok na
opatrovanie)

- navysenie financif pre rodiny s nezao-
patrenymi detmi s tazkym zdravotnym
postihnutim.

RozSiruje sa aj pocet hodin poskyto-
vania domdacej opatrovatelskej sluz-
by popri neformdlnom opatrovani
z doterajsich 8 na 40 hodin mesacne,

OPATROVATELSKE PRISPEVKY PO PRVYKRAT BEZ KRATENIA

priCom opatrovatel nestraca narok na
poskytovanie pefiaZzného prispevku na
opatrovanie.

UZ od 1. decembra 2024 m6Zu opatro-
vatelia a ich rodiny viac vyuzivat odlah-
Covacie sluzby. V pripade odlahc¢ovacej
sluzby, poskytovanej terénnou alebo
ambulantnou formou, pravna lprava
prindsa jej efektivnejsie vyuZzivanie a tiez
spristupnenie pre viac prijimatelov.
Rozsah jej poskytovania pri tychto for-
mach predstavuije 360 hodin rocne, pri-
¢om sa neberie do tvahy pocet konkrét-
nych dni a zavadza tym flexibilitu v jej
cerpani podla individuadlnych potrieb.
Pri pobytovej forme zostdva rozsah 30
dni za rok

ZDROJ: www.employment.gov.sk

Pozn. red.:

Privitame kazdu spravu o vasich konkrét-
nych skisenostiach z praxe. Fungujtca
odlahcovacia sluzba by vyrazne pomohla
odkazanym rodinam, ale zatial sme mali
informacie skoér o nedostupnosti tejto
sluzby. Informujte nas, ¢i mate skdse-
nosti s odlahcovacou sluzbou. PiSte na
kobol@omdvst.sk alebo telefonujte na
Cislo 0948 046 672

Zakon ointegrovanej
posudkovejcinnosti

PriebeZne sme vas informovali o refor-
me posudkovej ¢innosti. V case, ked
Citate tieto riadky je zdkon a sivisiaci
vykonavaci predpis schvéleny parlamen-
tom. Chceme vas informovat o procese
pripomienkového konania a niektorych
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nasich zdsadnych pripomienkach k tejto
reforme a k samotnej pravnej Gprave.
Podstatou reformy je centralizacia pro-
cesu posudzovania. P6jde o integrovanu
posudkovu ¢innost na:

- Ucely penaznych prispevkov na
kompenzaciu

- na Gcely odkazanosti na socidlne sluzby
- socidlnej ekonomiky (posudok pre so-
cidlne podniky)

Vysledkom takéhoto postdenia bude
Integrovany posudok, voci ktorému sa
bude moZné odvolat v reZime spravneho
konania.

Najvacsou zmenou zo vsetkych penaz-
nych prispevkov prejde doterajsi pefiaz-
ny prispevok na opatrovanie. Nadalej uz
nebude stc¢astou zdkona ¢. 447/2008 Z.
z., ale bude fungovat v podobe prispev-
ku na starostlivost a bude poskytova-
ny odkdzanym osobam podla stupna
odkazanosti (bude 5. stuprniov odkéza-
nosti). Zakon ¢. 447/2008 Z.z., ako taky
ale nezanika. Nadalej ostava v platnosti
aiba niektoré jeho Casti budd presunuté
ariesené v novych pravnych predpisoch,
ako napriklad cela Cast o socidlnej a le-
karskej posudkovej Cinnosti, niektoré
odseky, ktoré riesia osobnu asistenciu
a pod.

Hrozba zaniku osobnej asistencie bola
zazehnana

Tvorcovia reformy povodne navrhova-
li, aby sa osobna asistencia zlticila pod
prispevok na starostlivost. Voci tomuto
sme sa ostro vymedzili a aktivne sme
bojovali za zachovanie penazného pri-
spevku na osobn asistenciu. Cenime
si postoj vedenia ministerstva prace,
Ze nasej poziadavke vyhovelo. Osobna
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asistencia, ako penazny prispevok, zo-
stava nadalej medzi pefiaznymi prispev-
kami na kompenzéciu. Treba vak dodat,
Ze slcastou predkladanej reformy boli
aj navrhy zmien v osobnej asistencii,
vocCi ktorym sme vzniesli pripomienky
a namietky.

Strnast najdélezitejSich vyhrad vodi
reforme

V ramci medzirezortného pripomienko-
vého konania sme vzniesli 14 pripomie-
nok. Prevazni vacsinu sme povaZovali za
zasadné. Svacsinou nasich pripomienok
sa stotoZnovali a osvojili siich aj ostatné
zdruZenia zdruzené v Slovenské férum
0s6b so zdravotnym postihnutim pred-
tym Ndrodnd rada obcanov so zdravot-
nym postihnutim. Zacastnili sme sa aj
rozporového konania, Ministerstvo pra-
ce, socidlnych veci a rodiny SR (MPSVR)
niekolko pripomienok aj akceptovalo,
ptiinych doslo ku kompromisu, ale nie-
ktoré pripomienky neboli akceptované.

Uvadzame niektoré pripomienky:

1. Z navrhovanej pravnej Gpravy nebolo
jednoznacné, kto vramciintegrovanej
posudkovej ¢innosti vydava a vypra-
cuje Integrovany posudok po vykonanfi
socidlnej posudkovej ¢innosti a lekar-
skej posudkovej ¢innosti. Posudkovy
lekdr alebo socialny pracovnik? Na-
vrhovali sme, aby bolo jednoznacné,
Ze to bude socialny pracovnik.

Zaver: Dohodli sme sa na presnejSom

uvedeni, Ze posudkovy zaver vypracuje

socialny pracovnik.

2. Nestlhlasili sme, aby sa posudkovy
lekar vyjadroval k ¢innostiam osob-
nej asistencie, navrhovali, sme, aby
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to zostalo v kompetencii socidlneho
pracovnika. Posudkovy lekar by mal
iba verifikovat odkazanost z pohla-
du obmedzeni, ktoré zo zdravotného
stavu vyplyvajud. Mal by potvrdit alebo
vyvratit, ¢i klient - vzhladom na svoj
zdravotny stav - bez pomoci osobné-
ho asistenta urcené cinnosti naozaj
nezvlada.
Zaver: MPSVR s nasim ndvrhom
sthlasilo.
3.Zasadne sme trvali na zachovani
poslednej vety v § 20 ods. 1 zdkona
¢. 447/2008 Z. z., ze ,Osobni asis-
tenciu nie je mozné podmienovat
druhom zdravotného postihnutia,
stupfiom zdravotného postihnutia
alebo zavaznostou zdravotného po-
stihnutia.” Dovodili sme, Ze zakon
bol doplneny touto vetou na zéklade
skisenosti z praxe, kedy po zhorseni
zdravotného stavu boli odnimané pe-
nazné prispevky na osobnu asistenciu
a navrhované prispevkom na opatro-
vanie, aj napriek tomu, Ze klient mal
nadalej aktivity, Zil nezavislym spdso-
bom Zivota, ale v dosledku zhorSenia
zdravotného stavu potreboval viac
hodin osobnej asistencie na sebaob-
sluzné Gkony.
Zaver: MPSVR nesthlasilo, nakolko legis-
lativny odbor nevidel opodstatnenie na
zachovanie tejto vety. Podla ich nazoru
zakon z uvedeného dovodu nedava moz-
nost na odnatie osobnej asistencie a islo
by o duplicitni formulaciu. Dostali sme
vsak prislub, Ze ministerstvo pouvazuje
nad rieSenim. Vysledok uvidime v schva-
lenom predpise.
4. Nesuhlasili sme, aby sa ustanove-
nia paragrafu o osobnej asistencii
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apriloha &. 4 Cinnosti osobnej asisten-
cie presunuli zo zdkona ¢. 447/2008
Z. z. do vykonavacej vyhlasky. Mame
obavu, Ze tieto ustanovenia, ako su-
¢ast vyhlasky, mozu byt lahsie upra-
vené v neprospech 0sdb so ZP, kedZe
schvalovanie zmien v zékone je zloZi-
tejsie, ako vo vyhlaske.

Zaver: MPSVR s nasim navrhom nesu-

hlasilo a odévodnilo to postojom legis-

lativneho oddelenia.

5. Navrhovana Gprava mala kratit rozsah
prispevku na osobn asistenciu v pri-
pade hospitalizacie trvajlcej viac ako
30 dni. Navrhovali sme prediZit tito
lehotu na 60 dni.

Zaver: MPSVR zrusilo vsetky lehoty

a v budicnosti uz nedojde ku krateniu

rozsahu osobnej asistencie v d6sled-

ku pobytu v zdravotnickom zariadeni
vobec.

KedZe ide o rozsiahlu zmenu v procese

posudzovania a poskytovania starost-

livosti, budeme sa tejto téme venovat
podrobne v nasledujicom obdobif,
aj ked na praktické skdsenosti s novou
pravnou Upravou eSte musime poc-
kat. Zdkon nadobdda Gcinnost 1. au-
gusta 2025 a v niektorych ¢astiach az

1. septembra 2025. Neznamena to ale

celoplosné prepostdenie. K vydavaniu

novych posudkov d6jde postupne pri
rieSeni novych Ziadosti o kompenzaciu.

Dokonca v pripadoch, kedy v komplex-

nom posudku nie je stanoveny termin

opatovného postdenia, klient moéze byt
nadalej rieSeny na zaklade siicasne plat-
ného posudku - napriklad m6Ze poberat

PP na opatrovanie bezo zmeny.

Spracovali: Mgr. TIBOR KOBOL
a Mgr. ANDREA MADUNOVA
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Dolezité cisla
zarok 2024

 danové priznanie treba podat

do 31. marca 2025
* danové priznanie sa poddva

na novych tlacivach platnych

pre rok 2024
e danové priznanie sa podava
po presiahnuti prijmov
2 823,24 eura za rok
nezdanitelna Cast zdkladu dane na
danovnika je 5 646,48 eura za rok
nezdanitelna cast zdkladu dane na
manzela/manzelku je 5 162,50 eura
pausalne vydavky st vo vyske 60 %
znizenie zédkladu dane o prispevky
na doplnkové déchodkové sporenie
(1. pilier) v Ghrne najviac 180 €
za rok
danovy bonus na zaplatené troky
pri Gveroch na byvanie vo vyske
50 % zo zaplatenych drokov
do vysky 400 € - 1 200 za rok

* Osoby, ktoré majui prijem iba
z osobnej asistencie, maju tiez
narok na dafiovy bonus na dieta

* sadzba dane 15 % z prijmov
z osobnej asistencie

* Tlacivo danového priznania sa da
vypliiat aj online na webovej stranke
Financnej spravy SR

Priniesli sme vam prehlad najdolezitej-
Sich informdcii a ddajov platnych pre
zdanovanie prijmov za rok 2024. Danovy
manudl bude zverejneny na nasej webo-
vej strdnke www.osobnaasistencia.sk
Potrebujete radu, informaciu, konzul-
taciu? V pripade potreby vam radi po-
méZeme s vadimi otazkami pri vypiiiani
danového priznania do 12. marca 2025.
Po tomto termine vam uZ nevieme
zarucCit pomoc vzhladom na naplnené
pracovné kapacity.

llustrovala Veronika “Veve” Kandrova

Nevahajte kontaktovat priamo centralu
Belasy motyl o. z./Agentliru osobnej asistencie Bratislava
telefonicky: 0948 529 976 alebo e-mailom: dane@osobnaasistencia.sk.
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Osoby so zdravotnym
znevyhodnenimssi
zaslizianasu podporu

Koalicia sa na ostatnej schédzi zdrzala
pri vSetkych mojich zakonoch. Opozic-
né navrhy ich nezaujimaji. Obzvlast ma
to mrzi pri mojom ndvrhu zdkona, aby
zdravotne znevyhodneni mali narok na
sprievod poc¢as ambulantného osetrenia
alebo pocas hospitalizacie. Budem vsak
neustdle bojovat za to, aby sa to pretavi-
lo do praxe. Je nonsens, Ze v 271. storoci
to nie je samozrejmostou.

S nastdvajlicou zimou mieri do parla-
mentu koali¢ny navrh Statneho rozpoc-
tu a navrh zdkona o integrovanej po-
sudkovej ¢innosti. My, ktori pracujeme
v socidlnej oblasti a pomahame [udom,
aby nadobudli vSetky kompenzécie, na
ktoré maji narok, na zakon o posudko-
vej innosti velmi ¢akdme. Je nelinosné,
aby ludia cakali na penazny prispevok

0OSOBY SO ZDRAV. ZNEV. S| ZASLUZIA NASU PODPORU

na opatrovanie od septembra 2022
a to len preto, lebo mdme nedostatok
posudkovych lekadrov. S prvym znenim
tohto vlddneho zdkona prisla studend
sprcha. Niektoré diagndzy neboli v pri-
lohe zdkona o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu tazkého zdravotného
postihnutia. Osoby s Aspergerovym
syndrémom, autizmom, ¢i Crohnovou
chorobou by tak nemali narok na Ziad-
ne kompenzacie. Velmi sa tesim, ze
sme spolu s obc¢ianskymi zdruZeniami
vytvorili tlak a tento navrh zdkona sa
bude este prerdbat. Drzme si palce, aby
bol priaznivy pre vetkych zdravotne
znevyhodnenych. Ak nie, mam moznost
podat pozmenovaci ndvrh tohto zakona
a tento institdt urcite vyuZijem. K tejto
problematike som zorganizovala tzv.
okrihly st6l, kde som pozvala aj Tibo-
ra Kobdla, podpredsedu obcianskeho
zdruZenia Belasého motyla. Bolo to
velmi podnetné stretnutie. Stretnu-
tia pri okrihlom stole chcem zaradit
do pravidelnych aktivit.

=
———

Stretnutie pri “okriihlom stole” na pdde parlamentu so zdstupcami obcianskych

zdruzenfi k téme integrovanej posudkovej ¢innosti (Fotil Jozef Nemec)
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Poslankyfia NR SR Veronika Vesldrova (Archiv V. Veslarovej)

Aj napriek tomu, Ze sa vlada zaviaza-
la implementovat Dohovor o pravach
0s06b so zdravotnym postihnutim, ktory
Slovenska republika ratifikovala v roku
2010, st mnohé ¢lanky tohto dokumen-
tu len abstraktnym pojmom, a to zhor-
Suje zivot nam, zdravotne znevyhod-
nenym. S bliZiacim sa ndvrhom zdkona
o rozpocte to vobec nevyzerd tak, Ze
zdravotne znevyhodneni s prioritou.
Prdve naopak. Podporu pre opatrovate-
[ov, osobnych asistentov, Ci zvySovanie
prispevkov tu nendjdeme.

Do nasledujtcej parlamentnej schddze
predkladdm navrh zdkona, ktorym
chcem docielit, aby celiatici neplatili
za bezlepkové potraviny zvySent DPH.
KKonsolidacia sa dotyka aj zdravotne zne-
vyhodnenych, ¢o je pre mia absolitne
nepripustné.

Okrem parlamentnych lavic sa sustre-
dujem na navstevu organizacii, ktoré sa

zaoberaju problematikou ludi so zdra-
votnym znevyhodnenim. V poslednom
obdobi som navstivila podobné orga-
nizacie v Banskej Bystrici, v Banskej
Stiavnici, v Levoci a v Spisskej Novej Vsi.
SU to organizacie velmi potrebné, preto-
Ze svojou ¢innostou v mnohom suplujd
stat. Ci uz v oblasti dennych stacionéroy,
rehabilitacii, terapii alebo socidlneho
poradenstva. Rovnako, ako obcianske
zdruzenie Belasy motyl' v Bratislave, tak
aj mnohé dalSie organizdacie na Sloven-
sku st velmi prospesné.

Nielen na najblizsej parlamentnej
schddzi budem hlasom vsetkych zdra-
votne znevyhodnenych, ktori nie si
v parlamente. Budem bojovat za to, aby
sa schvalili zakony, ktoré zlepsia kvalitu
Zivota. O tom, ako prebehla schddza vas
budem informovat v Ozvene ¢.1/2025.

VERONIKA VESLAROVA
Poslankyfia NR SR
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Paralympijské hry
2024

Od stredy 28. augusta do nedele 8.
septembra sa v PariZi uskutocnili Pa-
ralympijské hry, ktorych sa zicastnilo
26 Sportovcov a Sportovkyn zo Sloven-
ska, sttaziacich v 6smich disciplinach.

PARALYMPIJSKE HRY 2024

Zcastnili sa ich aj nasi ¢lenovia. Zlatd
medailu ziskal Peter Lovas vo Stvorhre
stolného tenisu spolu s Jdnom Riapo-
Som. Rébert Mezik skoncil Stvrty. Ale
obdivuhodné bojovné vykony podali
vSetci hraci. Blahozeldme vsetkym slo-
venskym medailistom - Veronike Vado-
vicovej, Jozefovi Metelkovi a Radkovi
Malenovskému.

Peter Lovas (vlavo) a Jan Riapo3 pdzuji so zlatymi medailami (Fotil Roman Benicky / SPV)
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Majstrovstva SR
jednotlivci 2024
19. oktéber 2024

Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov a Belasy motyl o. z. zor-
ganizovali 23. ro¢nik Majstrovstiev SR
v boccii v kategériach Jednotlivci - BCT,
BC2, BC3, BC4, BC5. Na turnaj sa klasifi-
kovalo prvych Sest hracov v slovenskom
rebricku, do ktorého hracizbierali body
pocas troch ligovych kol v roku 2024.
Domaceho Sampionatu sa zidcastnili
hraci zo Styroch slovenskych klubov:
SK Altius Bratislava, SK Boccia ZOM
Predov, SK TP Victoria Ziar nad Hronom
a SK Belasy motyl o. z.

Pre vitazov kategdrii okrem titulu
,majstra Slovenska” boli pripravené
aj trofeje, medaile a diplomy. Ceny

odovzdavali nasi Gspesni paralympio-
nici: Peter Lovas, Radko Malenovsky
a Michaela Balcova.

Findlne umiestnenia:

BC1: 1. Krdl Tomas (SK TP Victoria),
2. Bartek Stefan, 3. Vanak Miroslav
(obaja SK Altius)

BC2: 1. Novota Peter,

2. Minarech Peter, 3. Mezik Robert
(v8etci SK Altius)

BC3: 1. Bielak Miroslav,

2. Skvarnova Luba, 3. Tizo Michal
(vetci SK Belasy motyl)

BC4: 1. Strehdarsky Martin,

2. Durkovi¢ Rébert (obaja SK Altius),
3. Klim¢o Mariadn (ZOM)

BC5: 1. Merten Peter

(SK Boccia ZOM Predov),

2. RySava Paulina, 3. Varga Peter
(obaja SK Altius)

.

Wy @

Vo3 * o1:23

S(iboj BC3 medzi hraémi Lubka Skvarnova a Miroslav Bielak (Fotila Adela Cermakova)
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POWERCHAIR HOCKEY

Vyhlasenie Ankety boccista roka 2023
Sdcastou narodnych majstrovstiev bolo
aj vyhlasenie vysledkov 16. ro¢nika An-
kety Boccista roka 2023, kde boli zvlast
oceneni muzi a zeny.

Ocenené:

BC1: Daniela Drotarova, BC2: Nina
Melicherovd, BC3: Luba Skvarnov,
BC4: Kristina Vozarova, BC5: Anna
Mihova.

Oceneni:

BC1: Tomas Kral, BC2: Rébert Mezik,
BC3: Boris Klohna, BC4: Martin Strehar-
sky, BC5: Peter Varga

Za uskutocnenie turnaja dakujeme
vSetkym dobrovolnikom a partnerom:
Biofarma Stupava a Slovak pub, Doub-
leP s.r.0., Online tla¢ s. r. 0., Specialne
pomocky - Adros, Ares s. r. 0., Schuller
Ehklar - Frieb, MC RuZinov, Zahradnic-
tvo Gabika - Kajal

Viac aktualnych informdcii o Sporte
boccia na www.boccia.sk

POWERCHAIR HOCKEY

Turnaj belasého motyla
2024
12. oktéber 2024

BlueSky Butterflies 0.z, Belasymotyl'o.z.,
Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov a Mesto Dolny Kubin, zor-
ganizovali 2. ligové kolo Ceskej power-
chairhockey ligy.

Turnaja sa ztcastnilo pat klubov. Okrem
domaceho to boli aj tri prazské timy a je-
den z Plzne. N&s tim obsadil tretiu priec-
ku, ¢ize zopakoval svoj triumf z nedav-
neho ligového kola v Plzni. Pre domdci
tim siboj o vSetko bol s plzenskymi In-
dians, kde sa rozhodovalo a7 v prediZent.
Domdci tim bol Gspesnejsi, a to nielen
vdaka skvelému Michalovi Sedlakovi,
ktory dal tri gély zo Styroch, ale hlav-
ne vdaka skvelému timovému vykonu.
Do stiboja nasich novacikov zasiahli:
Veronika Vasinova, Tadeas Wagner,
Dusan Sotoniak, Tomas Patek a Peter
Romanak

Spolo¢na fotografia hracov, asistentov, dobrovolnikov aj usporiadatelov (Fotil Michal Plantaznik)
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Fanusikovia prisli aj s transparentom (Fotil Pavol Kulkovsky)




Viac aktudlnych informacii
o Sporte powerchair hockey
na www.powerchairhockey.sk

Vysledky nasho timu:

BlueSky Butterflies - Jaguars Praha
BLACK:6:1

Goly: 2x Lucia Mrkvicovd, 2x Michal Sedldk,
Ix Tomds Roxer, 1x Jdn Koriarcik,
Asistencie: 4x Michal Sedldk

BlueSky Butterflies - New Cavaliers
Praha:1:10

Gal: 1x Jan Koriarcik

BlueSky Butterflies - Indians Plzen:
4:3 po predizeni

Gély: 3x Michal Sedldk, 1x Jdn Konarcik

Nové posily timu (Fotil Pavol Kulkovsky)

Konecna tabulka

Turnaj belasého motyla 2024
1. New Cavaliers Praha

2. Jaguars Praha WHITE

3. BlueSky Butterflies

4. Indians Lenox Plzen

5. Jaguars Praha BLACK

Zapojte sa aj vy
Na vsetky Sporty hladdme novych hra-
cov a tiez ludi, ktori by chceli akokol-
vek pomoct pri rozvoji tychto Sportov.
V pripade zaujmu nas smelo kontaktujte
e-mailom omd@omdvsr.sk alebo telefo-
nicky 0948 529 976 (Jozef BlaZek).



SACH
Turnajnezdvislého zivota

2024
271.september 2024

Stvrty roénik ,Zivého" achového rapid
open turnaja zorganizovali Belasy motyl
0. z. a Bratislavska Sachové akadémia
v bezbariérovych priestoroch bratislav-
ského Domu Sportu.
~Myslienkou je vytvorenie priestoru pre
Sachovu hru, ktorej sa mézZe zicastnit kaz-
dy, bez rozdielu veku, pohlavia, ¢i klubovej
prislusnosti a zdravotného postihnutia.”
Hovori rozhodca turnaja Michal Vrba
a pokracuje: ,turnaja sa zicastnilo celkovo
18 hrdcov so 7 slovenskgch klubov, pricom
geograficky malo zasttpenie celé Slovensko.
Medzi kolami sa hrdci mohli oberstvit ovo-
cim alebo drobnou sladkostou. Partie boli
velmi napinavé a aj ked ¢asovd kontrola bola
J—
\

\

e
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nastavend na 2x715 mindt, Castokrdt partie
koncili doslova v posledngch sekunddch v ne-
raz zaujimavgch koncovkdch.”

Vysledky:

Hraci so zdravotnym postihnutim:

1. Ilvana Horbalov4, 2. Roman Pikulik,
3.Jozef Horbal, 4. Patrik Sipos, 5. Tomas
Vranovsky, 6. Jozef BlaZek, 7. Jan Souc,
Vitazi dalSich kategérii:

Hraci bez zdravotného postihnutia

- vitaz Ladislav Ochrana

najlepsi senior 65+

- vitaz Ladislav Ochrana

junior do 710 rokov - vitaz David Hrdy jr.
junior do 15 rokov - vitazi Martin Mod-
ravsky, Kuzma Nikolajev

Zena - vitazka Emma BartoSova

Podakovanie patri sponzorom:
TIMED s. t. 0., YIT Slovakia,
DOUBLEP.s.r. 0.

Myslienkou turnaja je vytvorit priestor pre achovd hru, ktorej sa méze zii€astnit kazdy (Fotil Michal Vrba)
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CESTUJME BEZBARIEROVO S APLIKACIOU VOZICKARMAP

CESTOVATELSKA RUBRIKA

Cestujme bezbariérovo
saplikaciouVozickarMAP

VozickarMAP je unikatna aplikacia
na monitoring pristupnosti objektov.
Umoziiuje ndjst najblizSie bezbariérové
objekty, komentovat ich stav alebo sa
opytat komunity ludi na voziku.

Komu pomaha?

VSetkym, pre ktorych je dolezitd bez-

bariérovost a znalost pristupnosti pred

navitevou objektu. Clovek na voziku si

podla toho napriklad méze vopred za-

bezpecit asistenta, ktory mu na mieste

pomdze.

V ¢om je aplikacia unikatna?

* Je mozné diskutovat s autorom objek-

tu a pytat sa na dalSie detaily

Autor objektu zaddva informaciu, Ci

objekt presiel na svojom voziku alebo

je chodiaci a pomaha - asistuje

Projekty si zdokumentované

fotografiami

* Vozickar.info je partnerom projektu
Eurokll¢, takéto toalety st v mape
oznacené samostatnou kategériou,
kedZe nie kazdy tento klac vlastni

e Mapa umoziuje vyfiltrovany obsah
zverejnit ako ,selektivhu mapu danej
kategérie”, takze moze poslizit aj ako
graficky podklad pre ¢lanky tykajice
sa bez/bariérovosti

Kto moze do mapy pridavat objekty?
Aj ked komunita portalu www.vozickar.
info predstavuje niekolko tisic ludi, vzdy
je vitana pomocna ruka kazdého mo-
nitorujdceho. Staci uz len stiahnut si
aplikdaciu VozickarMAP do svojich mobil-
nych telefénov a hladat ¢i pridavat rozne
objekty podla dostupnosti.

ZDROJ A VIAC INFORMACII:
www.vozickar.info

Co miumoziiuje cestovat
do Chorvatska s pltiicnou
ventilaciou?

Zijem s pokro¢ilou spindlnou svalovou
atrofiou a teda som leZiaca na pltcnej
ventilacii. Tento fakt v8ak neznamen3,
Ze musim byt cely Zivot zavretd medzi
Styrmi stenami. Dokazem napriklad aj
cestovat k moru, len to, samozrejme,
vyZaduje vela priprav a Usilia.

Rovnako, ako cely mdj Zivot, ani ces-
tovanie by pre mna nebolo mozné bez
oboch rodi¢ov a osobnej asistentky.
Tento moj opatrovatelsky tim sa stard
o kazdi moju Zivotni potrebu aj zela-
nie. Osobnych asistentiek by som na
dovolenke potrebovala viacero, ale nas
stat mi kvoli nedostatocnej legislative
neposkytne financie na dostatok po-
moci, preto si musim vystacit s jednou.
M&j cestovny kufor neobsahuje iba kras-
ne dihové oblecenie, ale predovsetkym
nahrady hadicového systému k pltc-
nej ventilacii; odsavacie katétre; filtre
k plicnej ventildcii; lieky, ktoré beriem
na dennej baze, ale takisto tie, ktoré
by som mohla potrebovat v akidtnych



€O MI UMOZNUJE CESTOVAT DO CHORVATSKA S PLUCNOU VENTILACIOU?

situdciach; Specializovand tasku na to,
aby som mohla prenasat Risdiplam, ¢o
je liek, vdaka ktorému zijem; striekacky;
goliere k tracheostémii... A v pripade,
Ze by sme sa stretli so zdravotnikmi,
ktori sa prestahovali zo Slovenska do
Chorvatska, tak aj ambuvak, aby ma
mobhli zachranit moji rodicia.

KedZe moja pllicna ventilacia ma od
zakladu vydrzZ iba tri hodiny, dIhé ces-
tovanie do zahranicia mi umoZiuje za-
suvkav aute. Po tom, ako som sa opytala
mamy, aby sa opytala otca, nech mi to
vysvetli, tak som zistila, Ze je to Stan-
dardny meni¢ do auta z 12 na 230 voltov
s vykonom 600 wattov.

Celodenné pobyty na plazi, ako aj pre-
chadzky po Chorvatsku, mi umoznuju
dodatocné batérie do plticnej ventilacie,
pricom kazda z nich vydrzi pat hodin.
Tymto teda dakujem zbierke Belasy mo-
tyl, ktord mi tieto dodatocné batérie
zafinancovala, pretoze kazda takato ba-
téria stoji 600 € a slovenské poistovne
ich vobec nepreplacaji. Bez Belasého
motyla by som teda skutocne bola iba
zavretd doma. Na tlto zbierku mozes
aj ty prispiet na webe belasymotyl.sk.
Na ubytovanie nevyhnutne potrebujem
bezbariérovy apartman. Ten, v ktorom
sme sa ubytovali tento rok, navyse ob-
sahoval idedlne postele pre ochrnutych
[udi. Totiz jedine ti ludia, ktori sa nepo-
hnd ani o milimetetr, s nimi nevrzgali na
cely ostrov. Ale ¢o bolo ddlezitejsie, plaz
sme mali len vo vzdialenosti 50 metrov,
¢ize sme na plaz lahko prisli s mojim
vozikom a keby som mala akikolvek
akdtnu potrebu, ¢o sa tyka napriklad
mojho zdravia, lahko by sme odbehli
naspat na apartman.
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Petra na plazi na ostrove Vir
(Fotila osobnd asistentka Monika Horfidkova)

K moru som vSak priSla predovsetkym
¢itat a ignorovat redlnych ludi. KedZe
som leZiaca, ¢itam vdaka stojanu, ktory
mi vyrobil otec z kovového profilu a ple-
xiskla. Tento stojan mda odnimatelné
nozicky a sklon, ¢ize sa da napolohovat
podla mojej hlavy, ktord mam naklone-
nd doprava.

Na dovolenkéch po veceroch s mamou
velmi rady hrame karty, k comu pouZi-
vam dalSiu velmi jednoduchd, ale zato
nenahraditelnd pomdcku - drziak na
karty. Ide o dva plastové trojuholniky
prepojené strunou. Medzi ne sa zastokne
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Pred historickou Mestskou branou mesta Zadar
(Fotila osobn4 asistentka Monika Horfidkova)

pokojne aj dvadsat kariet. Aby som ne-
prezradzala protivnicke, aké mam karty,
ddvam osobnej asistentke pokyny, na-
priklad v zneni: ,Vyhodim piatu zlava.
Potiahni a daj ju pred siedmu sprava.”

Desat z desat lekdrov odportca, aby
som vobec nechodila do vody, ani len
do vane, pretoze mam v pltcach dieru,
ktora ziadnym sposobom nie je vodotes-
nd. Tym myslim tracheostémiu, s kto-
rou Zijem uZ takmer sedem rokov. Ale
sranda musi byt, aj keby Peta nebola.
TakZe sme vypli plticnu ventilaciu, bez
ktorej momentélne udycham priblizne
pol hodinu... A po prvy raz, odkedy ma
napojili na plticnu ventilaciu, mi otec
pomohol zapldvat si v mori. Pevne ma

drzal tak, aby som mala hrudnik nad
hladinou a zdvihal ma s kaZdou vinou.
Vdaka tomu ma neohrozila ani kvapka.
Z tejto dovolenky som teda odisla nad-
send, Ze sa mi znova podatilo prekonat
nielen hranice Slovenska, ale aj svoje
vlastné. A o to som odhodlanejsia pre-
konavatich aj nadalej a pomahat dalsim
[udom z nasej komunity, aby sa im to

darilo tiez.
PETRA ELLER

Dovolenka,del Sol”
Doposial najvzdialenejsi kit, do ktoré-
ho som sa vybral kvoli dovolenke, sa
nachadza na samom juhu Pyrenejského
polostrova. Miesto, ktoré som si vybral
uz davnejsie a ktoré ma privoldvalo in-
formaciami typu ,najsinecnejsie miesto
Eurépy”, ,oblast vecného leta” a po-
dobne. Damy a pani, vitajte v Costa del
Sol - SInecnom pobreZi, vitajte v meste
Malaga v Spanielskej oblasti Andalizia.
Do slnkom zaliatej Malagy sme spolu
s mojim asistentom cestovali na prelo-
me septembra a oktébra. A hoci beZzne
sa do nasich destindcii prestivame au-
tom, Mélaga je predsa len trochu prida-
leko a cesta by trvala niekolko dni.
Preto sme sa rozhodli vyuzit leteckd pre-
pravu. A samozrejme, okolo celej logis-
tiky bola kopa vybavovaciek. Musel som
vybavit taxik z Bratislavy na letisko vo
Viedni na cestu tam aj spat, leteckej spo-
lo¢nosti som musel nahlasi, Ze cestujem
s vozikom a Ze budem potrebovat po-
mact pri nastupe do lietadla a vystupe
z neho pocas oboch letov a zabezpecit
si odvoz v Mélage z letiska na ubytovanie
a naspat.
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Park Huelin nedaleko ndsho ubytovania (Fotil osobny asistent Anton Puk)

Samostatnou kapitolou bolo hladanie
vhodného ubytovania. Navzdory dote-
rajSim zvyklostiam sme sa s asistentom
rozhodli rezervovat si sikromny byt na-
miesto hotela. Vyslo by nas to lacnejsie
a kazdy by mal samostatnd izbu. Rafaj-
kovy bufet sme radi ozZeleli.

A tak sme sa v jedno chladné septem-
brové rano vybrali do sveta. Dohodnuty
taxik priSiel - prva Glava - a na letisko
sme dorazili v dostato¢nom predstihu
- druha dlava.

Samotny let trval priblizne tri a pol ho-
diny, po ktorych sme cakali na vopred
dohodnuty bezbariérovy taxik. Ten v3ak
ani po hodine nedorazil, takze sme sadli
na bezny a po zhruba 15-mindtovej jaz-
de po pobreZi sme dorazili na adresu.
Ubytovanie sa nachadzalo priamo na
plazi! Zo Siesteho poschodia bol nad-
herny vyhlad na more, plaZz a prome-
nadu. Byt bol velky rozlohou, no velmi
¢lenity s mnohymi izbami, ¢o by robilo

problém najma jazdcom na elektrickych
vozikoch. Ale v zdsade sme v iom nasli
vSetko, ¢o sme potrebovali. A najma
poloha priamo na plazZi vynahradzala
akékolvek drobné nedostatky.

Vecer sme stravili objavovanim prome-
nady. Pozdl? nej sa nachddza mnoZstvo
pléZovych barov, tzv. chiringuitos, kde
sa aj vari, takZe ak si dobre vyberiete,
schuti sa najete.

Dalgie dni sme stravili predovietkym
objavovanim mesta. Ani ja a ani asistent
nie sme vyslovene plazové typy, takze
aj tuto dovolenku sme hodlali stravit
aktivne. Napriklad poc¢as druhého dna
sme sa po asi hodinovej pesej prechadz-
ke dostali do mestského pristavu a hoci
sme to vopred neplanovali, nasadli sme
na hodinovd vyletnd plavbu po blizkom
pobreZi Mélagy. Na lod viedol, Zial, ba-
riérovy pristup, no nebolo to pre mdj
mechanicky vozik nezvlddnutelné a za
ten veterny zazitok to stalo.




Vyhlad na mesto z terasy pri hrade Gibralfaro (Fotil osobny asistent Anton Puk)

Vyhliadkova plavba na otvorenom mori
(Fotil osobny asistent Anton Puk)

V meste sme objavili reStauraciu, ktord
tam otvorila podnikatelka zo Slovenska,
no ziadne bryndzové halusky v menu
nendjdete. Nastastie, menu v slovencine
ano a aj personal hovoril po slovensky,
¢o velmi ulahcilo nase objednavky. To-
tiZ, zistil som, Ze ani dvojjazycné Spa-
nielsko-anglické ponuky nie st pre mna
dostatocne zrozumitelné, najma preto,
Ze neovladam nazvy vSakovakych rybich
pokrmov ani v jednom z tychto dvoch
jazykov.

nou najedli dobre. Obrovské mnoZstvo
podnikov podnecuje persondl byt co
najprivetivejsi k zadkaznikom, takze aj
obycajna zastavka na kavu bola prijem-
nym zazitkom.

Po par diioch sme sa naudili vyuZivat
miestnu mestskid hromadnt dopravu -
mimochodom plne bezbariérovi - a tak
sme uz nemuseli zakazdym ist pesi do
mesta. Hoci ani to by nebol problém,
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Ako vyzera bezbariérova promendda na pldZi (Fotil osobny asistent Anton Puk)

pretoZe drviva vacsina chodnikov, pre-
chodov a ciest bola bezbariérova. Atym
myslim NAOZAJ bezbariérov4d, nie tak
naoko ako u nas.

Toto bolo najprijemnejsie zistenie o Ma-
lage. A za pravdu mi daval aj fakt, Ze
nebolo dia, kedy by som nevidel aspon
dvoch inych [udi na vozikoch.

Centrum mesta ma plno zakutia mnohé
znich sme urcite vynechali. No zastavili
sme pri rimskom amfitedtri, pod miest-
nou katedrdlou a autobusom sme sa
odviezli k hradu Gibralfaro nad mestom.
Samotny aredl hradu je bariérovy, no
v jeho okoli sa nachadzaju dve vyhliad-
kové terasy s nadhernym vyhladom na
mesto. Jednu z nich sme nasli hned
a bola pristupna aj na voziku. Zial,
k druhej sme sa nedostali, pretoZe k nej
viedol prilis strmy chodnik.

Nastastie, ani tychto par drobnych ne-
zdarov neprebilo vSeobecne velmi pri-
jemny pocit, ktory som z tohto mesta

mal. Ludia st tu v pohode, nikto sa vyslo-
vene nepondhla, nebolo vidno zachmu-
rené tvare a vSeobecne som pocitoval
pokoj. Zaiste za to mozZe aj typicka Spa-
nielska siesta, ktord - minimalne v Mala-
ge - je do velkej miery individudlna a pre
kaZzdého zacina a konci v inych ¢asoch.
No existuje, ludia si po¢as nej oddychnu,
aby bolivecer opat plni energie av dob-
rej nalade. Jasné, zo zaciatku je to pre
nasinca trochu nezvyk, no po par diioch
sa na tento rytmus dia dd zvyknut.
A vbbec, celkovo si myslim, Ze je vela
veci, z ktorych by sme si na Slovensku
mohlivziat od Spanielov priklad. Okrem
siesty aj Ustretovost a nastavenie mysle
na taky spdsob, Ze hoci sa nam moZu
diat aj neprijemnosti, nebudme na seba
nevrli, v pokoji si sadnime nad pohar
sangrie a vyrieSme to.

ADAM BURIANEK
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Komiks:
Dobrodruzstva
Superhrdinky Malej Ady

Spoloc¢nost Roche prindsa na Slovensko
komiks s nazvom Dobrodruzstva super-
hrdinky malej Ady, ktory v sebe ukryva
skratku ochorenia spindlna muskularna
atrofia (SMA). Ada je diev¢atko, ktoré
ma ztiedkavé nervovosvalové ochorenie.
Na pohyb sice potrebuje vozik, ale je
rovnakd, ako vSetky ostatné deti. Rada
sniva a jej predstavivost robf zo sveta

magické miesto. S podporou rodiny
a blizkych priatelov prekonava smuitok aj
malé pohromy a tesi sa z kazdodennych
malickosti. Pribeh malej Ady rozprdva
o tom, Ze rozdiely st len vyzvami ndjst
pre seba lepSiu cestu.

Komiks ma vzdeldvat deti a mladez.
Apeluje na predstavivost a jednoduchou
formou sprostredkiva dolezité témy. Je
vysledkom spoluprace multidisciplinar-
neho timu odbornikov na vzdeldvanie,
psycholégov a odbornych poradcoy,
pracujucich v zdruZeniach rodin Zijicich
s ochorenim SMA.

Kym bude komiks dostupny v kniZnej verzii, m6Zete si ho precitat online:

https://qrco.de/ada_komiks
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Dokumentarny film:
Ibelin (The Remarkable
Life of Ibelin)

Norsky dokumentarny film je venova-
ny pamiatke Matsa Steena, ktory sa
narodil s nervovosvalovym ochorenim
Duchennova svalova dystrofia (DMD).
Mats, ktory zomrel vo veku 25 rokov,
zanechal po sebe necakany odkaz -
odkaz reSpektovaného a oblibeného
hraca v online komunite hry World of
Warcraft.

Jeho blizka rodina si myslela, Ze ich syn
Zil kvdli ochoreniu izolovany a osamely
Zivot. Nevedeli vSak, Ze Mats viedol bo-
haty a intenzivny Zivot vo virtudlnom
svete, kde hral za Ibelina, charizmatickd
a dobrodruzni postavu v hre World of
Warcraft. Po jeho smrti objavili blog,
vdaka ¢omu zistili, Ze prostrednictvom
hry naviazal hlboké priatelstva a ovplyv-
nil Zivoty mnohych hracov.

DOKUMENTARNY FILM: IBELIN (THE REMARKABLE LIFE OF IBELIN)

Vo filme ma divdk moznost vidiet ani-
mované pasaZe zalozené na Matsovom
hrani, dryvky z jeho blogu a rozhovory
s priatelmi, ktorych ziskal online. Ibelin
nas prevedie jeho Zivotom a ukdze nam,
Ze komunita a priatelstvo pomoZzu pre-
konat hranice fyzického sveta.

[BELIN

¥
wie

Benjamin Ree

Zdroj: csfd.sk

Zdroj: Euforia Film



Z DENNIKA DYSTROFIKA:

NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika:
Krasavsesvetu

(15. november 2024, piatok)

Zazitok rozmanitosti tohto sveta som
donedavna chapal povrchne - cez ne-
schopnost rozhodnlit sa, aky druh ,3bit-
ky" si mam vybrat. V praxi to znameng,
Ze moje porozumenie tohto pojmu bolo
na Grovni rozmanitosti tovaru v regaloch
nasich supermarketov. VSade, kam sa
pozriem, vidim rézne vyrobky z r6znych
krajin, s roznym zloZenim a roznym spo-
sobom vyroby, kazdy z tychto vyrobkov
je v nejakej svojej podstate jedinecny.
Ci uz je to prichut alebo pribeh, ktory
stoji za vznikom samotného produktu.
Aj ked som bol vzdy na strane rozma-
nitosti a zakazdym, ked prislo na stret
s tradiciou, zakazdym som hajil rozma-
nitost so slovami, Ze sa vzajomne nevy-
lu¢ujd, dokonca sa mozu dopifiat. No
nikdy som v skuto¢nosti nevedel, coho
sa vlastne zastavam.

LeZim vo svojom invalidnom kociku na
miestach vyhradenych pre ludi's postih-
nutim a ich doprovod. Nikdy predtym
som ich najednom mieste tolko nevidel.
Cakam, kedy sa za¢ne to najrozmanitej-
Sie podujatie v mojom Zivote - koncert
filmovej hudby Hansa Zimmera. Pocas
prestavky sa pri mne pristavila pani,
ktord sedela nedaleko mna. Zacala sa
so mnou rozpravat, no s mojim nedo-
lie¢cenym zapalom ucha v kombinacii
s velkym okolitym hlukom, bol pre mna
nas rozhovor len o prazdnom otvarani
Ust. Aj napriek mojej sluchovej indis-
ponovanosti je pre mia tento okamih
klt¢ovy pri chdpani rozmanitosti.

KRASA VSESVETU
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“HANS ZIMMER

Mdrio si na Zimnom Stadiéne Ondreja Nepelu
v Bratislave uZil filmovid hudbu Hansa Zimmera
v podani symfonického orchestra

(Fotoarchiv M. Ondrik)

Rozmanitost je v nasej spolocnosti,
bohuzial, skor zdroj napétia a rozpolte-
nosti, namiesto prileZitosti pre porozu-
menie, kreativitu a inovaciu. Pochopil
som, Ze rozmanitost nie je len o inych
pohladoch na problémy. Ale aj o vytva-
rani zazitkov, ktoré spajajd ludi a pre-
konavajd kultirne, nazorové a jazykové
bariéry, ktoré nds mozu obohatit.
MARIO ONDRIK

Viac podobnych tvah a myslienok
nasho clena Maria o kazdodennom
Zivote s ochorenim SMA si mozete
precitat na jeho osobnom blogu
www.psychonautika.sk.
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Taborové leto
s Belasym motylom

Dni pIné oddychu, ktoré ndas vytrhli
z bezného stereotypu. Priatelstva,
ktoré pretrvavaju roky a zazZitky, ktoré
hreju pri dusi aj pocas tuhej zimy aZ do
dalsieho leta. Aj tento rok si pre vas
Belasy motyl o. z. pripravil pat letnych
taborov pre deti, mladych a dospelych
s nervovosvalovymi ochoreniamiaich
rodiny.

KKaZdy rok sa pri organizovani pobytov
riadime heslom: ,leto patri vSetkym®”,
pretoZe chceme, aby sa na nasich po-
bytoch ludia s nervovosvalovymi ocho-
reniami citili, akoby svet plny bariér
neexistoval. Zial, tazkym orieskom
je najst bezbariérové ubytovanie, ktoré
je vhodné pre viacerych ludi na voziku
slicasne. Mnohé penziény na Sloven-
sku maju len dve - tri bezbariérové izby.
My vsak potrebujeme, aby mali G¢ast-
nici nasich pobytov priestrannejsie izby
a aby sa dostali nielen na toaletu a do
kapelne, ale aj do jedalne, ¢i spolocen-
skej miestnosti. Dblezité je aj okolie, to

letnych
taborov

pomahalo 58 dobrovolnikov
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by tiez malo byt vhodné na prechadzky
pre ludi na voziku. Nastastie, za tie dIhé
roky organizovania pobytov mame spo-
lupracovnikov, majitelov ubytovacich
zariadeni, ktori boli ochotni svoj pen-
zién upravit podla naSich poziadaviek.
Boli Ustretovi a my sme im za to vdacni
averni.

Deti a mlddeznici s nervovosvalovym
ochorenim prichadzaji na nase tabory
aj s rodi¢mi a stirodencami. Rodiny st
vyCerpané z celoroCnej starostlivosti
a potrebuju fyzicky a hlavne psychicky
oddych. Pobyty Belasého motyla ten-
to priestor poskytujd. Deti majui svoj
program a svojich asistentov, dobrovol-
nikov, ktoriim pomahaju a venuijd sa im.
Rodiny sa mdZu porozprdvat, vzajomne
si poradit. Okrem asistencie zabezpe-
c¢ujeme tiez kompenzacéné pomocky
z pozicovne Belasého motyla - voziky,
mobilné zdvihaky, sprchovacie stolicky,
vyvysené postele a iné. Tak, aby nikomu
ni¢ nechybalo a aby sa kaZzdy citil dobre.
Verime, Ze sa nam to podarilo aj tento
rok.

Podme si spolocne uzit taborové re-
portaze, ktoré pre nas pripravili ich
animatori. Prenesme sa spomienkami
do hrejivého obdobia leta.

Go detskych a dospelych clenov

rodinnych
54 prislusnikov

spolu 1 72 nadsSenych tabornikov
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Tabor pre plnoleti mladez
Penzién Antares, Zuberec
(9.-18.august)

Pisal sa august 2024. V krdsnom prostre-
di Zuberca sa po roku opat konal tabor
Belasého motyla pre dospeli mladez
s nervovosvalovym ochorenim. Pocas
cesty na tdbor z Popradu do Zuberca
som rozmyslal, aky vylet by sme tento
rok mohli podniknit. KedZe nasa cesta
viedla cez Liptov a z dialnice bolo vidiet
Nizke Tatry, napadlo mi, ¢o keby sme isli
na Chopok? Niekto by si moZno povedal,
Ze ist na Chopok lanovkou s 6smimi lud-
mi na voziku je Cisté Sialenstvo, ale ja
som bol rozhodnuty, Ze to ddme.

Pred samotnym vyletom na mna cakala
nelahka dloha. Musel som vsetko pozis-
tovat, kontaktovat stredisko ohladom
parkovania, bezbariérovosti, cennika,
Sirky dveri do kabinkovych lanoviek
a mnoho, mnoho dalSieho.

Vylet na Chopok bol vrcholom programu, a to doslova

Az ked som mal vsetky informdcie,
predstavil som svoj napad celej par-
tii v tabore. Na zaciatku mali niektor{
obavy z nastupovania do lanovky, ale
po vysvetleni detailov nakoniec sthla-
sili. Rozhodli sme sa pre stredu, hlasili
pekné pocasie.

Nastal den ,dé”. Po ranajkach sme sa
naloZili do aut a vyrazili smer Jasna.
Po prichode do strediska nastal tradi¢ny
problém - kde zaparkovat? Bolo dost
plno. Nakoniec sme nasli miesta, kde
sme mohli pohodlne vystipit z aut. Na-
Stastie to bolo blizko dolnej stanice la-
novky, to ndm vyhovovalo. K samotnym
kabinkam sme sa dostali cez vchod pre
obsluhu a nasledne sme sa presunuli
k vytahom. Pri nastupovani do kabi-
nok ndm ochotny persondl kazddu jed-
nu Uplne zastavil, aby sme bez stresov
nastupili.

Prvd lanovka nas rychlo vyviezla na
Priehybu. Tu sme sa pofotili, popozerali

i
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Krasne vyhlady z lanovky cestou na Chopok

-
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salas$ s oveckami a krdsnymi pastiersky-
mi psikmi. Ndsledne sme nastdpili na
dalSiu lanovku a vyviezli sme sa tplne
na vrchol. Na vrchole sme sa vyviezli
vytahom do reStaurdcie Rotunda, cez
ktord sme vysli na vyhliadkovd terasu.
Na terasu viedol jeden Gplne zbytocny
schod, o ktorom sme nastastie vopred
vedeli, a tak sme si vzali so sebou pre-
nosné skladacie rampy. O com sme ale
nevedeli, bola nefunkéna a pouzivana
ako sklad, bezbariérova toaleta.

Ked sme vysli na terasu, otvorili sa pred
naminadherné vyhlady na vsetky sveto-
vé strany. Videli sme Vysoké Tatry, Lip-
tov, Horehronie. Urobili sme si spolo¢nu
fotku, obcerstvili sme sa v restaurdcii,
pokochali sme sa vyhladmi aj nadychali
vysokohorského vzduchu. A v srdciach
sme mali obrovsku radost, pretoZe sme
»~dobyli Chopok”. A to na elektrickych
vozikoch.

Histdria a vyvoj PC hier s nasim
byvalym tdborovym asistentom
Rudym Székelym

P N
- P_ 5 -

JURAJ MACH

Dobrovolny hasicsky zbor Zuberec sttazi v priamom prenose pocas nasho pobytu

Fotili Kika Hasenohrlova a Juraj Mach
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Detsky tabor
Penzién Slniecko, Duchonka
(11.-18.august)

.

To sme my, tabornici z Duchonky, deti, rodicia a nasi skveli dobrovolnici. Bolo nds 55,
z toho 19 deti a 15 dobrovolnikov. UZili sme si kazdy jeden den, naplnili sme ho
zabavou, relaxom a spoloc¢ne stravenym ¢asom. To sl tie najvzacnejsie chvile.

Po rokoch taborenia na Duchonke sa zdatnejsi tabornici koneéne odhodlali ,dobyt”
nedaleky Topol¢iansky hrad. Podarilo sa. Vyhlady boli prekrdsne. Okrem toho sa
nasa taborova vyprava v jeden deni vybrala aj na Kulhan a kto zvladol cestu, dostal
sladkd zmrzlinovi odmenu alebo si pochutil na GZasnej rybke. Po veceroch sme
hravali hry, Sportovali, opekali a zazili sme aj kino pod hviezdami. NavsSteva country
kapely atmosféru nasich spolo¢nych vecerov este umocnila.
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Boli sme velmi Sikovni a tvorivi. Kazdy den sme si nieco pekné vyrobili. Zalozky
z nazbieranych a vysusenych kvietkov, zasadili sme sSkriatkovské kaktusy, vyro-
bili sme miniakvarid a dokonca aj lodky z odpadu. Uplne sme prepadli koralkam.
Nielen dievcatd, a chlapci, ale aj niektoré mamicky. Zistili sme, Ze z kordlok sa da
vyrobit vselico, nielen krasne ndusnice, ale aj privesky, klicenky, rybicky, magnetky,
zapichy do kvetindcov.




o

Pytate sa, Co robia rodicia na tabore? Okrem starostlivosti o deti maju

len jednu povinnost. Co najviac oddychovat a spoloéne travit ¢as. V mno-
hom sa vedia vzdjomne povzbudit a poradit si. Pozvali sme firmu Letmo,
s prezentaciou pomocok. S poradenskymi informdaciami nds pravidelne
navstevuje socidlny poradca Mgr. Tibor K6bal.

Cas pre mamicky. Relaxacia a arteterapeutické techniky. Naviteva muzikote-
rapeutky Lindy Horvathovej bola balzamom. Dakujeme.

Fotili Eliska Madunova a Mirka Priskinova

Za Uspesny priebeh tabora z celého
srdca dakujeme vSetkym spolupracov-
nikom, ktori sa na nom podielali, pre-
dovsetkym animatorke Miroslave Pris-
kinovej, dobrovolnikom Alex Balkovej,
Natalii Durechovej, Natdlii Kacejovej,
Tomasovi Razielovi, Michaele Duracko-
vej, Jalii Flochovej, Zuzane Celerinovej,

Mdrii Jandkovej, Katy Rohacovej, Kristi-
ne Koctrovej, Eliske Madunovej, Marcu-
sovi Neumannovi, Simonovi Madunovi,
Markovi Madunovi a daldim. Dakujeme
vSetkym rodi¢om a detom za krasne
straveny spolocny Cas. TeSime sa na vas
o rok, mili nasi priatelia.

ANDREA MADUNOVA
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Sportové stistredenie

hracovvhreboccia
Penzién Slniecko, Duchonka
(18.-23.august)

Desiaty roc¢nik ststredenia, na ktorom
sa Gcastnici venuji paralympijskému
Sportu boccia, absolvovalo desat hra-
cov. Podujatia sa zucastnili aj asistenti
a rodinni prislusnici. Trénovalo sa troj-
fazovo - doobeda prebiehali tréningové
cvicenia zamerané na konkrétnu hrac-
sku schopnost, poobede prebiehal tur-
naj jednotlivcov a po vecetri zas turnaj
timov v integrovanej boccii, ktory patril

Hraci sa rozdelili do piatich sttaznych
timov: Bullgaterpillar, Zilinski gangstri,
Levia Stvorka, DJi a Horlce strely. Hra
timov je bohatd na sociadlnu interak-
ciu, pretoze hraci musia medzi sebou

Penzién SIniecko na Duchonke hostilo aj nasich boccistov

komunikovat, ak chcid v hre uspiet.
Po tejto faze tréningu nasledoval
program, ktori si pripravili animatori
z rodiny Batorovcov. Hravalo sa bin-
go, sutazilo sa vo vedomostnom kvize
zameraného okrem iného aj na hada-
nie interpreta, piesne, ¢i ndzvu filmu
z krétkej zvukovej ukazky. Niektori ne-
sttazili, ale posedeli si v druznych de-
batach a ti unavenejsi sa nenapadne
vzdialili do svojich izieb.
Popri Sportovych aktivitach mali G¢ast-
nici tdbora mozZnost venovat sa aj vol-
nocasovym aktivitdm, oddychnut si
v bazéne, porozpravat sa s priate/mi
¢i absolvovat prechadzku.
Atmosféra sistredenia bola velmi pri-
jemna a priatelskd, Gcastnici z neho
odchadzali nielen obohateni o Sporto-
vé zazitky ale aj o vyZivne strdveny Cas
s priatelmi. L
ONDREJ BASTAK DURAN

= =
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Druzné priatelské debaty a timové porady

Wl

Fotili Danko Bator, Ondrej Bastdk Duran

* Sportova East pobytu prebiehala pod
vedenim trénera Ondreja Bastdka
Durana.

* Kompletné vysledky boccia turnajov
st zverejnené na webovej stranke
www.boccia.sk.

Zdroj: FB Bashtosports.com

PriSlo nam podakovanie:

Mili priatelia, nedd mi nepodakovat za stistre-
denie boccia na Duchonke. Prihldsili sme sa
na poslednd chvilu a dakujem tej myslienke,
ktord ma prindtila sa prihldsit. Tak nddherny
tyzderi plng Sportu, smiechu, rozprdvania,
pomdhania si, GZasngch ludi, ludi prejavuju-
cich neskutocnym spésobom radost - to som
uZ ddvno nezaZila. Nacerpali sme neuve-
ritelne vela dobrej energie a budeme z nej
este dlho Cerpat. Organizdtorom velkd vdaka
a ztcastnenym len - vidime sa buddci rok!
Pozdravuju ucastnici zdjazdu Miriam Chre-
novd, synovia Dominik a Jakub.
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BluPool: mobilny
bazénovyzdvihak
zapoziciavany
sponzorsky

Tabory uskuto¢nené na Duchonke uz
niekolko rokov podporuje aj firma
BluPool, ktora ndm sponzorsky za-
pozi¢iava mobilny bazénovy zdvihak.
Spolupraca je to obojsmerne radostna.
Dakujeme spoloénosti BluPool za na-
sledujlice riadky a tesSime sa na dalsie
spolocné fungovanie.

Letny tabor na Duchonke: DolezZity cas
pre oddych a radost

Belasy motyl 0. z. organizuje letny tabor
pre ludi s nervovosvalovym ochorenim
kazdé leto, ¢im vytvara prileZitost na
oddych, zabavu a nové zazitky pre fudi
so zdravotnym znevyhodnenim. Pobyt
vtabore na Duchonke je pre Gi¢astnikov
jedine¢nym miestom, kde mozu spoloc-
ne travit Cas, rozvijat nové priatelstva
a zazit chvile radosti bez kazdoden-
nych obmedzeni, ktoré im prindsa ich
ochorenie.

Pri pohybe vo vode nachadzaju ludia
s nervovosvalovym ochorenim dlavu od
fyzickej zataZe. Plavanie a pobyt v bazé-
ne pomaha uvolnit svaly, zlepSuje pohyb-
livost a podporuje celkovy pocit pohody.
Avsak, pre osoby s ochorenim svalov

Kedykolvek sa osvieZit je vdaka bazénovému zdvihdku jednoduchsie.
Nasa ¢lenka Katka by o tom vedela rozpravat (Fotil Milan Hulej)



Deti aj dospeli, vietci majd radost z vody (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

moZe byt vstup do bazéna obzvlast na-
roCny. Tu prichadza na pomoc mobilny
bazénovy zdvihdk BluPool, ktory zabez-
peci pohodlny a bezpecny pristup do
vody pre vSetkych Gi¢astnikov tabora.
Pre zdruzenie Belasy motyl sme vybrali
BluPool mobilny zdvihak kvdli jeho prak-
tickosti a spolahlivosti. Md jednoduchy,
intuitivny dizajn, ktory je mozné rychlo
nainstalovat a prispdsobit roznym ty-
pom bazénov. Jeho robustna konstruk-
cia a vysokd nosnost zabezpecuji bez-
pecné pouZitie pre vsetkych tabornikov,
ktori si Zelajd uZit si radost z plavania.
Spolupraca, ktora prinasa radost
a ulahcuje zivot

Sme hrdi na to, Ze kazdy rok m6Zzeme
takymto spésobom prispiet k letnému
tadboru organizovanému obcianskym
zdruzenim Belasy motyl. Poskytnutim
BluPool mobilného bazénového zdvi-
haka pomahame prekonat jednu z hlav-
nych bariér, ktorym [udia s ochorenim
svalov celia. Vdaka tomuto zariadeniu
sa m6Zu slobodne ponorit do vody, za-
Zit pocit bez tiaZe a jednoducho si uZit
letné chvile na maximum.

Tato sponzorska spolupraca je pre nas
nesmierne dolezitd. Verime, Ze kazdy
ma pravo na to, aby si mohol naplno

vychutnat radost z pobytu vo vode.
Sme radi, Ze sa ndas mobilny bazénovy
zdvihdk BluPool stéva sticastou letného
programu tdbora na Duchonke a Ze m6-
Zeme prispiet k tomu, aby bol kazdy deri
v tdbore plny Gsmevov a radosti.
Dakujeme za moznost pomahat
Spolupraca s obcianskym zdruZzenim
Belasy motyl je pre nds obohacujicou
skisenostou a moznostou, ako aspon
trochu prispiet k zlepseniu kvality Zivota
[udi s nervovosvalovym ochorenim. Ich
nasadenie, Uprimnd starostlivost a sna-
ha o zlepSenie podmienok pre svojich
¢lenov nas kazdy rok inSpiruji a moti-
vuja k dalSej pomoci.

Zapozicanie BluPool mobilného bazéno-
vého zdvihdka berieme ako nasu mald,
ale ddlezitd Gcast na ich poslani. Kaz-
dy ismev, kazdé podakovanie a kazda
Stastna chvila prezitad pri bazéne ndm
pripominajd, Ze aj takéto malé skutky
maji velky vyznam. Dakujeme ,Bela-
sym motylom” za déveru a za to, Ze
nam umoznuju byt sticastou ich kras-
neho projektu. Tesime sa na dalsie roky
spoluprace a verime, Ze aj vdaka nasej
pomoci budd mat [udia s nervovosvalo-
vym ochorenim moznost zazZivat Stastné
a bezstarostné letné chvile.
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Tabor pre mladez
Penzién Antares, Zuberec
(18.-28.august)
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Mala som moznost byt po druhykrat
slicastou tabora pre mladez v krasnej
prirode Zuberca. Stretla som tam po
roku péat stalych rodin a spoznala som
aj nového Ucastnika Otta z Bratislavy.
Pocas tyzdina sme absolvovali r6zne
zaujimavé aktivity, no mali sme cas aj
na oddych, uzivali sme si malebné oko-
lie a spoloc¢ne straveny ¢as rozhovormi
a vzajomnym spoloc¢enstvom. Na chod
dohliadala Lucka Mrkvicova z Belasého
motyla o. z..

Animatorkou bola prvych par dni opat
Terka Taborska a v polovici tyZdina som
po nej zezlo prebrala ja. Prvykrat som
bola v dlohe hlavnej animatorky a zod-
povednost za spokojnost vsetkych cle-
nov som prijala s velkym reSpektom.
Mala som vsak skvelych pomocnikov
- dobrovolnikov: Zuzku, Misku, Domi-
nika a Olega, ktorym srdec¢ne dakujem,

—

75

Ze sme spolu mohli zaZit prijemny a ve-
sely tyZden.

Aj tento rok sme chalanom pripravili
pestry program. Mali sme r6zne tvorivé
aktivity, hry, prechadzky, spoznali sme
histériu a vyvoj PC hier, tradi¢ne pri-
§li silné motory pod vedenim Rudyho
a nechybali ani hudobni hostia Tomas
Buranovsky a Peter Juhds. O rodicov
bolo tieZ skvelo postarané. Kym mali
chalani program s nami, im program
zabezpedila Lucka s asistentkou Adkou
Paulinyovou a prisiel aj masér Oliver
s pomocnikom.

A aby sme neboli len v okoli penziénu,
jeden def sme sa vybrali na celodennd
ndvstevu kontaktnejZOO v Liptovskom
Mikuldsi. Mali sme moZnost obdivovat
majestatnost zvierat a s niektorymi sme
si mohli dovolit prist do uzsieho kon-
taktu a hladkat ich. Samozrejme, nebol
to medved ani tiger. Tesim sa, ¢o nam
prinesie tabor v buddcom roku.

KRISTINA KOCUROVA
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. Umenie len slovne navigovat dobrovolni¢ku Misku, aby so zaviazanymi
ocami pripravila kolac

—"l"!l" | sl
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Chlapci zanietene skdsaju staré PC hry
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Radost z dotyku a kimenia lamy

Fotil Dominik Drabik
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Relaxa¢no-ozdravny pobyt
Hotel Maj, Piestany
(15.august-1.september)

Ked sa povie mesto Piestany, hned' si
spomeniem na krasny cas strdveny s mo-
jimi priatelmi, pretoZe aj toto leto sa
konal relaxa¢no-ozdravny pobyt v hoteli
M4j. Strdvili sme tu sedem peknych sl-
necnych dni. Hotel Mdj sa o nds vyborne
staral a nasa organizacia Belasy motyl
zabezpecila pre nas dokonaly komfort
pocas celého pobytu. K dispozicii nam
doviezla vsetky pomdcky, ktoré sme po-
trebovali, napriklad zdvihaky, elektrické
¢i mechanické voziky, stoli¢ky do sprchy
ainé. Tieto pomdcky ndm umoznili uzit
si ozdravny pobyt eSte viac a bez starosti
a stresov.

R6znymi masazami, bahnom, indi-
vidualnou fyzioterapiou a plavanim
v bazéne sme si ozdravovali telo a dob-
rou spolo¢nostou zase dusu. No zéro-
ven sme dbali aj na vedomosti. Nasi

Nasu posadku tvorilo 37 ludi z réznych Casti Slovenska

socidlni poradcovia Alena Jurickova
aTibor Kobol ndm prisli povedat viac in-
formacii tykajdcich sa aktudlnych zmien
zdkonov ¢i osobnej asistencie.

Nélada bolo ako vzdy velmi priatelskd
a prijemna. Po doobednajsich procedu-
rach sme svoj volny ¢as travili prechadz-
kami po meste, zabavili sme sa tancom,
kvizom, €i Zolikovym turnajom. Dokonca
sme mali sme tu Cest z(Castnit sa milej
posvadobnej oslavy nasich kamaratov
Jarky Mindrikovej (rodenej GabriSovej)
a Stanka Mindarika. Nasi novomanzelia
si tento pobyt venovali ako svadobni
cestu. Verime, Ze si ju uZzili najkrajsie,
ako sa len dalo.

Cas v takejto spolo¢nosti uplynul velmi
rychlo. Z pobytu sme odchadzali ozdra-
veni, kultdrne vyziti, spolocensky una-
veni, ale spokojni. Dokonca som zazna-
menala pri rozlGckach aj nejaké slzicky,
¢o je dokazom toho, Ze ndm bolo dobre.

LUCIKA MRKVICOVA




Turnaj v hre Zolik nakoniec vyhral jediny muz v tejto partii, n43 Maro$ Duriac
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@ \ | Oslava lasky Jarky a Stanka. Spolu sme si zaspominali na ich prvé
5 B zozndmenie sa, ktoré malo na svedomi aj nase zdruZenie.
Pripili sme si na ich krasny spolocny Zivot

Prisla nielen kvoli socidlnemu poradenstvu

Fotoarchiv Belasy motyl o. z.
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Velmi si cenime a dakujeme vSetkym dobrovolnikom a dobrovolnickam,
ktori si odkrojili zo svojho volného ¢asu a venovali ho nasim detom
a mladezi. Vdaka vdm mohli zazZit nadherné leto. Letné pobyty m6Zzeme
organizovat vdaka darovanym percentdm z dane prijmu, vdaka grantom
a individudlnym darcom. Srdecne vSetkym dakujeme.
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Poslanie spoloc¢nosti Biogen je jasné: sme priekopnikmi v oblasti neurovedy.

V spolocnosti Biogen nam velmi zalezi na tom, aby sme priniesli prelomové
rieSenia a intenzivne pracujeme, aby sa skutocne zmenili Zivoty ludi, ktori
trpia zavaznymi neurologickymi a neurodegenerativnymi ochoreniami.

Nie preto, Ze mo6zeme, ale preto, Ze musime.

biogen.sk

B .
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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.

Kod ZP:
L 81790

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou \

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

ZDVIHACIE ZARIADENIA

= ,,\\\I-u'

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

7a 20dpovedné podnikanie
a firemni filantropiu

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

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



