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Juvo.

Elektricky vozik uréeny prevazne

pre exterier

Elektricky invalidny vozik Juvo
ponuka moznosti montaze na
zakazku aj pre tie najnarocnejsie
poziadavky. K dispozicii mate

Specifické riadiace a ovladacie prvky

prednych a zadnych kolies, vykon
motora v 2 Urovniach ¢i volitelnu

Sirku ramu.

Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou

poistoviiou

ottobock.

Avantgarde.

Spravne rozhodnutie.

S novym Avantgarde sa mozete
tesit na doslednu podporuvasich
kazdodennych a Sportovych
aktivit, ergonomické ovladanie

Kazdy den ponuka nové vyzvy. ‘

a vynikajucu funkcénost.
|
\
\
|

Kod ZP:
L84740

Plne hradeny zdravotnou
poistoviou
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OZVENA je spravodajca pre ludi s nervovosva-
lovymi ochoreniami, ich rodiny a priaznivcov.
Vydava ju Belasy motyl o. z. (predtym Organi-
zécia muskularnych dystrofikov v SR). Citate-
lom v nej prindSame informacie o organizac-
nych zdleZitostiach obcianskeho zdruzenia,
o vyskume a liebe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych
so zivotom zdravotne znevyhodnenych ludi.
Nervovosvalové ochorenia predstavuju velkd
skupinu réznorodych postihnuti kostrovych
svalov a periférnych nervov. Ich spolo¢nym
priznakom je postupny vyvoj slabosti svalov,
Casto sprevadzany zmen3ovanim ich objemu.
Nervovosvalové ochorenia postihuju deti aj
dospelych. Celkovy pocet oséb s tymito ocho-
reniami sa na Slovensku odhaduje na 5 000.
Zivot s nervovosvalovym ochorenim prinasa
pacientom aj rodine mnozstvo vaznych prob-
[émov.

Belasy motyl o. z. (predtym OMD v SR) je ob-
Cianske zdruZenie s celoslovenskou pd&sob-
nostou. V ramci svojich moznosti presadzuje
Specifické potreby obcanov s nervovosvalo-
vym ochorenim, najma ludi pohybujucich sa
na voziku, poukazovanim na sposoby rieSenia
ich Zivotnych situacii. Poskytuje poradenstvo
pre ob¢anov s tazkym telesnym postihnutim.
Belasy motyl o. z. je v zahranici ¢lenom eu-
répskej aliancie zdruZujldcej narodné organi-
zacie muskularnych dystrofikov a odbornikov
(EAMDA). Na domacej pode je ¢lenom Sloven-
skej humanitnej rady a Narodnej rady obZanov
so zdravotnym postihnutim.

Cinnost obtianskeho zdruZenia Belasy motyl
je finan¢ne narocna. Aj vdaka vasim dobrovol-
nym finan¢nym darom pomahame.

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.



2 OBSAH
3 UVODNIK 53 SPOZA PARLAMENTNYCH LAViC
4  VASA POMOC - NASE KRIiDLA 53 Veronika Veslarova: Osoby
4 Podporte 25. ro¢nik zbierky so zdravotnym znevyhodnenim
Belasy motyl si zaslUzia nasu podporu
6 Sprievodny program, z ktorého 55 SPORTOVE OKIENKO 5
si vyberie kazdy 55 Boccia / Powerchair hockey / Sach
1 Ako moZete podporit verejni 59 CESTOVATELSKA RUBRIKA
zbierku . . 59 Tomas Roxer odporuca:
15 Komu sme pomohli zo zbierky Vylet do Adrépasskych skal
v roku 2024 59 Adam Burianek:
19 Napisali ndm podakovania Neusiedler See - ale trikrat inak
20 DO SLOVNICKA SO ,SOKOM*“ 62 NAVOLNY CAS
20 Nervovosvalové ochorenia (NSO) 62 Zdennika dystrofika: Vdaka, Oskar!
a nevyhnutné pomaocky 62 Uvaha Maria Ondrika: Bez bezocivosti
22 AKTUALITY niet empatie
22 Co nés ¢aka po zniZeni dotacif 64 Vtipky Jozka Blazeka
22 Vyzva: Volby do Vykonného vyboru 65 PRILOHA: PRIHLASKA
a Reviznej komisie NA CELOSLOVENSKE STRETNUTIE
23 VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST CLENOV V PIESTANOCH
23 Stadio NSO IIl. diel: Vyznam
fyzioterapie pre pacientov s NSO
28 SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV .
28 Poskytujeme socidlne poradenstvo OZVENA ¢.2/2025
29 Pozicovna kompenzacnych Toto Cislo vyslo v jini 2025.
pomoécok
30 VyuZite sluzby Dystrocentra Ozvena v Spiralovej vizbe pre ¢lenov
v Bratislave s tazkym postihnutim rik
32 Z NASE]) CIN'NOSTI y Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej
32 Kde sme boli a co sme robili - vazbe, v ktorej sa lahsie listuje?
36 Zastavit vyhlasku nestaci, volame . p
e Kontaktujte nas.
po komplexnych rieSeniach
38 ONASICH CLENOCH ‘me si rand book
38 DystroRozhovor s Petrom Zilkom: Da|m(-i S rarj - e na Facebooku
Viem, akt hodnotu ma pomoc Belasy motyl 0. z.
42 Spolocenska rubrika a Instagrame belasy.motyl
43 AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE Dennodenne o nasich aktivitdch
43 Agentura OA Bratislava radi a ¢innosti. Budte s nami!
43 Agentura OA Zilina informuje
46 Nlesuhlasne stanovisko k navrhu Kontakt centraly Belasy motyl o. z.
zakona . .
47 SOCIALNE OKIENKO Postova adresa:
o . . Belasy motyl o. z.
47 Informacie z rokovani Rad’y vlady Mesacna 12, 8211 02 Bratislava
SR pre osoby so zdravotnym g
: y E-mail: info@belasymotyl.sk
postihnutim Bn:
51  Zvy3enie pefiazného prispevku Telef6n: 02/43471 1686
na osobnu asistenciu a prispevku Mobil: 0948 529 976 (02)
na opatrovanie
52 Zakon o integrovanej posudkovej

cinnosti



UVODNIK | 3

Mili priatelia
Belasého motyla,

sme v obdobi, kedy doslova nevieme,
kde ndm hlava stoji. Pripravy verej-
nej zbierky su v plnom prude, sme
zavaleni krabicami, ktoré st nabalené
materialom pre organizatorov zbierky,
odznaciky, letaciky, pokladnicky, pla-
gaty. V tomto Case uz mame za sebou
prvu sprievodnu akciu ,Silné motory
podporuju slabé svaly”, ktora prekva-
pila rekordnou ucastou motorkarov
a milovnikov aut.

Zial, sic¢astou tychto dni st aj iné spréa-
vy, na ktoré musime reagovat. Minis-
terstvo prace, socialnych veci a ro-
diny SR ndm vyrazne znizilo dotacie.
Z tohto dévodu sme boli nuteni zrusit
ozdravny pobyt v PieStanoch a zvysit
Ucastnicke poplatky na zvysnych troch
pobytoch. A nielen to, v ohrozeni je
aj tla¢ Ozveny a financie na pokrytie
poskytovania socialneho poradenstva.
Ddvody markantného znizenia dotacii
nepozname, nie sme jedini, koho sa to
dotklo, ale budeme sa pytat.

Velké obavy mame aj z navrhu vy-
hlasky z dielne MZ SR, ktora urcuje
podmienky na vstup liekov a ktora vy-
volala silnud vinu odporu a nesuhlasu
zo strany pacientov. Mame strach,
Ze prave lieky na zriedkavé cho-
roby budu prvou obetou Setrenia
v zdravotnictve. V ramci projektu
Zrnko ¢asu sme sa stretli s ministrom
zdravotnictva Kamilom Sagkom, kto-
ry prislubil, Ze bez suhlasu pacientov
vyhlasku nepodpige. Ci to tak bude,
uvidime v najblizSich drnoch.

Vyjadrili sme sa aj k navrhovanej
zmene Ustavy, ktora méze negativne

ovplyvnit osoby so zdravotnym zne-
vyhodnenim v oblasti presadzovania
prav. Vlada dnes hovori o ochrane
hodnot, no v skutocnosti oslabuje
ochranu tych, ktori ju najviac po-
trebuji. Navrhovana novela Ustavy
umozni Slovensku ignorovat medzina-
rodné dohovory, ktoré dnes chrania
zakladné prava deti, Zien zazivaju-
cich nasilie, ludi so zdravotnym zne-
vyhodnenim ¢i pacientov. To nie su
technické dokumenty. To su pravne
nastroje, ktoré garantuju, ze aj ten
najslabsi clovek v tejto krajine ma nie-
o, o ¢o sa mdze opriet, ked zlyha sys-
tém. Dohovor OSN o pravach os6b so
zdravotnym postihnutim chrani napri-
klad pravo na nezavisly Zivot, pristup
k vzdelaniu, zdravotnej starostlivosti,
rovnakému zaobchadzaniu. Sloven-
sky pravny systém tieto Standardy
neobsahuje v plnej miere a ak novela
prejde, Stat sa ich nebude musiet dalej
drzat. Ludia, ktorych prava budu takto
narusené, by tiez stratili moznost od-
volat sa na medzinarodné instittcie,
ako napriklad Eurépsky sud pre [udské
prava.

Odhliadnuc od tychto naro¢nych tém,
sme pripraveni opat zvladnut zvys-
né zbierkové aktivity. Verime, Ze aj vy,
nasi aktivni organizatori, bez ktorych
takato celoslovenska vina pomoci nie
je mozna. Rozhovor s Petrom Zilkom
»Viem, aka hodnotu ma pomoc”
je krasnou inSpiraciou a podporou.
TeSime sa na Koncert belasého motyla
a dufame, Ze sa tam s mnohymi z vas
uvidime. Kto ma moznost, nevahajte

a pridte. 5
Dakujeme, Ze ste s nami.

Mgr. ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.
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Podporte 25. rocnik
zbierky Belasy motyl’
- darujte nadych,
pohyb ruky,
¢i prechadzku

Ranny hlboky nadych, za tym po-
har Cistej vody. Potom prechadzka
v parku, €i len tak cesta do obcho-
du na cerstvé pecivo - pre mno-
hych beZna sucast Zivota. Pre nas,
ludi s nervovosvalovymi ochore-
niami (NSO), su to vzacne momen-
ty, o ktoré musime casto bojovat.
Na to, aby bol nas def naplneny
aj pre nas beznymi okamihmi,
nevyhnutne potrebujeme zdravot-
né pomocky. Vdaka nim sa moZe-
me slobodne hybat a mnohi z nas
dokonca aj dychat.

Petra Eller, ¢lenka Belasy motyl o. z.
s nervovosvalovym ochorenim tvarou zbierky
(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Stat a zdravotné poistovne ich Den, kedy sa rozletia kridla bela-
vSak uhradzaju len Ciastocne alebo  sého motyla do celého Slovenska
vobec. Casto je tak nutné dopla- Na Slovensku sa 13. jun ponesie
cat vysoké sumy, ktoré st pre ludi v znameni ludi s nervovosvalovym
s tazkymi formami postihnutia lik- ochorenim. Je to den, ked'sa po celej
vidacné. Preto uz 25 rokov organi- krajine organizuje verejna zbierka.
zujeme verejnu zbierku. Podporit Vytazok nasledne smeruje na mi-
ju modZete aj vy - kedykolvek onli- moriadne délezity nakup pomécok,
ne alebo dobrovolnym prispevkom  ktoré su nevyhnutné pre ludi s ner-
do prenosnych pokladniciek v uli- vovosvalovymi ochoreniami - ako su
ciach Slovenska 13. juna, ktory je elektrické a Specialne mechanické
Diom belasého motyla. voziky, dychacie pristroje, polohova-
cie postele, zdvihaky a iné Specifickeé
pomocky, ktoré Stat nehradi.

Zbierka tak uz 25 rokov pomaha de-
D ~r tom a dospelym so svalovym ocho-
en renim pri hradeni doplatkov za ne-

beIaSého vyhnutné pomocky. Vdaka nim sa

A mozeme slobodne hybat a mnohi
mOtyla z nas dokonca aj dychat. Zbierka je
(25. roénik) vynimocna tym, Ze aj my, jej organiza-

tori a mnohi nasi dobrovolnici, Zijeme

Verejna zbierka online s roznymi formami nervovosvalovych

aj do pokladniciek ochoreni. Zbierku mézete v De bela-

sého motyla podporit dobrovolnym

Belasg prispevkom do pokladnicky v uliciach
motgl'u. Slovenska alebo kedykolvek online.

""""

.
.
/!

Uzi 5 rokov spolu pomahame

________________________________________________

_____

O ~  Doteraz sme z Gi¢tu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 936 X

v celkovej sume 573 144,70 €
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Dobrovolnicky z Bratislavy s prenosnymi pokladni¢kami, verejna zbierka 2024
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Sprievodny program, = """ "7 """

0 | h vasapomoc
z ktorého si vyberie nasekridla
kazdy 0

Sucastou aktivit zbierky Belasy motyl, @ 31. maj 2025

ktorej cielom je dostavat do popredia ,Silné motory podporuju slabé svaly”

pacientov s nervovosvalovymi ocho-  (13. roénik)

reniami, sU aj kazdorocné sprievod- Parkovisko Tesco Zlaté Piesky,

né podujatia. Prostrednictvom nich  Bratislava, od 10:30 hod

Sirime v spoloc¢nosti osvetu o Zivote  Toto nevsedné podujatie sa opat usku-

s nervovosvalovym ochorenim, upo- tocnilo v spolupréaci s rodinou Pecéaro-

zornujeme na délezité témy, ktorym  vych a motorkarskymi klubmi. Oblibend

sa dlhodobo venujeme a vytvarame  motorkarska show pritiahla verejnost

priestor pre podnetné a milé stretnu-  a okoloiddcich silou motorov fascinujd-

tia. Aj tento rok sme si pre vas pripra- cich motoriek a $portovych dut. Dakuje-

vili bohaty sprievodny program, na  me za neutichajicu dlhoro¢ni podporu

ktory vSetkych srde¢ne pozyvame: a za rekordnu Gcast pocas aktudlneho
rocnika.
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® 9.jian 2025

Premiéra Stlidio NSO: Aktivne doma:
Fyzioterapia pre ludi s NSO

(4. diel) Online na socidlnych sietach
Belasy motyl 0z

Ludia s nervovosvalovym ochorenim
(NSOQ) celia vo svojom Zivote viacerym
vyzvam. Jednou z nich je aj dostupnost
fyzioterapie. Je naroc¢né najst takych
fyzioterapeutov, ktori majd skdsenosti
s nervovosvalovymi diagnézami.
Belasy motyl uz niekolko rokov spolu-
pracuje so Specializovanym pracovis-
kom Physio - Medical. Je to zdravot-
nicke zariadenie v Bratislave, ktoré
poskytuje fyzioterapiu vo vsetkych me-
dicinskych odboroch. Pozvanie do Std-
dia NSO prijala fyzioterapeutka prave
zo spominaného centra Physio - Medical
Mgtr. Patricia Skovajsova. V rozhovore
opisuje divakom svoju pracu a skisenos-
ti s pacientmi s nervovosvalovymi ocho-
reniami a v druhej Casti predvadza s figu-
rantkou praktické ukazky cvikov, ktoré
stivhodné pre [udis NSO a vykonavat ich

]

Fotil Pavol Kulkovsky)

Fyzioterapeutka Patricia Skovajsova (vpravo)
v Studiu NSO (Fotil Pavol Kulkovsky)

moZu aj v prostredi domova. Rozhovor
vedie Natdlia Tur¢inova a jeho premiéra
bude odvysielana online na socialnych
sietach vo vecernych hodinach.
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@ 18.jin 2025 uiiﬁ}'f;"”""”"'
Koncert belasého motyla (19. roénik .rli; iitifii,
yla ( ) iy,

Hlavné namestie, Bratislava, gz~ Ui,
od 16:15 hod e

Pridte si vychutnat atmosféru porozu-
menia, dobrd hudbu a pulzujicu energiu
v spoloc¢nosti vynimocnych ludi. UzZite
si letny koncert s moZnostou podpory
verejnej zbierky belasého motyla, a to
prispevkom do pokladnicky alebo kipou
"belasého merchu" v infostanku. Kon-
certom nas prevedu herci Lukas Jurko
a Erik Zibek.

Tesit sa mozZete na tcinkujtcich:
16:15 Sima Magusinova

17:05 Polemic

18:25 The Curly Simon

19:35 Fuera Fondo

20:40 Medial Banana

Vsetci Gcinkujuci vystlpia bez ndroku na
honorar a vyjadria tak podporu [ludom
s nervovosvalovym ochorenim a mys-

Organizator Koncertu belasého motyla Jozef

. PR - BlaZek a moderator Lukas Jurko si podavajd
lienke nezavislého Zivota. Aj vdaka tomu ruky na specatenie spoluprace

je vstup na koncert bezplatny. (Fotila Natalia Tur¢inova)

rokov spolu pomahame

Doteraz sme z ti¢tu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli na nakup

391 elektrickych

a mechanickych vozikov

Dakujeme! www.belasymotyl.sk




BELasgno

19. rotnik

HLAVNE NAMESTIE
BRATISLAVA
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Vi [
w\"‘"-belasyn'olyl. sk 2 Na ww, donorsforum.sk @
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Stojime aj
za iniciativou
Zrnko casu

Pacienti so zriedkavymi chorobami,
pod ktoré sa zaraduju aj nervovosva-
lové ochorenia (NSO), sa mbzu javit
.len” ako ojedinelé zrnka piesku. Na
Slovensku vSak odhadujeme, Ze sa
jedna az o 300 000 pacientov. Via-
ceré pacientske organizacie, vratane
Belasého motyla o. z., spojili svoje
sily a spolo¢ne sme spustili osveto-
vU kampan so symbolickym nazvom
~Zrnko Casu”.

Kampan ma za ciel zvysSit povedomie
o rozmanitosti zriedkavych chordb
a poukazat na spolocné vyzvy, s kto-
rymi sa pacienti a ich rodiny na Slo-
vensku denne stretavaju - od caka-
nia na potvrdenie spravnej diagnozy,

Pacientske organizacie symbolicky na p6de parlamentu spustili kampan Zrnko ¢asu

cez pristup k starostlivosti a liecbe,
az po socialne a psychologické do-
pady Zivota so zriedkavou chorobou.
Ustrednym symbolom kampane , Zrn-
ko Casu”sa preto stali presypacie ho-
diny, ktoré odkazuju na neuprosné
plynutie asu a opakované Cakanie,
ktoré su spolo¢nymi menovatelmi
sprevadzajucimi vSetkych pacientov
so zriedkavymi chorobami.

Prave tie sme vo svojej nadrozmerne;j
velkosti odhalili a symbolicky spus-
tili kampan na pode parlamentu za
pritomnosti a podpory predsedu Vy-
boru Narodnej rady SR pre zdravot-
nictvo, MUDr. Vladimira Balaza, PhD.
a za Ucasti dalSich odbornikov z le-
karskej obce, prof. MUDr. Mateja
Skorvénka, PhD. a doc. MUDTr. Lubice
Harvanovej, PhD.

(Fotoarchiv Belasy motyl 0. z.)
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Q Ako mozete podporitverejnu zbierku

Prispevkom formou
online darovania

e formou online darovania
na www.belasymotyl.sk

©
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Prispevkom na ucet

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

Pravidelnou darcovskou SMS

Zaslanim darcovskej spravy v tvare
DMS (medzera) START (medze-
ra) MOTYL na cislo 877 podporite
[udi s nervovosvalovym ochorenim
sumou 5€ pravidelne kaZdy mesiac.
Darcovi sa bude DMS odosielat kaz-
dych 30 dni automaticky. Doruce-
na bude spatna sprava o podpore
a s poradovym cislom darovanej sms.
Limit je 12 sprav, v pripade zaujmu
je mozné sluzbu opat aktivovat Stan-
dardnym sp6sobom. Pravidelny dar
je mozné kedykolvek zrusit zaslanim
spravy DMS STOP MOTYL na cislo
877.

Jednorazovou

darcovskou SMS

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

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

Viac informacii o DMS najdete

na www.donorsforum.sk

Osobne do pokladnicky

Podporit verejnu zbierku Belasy mo-
tyl moZete aj osobne. Pocas Dna bela-
sého motyla, ktory tento rok pripada
na 13. juna 2025 (piatok), stretnete
v uliciach Slovenska oznacenych dob-
rovolnikov a dobrovolnicky.

Kapou veciciek
z Belasého merchu

Ak mate radi pekné veci, nase darce-
kové predmety s belasym motylom
maju originalny dizajn a su praktic-
ké. Ich kipou zaroven pomozete. Sto
percent vytazku z predaja je veno-
vanych na podporu zbierky Belasy
motyl. Objednat siich mdzete mailom
na info@belasymotyl.sk, telefonicky
0948 529 976, na sprievodnych pod-
ujatiach zbierky Belasy motyl alebo
osobne v centrale Belasy motyl o. z.
na Mesacnej 12 v Bratislave.
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@® 0dznak ,,vasa pomoc - nase kridla”

wvala pomoc
nade kridla

® Belasy motylik ® Ponozky Fusakle
a brosia
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® Prakticky nakrénik

.

@® Bavinena taska Belasy motyl @® Gumiéka s belasou stuzkou
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Darujte nadych
a slobodny pohyb

Venujte nam vasu pozornost a bud-
te pocas nadchadzajuceho obdobia
s nami. Sledujte naSe socialne siete,
pomdzte nam so zdielanim prispev-
kov, zabavte sa s nami na podujatiach
a prispejte ludom s nervovosvalovym
ochorenim na nevyhnutné pomaécky.

DAKUJEME

©

Belasy
motyl

vasa pomoc
nase kridla
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Komu sme pomohli
zo zbierky v roku 2024

VytaZok zo zbierky je pouZity ad-
resne, na zaklade konzultacie so
socidlnym poradcom alebo porad-
kyriou nasho obcianskeho zdruZe-
nia a podla Specidlnych potrieb
Ziadatelov.

V roku 2024 sme z vynosu
zo zbierky pomohli s doplatkami
spolu vo vyske 42 071,33 €
v 49 pripadoch.

747,00 € - oprava elektrického
vozika
(Nicolas, Bratislava)
887,70 € - ndhradné diely na elek-
tricky vozik
(Natdlia, Bratislava)
2 100,00 € - elektricky vozik
(Gabriela, Kosice)
1 000,00 € - mechanicky vozik
(Janka, Cachtice)
135,00 € - nosova maska
na NIPV
(Natélia, Bratislava)
500,00 € - skladaci elektricky vozik
(Patrik, Lehota pod
Vtacnikom)
18,09 € - mechanicky vozik
(Richard, Bratislava)
178,09 € - mechanicky vozik
(Peter, Bratislava)
34,20 € - sedacka do vane,
molitanova podlozka
(Adela, Chmelov)
40,45 € - podpora chrbta,
polohovaci valec
(Maria, Chmelov)
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814,00 € - batéria do dychacieho
pristroja
(Mariana, Martin)

274,32 € - oprava zdvihacieho
zariadenia
(Erika, Banovce nad
Bebravou)

491,00 € - mechanicky vozik
(Stanislav, Nizny
Hrabovec)

2 100,00 € - elektricky vozik

(Tibor, Bratislava) @

500,00 € - elektricky pohon
(Libusa, Osc¢adnica)

680,00 € - tracheostomicka kanyla
(Jan, Piestany)

347,00 € - bidetové sedadlo
(Samuel, Castkovce)

2 100,00 € - elektricky vozik

(Richard, Lietavska
Zavadka)

106,00 € - zadné kolesé
k elektrickému voziku
(Vilma, BU¢)

283,10 € - oprava polohovacieho
vozika
(Roman, Velké Ulany)

141,06 € - mechanicky vozik
(Maria, Velkd Lomnica

797,18 € - mechanicky vozik
(Miriam, Polny Kesov)

1348,50 € - oprava elektrického

vozika
(Méria, Zilina)

500,00 € - batérie do vozika
(Margita, Bratislava)

100,00 € - oprava elektrického
vozika
(Radoslav, Povazska
Bystrica)

1 244,51 € - odsavacka hlienov

(Michal, Slia¢) (2)

1 000,00 € - mechanicky vozik
(Gordana, Trencin) @
161,03 € - oprava zdvihacieho
zariadenia
(Méria, Bratislava)
302,90 € - biolampa
(Eva, Prievidza)
2 000,00 € - elektricky vozik
(Peter, Vranov nad
Toplou)
2 022,47 € - elektrické vozik
(Radovan, Trebisov)
96,40 € - ndhradné dialkové
ovladanie k posteli
(ustin, Vrakun)
126,65 € - oprava elektrického
vozika
(Méria, Bratislava)
2 100,00 € - elektricky vozik
(Monika, Breza)
1 000,00 € - elektricky vozik
(Adam, Stropkov)
192,52 € - odsavacka hlienov
(Matus, Pezinok)
2 100,00 € - elektricky vozik
(Romana, Krupina) @
1 000,00 € - mechanicky vozik
(Lydia, Ptchov) (@)
1 866,16 € - elektricky vozik
(Tomas, Ganovce) @
500,00 € - mechanicky vozik
(Eva, Lehota pod
Vtacnikom)
816,00 € - pridavny pohon
k mechanickému voziku
(Peter, Nové Zamky)
1200,00 € - oprava elektrického
vozika
(Vladimir, Lehota pod
Vtacnikom)



660,00 € - nahradné batérie do
dych. pristroja
(Michal, Telgart)
1100,00 € - mechanicky polohova-
telny vozik
(Jaroslav, Trhoviste)
100,00 € - antidekubitny matrac
s kompresorom
(Sebastian, Ohradzany)
950,00 € - elekricky vozik
(Anna, Hlinné)
1710,00 € - elektricky vozik
(Méria, Zilina)
2 100,00 € - elektricky vozik
(Viera, Skrabské)
1 500,00 € - elektricky vozik
(Miroslava, Trencin)

(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Napisali nam
podakovania

,Dobry den, prislo mi kladné vyjadrenie
na moju Ziadost o periaznu podporu
zo zbierky Belasy motyl na doplatok
za mechanicky vozik. Chcem sa vdm
vsetkym podakovat za pomoc, velmi
si to vdzZim. Vozik mi slizi velmi dobre,
som s nim spokojnd. TieZ dakujem za to,
Ze vZdy méZeme s vami prekonzultovat
vSetko ohladom vybavovania pomécok,
socidlneho poradenstva a iné. Dakujem,
Ze to pre nds robite.”

clenka AlZbeta Polakova4,
Dolné Trhoviste

»Velmi by som sa chcel podakovat ob-
Cianskemu zdruZeniu Belasy motyl za
financnu podporu na ndkup elektric-
kého vozika Permobil. UmoZriuje mi
slobodnejsi a kvalitnejsi kazdodenny
Zivot. Na voziku je najlepSia funkcia po-
lohovania, méZem sa vystriet kedykol-

vek pocas dfia. Okrem toho méZem byt
vdaka voziku mobilnejsi aj pri cestovani
a spozndvani novych miest.”

clen Tomas Roxer, Ganovce

(Z archivu Belasy motyl o. z.)

+Ahojte, velmi pekne dakujem za pomoc

)
K) e, pridoplatku na kiipu mechanického in-
[N . ) p . . .
\ <, validného vozika. Vasu pomoc si velmi
) I vazim. Pozdravujem vds.”
€lenka Eva SuSienkova,
i C) Lehota pod Vtacnikom
- Hn

Aktualne informacie o verejnej
zbierke Belasy motyl' najdete
na stranke www.belasymotyl.sk
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NERVOVOSVALOVE OCHORENIA (NSO)

Do slovnicka
so,,Sokom"”

Aktivity verejnej zbierky Belasy
motyl sprevadza séria kratkych
informaénych videi, ktoré uverej-
nujeme na profiloch nasich soci-
alnych sieti. Juraj Soko Tabagek
v nich zrozumitelne vysvetluje vy-
znam déleZitych pojmov, s ktorymi
sa pri praci denne stretavame.

Nervovosvalové ochorenia (NSO)
a nevyhnutné pomaocky

Nervovosvalové ochorenia predsta-
vuju velkd skupinu chorob, ktoré sa
odlisuju r6znorodym postihnutim ko-
strovych svalov a periférnych nervov,
ale aj priebehom zhorSovania ocho-
renia. Zahffaju niekolko desiatok

Specifickych ochoreni. Odhaduje sa,
Ze na Slovensku Zije spolu 5 000 ludi
s nejakou formou NSO, preto patria
do skupiny zriedkavych choréb. Po-
jem zriedkavé ochorenie sa pouZziva
vtedy, ak je vyskyt daného ochorenia
v populdcii vzacny, ojedinely.

NSO su zvacSa progresivne ochore-
nia, teda také, ktoré sa postupom
Casu zhorsuju. Prejavuju sa svalovou
slabostou, stratou sily a Ubytkom
svalstva. NSO postihuju aj dychacie
a hltacie svaly alebo srdcovy sval.
Casto sa vyskytuju zavazné deformi-
ty chrbtice ¢i skratené svaly koncatin.
V najtazsich stadiach ochorenia je po-
trebné pouZzivat neinvazivnu plicnu
ventilaciu (Bi-PAP) alebo invazivnu
plicnu ventilaciu cez tracheostomiu
v domacom prostredi.



Silné motory
podporuja slabé svaly
(13. rocnik)

Parkovisko Tesco Zlaté piesky,
Bratislava

Premiéra

4. diel Stadio NSO:
Aktivne doma -
Fyzioterapia pre ludi s NSO

Online na socialnych sietach
Belasého motyla

Den belasého motyla
(25. rocnik)

Verejna zbierka online
aj do pokladniciek

Koncert belasého motyla
(19. rocnik)

Hlavné namestie, Bratislava

@‘ Belasy
¥ motyl..
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€O NAS CAKA PO ZNIZENI DOTACIT

AKTUALITY
Conascaka
po zniZenidotacii

Ministerstvo prace, socialnych veci
arodiny SR zniZilo nasSe dotacie 0 75 %.
Zostava nam len Stvrtina rozpoctu,
s ktorou sme pdvodne pocitali. Velmi
nas to mrzi, ale zniZzenie dotacii nas
dondutilo prijat niekolko nevyhnut-
nych opatrent:

* vyrazne zniZzujeme naklad
tlace casopisu Ozvena
a redukujeme jeho vydavanie
na tri €isla rocne

* ruSime ozdravny pobyt v Pies-
tanoch (10. - 17. august 2025)

* zvySujeme ucastnicke
poplatky na letné pobyty
v Zuberci (100€/0soba)
a na Duchonke (80€/0soba)

* zvySujeme Ucastnicky poplatok
na Celoslovenské stretnutie
clenov v Piestanoch (250€/oso-
ba) a zaroven na tento pobyt
poZadujeme thradu zalohy,
ktora predstavuje 50% zo sumy
poplatku za kazdu prihlasenu
osobu.

Zial, nemame dostatok inych zdrojov,
aby sme pokryli ministerstvom za-
mietnuté dotacie. Radi by sme vSak
zorganizovali uZ naplanované celo-
slovenské stretnutie ¢lenov v termine
13.-16. november 2025 v PieStanoch.

Preto sa potrebujeme dozvediet,
¢i aj za vySSie spominanych okolnosti,
sa mate zaujem zucastnit. Prosime
vas, aby ste naozaj zavazne a zod-
povedne vyjadrili svoju ochotu prist,
zaplatenim zalohy. V pripade, Ze zis-
time, Ze zaujem o stretnutie za tychto
podmienok nie je, pristpime k stor-
novaniu pobytu a zalohu vam vratime.

Dlhodobo citime tlak voc¢i mimo-
vlddnemu sektoru a dnes sa to
prejavuje konkrétnymi désledkami.
Aj pri maximalnom nasadeni a ochote
pomahat su bez potrebnych financii
moznosti obmedzené. Zostavame
nadalej aktivni a pokracujeme v praci
pre ludi s nervovosvalovymi ocho-
reniami - v rozsahu, v.akom nam to
situacia dovoli.

Vyzva:Volbydo
Vykonného vyboru
a Reviznej komisie

2025-2029

V sulade s 816 v Stanovach oznamu-
jeme, Ze kondi Stvorrocné funkcné
obdobie ¢lenov Vykonného vyboru
a Reviznej komisie. Vyzyvame cle-
nov a Clenky organizacie, ktori mate
Uprimny zaujem o pracu v niektorom
z tychto organov, ozvite sa nam. Zod-
povieme otazky ohladom obsahu pra-
ce. Do 15. augusta 2025 je potrebné
poslat nam pisomnu Ziadost o zara-
denie na kandidatnu listinu.

Otazky adresujte na:
madunova@belasymotyl.sk
0948 04 66 71
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VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST

Studio NSO lil. diel:
Vyznam fyzioterapie
pre pacientovs NSO

Pozvanie do Stidia NSO prijal PhDr.
Martin Gabor, fyzioterapeut z UN
s poliklinikou L. Dérera na Krama-
roch v Bratislave, ktorého ambu-
lancia spolupracuje s Aplikacnym
centrom pre lieCbu SMA dospe-
lych pacientov. Porozpraval ndm
s akymi pacientmi prichadzaju do
kontaktu, v ¢om ma fyzioterapia
vyznam pre dospelych pacientov
so svalovymi ochoreniami, aké
techniky sa pouZivajua pri tychto
pacientoch. Dozviete sa viac, ako
prebieha Skalovanie pacientov
s SMA, ktori su kandidatmi na
lie€bu alebo su v procese liecby.
Rozhovor viedla PharmDr. Tatiana
Foltanova, PhD., odborna garantka
a predsednicka Slovenskej aliancie
zriedkavych chorab.

Ako sa pacienti s nervovosvalovy-
mi ochoreniami dostavajua do ne-
mocni€ného zariadenia? Kto ich
tam indikuje?

Pacienti, ktorych mame u nas na Kra-
maroch v neuromuskularnej ambu-
lancii, sa k nam dostavaju najcastejSie
dvoma sposobmi. Prvou cestou je, Ze
sa sami aktivne hlasia naSmu panovi
primarovi. Dnes uz nastastie Zijeme
v dobe, ked nervovosvalové ochore-
nia nie su v spoloc¢nosti tabu, k Ccomu
prispela aj ich vacsia medializacia.
Vdaka tomu pacienti sami vyhlada-
vaju odbornika, ktory sa ich diagnoze

venuje. Druhé cesta je prirodzeny
prechod z detského veku do dospe-
losti. KedZe deti Casom prestavaju
byt v starostlivosti detského neuro-
l6ga, je potrebné najst neuroldga pre
dospelych - a prave takto sa k nam
dostava velka Cast novych pacientov.
Aky vyznam ma fyzioterapia u do-
spelych pacientov s nervovosva-
lovym ochorenim, najma u tych,
ktori mozZno dlhé roky Ziadnu fy-
zioterapiu nevyuzili?

Fyzioterapia zohrava dblezitu ulohu
privsetkych typoch nervovosvalovych
ochoreni - ¢i uz ide o spinalnu svalo-
vU atrofiu, svalové dystrofie alebo iné
diagnozy. Nezalezi na tom, v akej faze
ochorenia sa pacient nachadza - i
ide o zacCiatok, stred alebo pokrocilé
Stadium. Fyzioterapeut dokaze pa-
cienta podporit, prispdsobit terapiu
jeho aktualnym moZznostiam a po-
mo&ct mu zvladat désledky ochorenia.
Chcel by som zdéraznit jednu dole-
Zitu vec: netreba sa bat fyzioterapie
anivtedy, ak pacient dlhsi ¢as necvicil.
Aj ked niekto napriklad pat rokov ne-
absolvoval Ziadnu rehabilitaciu, stale
ma zmysel zacat. Fyzioterapeuti vedia
zhodnotit aktualny stav, identifikovat,
kde je problém a navrhnut postup,
ktory ma vyznam - bez ohladu na
prestavku. Ddlezité je chciet urobit
ten prvy krok.

Ma fyzioterapia zmysel aj vtedy,
ak svoju diagndézu nepoznam pres-
ne? Napriklad ju mam vedenu ako
neSpecifikované nervovosvalové
ochorenie?

Tazka otazka, ale za mfa urcite ano -
fyzioterapia ma zmysel aj v takomto
pripade. PombZe najma v tom, aby



PhDr. Martin Gabor, fyzioterapeut z UN s poliklinikou L. Dérera na Kramaroch v Bratislave
v rozhovore s Tatianou Foltanovou (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

sme mohli cielenejSie pracovat s taz-
kostami, ktoré pacient pocituje.
Zaroven by som vsak odporucil, aby
sa pacient pokusil svoju diagndzu do-
diagnostikovat - idealne u odbornika,
ktorym je najCastejSie neurolog. Pres-
nejSia diagnéza ndm totiz pomaha
lepSie pochopit, ¢o sa v tele deje ana
zaklade toho efektivnejSie nastavit
pohybovu terapiu alebo liecbu. Fy-
zioterapia teda urcite mbze pomoct,
no v kombindcii s presnejsim uréenim
diagnozy je jej Gcinok esSte vyraznejsi.
Ak niekto s nervovosvalovym
ochorenim nema vo svojom oko-
li doporuceného fyzioterapeuta
a nevie, na koho sa obratit, ako
moZe zacat?

Dnes je vdaka internetu hladanie
o nieo jednoduchSie. Staci do vy-
hladavaca zadat ,fyzioterapia” alebo
Lrehabilitacia” v okoli bydliska - napri-
klad ,fyzioterapia Povazska Bystrica”
- a objavia sa zariadenia, ktoré tieto
sluZby ponukaju.

Dolezité je vSak zistit, ¢i ma dany fy-
zioterapeut skusenosti s pacientmi

s nervovosvalovym ochorenim, preto-
Ze tieto diagnozy si vyzaduju Specific-
ky pristup. Odporucam teda terapeu-
tov priamo kontaktovat a opytat sa, Ci
sa venuju aj tejto skupine pacientov.
Ak ma pacient svojho neuroldga ale-
bo iného odborného lekara, urcite je
dobré zacat u neho. Prave on mdze
odporucit fyzioterapeuta alebo pra-
covisko, ktoré sa na tieto ochorenia
Specializuje. Na Slovensku, Zial, nie
je takychto centier vela. Preto mdze
byt uzitocné informovat sa aj v pa-
cientskych organizaciach, ktoré maju
prehlad o dostupnych odbornikoch.
Naozaj staci, ak sa v rehabilitac-
nom zariadeni opytam, ¢i ma fy-
zioterapeut skisenosti s pacientmi
s nervovosvalovym ochorenim? Je
to postacujuce?

Tato otazka je dobry zaciatok, ale
nestaci Uplne. Odporucam spytat sa
konkrétnejsie - napriklad, ¢i uz realne
pracovali s pacientmi s nervovosva-
lovym ochorenim a aké maju v tej-
to oblasti skisenosti. Tiez je dobré
overit si, Ci maju fyzioterapeuti dalSie



VYZNAM FYZIOTERAPIE PRE PACIENTOV S NSO

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST | 25

vzdelanie v oblasti neurofyzioterapie
alebo neurorehabilitacie, pretoze pra-
ve to signalizuje, Ze sa Specializuju na
neurologickych pacientov. Pri nervo-
vosvalovych diagndzach je dolezité,
aby fyzioterapeut rozumel Specifikam
tohto typu ochoreni. Takze urcite od-
porucam pytat sa cielene a hladat od-
bornika, ktory ma v tejto oblasti prax
a vzdelanie.

A ak uz fyzioterapeuta najdem, ako
mam vediet, Ci je ten spravny?

Pri vybere fyzioterapeuta je dbleZi-
té, aby pacient neposudzoval kvalitu
len podla dizky terapie alebo poctu
vykonanych cvikov. Pacienti s NSO
su casto rychlo unavitelni a krehki,
preto treba zatazovanie davkovat vel-
mi opatrne. Spravny fyzioterapeut si
najskor urobi vstupnu diagnostiku,
zhodnoti pohybové moznosti a spyta
sa na zdravotnld anamnézu. Takyto
pristup je znakom odbornej prace.
Fyzioterapeut by mal vykonat aspon
jeden funkcny test, ktory mu pomdze
identifikovat konkrétny problém - na-
priklad oslabenie svalstva, poruchu
rovnovahy alebo motoriky. A potom
postupne a cielene pracovat na tom,
¢o pacient najviac potrebuije.
Netreba mat ocakavanie, Ze hned na
prvej hodine pride k velkému zlepSe-
niu. Niekedy treba Cas na to, aby sa
terapeut a pacient navzajom spoznali,
otukali a nastavili spolupracu tak, aby
bola dlhodobo ucinna a bezpecna.
Povedali ste, Ze fyzioterapeut
moZe pomoct kaZzdému paciento-
vi s nervovosvalovym ochorenim.
V €om konkrétne ti pomoc pacient
pociti? Ma ocakavat menSiu bolest,

zlepSenie pohyblivosti alebo nieco
iné?

Ano, fyzioterapeut ur&ite méZe po-
moct - ale je dblezité povedat, ze ta
pomoc je individualna, podla potrieb
konkrétneho pacienta. Fyzioterapia
totiz vzdy smeruje k tomu, aby sa
zlepsila kvalita Zivota Cloveka - bez
ohladu na to, ¢i ma funkéné problémy
ako bolest ramena alebo zloZitejSie
neurologické diagnoézy, ako su ner-
vovosvalové ochorenia.

Pacienti s nervovosvalovym ocho-
renim Casto zapasia s problémami
v kazdodennych cinnostiach, napri-
klad s transfermi, obliekanim, vsta-
vanim z postele. A prave tu moéze
fyzioterapeut velmi pomdct - ukazat
jednoduchsSie alebo SetrnejSie sp6-
soby, ako tieto Ukony zvladnut. Ak je
terapeut sklseny a rozumie potre-
bam pacienta, vie s nim pracovat na
zlepSeni toho, ¢o mu robi najvacsi
problém.

Som teda dospely pacient s ner-
vovosvalovym ochorenim, uz nie-
kolko rokov na voziku. Dolnymi
koncatinami pohybujem len mini-
malne, hornymi velmi obmedze-
ne, uZ sa ani sam nenapijem. Ma
v tomto Stadiu eSte zmysel vyhla-
dat fyzioterapeuta? MoZe mi eSte
pomoct?

Fyzioterapia v takomto Stadiu ma
stale vyznam. Nie je to len o tom, Ze
vam moze pomoct ulavit od boles-
ti. DOleZitou sucastou je aj udrzanie
schopnosti, ktoré este mate a pred-
chadzanie zhorSeniu stavu. Fyziotera-
peut vam moze ukazat, ktoré ¢innosti
ma zmysel dalej trénovat, aby ste si
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¢o najdlhSie zachovali samostatnost
v tych oblastiach, kde to eSte ide - aj
ked'su to len malé pohyby alebo krat-
ke vzdialenosti. Zaroven vas nauci,
ako sa spravne polohovat, ako pred-
chadzat kontraktdram a dekubitom,
ktoré vznikaju pri dlhodobom sedeni
Ci lezani.

U pacientov, ktori su uz imobilni, je
fyzioterapia velmi doleZita aj pre pod-
poru dychania, zmenu pol6h v posteli
a transfery - napriklad pri asistencii
rodiny alebo osobného asistenta.
Samozrejme, nie kazdy fyzioterapeut
ma skusenosti s tazkymi neurologic-
kymi diagnézami. Preto je délezité
najst odbornika, ktory ma vedomosti
aj prax v oblasti nervovosvalovych
ochoreni. Taky terapeut vam vie byt
oporou a zaroven vas sprevadzat ces-
tou, ktora aj napriek obmedzeniam
dava zmysel a prinasa kvalitu Zivota.
Spominali ste predchadzanie kon-
traktur, ale dalSou Specifickou
oblastou pri pacientoch s nervo-
vosvalovym ochorenim je aj oro-
facidlna terapia. Aky prinos mézZe
mat?

Ano, orofacialna oblast je u tychto
pacientov velmi dblezita - najma po-
kial'ide o prehftanie. Casto dochadza
k oslabeniu svalov tvare a krku, ktoré
su potrebné prave na tento zakladny,
ale Zivotne délezity Ukon. Preto fyzio-
terapeuti pouZivaju rozne orofacialne
techniky a stimulacie, ktorymi aktivu-
jeme svaly v oblasti pier, lic, Celuste
a hrdla.

Zasadnu Ulohu tu zohrava temporo-
mandibularny kib (¢elustny kib), kto-
ry si vieme nahmatat pred usnicou.
U pacientov s pokrocilym ochorenim

byva €asto stuhnuty alebo bolestivy.
Vysledkom je, Ze pacient nevie dobre
otvorit Usta, ¢o vedie k problémom pri
prijimani potravy - nevie si odhryznut,
zut ani bezpelne prehltnut. Tato te-
rapia je jemna, ale velmi ucinna a pri
spravnom a v€asnom nasadeni moze
predist vaznym komplikaciam. Ak si
vSimneme, Ze pacient pri jedeni ale-
bo piti kasle alebo mu zabieha, je to
jasny signal, Ze sa orofacialnej oblasti
treba zacat venovat.

A ¢o dychanie, napriklad v jesen-
nom obdobi, ked je viac respirac-
nych infekcii?

Dychova terapia je jedna z najddle-
Zitejsich oblasti fyzioterapie pri ner-
vovosvalovych ochoreniach. Casto
dochadza k znizeniu plucnych para-
metrov, oslabeniu dychania a prob-
[émom s vykasliavanim. Fyzioterapia
mo&ze pomocou dychovych cviceni,
pomdbcok alebo manualneho oSet-
renia hrudnika aktivovat Casti pluc,
ktoré sa menej zapajaju, napriklad
kvoli skoliéze. Tym sa zlepSuje venti-
lacia, predchadza infekciam a zniZuje
sa potreba umelej ventilacie.

MbdZu sa rézne cviky naucit aj
moji blizki, napriklad osobny asis-
tent, opatrovatel alebo rodinny
prislusnik?

Urcite ano. S tymto nie je Ziadny prob-
[ém. VacSina opatrovatelov, partne-
rov i rodicov uz bezne pomahav kaz-
dodennej starostlivosti, takZe naucit
ich spravnym technikdm je prirodze-
nym krokom. NavySe sa to v ramci
celého lieCebného procesu ukazuje
ako velmi efektivne a vyhodné.
Rodinu vieme aj edukovat - vysvet-
lit im, ako mdze pomoc vyzerat, ako
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spravne podopriet, ako motivovat
pacienta k pohybu. Samozrejme, nie
vSetko dokazu urobit ako vySkole-
ny fyzioterapeut, ale aj jednoduché
a spravne prevedené Ukony su lepsie
ako ziadne. Ddlezité je, Ze na to nie su
sami a mOZu sa stat aktivnou sucas-
tou rehabilitatného procesu.
Povedzme si viac o Skalovani,
ktoré je pre mnohych pacientov
straSiakom.

Netreba sa toho bat. Pacienti si pod
tymto slovom moZno predstavuju
narocné testovanie, hodnotenie vy-
konnosti alebo pocit, Ze ich niekto
ide porovnavat. V skutocnosti je to
proces, ktorého cielom je pochopit,
ako sa pacienti citia, ako Zziju, o sa
v ich Zivote deje, pripadne Co sa za
posledné mesiace zhorsilo ¢i zlepsilo.
Potom prichadzaju na rad motoric-
ké testy, ktoré nam odhaluju realny
stav. Kazdy typ pacienta ma trochu
iné skaly. Inak bodujeme pacienta,
ktory ma SMA typu Il a je chodiaci
a inak Skalujem niekoho, kto ma SMA
Il a uzZ je sediaci alebo leZiaci.

Ma byt vysledkom Skalovania
zlepSenie zdravotného stavu ale-
bo je postacujuce aj to, ak som
stabilizovana?

V ramci motorickych Skal u pacientov
neocakavame a ani nechceme Ziadne
vyrazné zlepSenia. Nasim ciefom nie
je ,nahanat body". Pre nas je velkym
Uspechom, ked sa vdaka kombinacii
liecby, teda medikamentéznej sta-
rostlivosti od neuroléga a pohybove;j
terapie z nasej strany, podari udrzat
hodnoty stabilné.

Ak sa po case objavi mierne zlepse-
nie, o par bodov vyssi vysledok, je to

vyborné, samozrejme nas to tesi. Ale
rovnako, ak déjde k drobnému pokle-
su, povedzme o jeden alebo dva body,
nie je to dévod na paniku.

Doblezité je, ze pacienta dokazeme
udrzat v pohybe, v rovnovahe, v ¢o
najlepsSej moznej kvalite Zivota. Nepo-
trebujeme velké skoky ani dramatické
zmeny. Cielom je dlhodoba stabilita,
nie rychle vysledky.

Cely rozhovor v audiovizualnej po-
dobe najdete na YouTube Belasy
motylo. z..

Spracovala NATALIA TURCINOVA

Stadio NSO - Nadej
Svojpomoc Odbornost

Projekt informacne spaja komu-
nitu pacientov s nervovosvalovy-
mi ochoreniami (NSO), lie€enych,
ale aj tych, ktori stale lieCbu ne-
maju. Pacienti a ich rodiny maju
vela otazok z oblasti zdravotnej
starostlivosti, na ktoré mézu po-
skytnut odpovede len odbornici
zdanej oblasti. Ide hlavne o élenov
multidisciplinarneho timu, ktori
maju pacientov s NSO v starostli-
vosti. Je potrebné, aby aj odbornici
komunikovali s celou komunitou
pacientov s nervovosvalovymi
ochoreniami Stidio NSO ponuka
tuto prilezZitost.

9
=
Stidio NSO

........................
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Poskytujeme socialne
poradenstvo

Specializované a zakladné sociélne
poradenstvo pre osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim a rodinnych
prislusnikov bezplatne poskytuju so-
cialni poradcovia nasho obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl. Zameriava-
me sa v ramci neho na identifikovanie
pricin vzniku, charakteru a rozsahu
problémov vzniknutych v désledku
zdravotného postihnutia a nasledne

poskytujeme konkrétnu odbornu
pomoc. Cielom Specialneho social-
neho poradenstva je teda pomé&ct
klientom zorientovat sa v socialnom
systéme.

Prostrednictvom kontaktu so soci-
alnymi poradcami Belasy motyl o. z.
dokazu nasi klienti vyuzit kompenza-
cie, ktoré ponuka 3tat, pripadne iné
podporné inStitlcie a pomocou nich
zvladnut situdciu, v ktorej sa ocitli.
Cielom poradenstva je tieZ spreva-
dzanie klientov pocas riesenia prob-
[émov a podporovat ich schopnost
vzniknuté problémy riesit.

Ak potrebujete pomoc, mozZete sa s doverou obratit
na nasich socialnych poradcov:

Mgr. Tibor Kébol
garant pre poskytovanie socialneho
poradenstva, venuje sa celej Skale
tém, okrem otdzok tykajucich sa
mediciny
e-mail: kobol@belasymotyl.sk
telefén: 0948 046 672

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

Mgr. Alena Jurickova
socialna poradkyna pre oblast penaz-
nych prispevkov, venuje sa otazkam
tykajucich sa najma osobnej asisten-
cie vratane zdafovania prijmu z osob-
nej asistencie
e-mail: jurickova@belasymotyl.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 neviaZeme

na clenstvo v nasej organizdcii.

socialne poradenstvo
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PoZicovna
kompenzac€nych
pomdcok

Belasy motyl o. z. prevadzkuje bez-
platnu pozicoviiu kompenzacnych
pomo&cok. Nasa pozicovha pomdcok
sluzi nielen tym, ktori si na pomécky
odkazani dlhodobo. Pombze aj v pri-
padoch, ked sa niekomu udeje Uraz,
podstupi operac¢ny zdkrok alebo je
z dévodu onkologickej liecby fyzicky
oslabeny. Casto si u nas poZi¢iavaju
mechanické voziky aj deti, ktorych
rodiCia sU uz vo vySsom seniorskom
veku a tazSie chodia. Vozik im umozni
zUcastnit sa rodinnej oslavy, navstivit
cintorin, ist na kultdrne podujatie, vy-
let alebo dIhSiu prechadzku.

Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.
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Pomdcky, akymi disponuje nasa
poZicoviha:
* mechanické voziky
+ Specialne polohovacie voziky
* elektrické voziky
* zdvihaky
* polohovacie postele
+ antidekubitné matrace
s kompresorom
* hygienickeé stolicky
* choditka
* barle
* palice
* motomed
+ odsavacky hlienu
*amnohéiné

Vyzva pre €lenov a clenky

Ak mate doma pomdcky, ktoré su
v dobrom stave, su funkéné a uz ich
nepotrebujete, dajte im druht Sancu.
V nasej poZzi¢ovni pomocok si najdu
novych majitelov a dalSie vyuzitie.

(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Vyuzite sluzby
Dystrocentra
v Bratislave

Ponukame vam moznost vyuzivat
sluzby Dystrocentra v Bratislave. Po-
skytuju ich pre vas fyzioterapeuti zo
spolocnosti Physio - Medical, s.r.o..
Vchod aj priestory fyziocentra su bez-
bariérové. Toaleta vSak nie je plne
prisposobena, avsak je mozné vyuzit
bezbariérové WC v nedalekej Petr-
Zalskej plavarni, kde kltuce poskytne
recepcia. Mbzete vyuzit prenosny
zdvihak a vak, ktory sme do Dystro-
centra zapozicali. V pripade potreby si
prineste svoj vlastny vak. Parkovanie

o L .

Wiy

pred budovou je bezplatné a vyhra-
dené pre osoby so ZTP.

Sluzby Dystrocentra dotujeme iba
¢lenom Belasy motyl o. z ., nakolko
financie cerpame zo zdrojov verej-
nej zbierky Belasy motyl. Od 1. aprila
2025 doSlo k uprave cennika. Tato
zmena suvisi s aktualizaciou cennika
poskytovatela sluZieb, spolocnosti
Physio - Medical, s. r. 0., ktora k Gpra-
ve pristUpila zaciatkom roka. Na3a
spolupraca v3ak nadalej pokracuje
v dlhodobo nastavenej forme - ¢leno-
via a ¢lenky ndsho zdruZenia Belasy
motyl maju zvyhodnené ceny oproti
beznému cenniku pre verejnost.

Priestranna miestnost na cvicenie s pevnym polohovacim stolom

(Zdroj: FB Physio - Medical)

~ Bezbariérovy vchod na adrese Dystrocentra
(Zdroj: FB Physio - Medical)
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BRATISLAVA 50 min./30€ 30 min./15€
dotdcia uhrada élena uhrada élena
Belasy motyl 0.z. | Belasy motyl o. z. Belasy motyl o. z.
1. ndvsteva mesacne 25€ 10 € 5€
2. ndvsteva mesacne 20€ 15 € 10 €
3. nadvsteva mesacne 10 € 25€ 15 €
4. navsteva mesacne 0€ 35€ 17,5 €

Maximalne 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:
02/32117040,
informuijte, Ze ste z ob¢ianskeho
zdruzenia Belasy motyl o. z.,
Adresa: Physio-Medical, s. r. o.,
Tupolevova 7/A,

851 01 Bratislava - Petrzalka

2. Po prichode sa preukaZzte preuka-
zom ¢lena

3. Spolo¢nost Physio - Medical ndm
zasiela koncom mesiaca zoznam
Clenov, ktori absolvovali terapiu

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

5. Obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Pre identifikaciu
platby v poznamke uvedte infor-
maciu vo formate priezvisko/dar.

PHYSIO

Verime, Ze prispejeme k udrZaniu
vasho zdravia a zlepSime pristup
ku kvalitnej fyzioterapii v bezba-
riérovych priestoroch. V pripade
podrobnejSich otazok nas kontak-
tujte: info@belasymotyl.sk,

tel.: 0948 529 976

—
LS

MEDICAL
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Kde sme boli
acosmerobili

H 4. marec 2025

Kategorizacna komisia

Ministerstva zdravotnictva SR

(online)
Spolu s pacientskou organizaciou
SMA Slovakia - aliancia rodin o. z.
a Slovenskou alianciou zriedkavych
choréb sme predlozili Podnet na
zmenu indika¢ného obmedzenia pre
pacientov so SMA, konkrétne pre sku-
pinu pacientov, ktori su viac ako 16
hodin na respiracnej podpore. Zame-
rom bolo rozsirit moznost podania
lieCby aj pre tuto skupinu pacientov.
Zatial nepozname vysledok rozhod-
nutia kategorizacnej komisie.
ZUcastneni: Kristina Curgali, Andrea
Madunova, Alena Jurickova

= 6. marec 2025

Pracovné stretnutie

s dobrovolhickou a €lenkou

Terezou ViglaSovou,
ktora spolu Mariom Ondrikom vedie
podpornu skupinu pre ¢lenov a ¢len-
ky naSej organizacie. Tereza bude
Belasy motyl o. z. reprezentovat aj
na medzinarodnej konferencii pre
pacientov s nervovosvalovym ochore-
nim FSHD, ktora sa uskutocni v droch
12.-13. juna v Amsterdame.

" 13. marec 2025
Stretnutie pracovnej skupiny
komunitného planovania
v Bratislave
Prerokovanie Akéného planu komu-
nitného planovania Bratislavy na rok
2025.
Zucastneny: Tibor Kobol

Tereza Viglasova (na stolicke) vedie podpornu skupinu pre nasich ¢lenov a ¢lenky

(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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" 17. marec 2025

Seminar o pravach ludi

so zdravotnym znevyhodnenim
Seminar sa venoval aktualnemu vyvo-
ju v tejto oblasti, vratane judikatury
ESLP a vyvoja v ramci Charty préav EU
a prezentujuci sa zamerali najma na
otazky spojené s pravom na nezavisly
spbsob Zivota.
Zucastneny: Tibor Kobal

= 1. april 2025

Zasadnutie Rady viady SR

pre osoby so zdravotnym

postihnutim
Na programe rokovania boli infor-
macie z Ministerstva financii SR
o navrhu zakona o evidencii trzieb,
informéacie Ministerstva zdravotnic-
tva SR o Uhradovej politike zdravot-
nickych pomécok, informécie Uradu
pre Uzemné planovanie a vystavbu
SR o zapracovani poZziadavky na bez-
bariérové uzivanie stavieb a prostre-
dia do nového stavebného zakona
a o stave pripravy suvisiacich vyhla-
Sok, informacie Ministerstva prace,
socialnych veci a rodiny SR o vyhlaske
k zakonu €. 376/2024 Z. z. o integro-
vanej posudkovej ¢innosti, zavery zo
Spravy o ¢innosti komisara pre osoby
so zdravotnym postihnutim za rok
2024 a dalSie.
Zucastneny: Tibor Kobal

= 4. april 2025
Zasadnutie Kategorizacnej
komisie Ministerstva prace,
socialnych veci a rodiny SR
Na programe zasadnutia boli ziadosti
o zaradenie pomécok do zoznamu
a ziadosti na Upravu cien jednotlivych

poloZiek. Zavery zasadnutia ¢akaju na
rozhodnutie ministra rezortu.
Zucastneny: Tibor Kébél

= 9, april 2025

Predstavenie projektu Zrnko

€asu na péde Narodnej rady SR
V stredu 9. aprila sme spolu s dalSimi
pacientskymi organizaciami odhalili
na péde parlamentu symbolické pre-
sypacie hodiny, ktoré su Ustrednym
symbolom iniciativy “Zrnko casu”.
Hodiny sme v parlamente odhalili
za Ucasti odbornikov, ¢im sme po-
ukazali na naliehavost prijatia kon-
krétnych rieSeniveducich k pozitivnej
zmene pre pacientov so zriedkavymi
chorobami.

Presypacie hodiny v nadrozmernej velkosti
symbolizuju neliprosny boj pacientov

so zriedkavymi chorobami s ¢asom

(Fotil Pavol Kulkovsky)
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= 15. april 2025

Stretnutie Vykonného vyboru

Belasy motylo. z.
V sidle organizacie sa uskutocnilo
posledné zasadnutie VV v tomto vo-
lebnom obdobi. Na programe boli
rézne témy - sprava o financnej situ-
acii, projektovych aktivitach, priprave
verejnej zbierky, letnych pobytov, hla-
sovanie o pomoci clenom z verejnej
zbierky, hlasovanie o prispevkoch klu-
bom, priprava volieb do Vykonného
vyboru a Reviznej komisie. Zasadnu-
tie prebehlo prezencne, v sidle orga-
nizacie na Mesacnej 12 v Bratislave.

= 16. april 2025

Nataéanie 4. diel Stadio NSO
Na tému domacej fyzioterapie, spolu
s Mgr. Patriciou Cohen Skovajsovou
zo Specializovaného centra Physio-
-Medical v Bratislave, s ktorym dlho-
dobo spolupracujeme.

m 23. - 24. april 2025

Osobna asistencia na Profesia-

Days Bratislava
Agentura osobnej asistencie Bratisla-
va sa stala sucastou najvacsieho veltr-
hu prace. Ponukli sme zmyslupinu
pracu tym, ktori by chceli vykonavat
osobnu asistenciu. Oslovovali sme
[udi, vysvetlovali sme im, preCo ma
zmysel asistovat a poskytli sme mnoz-
stvo uzito¢nych informacii tykajucich
sa tejto formy pomoci. Mnohi zau-
jemcovia uz navstivili nasu agenturu,
absolvovali pohovor a pracu osobnej
asistencie vykonavaju.

= 15. maj 2025

pracovné stretnutie

s kolegynami z pobocky

Osobna asistencia Zilina
Stretnutie prinieslo vela uzito¢nych
informacii z poradenskej oblasti,
vzajomne sme sa ludsky aj odborne
obohatili. Verime, Ze ndm dodalo sily
do dal3ej prace v prospech ¢lenov
a klientov. Dakujeme nasim kolegy-
niam, Ze nas prisli navstivit.

= 21. maj 2025

Udelovanie

Novinarskej ceny 2024
Nadacia novinarskej spolocnosti opat
ocenila najlepsie novinarske vykony
uplynulého roka v ramci prestiznej
Novinarskej ceny 2024. Nasa ¢lenka
Petra Eller ziskala nominaciu v dvoch
kategoriach:
- Komentar (pisana Zurnalistika)

Ako zakladna Skola systematicky

vymazavala identity
- Obcianska Zurnalistika

Rovnopravnost pocas

volieb v roku 2024 stale

nie je samozrejmostou
Petra sa dlhodobo venuje témam,
ktoré su kazdodennou realitou fudi
so zdravotnym postihnutim. PiSe
otvorene, priamo a pravdivo - bez pri-
krasleni. V jej textoch citit angaZova-
nost aj odvahu pomenovat to, o com
sa Casto mlci. Velmi nas tesi, Ze sme
sa pri tejto prileZitosti mohli s Petrou
po dlhSom ¢ase osobne stretnut pria-
mo na udelovani cien v bratislavskej
Starej Trznici a podporit ju.



V novej epizéde Stidio NSO predvedie fyzioterapeutka aj praktické ukézky cvikov
s figurantkou (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Dakujeme Henriette, Oliverovi (na fotografii) Andrea Madunova a Natalia Turcinova
a mnohym dalsim dobrovolnikom  osobne podporili Petru Eller (v strede) pocas

za pomoc pocas ProfesiaDays udelovania Novinarskej ceny 2024

(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.) (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)




36 Z NASEJ CINNOSTI ZASTAVIT VYHLASKU NESTACI

Zastavit vyhlasku
nestaci, volame Ohrozenie
po komplexnych pristupu
rieSeniach - -
k inovativhym
Ministerstvo zdravotnictva SR zve- 3
rejnilo pred par tyZdhami navrh vy- liekom

hlasky, ktorej dosledkom ma byt za-
stavenie kategoriacie novych liekov
aj financovanie liekov na vynimky.
Vyhlaska je inSpirovana Madarskom,
ktoré je na tom, Co sa tyka dostup- ovplyvnit zdravotny stav pacientov
nosti zdravotnej starostlivosti, eSte  so zriedkavymi chorobami. Tato zme-
horSie ako Slovenska republika. na ma prebehnut bez zmeny zakona,
Prijatim vyhlasky by sa zo Slovenska len cez podzakonnu vyhlasku, ¢im sa
stala krajina bez zaujmu o lieky, kto- obchadza verejna diskusia aj Ustavné
ré dokazu vyznamnym spésobom  prava pacientov.

na Slovensku

Peticiu za zachovanie dostupnosti liekov na zriedkavé a onkologické ochorenia sme spolu s dalSimi
pacientskymi organizaciami odovzdali osobne ministrovi zdravotnictva (Fotil Pavol Kulkovsky)
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V skratenom pripomienkovom kona-
ni mala verejnost moznost podelit sa
0 svoju skusenost s inovativnou liec-
bou a vyjadrit svoj nesuhlas s navrho-
vanymi zmenami a to ako jednotlivec
- lekar, pacient, rodina, opatrovatelia
pacienta s lieCbou alebo ako zastupca
pacientskej organizacie.
Sucasne Slovenska aliancia zriedka-
vych chordb (SAZCH) priniesla zasad-
nu pripomienku k navrhu Vyhlasky
pre stavenie prahovej hodnoty posu-
dzovaného lieku a vyzvala verejnost
k podpisu Peticie za zachovanie do-
stupnosti liekov na zriedkavé a onko-
logické ochorenia.
Spolu s dalSimi pacientskymi orga-
nizaciami, ktoré na Slovensku za-
stupuju pacientov so zriedkavymi
chorobami, sme osobne ministrovi
zdravotnictva Kamilovi Sagkovi odo-
vzdali spominanu peticiu, pod ktoru
sa za kratky cas podpisalo viac ako
17 tisic ludi. A nakolko v ramci skra-
teného medzirezortného pripomien-
kového konania prislo k vyhlaske

viacero podnetov, uviedol, Ze avizova-
na vyhlaska zatial do platnosti nevstu-
pi - do momentu, kym sa nenajde
odborna zhoda a udrzatelné rieSenie.
Ministra sme pocas osobného
stretnutia upozornili, Ze nestaci o pri-
pomienkach len diskutovat. Situacia
v diagnostike, liecbe a celkovej sta-
rostlivosti je u pacientov so zriedka-
vymi chorobami uz dnes alarmujuca.
Preto volame po komplexnych rie-
Seniach, ktoré si vyZaduju osobitnu
pozornost.

Prijatie a stretnutie na ministerstve
zdravotnictva vnimame ako prilezi-
tost pre zahajenie ddélezitej spolocnej
diskusie smerujucej k pomoci pacien-
tom so zriedkavymi chorobami na
Slovensku. Verime, Ze slova pana
ministra, Ze jeho zaujmom je zlepSe-
nie situacie pacientov so zriedkavymi
ochoreniami, sa ¢oskoro pretavia aj
do praxe.

Zostavame pozorni a kroky minister-
stva v sUvislosti s vyhlaSkou budeme
nadalej dokladne sledovat.
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DystroRozhovor
s Petrom Zilkom:
Viem, akd hodnotu
ma pomoc

Zbierka Belasy motylje vynimo€na
nielen tym, Ze pomaha ludom so
svalovym ochorenim, ale aj tym,
kto za nou stoji. Nielen my, organi-
zatori, ale aj mnohi nasi dobrovol-
nici Zija s nervovosvalovym ocho-
renim a sami vedia, aké ddlezité su
kompenzacné pomacky.

Preto vam prinaSame rozhovor
s jednym z nich. S dlhoroénym
dobrovolnikom, naSim clenom
s nervovosvalovym ochorenim,
ktory napriek vlastnym zdravot-
nym vyzvam uZ roky pomaha inym.
Preco sa kazdy rok zapaja do nasej
zbierky? Co mu dava pocit zmys-
luplnosti a aky odkaz ma pre nas
vSetkych?

Predstav sa Citatelom na uvod. Kto
je Peter Zilka? S akym ochorenim
Zijes, o rad robis, ¢o ta tesi, napl-
fa, pripadne co ta vie nahnevat
a prehibit ti vrasky.

Ahojte, volam sa Peter. Som obycajny
chalan z malej dediny na strednom
Slovensku, ktory sa eSte v detstve
prestahoval do Bratislavy. Dévod
stahovania bol jednoduchy. Vzhla-
dom na moju diagndzu si rodicia uve-
domili, Ze jedinou moZnostou ziskat
vzdelanie je stahovanie, nakolko
v tom case boli na Slovensku len dve

Peter Zilka s asistentom v Glohach
dobrovolnikov pocas zbierky Belasy motyl 2024
(Fotil Pavol Kulkovsky)

Skoly pre telesne hendikepovanych.
Moje ochorenie je SMA (spinalna
muskularna atrofia). Toto ochorenie
ovplyviiuje méj Zivot a tym aj konic-
ky, ktorym sa mdzem venovat. Mam
ich vela a niektorym sa venujem viac,
niektorym menej, zalezi aj od finan-
cii. R&d hram 3ach, po¢dvam hudbu,
Citam poéziu, zaujimam sa o techniku
a technolégie, astronémiu a som taky
maly kutil. Vyrabam si rézne vyna-
lezy a pristroje. Choroba nie je jedi-
né, co ovplyvnuje moj zivot. Odkedy
som sa ozenil, prevzal som zaluby aj
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mojej manzelky (smiech), a teda spo-
lo¢ne radi objavujeme malo zname
miesta a historické pamatihodnosti
Slovenska a najblizSieho okolia. Kto
z vas uz pocul o klastore Rosa Coeli,
starom kostoliku vo Velkej Calomiji
alebo navstivil slovenskd Sixtinsku
kaplnku? Na tychto cestach zistujeme,
ako je to s bezbariérovostou a tam
sa ocitam zoci-voci veciam, ktoré ma
vedia nahnevat a niekedy aj velmi
milo prekvapit.

Ako nervovosvalové ochorenie
ovplyviuje tvoj kazdodenny Zivot?
Aké pombcky pouZivas?

S tymto ochorenim som sa narodil,
vyrastal, naucil som sa s nim Zit, ale aj
tak je to kazdodenny boj s bariérami.
Ak niekam cestujem, hoci len na Urad,
k lekarovi alebo do obchodu, vzdy
potrebujem doprovod zdravej osoby
a logistika v tomto smere dava zabrat.
V podstate si vacSinu dha musim na-
planovat doslova na minuty. Co sa
tyka mojho ochorenia, bez elektric-
kého alebo mechanického vozika by
som nemohol fungovat. Samozrejme,
doma je Uplne nevyhnutné mat strop-
ny zdvihdk na presuny v ramci bytu.
Privybere a naslednej kipe bytu, sme
museli prihliadat na to, Ci je pristup
do paneldku bezbariérovy, ¢i ma
dostatocne priestranné vytahy a i
je mozné byt bezbariérovo upravit.
Nasledne prisSla rekonsStrukcia bytu
a ruSenie vsetkych prahov, zarubni,
hladanie ndbytku bez vytfcajlcich
kluciek, atd. Okrem oficialnych pomo-
cok madm v repertodri mnoho drob-
nych vychytavok (pomécok), ktoré
som si prisposobil alebo sam vyrobil
na zvladanie dennej rutiny.
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S manZelkou Méariou na Rozhladni Kobyl{
vrch - unikatna Spiralova vyhliadka

s bezbariérovym pristupom

(Fotoarchiv P. Zilka)

Co pre teba tieto pomdcky zname-
naju? Pomohol aj tebe Belasy mo-
tyl's doplatkom na niektoru z nich?
SU pre mna zdsadné pre kazdoden-
ny zivot a jeho zvladanie, napr. bez
Specialne upraveného auta so zdvi-
hacou ploSinou by bolo cestovanie
dost velky problém. A ano, Belasy
motyl mi prispel pri ndkupe strop-
ného zdvihaku.

Kedy si sa stal clenom Belasy motyl
0.z. a ako si sa dozvedel o zbierke?
Preco si sa rozhodol zapojit ako
dobrovolnik?

Uf, clenom som snad uz od jeho za-
Ciatkov, cca 30 rokov. A ako ¢len si
neviem predstavit, Ze by som o zbier-
ke nevedel. Viem, Ze vyzbierané pro-
striedky sa pouziju pre [udi, ktori
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Cukrovarsky most, ktory v minulosti prepojil cukrovar so Zeleznicou. V meste Bfeclav bol
postaveny v roku 1870 a jedna sa o technickd kultirnu pamiatku (Fotoarchiv P. Zilka)

to naozaj potrebuju a aspon takto
mozem prispiet aj ja. Nepamatam si
kolko ro¢nikov som uz absolvoval, ale
nebolo ich malo.

Ktoré zo sprievodnych podujati
zbierky mas najradsej?

Vsetky. Kazdé podujatie je niecim
iné a zaujimavé. Asi zaleZi od vkusu
a niekedy aj nalady a od pocasia. Ale
mam blizko k autdm a technike, tak
asi najviac ma vzdy zaujme podujatie
"Silné motory podporuju slabé svaly".
Preco je tato zbierka pre teba osob-
ne ddlezita?

Vidim v tom zmysel. Myslim, Ze sa tak
viac [udi dozvie o naSich diagnézach
a celkovo o tom, aky je Zivot na voziku
a Ze nie je vzdy jednoduchy. TaktiezZ
zohrava dolezitu ulohu vyzbierana
suma, ktora sa da pouZit na zdravot-
né pomocky, rehabilitdcie a mnoho
dalSieho pre ludi, ktori si to nemoZu
dovolit a je to pre nich niekedy az
existencne dolezité.

Ako prebieha tvoj typicky defi po-
Cas zbierky?

Rano idem spolu s osobnym asisten-
tom na svoje stanovisko, ktoré mam
pridelené. RozloZzim stanok a tam
uz oslovujeme ludi, rozprdvame sa
s nimi, vysvetlujeme ciel zbierky a po-
slanie organizacie Belasy motyl, ale
aj po€uvame Zivotné pribehy oslove-
nych [udi, o ktoré sa neraz maju po-
trebu podelit. Popritom rozdavame
propagacny material, detom odznaky
a samozrejme prijimame financnu
pomoc do zbierky.

ZaZil si pocas zbierky nejaky mo-
ment, ktory ti utkvel v pama-
ti? Akykolvek, pozitivny alebo
negativny.

Mam mnoho spomienok. Su to také
malé ludské zazitky, ktoré sa sice vy-
tratia z pamati, o sa tyka presnos-
ti, ale pocit zostane. Medzi pozitiv-
ne urcite patria, ked prispeju ludia,
ktori sami maju svoje problémy, ale
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aj napriek tomu sa dokazu podelit
a myslia pozitivne. Samozrejme, stre-
tol som sa aj s namosurenymi ludmi,
ktori nemaju cas, chut alebo naladu
sa zapodievat niekym inym. Ludmi,
ktori stratili nadej v buddcnost. Ale
to vSetko k tomu patri.

Ako vnimas podporu od ludi, ktori
prispievaju do zbierky?

Velmi si tychto ludi vazim. Su to sil-
né okamihy. Vnimam, Ze ked sa na
mnfa pozeraju a vysvetlujd, preco sa
rozhodli podporit tuto nadu zbier-
ku, davaju tam mnohokrat aj nieco
z0 seba. A prave tam sa niekedy do-
zviem o cloveku viac ako kdekolvek
inde.

Co by si odkazal niekomu, kto zva-
Zuje, Ze sa zapoji ako dobrovolnik?
Chod'do toho! Rozhodne odporicam

vSetkym, aby sa zapojili, nech si to vy-
skusaju. Myslim, Ze to ma obojstran-
ny prospech. MaloCo obStasthuje
viac, nez pocit, Ze clovek pre ostat-
nych nie€o vykonal. NielenZe pomé-
zeS niekomu na voziku, ale rozsiris si

obzory. Pozrie$ sa na svet z trochu

iného uhla a zaroven to pomdze Be-
lasému motylu rozSirovat informacie

o nervovosvalovych ochoreniach. Az
kym nepoznas "svojho" vozickara, ne-
uvedomujes si, kolko bariér je vSade
okolo nas.

Mas nejaké sny a plany, ktoré by
si chcel v budicnosti uskutocnit?

Urcite, plany a sny su. Treba ich mat,
nech sa vieme posuvat. Jednym z mo-
jich planov/snov, je zostrojit elektricky
vozik, ktory by sa nemusel nabijat,
resp. na jedno nabitie by vydrzal roky,
zvladol by aj narocnejsi terén a bol

by vode-odolny, proste vozik na cely
zivot. A ako som spominal na zaciatku,
rad cestujem, tak na tomto voziku by
som presSiel kus Slovenska. Uz teraz
mam zoznam miest, kam by som sa
chcel raz pozriet.

Aky ma pre teba vyznam slovo
"solidarita"?

Solidarita spdja a vytvara priestor
na plnenie snov. Pre mfa znamena
vzajomnu podporu, spolupatri¢nost
a ochotu pomahat druhym, najma
tym, ktori su v tazkej Zivotnej situacii.
Je ddblezité, aby ludia stali pri sebe,
delili sa o zodpovednost a konali
v prospech spoloc¢ného dobra.

NATALIA TURCINOVA

Zapojte sa
do zbierky aj vy

Jubilejny 25. rocnik zbierky potre-
buje vasSu pomoc. Iba spolocnymi
silami zvlddneme ziskat financ-
né dary za doplatky na pomocky,
ktoré denne pouZivame. Takymto
sposobom si pom6Zeme navzajom.

Do zbierky sa moZete zapojit:

e Zorganizovanim pokladnickovej
zbierky vo vaSom meste alebo obci
s pomocou dobrovolnikov

e V/ytvorenim vlastnej darcovskej vy-
zvy cez jednoduchy online formular

* Ako aktivny/a podporovatel/ka na
socialnych sietach zdielanim pri-
spevkov o verejnej zbierke.

Akokolvek by ste chceli pomoct, ozvi-
te sa nam.
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenska
rubrika

Blahezelime
oslavencem

Nech Vds Ildska stdle hreje
Nech Vam smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliiZi,
Nech srdce ma vsetko po om tuZi.

Od aprila do jina 2025 oslavuju
dospelost alebo okruhle vyrocie
tito nasi clenovia a €lenky:

18. vyrocie:
Marcus Neumann, Solcany
40. vyrocie:

Erik Spunta, Mala Calomija
Mgr. Katarina Zemcakova,
Liptovsky Mikulas
Michal Galiovsky, Om3enie

Vitame
neué clenky a clenoy
Ludmila Vanova
za syna Sebastiana, Kosice
Rudolf Filip, Sedlec
Miroslav Pukleja, Svedlar
Juraj Kostelansky za syna Lukasa,
Pdchov
Kristina Lackova, Spisské Bystré
Jana Cibikova za syna Michala,
KoSeca
Mgr. art. Zuzana Bicanova
za syna Nataniela, Bratislava
Alexander Pesta, Sariské
Michalany

S; :.:0 7
Jan Krsiak, 50r, PieStany
Anna Gasparova, 65r. Zilina

Edita Cipkova, 61r., Dobra Niva

b

o

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

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

Tomds Grich
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AGENTURA OSOBNE]J ASISTENCIE

Agentura OA
Bratislavaradi

Otéazka:

Vykonavam osobnu asistenciu
a popritom mam prijem aj zo za-
mestnania. Tyka sa od 1. aprila
2025 zavedena nova transakéna
dan aj mna?

Odpoved:

Nie, na Vas, ako osobného asistenta,
sa dan z finan¢nych transakcii ne-
vztahuje. Tato povinnost sa tyka iba
fyzickych osbb - podnikatelov a inych
pravnickych osob.

Osobna asistencia sa nevykonava
podla Zivnostenského zakona, ani sa
nezapisuje do Obchodného registra.
Osoby vykonavajuce ¢innost osobnej
asistencie sa nepovazuju za podnika-
telov, a preto nemusia platit transak¢-
nu dan ani si zakladat podnikatelsky
(transak¢ny) Ucet.

Otazka:

Ak osobny asistent skon¢i vykona-
vanie osobnej asistencie, mal by
ist na danovy uUrad odhlasit sa aj
s kartickou? Ak by predsa len o nie-
kolko mesiacov chcel znovu zacat
s asistenciou, tak ¢o je lepsie? ist
na danovy urad ukon it registra-
ciu a potom sa nanovo registrovat
alebo to nechat otvorené s tym, Ze
mozno sa vrati a bude eSte asis-
tovat? Nebude mat problém na
danovom urade, Ze sa neodhlasil?

Odpoved:

Asistent nemusi rusit registraciu a ani
vracat karticku. Odporuca sa to iba
v tom pripade, ak si je asistent isty,
ze uz sa nikdy k tejto ¢innosti nevrati.
Osobny asistent ako danovnik nie je
sankcionovany za ponechanie si DIC.
Pokial nebude mat prijmy podla pa-
ragrafu 6, nebude musiet podavat
Ziadne nulové DP. Iba nahlasi u za-
mestnavatela, Ze nemal iné prijmy
a ten mu vykond roc¢né zuctovanie

dane. . .
ALENA JURICKOVA

socialna poradkyna

Agentira OAZilina
informuje

NaSe socialne sluzby - Specializované
socialne poradenstvo a sprostredko-
vanie osobnej asistencie, maju priaz-
nivy dopad aj na podporu Sportovych
aktivit, sebarealizaciu a aktivne trave-
nie volného €asu. V sobotu 12. 4. 2025
sa odstartovala nova sezbna v pa-
ralympijskom Sporte boccia. V obci
Turie nedaleko Ziliny sa uskuto¢nilo
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1. ligové kolo v kategdrii BC3. Aj vdaka
podpore osobnej asistencie mohli
Sportovat a dosahovat svoje ciele aj
osoby s najtazsSou formou zdravotné-
ho znevyhodnenia. Na prvom mieste
sa na tomto turnaji umiestnila vybor-
na Sportovkyna a nasa kolegyna Lub-
ka Skvarnova. Srde¢ne gratulujeme.
Pracovnici Agentlry osobnej asis-
tencie Zilina sa 14. 5. 2025 zGZ&astnili
oblubenej akcie ,Defi Rodiny” v Spoje-
nej 3kole Jana Vojta3saka v Ziline. Ide
o Skolu, kde sa ucia deti so Specialny-
mi vychovno-vzdelavacimi potrebami.
S touto Skolou uz dIhé roky Uspesne
spolupracujeme. Zucastnili sme sa
ukazky vyucby a otvorenych hodin
v triedach, kultirneho programu, kto-
ry pripravili deti. Nasledne sme sa
zapojili do osvetovo propagacnych
aktivit s cielom eSte viac zviditelnit
nase socialne sluzby pre rodiny deti
so zdravotnym znevyhodnenim. Citili

sme sa velmi prijemne. Pani riaditelka
a cely jej tim pedagdgov pripravili ten-
to den po odbornej i ludskej stranke
na vysokej drovni.

Dna 15. 5. 2025 sme sa velmi pote-
Sili osobnému stretnutiu s kolegami
v Bratislave v centrale naSho obcian-
skeho zdruZzenia. Predstavili sme
nasu novu kolegynu, pani Miroslavu
Bobanovd, ktora je v naSom Zilinskom
time od septembra 2024, venovali
sme sa aj téme skoordinovania ve-
rejnej zbierky Belasy motyl, ktora je
naplanovana na 13. 6. 2025. Spolo¢ny
Cas sme vyuzili aj na kratke Skolenie
v novych témach socialnej prace na
Slovensku, predovsetkym novej legis-
lative platnej od jesene 2025 v oblasti
posudkovej ¢innosti.

Dal3ie uZito¢né stretnutie so psycho-
[6gom Mgr. Ondrejom Matkom sa
uskutocnilo 16. 5. 2025. V rdmci sku-
pinovej psychologickej konzultacie

Stretnutie kolegov bratislavskej a Zilinskej pobocky Agentury osobnej asistencie
v priestoroch Belasy motyl o. z. (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Psychol6g Mgr. Ondrej Matko vysvetluje témy suvisiace s kvalitou vztahov medzi uZivatelmi
osobnej asistencie a ich asistentom (Fotoarchiv Agentira OA Zilina)

sme prebrali témy suvisiace s kvalitou
vztahov medzi uzivatelmi osobnej
asistencie a ich asistentmi, k zlepSo-
vaniu podmienok na vykon osobnej
asistencie. Preberali sa aj témy so
Sirsim presahom do rodinného aj
komunitného prostredia. TeSime sa
pozitivnemu dopadu tychto konzul-
tacii na kvalitu Zivota naSich klientov
a neustalemu zlepSovaniu vztahov
pocas praktického vykonavania osob-
nej asistencie. Konzultacie tohto za-
merania je moZzné mat zabezpecené
vdaka financnej podpore firmy Adient
Slovakia s.z.0. odstepny zavod Zilina,
za Co velmi pekne dakujeme.

V nasledujucich mesiacoch planu-
jeme pre klientov viaceré zaujima-
vé aktivity:

*30. 5. 2025 - akcia ,Paradny den”
v spolupraci so Strednou Sportovou
gkolou na Rosinskej 6 v Ziline, kde
budeme prezentovat paralympijsky
Sport boccia

°13.7.-23.7.2025 - sustredenie
gportovcov boccistov v Ci€manoch

* pocas leta viaceré integracné ope-
kacky Ohen Voda Vietor v inkluziv-
nom prostredi lesoparku Chrast
Zilina

* kazdy pondelok popoludni Denné
centrum na Solinkach na Borovej
ulici - socializacné aktivity pre klien-
tov a rodiny

TeSime sa oblube tychto podujati
a zaujmu o ucast na nich zo strany
klientov, ich osobnych asistentov,
dobrovolnikov, rodinnych prislus-
nikov a priatelov zdruZenia Belasy
motyl. UdrZiavame aktivnu a Zivota-
schopnu komunitu [udi a podpornu
platformu pre potreby oséb so zdra-
votnym postihnutim v naSom regione.

TeSime sa na spoloc¢né chvile priatelia

a Citatefom Ozveny prajeme pekné

leto.

socialne pracovnicky Agentury
osobnej asistencie Zilina

LUBOSLAVA FIGUROVA

a MIROSLAVA BOBANOVA
Agentura osobnej asistencie Zilina
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina

0948 611 170, 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
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Nesuhlasnéstanovisko
k navrhu zakona

Uplnou ndhodou sme sa dozvedeli
o navrhu zdkona o zmene a doplneni
zakona €. 447/2008 Z. z. o pefaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia, ktory pred-
loZila poslankyria NR SR Ing. Andrea
Tur€anova. Navrhuje odstranit limity
pre rodinnych prislusnikov pri posky-
tovani osobnej asistencie.
Dovolujeme si vyslovit svoje nesu-
hlasné stanovisko, pretoZe podstatne
zasahuje do filozofie osobnej asisten-
cie. To, Ze su rodinni prislusnici istym
spésobom limitovani pri vykonavani
osobnej asistencie rozsahom aj ¢in-
nostami, ma svoje opodstatnenie.

Pri osobnej asistencii ide

predovsetkym:

- 0 podporu nezavislosti a samo-
statnosti osoby so zdravotnym
znevyhodnenim

- o0 odlahcenie najblizSej rodiny
od narocnej starostlivosti o ro-
dinného prislusnika

Osobna asistencia je v prvom rade
nastroj na podporu nezavislého zi-
vota pre osobu so zdravotnym zne-
vyhodnenim. Nastroj na to, aby tie-
to osoby neboli zavislé od pomoci
blizkych, nastroj na slobodu rozho-
dovania sa o sebe, o svojom Zivote
a aktivitach.

Cielom osobnej asistencie nema byft,
aby sa mohli rodinni prislusnici starat
viac. Jej cielom je, aby rodinni prislus-

a mali mozZnost mat svoje pracovné,
rodinné, kultdrne a iné aktivity.
Osobnou asistenciou sa zaoberame
uz od jej prichodu do slovenského
systému pomoci. Mame dlhorocné
skusenosti a nemyslime si, Ze je to
navrh, ktory by vyrieSil problém s ne-
dostatkom osobnych asistentov. Ich
nedostatok je fakt, ale dovodom je
zIé postavenie osobnych asistentov
v systéme.

Len nedavno bola schvalena reforma
posudkovej ¢innosti. My, zastupco-
via 0s0b so zdravotnym postihnutim,
sme velmi tvrdo bojovali o to, aby
sme zabranili zaniku penazného pri-
spevku na osobnu asistenciu, nakol-
ko isty cas bolo zamerom zlUcenie
osobnej asistencie do prispevku na
starostlivost. Nastastie sa nam to
podarilo a osobna asistencia zosta-
la nedotknuta s vynimkou mensich
zmien, ktoré ale nemaju dopad na za-
kladnu filozofiu prispevku. Ak by bol
v8ak prijaty navrh pani poslankyne
Turcanovej, zotrie sa filozoficky roz-
diel medzi doterajsim prispevkom na
opatrovanie a osobnou asistenciou.
Rozdiel bude len financny.

Opakujeme, Ze takato zmena nepo-
moze nikomu a kvalitu Zivota os6b
so zdravotnym znevyhodnenim roz-
hodne nezvysSi. Osobna asistencia
potrebuje zmeny, ale iné.

Zaroven je nam velmi [Uto, Ze ta-
kato zmena sa predloZila bez toho,
aby bola konzultovana s viacerymi
organizaciami zastupujucimi osoby
so zdravotnym postihnutim.
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Informaciezrokovani
Rady viady SR pre
osobyso zdravotnym
postihnutim

Rada vlady Slovenskej republiky
pre osoby so zdravotnym postihnu-
tim (RV OZP) je stadlym odbornym,
poradnym, koordinaénym, konzul-
tativnym a iniciativnym organom
vlady SR pre prava osob so zdravot-
nym postihnutim, pri rieSeni ota-
zok Zivotnych podmienok, rovnosti
prileZitosti a rovnakého zaobcha-
dzania s osobami so zdravotnym
postihnutim a pri zabezpecovani
spoluprace zainteresovanych sub-
jektov na prekonavani désledkov
zdravotného postihnutia.

RV OZP tvoria dve komory - ko-
mora za verejnu spravu a komora
za mimovladne neziskové organi-
zacie, ktorej skupinu organizacii
0s6b s telesnym postihnutim spo-
lu s pani Marcelou Vaclavkovou
Konradovou zastupuje nas kolega
Tibor Kobél, ktory prinasa par in-
formacii z innosti tohto organu.

Pocas novembrového (2024) zasad-
nutia bola predstavena vizia, ako aj
plany nového Ministerstva cestovné-
ho ruchu a $portu SR (dalej MCRS SR)
v ramci problematiky zdravotného
postihnutia. PoZiadal som o pred-
stavenie toho, o ma v plane tento
rezort urobit v prospech oséb so

zdravotnym postihnutim a ktoré pri-
ority z Dohovoru OSN o pravach oséb
so zdravotnym postihnutim planu-
je realizovat. Z odpovede MCRS SR
vyberam:

»Z konkrétnych clankov dohovoru su
z pohladu MCRS SR pre cestovny ruch
a pre Sport najzasadnejSie clanky 8
(zvySovanie povedomia), 9 (pristup-
nost), 19 (nezavisly spésob Zivota),
21 (sloboda prejavu a presvedcenia
a pristup k informacidm), 27 (praca
a zamestnanie) a 32 (medzinarodna
spolupraca). MCRS SR v ramci pri-
pravovanej stratégie pracuje na co
najsirsom zapracovani podmienok
pre znevyhodnené skupiny do jednot-
livych opatreni a je otvorené bliz3ej
komunikacii aj pri vypractvani a napl-
nani ak¢nych planov aj inych rezortov.

V ramci pripravovanych opatreni/ak-
tivit MCRS SR ide rdmcovo o 2 hlavné
oblasti:

1. Pristupnost pracovnych prileZitosti
v cestovnom ruchu - ide tu o po-
trebu vytvarat podmienky pre za-
mestnavanie 0osOb so zdravotnym
postihnutim s dérazom na Specifi-
ka sluzieb a regiénov.

2. Pristupnost sluzieb (vratane verej-
nosti dostupnej infrastruktudry) pre
navstevnikov.

Vystupy zo zrealizovanych pilotnych

aktivit maju byt vychodiskom pre

komunikéciu MCRS SR pri vyvoji no-
riem Medzinarodnej organizacie pre
normalizaciu tykajucich sa bezba-
riérovych sluzieb cestovného ruchu
a navrhu opatreni na narodnej Urovni
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do roku 2030 a neskoér v nadvaznosti
na Stratégiu Europskej unie pre udr-
zatelny cestovny ruch a iné.”

Cestovny ruch a podmienky

pre osoby so zdravotnym
znevyhodnenim

Zaujimal som sa tieZ o turizmus oséb
so zdravotnym postihnutim, ktory
predstavuje obrovsky balik financif
v prijmovej Casti Statneho rozpoctu
a chcel som sa dozvediet, i minister-
stvo pracuje na zatraktivneni nasej
krajiny aj pre tuto cielovd skupinu.
Zaroven som ziadal ministerstvo
o sucinnost pri vytvoreni jednotnych
a zavaznych Standardov pri oznaco-
vani ubytovacich zariadeni symbolom
pristupnosti tak, aby jeho pouzitie
garantovalo ozajstnu pristupnost
prostredia, a to aj vonkajsieho, pri
turistickych trasach.

Z odpovedi vyplyva, Ze ministerstvo
je otvorené spolupraci pri vytvarani
Standardov v nadvaznosti na opat-
renia aj pre tuto cielovd skupinu
a v nadvaznosti na spominany me-
dzinarodny rozmer a Stratégiu Eu-
ropskej Unie pre udrzatelny cestovny
ruch. Ako jednu z prilezitosti zlepsit
pristupnost prostredia vnima MCRS
SR moznost zapracovat Standardy do
podmienok vyziev pri poskytovani
dotdcii a nenavratnych financnych
prispevkov.

V spojitosti s touto témou vystu-
pil aj primator mesta Dolny Kubin
Ing. Jan Prilepok s obdivuhodnym
prikladom z mesta Dolny Kubin, kto-
rému sa podarilo prejst dlha cestu
inkluzie. Tamojsi zimny Stadién sa

stal pred 13 rokmi centrom paraho-
keja na Slovensku. ,Pribeh sa zacal
vo chvili, ked Dolnokubincan Miro-
slav Drab zacal trénovat slovenskych
parahokejistov. Z amatérskeho timu
sa postupne vybudovala narodna
reprezentacia, ktord prerazila na
medzindrodnej scéne. Dnes maju za
sebou Ucast na paralympiade v Pekin-
gu 2022, ¢i na majstrovstvach sveta
A-skupiny v kanadskom Calgary, kde
sa umiestnili medzi najlepSimi ésmy-
mi timami sveta.

Dolny Kubin sa taktieZ stal centrom
Powerchair Hockey Slovakia - florbalu
na elektrickych vozikoch. Po moder-
nizacii Sportovej haly, ktora je prispo-
sobena potrebam hendikepovanych
Sportovcov, ma v meste uz dva roky
svoje zazemie aj druzstvo - BlueSky
Butterflies. V Dolnom Kubine sa ko-
naju sustredenia, naposledy zaciat-
kom novembra 2024 medzinarodny
camp parahokeja a v polovici septem-
bra 2024 to boli hry znevyhodnenej
mladeZe, na ktorych sa zcastnilo viac
ako 200 ucastnikov.”

Primator uviedol, Ze mali problémy
ubytovat vSetkych Ucastnikov, Spor-
tovcov so zdravotnym postihnutim,
preto hladaju moznosti, ako zlepsit
ubytovacie podmienky. V spolupraci
so Zilinskym samospravnym krajom,
chcu zvysit ubytovacie kapacity (aj
internatne), ktoré by umoznili cenovo
dostupne ubytovat dostato¢né mnoz-
stvo Sportovcov. Okrem ubytovania
rieSia aj dostupnost prepravy. Dolny
Kubin je hodinu aj tri Stvrte od me-
dzinarodného letiska Krakov ale nie
je ako prepravit Sportovcov s tazkym
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KDO SE NIKDY
NEVZDA!

Miroslav Drab sa aktivne venuje Sportovej mladeZi aj dospelej reprezentécii v Sporte parahokej

zdravotnym postihnutim z letiska, na-
kolko neexistuje Zziadny bezbariérovy
dialkovy autobus. V spolupraci s na-
daciou KIA sa zakupi novy bezbariéro-
vy autobus za vySe 600 000 Eur, ktory
bude sluzit Sportovcom, ale aj vSet-
kym ludom s handicapom. Zd6raznil,
Ze rozvoj Sportovych arealov prindsa
mestu aj cenné prileZitosti pre rozvoj
cestovného ruchu.

Sprievodcovia detskych a dospe-
lych pacientov

Dévodom na otvorenie tejto témy, su
opakujuce sa problémy sprievodcov
dospelych oséb v akceptacii ich pri-
tomnosti v zdravotnickom zariadeni
pocas hospitalizacie blizkej osoby.
Problémy maju pacienti, ktori pocas
hospitalizacie potrebuju vysoku mie-
ru pomoci a asistovania. Zdravotnicky
personal pocas beZnej hospitalizacie
nie je pripraveny obsluzit takéhoto
pacienta. A ked rodinni prislusnici,

(FB Miroslav Drab)

alebo osobni asistenti chct byt pri-
tomni pocas hospitalizacie, je to
mozné iba so suhlasom riaditela ne-
mocnice alebo primara oddelenia.
Nie vzdy suhlas ziskaju. Ide o pa-
cientov imobilnych, ktori 24 hodin
denne potrebuju mat pri sebe neja-
kého ¢loveka, pretoZe Castokrat maju
dychacie pristroje, st na umelej pltc-
nej ventilacii, asistovanom dychani.
Pokial sU na jednotke intenzivnej
starostlivosti alebo na anesteziolo-
gicko-resustitacnom oddeleni, tam ta
pritomnost zdravotnickeho persona-
lu je. Ale na beznych oddeleniach je
situacia uplne ina.

Ako vidi postavenie tychto sprievod-
cov Ministerstvo zdravotnictva SR?
Existuje v sucasnosti pravny zaklad,
aby sa sprievodca mohol do zdravot-
nickeho zariadenia?

Peter Cvapek, generdlny riaditel
sekcie zdravia, Ministerstva zdravot-
nictva SR uviedol, Ze je potrebné si



SOCIALNE OKIENKO

SLOVENSKO BOJ RODICOV ZA SVOJE DOSPELE DETI

INFORMACIE Z ROKOVANI RADY VLADY SR PRE OSOBY SO ZP

NOVINY©
"

Z reportaze v TV JOJ o boji rodi¢ov za moznost byt pri svojich detoch v nemocnici

uvedomit, Ze zakladnym poslanim
zdravotnickych zariadenfi ako takych,
konkrétne Ustavnej zdravotnej sta-
rostlivosti je plnit Ulohy suvisiace so
starostlivostou a ochranu, zachova-
nie a navratenie zdravia pacientom.
CiZe bavime sa o osobéach a pacien-
toch, ktori realne vyZzaduju zdravotnu
starostlivost.

Ramec pri tych detskych pacientoch
mame zadefinovany v zakone C.
577/2004 Z. z. o rozsahu zdravotnej
starostlivosti uhradzanej na zakla-
de verejného zdravotného poistenia
a o Uhradach za sluzby suvisiace s po-
skytovanim zdravotnej starostlivosti,
ktory hovori o tom, Ze ktoré osoby
ako sprievodca su ako keby oslobo-
dené od Uhrady v ramci starostlivosti,
ktora je poskytovana v Ustavnej zdra-
votnej starostlivosti a teda tie osoby
tam méZu byt.”

Zaroven doplnil, ze legislativa, kto-
ra je platna, v sucasnosti explicitne

(Fotoarchiv www.noviny.sk)

nezakazuje, aby bola nejaka osoba
pritomna, ale zaleZi to na poskyto-
vatelovi zdravotnej starostlivosti, ze
si musi vyhodnotit, ¢i ked dodrzi
materialno technické zabezpecenie,
hygienicko-epidemiologicky Standard
a podmienky poskytovania spravne;
kvality zdravotnej starostlivosti, Ci
tam takyto sprievod vie pustit alebo
nie.

Prioritne rozumieme tejto poZiadav-
ke, aj si uvedomujeme, Ze tych osob,
ktoré potrebuju 24 hodinovu sta-
rostlivost bude pribudat. Ale druhou
stranou, ktorud si musime pomenovat,
je aj sucasné priestorové vybavenie
zdravotnickych zariadeni tak ako je,
kedZe vieme, o kolko ro¢nych bu-
dovach sa bavime, je také, Ze nie je
idealne preto, aby sme dokazali za-
bezpecit pristup sprievodcom tychto
0s6b. Diskutovat o tom vieme, vieme
sa o tom rozpravat v rdmci novych ne-
mocnic, ktoré sa postupne zacinaju.
Pracuje sa na tom a zohladnuje sa,
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aby bol nejakym spésobom zabez-
peceny priestor aj pre sprievodcov
tychto dospelych osdb.

Pritomnych informoval, Ze v ramci
tohto podnetu komunikoval s niekto-
rymi nemocnicami, ktoré mu deklaro-
vali, ze pokial maju realnu moznost,
tak oni toho sprievodcu zoberd do
zdravotnickeho zariadenia. Lekari
su vela krat postaveni do pomerne
tazkej ulohy, Ci urobia tento Ustupok,
ale nasledne budd pomerne vo velkej
neistote, ak bude potrebné akutne
prijat dalSieho pacienta, ¢i bude pre
neho miesto.

Co sa tyka sprievodcov detskych pa-
cientov, legislativne pozadie je verej-
nosti viac-menej zname, ale aj v tom-
to pripade by som velmi rad pocul
nazor Ministerstva zdravotnictva SR.

Na tohtoroc¢nom aprilovom zasad-
nuti RV OZP sme sa okrem iného
venovali:

* Uhradovej politike zdravotnickych
pomdcok Ministerstva zdravotnic-
tva SR

e Komisarka pre osoby so zdravot-
nym postihnutim nas informovala
o zaveroch zo Spravy o ¢innosti ko-
misara pre osoby so zdravotnym
postihnutim za rok 2024

Na zasadnutiach RV OZP pravidelne
otvarame tému okolo Uhradovej po-
litiky zdravotnickych pomécok Minis-
terstva zdravotnictva SR a poukazuje-
me na nepriaznivy stav pri ziskavani
vhodnych a financ¢ne dostupnych

pomdcok. Zastupcovia ministerstva
nas pravidelne informuju o pripra-
vovanych reformach a krokoch, ktoré
maju zlepsit dostupnost pomécok,
resp. maju zabezpecit odstranenie
niektorych nezmyselnych indikac-
nych obmedzeni. Nasledne opako-
vane zastupcovia osdb so zdravot-
nym postihnutim apeluju, ze napriek
slubom ministerstva sa skutoc¢ny stav
nezlepsuje.

Spréava o ¢innosti komisarky pre oso-
by so zdravotnym postihnutim za rok
2024 je mimoriadne rozsiahla, ma
532 stran. Je dostupna na stranke
komisariatu. Tato sprava a aj nasa
skusenost s pracou komisarky a jej
Uradu svedcia o mimoriadne aktiv-
nom poésobeni a o velmi rozsiahlej
agende. Pracovnici Uradu su Casto
v teréne a vykonavaju bud kontrol-
nu ¢innost alebo prijimaju podnety
aj osobne v sidle komisariatu. Pre
kazdého kto sa o tuto problematiku
zaujimala odporucame precitat tuto
spravu.

Navrh nariadenia
Vlady SR na zvySenie
penazného prispevku
naosobnu asistenciu
apenazného prispevku
naopatrovanie

V Case pripravy podkladov pre vyda-
nie Ozveny bol v pripomienkovom
konani navrh nariadenia Vlady SR,
podla ktorého sa ma zvySovat sadzba



52 |  SOCIALNE OKIENKO |

ZAKON O INTEGROVANE] POSUDKOVE] CINNOSTI

na jednu hodinu osobnej asistencie
podla § 22 ods. 9 zakona zo sucasnej
5,83 eura na 6,02 eura. Navrhované
zvySenie predstavuje 0,19 eura.

Sucasne ma dojst k zmene vysky pe-
nazného prispevku na opatrovanie
podla § 40 ods. 8 zakona:

e pri opatrovani jednej fyzickej osoby
s tazkym zdravotnym postihnutim
zvySenie zo sumy 615,50 eura na
663,50 eura (rozdiel 48,00 eura)

e pri opatrovani dvoch alebo viace-
rych FO s TZP zvy3enie 2 818,60 eura
na 882,50 eura (rozdiel 63,90 eura).

V pripade schvalenia nadobuda naria-
denie Vlady SR tcinnost 1. jula 2025.

Zakonointegrovanej
posudkovej innosti

Narodna rada Slovenskej republi-
ky schvalila zakon ¢. 376/2024 Z. z.
o integrovanej posudkovej ¢innos-
ti a 0 zmene a doplneni niektorych
zakonov. Nasledne aj suvisiaci vyko-
navaci predpis, vyhlasku €. 51/2025
Z. z. Ministerstva prace, socialnych
veci a rodiny Slovenskej republiky,
ktorou sa vykonavaju ustanovenia
zdkona €. 376/2024 Z. z. o integrova-
nej posudkovej ¢innosti a o0 zmene
a doplneni niektorych zakonov a za-
kona €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazké-
ho zdravotného postihnutia a 0 zme-
ne a doplneni niektorych zakonov
v zneni neskorsich predpisov. Zadkon

nadobuda Uc¢innost 1. augusta 2025
(niektoré casti az od 1. septembra
2025). Vyhlaska nadobuda ucinnost
od 1. septembra 2025.

O dopadoch zakona a vyhlasky Vas
budeme informovat postupne. Nate-
raz je dolezité vediet, Ze Ucinnostou
tychto pravnych predpisov nedocha-
dza k celoplodnému preposudzova-
niu. Ten, kto bol uz posudeny pred
31. augustom 2025 a boli mu prizna-
né kompenzacné prispevky, tak mu
budu nadalej vyplacané. Teoreticky
bez Casového obmedzenia rovnako
a vrovnakej podobe. Bude to tak do
momentu dalSieho preposudenia,
ktoré uz bude vykonané v zmysle
novej legislativy. Dovodom na pre-
posudenie mbze byt nova Ziadost ale-
bo situacia, ked je stanoveny datum
opatovného posudenia a pod.

Prijatim tohto zakona a suvisiacej vy-
hlasky ostava pefiazny prispevok na
osobnu asistenciu nedotknuty, sucas-
tou zakona €. 447/2008 o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia.

V nasledujucom obdobi mézeme
Cakat zmeny iba pri penaznom pri-
spevku na opatrovanie, ale aj tu plati
vySSie napisané: Kym neddjde k vy-
pracovaniu integrovaného posudku,
podla nového zdkona, penazny pri-
spevok na opatrovanie bude vypla-
cany v nezmenenej podobe.
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Veronika Veslarova:
Osoby so zdravotnym
znevyhodnenim
sizasltzianasu
podporu

Ani jeden z mojich navrhov zakonov,
ktoré som spominala v minulom ¢isle
Casopisu Ozvena, koalicia neprijala
alebo sa v hlasovani zdrzala. Udia-
lo sa to aj napriek tomu, Ze obidva
navrhy by pomohli zdravotne znevy-
hodnenym. BlizSie sa o ich samotnom
obsahu dozviete v predchadzajucom
Cisle Ozveny.

V parlamente sme symbolicky otvorili
kampan Zrnko ¢asu. Som velmirada,
Ze som mohla byt pri tom. Zastupco-
via pacientskych organizacii, vratane
obcianskeho zdruZenia Belasy mo-
tyl, hovori o zriedkavych chorobach.
Prostrednictvom tejto kampane chce
poukazat na to, Ze prave cas je naj-
vzacnejSia veli¢ina pre pacientov so
zriedkavymi chorobami.

My v parlamente by sme mali priji-
mat také zakony, ktoré im zabezpe-
Cia adekvatnu a v€asnu diagnostiku,
zdravotnu starostlivost a kvalitnu
kompenzacnd pomoc.

KedZe momentalne je obdobie me-
dzi dvoma schbédzami, pre mna to
znamena jediné - navstevy zdravotne
znevyhodnenych v regiénoch. V po-
slednom obdobi som absolvovala
beh Liskovskym chotarom. Bol to 1.
rocnik charitativneho behu v obci Lis-
kova nedaleko Ruzomberka. Okrem

deti sutazili aj dospeli a medzi nimi
jedna zena na voziku. Uhadnete ktora
to bola? (smiech) Bol to narocny terén
pre cloveka na voziku, ale som velmi
rada, Ze som to zvladla za pomoci
mdjho doprovodu, pretoze takmer
cela trat viedla lesnou cestou. Vyta-
zok bol venovany Siestim rodinam,
ktoré maju deti s poruchou autistic-
kého spektra. Zial, politika 5tatu nie
je nastavena tak, aby mali vSetko,
¢o potrebuju. Prehodnocovanie ich
zdravotného stavu, absencia social-
nych sluZieb, ¢i vysoké doplatky za
kompenzacné pomocky, to je zlomok
ztoho, s ¢im sa tieto rodiny stretavaju.
Preto sa rodicia spojili a zorganizova-
li toto milé podujatie, ktorého som
mohla byt sucastou.

Dalsim inkluzivnym podujatim bolo
stretnutie milovnikov vodnych Spor-
tov, kde si na ramene Malého Dunaja
mohli vyskuSat paddleboard a kanoe
aj zdravotne znevyhodneni nadSenci.
Bolo to skvelé prepojenie klasického
Sportu s parasportom na vode. V3etci
sme sa zabauvili, ale opatovne panova-
la medzi ludmi obava s preposudzo-
vanim na Uradoch prace, socialnych
veci a rodiny, nedostatok pracovnych
miest pre zdravotne znevyhodnenych
a vysoké doplatky za pomdcky.
Tretim Sportovym podujatim bolo
Wings for Life World Run. Je to ce-
losvetovy beh na podporu liecby
miechy. M&Zete si vytvorit aj vlastné
beZecké timy kamaratov, ¢i kolegov
a stravite tak velmi hodnotny spoloc-
ny Cas. Bolo to UZasné a ak by ste sa
so mnou chceli buduci rok zucastnit,
urcite dajte mi vediet.
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Poslankyfia NR SR Veronika Veslarova (Fotoarchiv V. Veslarova)

Nasledujuce dni ma €aka stretnutie
na Orave, kde budem diskutovat
s predstavitelmi samosprav o sluz-
bach najma pre zdravotne znevyhod-
nenych, stretnem sa aj so zdravotne
znevyhodnenymi a navstivim tiez
zariadenia socialnych sluzieb a ob-
Cianske zdruzenia.

Na nasledujucu parlamentnt schéd-
zu pripravujem navrhy zakonov, kto-
ré sa budu tykat, ako inak, zlepSenia
situacie zdravotne znevyhodnenych
v oblasti domacej opatrovatelskej
sluzby a taktieZ podpory Statneho
fondu rozvoja byvania pre nevidiciach
a slabozrakych. Ak mate pre mna tipy
na legislativnu zmenu, budem vdacna
za kazdy podnet, ktory mi moZete za-
slat na veronika.veslarova@nrsr.sk.

VERONIKA VESLAROVA
Poslankyfia NR SR

Poslankyna Veronika Veslarova podporila na péde
Narodnej rady SR nasu kampan ,Zrnko ¢asu”
(Fotoarchiv V. Veslarova)
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BOCCIA

Nové rozdelenie
kategorii

Sportovo-technick& komisia boccie
(STK) priniesla do sezény 2025 zmenu
v rozdeleni kategorii. Po novom sa
kategorie BC2 a BC5 spojili, pricom
zaroven bolo zavedené rozdelenie
hracov podla pohlavia. Vznikaju tak
dve nové sutazné kategorie: BC2/5
Zeny a BC2/5 muzi. Tato zmena ne-
bola prijatd nahodne - jej inicidtorom
bola hracska pracovna skupina, ktora
v spolupraci s odbornikmi vyhodno-
tila su€asny stav a navrhla opatrenia
na jeho zlepSenie.

Belasy motyl
zorganizoval 1.ligové
kolo 2025

Kategoéria BC 3 mala svoj tradicny
uvod v obci Turie. Organizacne to 12.
aprila mal pod palcom nas Klub Bela-
sy motyl Farfalletta Zilina a Slovensky
zvaz telesne postihnutych Sportovcov
(SZTPS). Na turnaji zo zdravotnych
dbvodov sice chybal Boris Klohna
a hrali len Styria hraci, to vSak ne-
zniZuje Uspech nasich hracov, ktori
ziskali prvé dve miesta.

1. miesto: Luba Skvarnova (asistentka
Juliana Maruséakova),

2. miesto: Miroslav Bielak (asistent
Jan Kunik),

3. miesto: Simon Jan Mizera (asistent
Cyril Mizera), SK Boccia ZOM Pre3ov)

Hraci, asistenti a dobrovolnici 1. ligového kola BC3 (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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O dva tyZdne neskdr siv priestoroch
Sportovej haly Dom Sportu na Junac-
kej ulici v Bratislave svoje prvé tohto-
rocné kolo odohrali kategoérie BCT1,
BC2/BC5 muzi, BC2/BC5 Zeny a BC4.
Turnaja sa zucastnilo 40 hracov z ce-
|ého Slovenska. Svoju premiéru zazili
aj novo klasifikovani hraci: Puskac Fi-
lip (SK Altius), Kusy Michal (SK Belasy
motyl), Bobalova Stanislava a Brogy-
anyi Lenka (SK Boccia ZOM Pre3ov).
Turnaj zorganizoval Belasy motyl o. z.
a Slovensky zvaz telesne postihnu-
tych $portovcov (SZTPS).

Vitazi v jednotlivych kategoériach:
Kategéria BC1

1. Tomas3 Kral (SK TP Victoria Banska
Bystrica),

2. Martin Ducky (5K Altius)

3. Adam Fekete (5K Boccia ZOM
PresSov)

Kategéria BC2/5 MuZi

1. Peter Merten (SK Boccia ZOM
Presov),

2. Lubos Kondela (SK Belasy motyl
Farfalletta Zilina),

3. Robert Mezik (SK Altius)

Kategéria BC2/5 Zeny

1. Eliska Jankechov4,

2. Paulina Rysava,

3. Nina Melicherova (v3etci SK Altius)
Kategéria BC4

1. Martin Streharsky (SK Altius),

2. Marian Klim¢o (SK Boccia ZOM
Presov),

3. Rébert Durkovi¢ (5K Altius)

Partneri: Biofarma Stupava a Slovak
pub, DOUBLE P spol. s.r.o., Schuller
Eh“klar - Frieb, MC Ruzinov, LIDL,
Onlinetlac.com, Kofola a. s., ZS Tu-
rie, Bratislavsky samospravny kraj,
Slovensky paralympijsky vybor, Za&-
hradnictvo Gabika, Onlinetlac.com,
Bratislavské dobrovolnicke centrum.

Dakujeme vietkym organizitorom,
rozhodcom, dobrovolnikom a podpo-
rovatelom za ich pracu a nasadenie
pocas oboch turnajov.

VSetky informacie ndjdete
na www.boccia.sk
a FB profile Boccia Slovakia.

Hracka boccie v zapale hry (Fotil Luka$ Komarnansky)
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Turnajova jar

BlueSky Butterflies absolvoval rusnu
jar, pInu turnajov a ako to len oni ve-
dia, na plny vykon!

Vykonmi potvrdil svoj progres, ktory
je podloZeny nielen zlepSujucim sa
vozovym parkom, ale hlavne pristu-
pom celého timu pocas zapasov a tré-
ningovym nasadenim pocas kempov
v ich domovskom Dolnom Kubine.

Turnaj 2 na 2v Brne

Turnaja sa zucastnilo 12 dvojic, vrata-
ne nasich Styroch s tymto umiestne-
nim: 2. Sedlak, Suchanek, 5. Kovacic,
Virag, 7. Mrkvicova, Burian, 8. Vida,
Roxer.

Pilsen Powerchair Open

V dnoch 18. - 20. april to bola prva
medzinarodna skdsenost, na turnaji
v Plzni, ktory zorganizoval SK Indians
Plzeni pod nazvom Pilsen Powerchair

Open 2025. V silnej konkurencii dal-
Sich jedenastich timov zo Siestich
krajin sme ziskali d6stojné 10. miesto.

Stvrté ligové kolo CLPH

Poslednym Stvrtym kolom pred majo-
vym playoff si nas tim BlueSky Butter-
flies upevnil bronzovu poziciu.

New Cavaliers Praha - BlueSky But-
terflies 12: 6

(Michal Sedldk: 6 gélov, Norbert Suchd-
nek: 1 asistencia)

Jaguars Praha BLACK - BlueSky But-
terflies 1:13

(Adam Kovacic: 5 gélov, Michal Sedldk:
4 goly + 3 asistencie, Vladimir Vida: 2
goly, Jan Koriarcik: 1 gél + 1 asistencia,
Jaguars Black: 1 vlastny gol)

Indians Plzen - BlueSky Butterflies
0:6

(Michal Sedldk: 3 gdly + 1 asistencia,
Vladimir Vida: 1 gél + 1 asistencia,
Adam Kovacic: 1 gdl, Jan Konarcik: 1 gdl)

Zakladom uUspechu je poctiva priprava (Fotila Andrea Paulinyova)
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Memorial
Erika Britana
(12.rocnik)

Turnaj sa odohral na portali lichess.
org. a bol zorganizovany nasim Sacho-
vym klubom Belasy motyl na pocest
nasho ¢lena Erika Britana, zanietené-
ho Sachistu, velkého bojovnika a ¢lo-
veka, ktory aj napriek svojej diagnéze
mal snahu viest plnohodnotny Zivot.
Vitazi kategorii:

+DYSTRO” (hrac s nervosvalovym
ochorenim)

1. TvojalLaska (nick) - Kostova Erika
Bez rozdielu kategorii:

1. tygres10 (nick) - Kulka Tomas
»,NON DYSTRO" (hrac bez nervosva-
lového ochorenia)

1. Konariq7 (nick) - Nandrazi Dominik

Sachovy klub
' Belasy motyl'

Sachisti a Sachistky
hladame vas!

Zaujemcovia Sachu z celého Sloven-
ska - ozvite sa! V Bratislave rozbieha-
me ,Zivé" turnaje v bezbariérovych
priestoroch Prirodovedeckej fakulty
UK na llkoviCovej 6 v Bratislave -Mlyn-
skej Doline vzdy od 17:00 do 20:00
hod. K dispozicii je aj bezbariérova
toaleta. Rovnako planujeme zorga-
nizovat dalSi ro¢nik Majstrovského
preboru ako trojdfovy turnaj. Dajte
nam vediet, ak mate o takyto turnaj
zaujem.

Sledujte pre viac info:
www.sach.belasymotyl.sk

Turnaj nezavislého Zivota 2024 (Fotil Michal Vrba)
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Tomas Roxer odporuca:
Vylet do AdrSpasskych
skal
Tento vylet som mal v plane uz vel-
mi davno, pretoZe je to fascinujuce
miesto. Nazval by som ho mestom so
skalnymi vezami, brdnami a jazierka-
mi, ktoré vyzeraju ako z iného sveta.
Pri vstupe na parkovisko nas privitala
ochotna pani, ktorej sme ukazali v te-
leféne zakUpené vstupenky. Naske-
novala QR kod a pustila nas na par-
kovisko s velkym mnozstvom miest
vyhradenych pre ztp. Pred samotnou
navstevou odporucam vopred zaku-
pit vstupenku. To zabezpedi, ze sa
na chodnik pomedzi skaly dostanete

Cesta k Adr3paSskym skalam je pre elektricky
vozik lahko zvladnutelnéa (Fotoarchiv T. Roxer)

a vstupenka vdm zabezpedi aj bez-
platné parkovanie.

Vylozili sme sa z auta a pokracova-
li sme k hlavnému vstupu, ktory sa
nachadza asi 200m od parkoviska.
Najdete tu aj toaletu - odporudcam
vyuZit ju eSte pred prechadzkou, dalej
sa uz toaleta nenachadza.

Z hlavného vstupu vedie bezbarié-
rova trasa az k Malému vodopadu,
Co prestavuje priblizne 1,3km. Tato
Cast je vhodna aj pre ludi na voziku.
Povrch trasy je prevazne pevny a rov-
ny, miestami doplneny drevenymi
lavkami bez medzier, ¢o zabezpecu-
je pohodlny prejazd. Pri vodopade
sa trasa vhodna aj pre voziky kon-
&i. Dalej sa da pokracovat uz len po
schodoch a je potrebné sa rovnakou
trasou vratit spat.

Je to fascinujlce miesto, rozhodne ho

treba navstivit. .
TOMAS ROXER

Neusiedler See-ale
trikratinak

V tomto vybere vam prinaSam tipy
na vylety k Neziderskému jazeru
alebo ako ho volaju doméaci Raku-
Sania - Neusiedler See.

Je to najzapadnejSie a druhé naj-
vécSie stepné jazero v Eurépe (po
Balatone) a z Bratislavy sa k nemu
dostanete za priblizne 45 minut
po okresnych cestach alebo za 20
minut po dialnici.

Toto jazero ma priam primorsku
atmosféru, preto ho navstevujem
rad a casto. Vyberam preto tri
miesta, v ktorych si tito atmosfé-
ru mdzZete najviac uzit.
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NEUSIEDLER SEE - ALE TRIKRAT INAK

Neusiedl am See

Okresné mesto, po ktorom jazero do-
stalo svoj nazov. Uz samotné mesto
ma najma pocas letnych mesiacov
atmosféru talianskeho letoviska. Ked
prechadzate hlavnou ulicou rozdele-
nou na dve Casti: Obere Hauptstrasse
(Horna hlavna ulica) a Untere Haupt-
strasse (Dolnéa hlavna ulica), uvidite
pocetné podniky, medzi nimi niekol-
ko talianskych. Odpordcam navstivit
Pizzeriu Rialto s bezbariérovym vstu-
pom a vonkajsim sedenim vo dvore,
¢izmrzlindren San Marco s vonkajsim
sedenim priamo na ulici.

No to naj vas caka, ked odbocite ,zum
See”, Cize k jazeru. Po dlhej, rovnej
ceste lemovanej rakosim sa dosta-
nete na velké parkovisko (vratane
4 miest pre ZTP), odkial moZete pesi
prejst k mélu s reStauraciou, ktora sa
nachadza na pylénoch priamo nad ja-
zerom. Tato Cast arealu ma bezplatny
vstup. Okrem nej sa tu nachadza aj
druha cast, ktord je v3ak pocas let-
nej sezény spoplatnena. Nachadza
sa v nej park a chodnik popri jazere,
na okraji ktorého sa nachadzaju lavic-
ky s nadhernym vyhladom na jazero.
Pocas sezony v tomto areali funguju
aj sprchy ¢i Satne.

Zial, bezbariérovy vstup priamo do
jazera, tak ako to byva v niektorych
primorskych letoviskach, som tu ne-
nasSiel. Napriek tomu je Neusiedl am
See vybornou prvou volbou na zozna-
menie sa s tymto jazerom. A z Brati-
slavy je to aj najblizSi bod k jazeru.
Podersdorf am See

Trufam si povedat, Zze Podersdorf am
See, ktory sa nachadza na vychodnom
brehu jazera, je najnavstevovanejSim

miestom celého pobreZia. Zatial ¢o
mesto Neusiedl ma urcity taliansky
sarm, Podersdorf je primarne turis-
ticka destinacia. Nachadza sa tu iko-
nicky Cerveno-biely majak na mole,
ktory je hlavnou atrakciou najma pre
tvorcov obsahu na socialnych sietach.
Pocas vecernych hodin je odtialto
nadherny vyhlad na zapad Slnka. Za-
roven sa odtialto plavia vyletné lode
na okruzné plavby po celom jazere.
Ci su pristupné aj pre jazdcov na vo-
zikoch, som zatial nezistil, no aj na
brehu je o vidiet.

Rovnako ako v Neusiedli, aj tu sa na-
chadza platena Cast arealu. Jej sucas-
tou je aj lanovy park, bufet a rozne
ihriska pre plazové Sporty. Ak sa vSak
vydate na samotny severny koniec
arealu, najdete maly polostrov, ktory
je mojim tajnym tipom. Totiz, v let-
nych mesiacoch je areal velmi ruSnym
miestom, no tento polostrov na sa-
mom konci je odazou pokoja a slne¢-
nych lacov.

Na zaver jeden gastronomicky tip:
Gasthof (Hostinec) Kummer je miesto
s fantastickou kuchynou. Je sice
pravda, Zze ceny tomu zodpovedajd,
no napr. za vynikajuci Rybi tanier po-
zostavajuci z troch druhov ryb a pe-
Cenych zemiakov sa to naozaj oplati.
A eSte jeden extra tip: V kaviarni Pro-
menade Café na peSej zone vas s vel-
kou pravdepodobnostou obsliZia aj
po slovensky.

Breitenbrunn am See

Z vychodného pobreZia sa teraz
presunieme na zdpadné. Obec Bre-
itenbrunn am See totiz ponuka je-
dinecny, priam karibsky zazitok z ja-
zera. Je pravda, Ze vstup s autom
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Neusiedl am See je tzv. "miesto prvého kontaktu" s jazerom (Fotil Anton Puk)

Pl&Z v Breitenbrunne alebo v Karibiku? Niekedy je tazké to rozliit (Fotil Anton Puk)

na parkovisko je spoplatneny, no
v Breitenbrunne vybudovali novu in-
frastruktdru - penzién s reStauraciou
a plaz, za aku by sa nemuseli hanbit
ani v Karibiku. Pokial si moje vedo-
mosti spravne, je to jedina pieskova
plaz na jazere a ked uvidite slamené
slnecniky, ZIty piesok a modré more...
pardon, jazero, v mysli sa okamZite
prenesiete kdesi na Jamajku. V porov-
nani s Podersdorfom je toto miesto

navstevované v ovela mensej miere,
preto je to skvela lokalita na oddych.
Ak mate Sikovnych asistentov, ktorf
vam vedia pomoct prekonat schod
veduci na mélo, s davkou opatr-
nosti mézZete skusit navstivit aj pri-
stavisko s plachetnicami. Skratka,
Breitenbrunn je miesto, ktoré si za-
slUZi viac pozornosti, nez sa mu v po-
rovnani s ostatnymi spominanymi

mi mi ava.
estami dostava ADAM BURIANEK
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Z DENNIKA DYSTROFIKA: VDAKA, OSKAR!

NA VOLNY CAS

Zdennika dystrofika:
Vdaka, Oskar!

(27. maj 2025, utorok)

Chladné pocasie md svoje caro - najmé
ked'sa von pozerdm spoza okna, zaba-
busend v deke a s Cajom v ruke. Prob-
Iém nastdva, ked potrebujem vyrazit do
ulic. V mojom pripade to neznamend len
obliect si bundu. Znamend to vypravu
hodnu poldrnej expedicie - vrstva na
vrstve, ako lasagne. Pohyb Ziadny, skér
jeho iluzia a strach, ¢i mi na ovlddaci
nezamrznu prsty.

Ale potom pride jar a leto a ja odrazu
citim slobodu v kaZdom pohybe. Citim
sinko na tvdri a vietor vo vlasoch. Je
to aj o pocite, Ze uZ nie som prikova-
nd k interiéru, Ze vonkajsi svet je opdt
pristupny a prijemny. Ze méZem vyrazit
na prechddzku bez predchddzajiceho
taktického pldnovania.

Dakujem ti, mily Oskar, Ze si opdt prisiel.
Mne uZ staci len opalovaci krém a mé-
Zeme to spolu roztocit.

Uvaha Maria Ondrika:
Bez bezocCivosti niet
empatie

Dnes chcem napisat o téme, ktora
Uplne nezapada do mojej pévodnej
predstavy o tom, ¢o by som chcel
prostrednictvom rozpravania méjho
osobného pribehu odovzdat. No neda
mi sa stru¢ne nepovenovat tomu, ¢o
sa v naSom politickom priestore deje.
Zacal som uzivat lieCbu na pozasta-
venie moéjho progresivneho nervo-
vosvalového ochorenia spinalna sva-
lova atrofia (SMA). Ide o inovativny
liek podporujuci tvorbu proteinov.
Tie sa pre chybu v DNA nevytvaraju
v dostatonom mnoZstve tak, aby za-
bezpecili spravny rast a fungovanie
svalstva a umoznili méjmu telu jest,
dychat, pohybovat sa a ganit na ludi
v mojom okoli.

Vlada Slovenskej republiky sa z dévo-
dov konsolidacie Statneho rozpoctu
rozhodla vytvorit finan¢ny strop pre
vstup novych liekov na rézne zriedkavé
alebo nevylieCitelné ochorenia. Nové
inovativne lieky, ktoré po vstupe na
trh prekrocia stanoveny cenovy strop,
nebudu méct byt zaradené do zozna-
mu liekov hradenych zo zdravotného
poistenia.

Aj ked sa aktudlna zmena netyka uz
registrovanych liekov - teda ani toho,
ktory momentalne uzivam ja - je zne-
pokojujuce, Ze Vlada Slovenskej re-
publiky je ochotna porusit zakladné
[udské pravo ¢loveka so zdravotnym
postihnutim: pravo na pristup k liecbe,
ktora mu umoznuje prezit kvalitnejsi
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otazku - ak je toto mozné, ¢o im brani
zasiahnut ¢asom aj do systému regis-
trovanych liekov?

Slabych, geneticky zle vybavenych
a neuZitocnych, hodme cez palubu

S posudzovanim hodnoty ludského
Zivota na zaklade ich genetického vy-
bavenia, sme sa v historii ludstva stretli
v roznych formach nespocetne vela

krat.

Eugenika je subor teorii a praktik, kto-
ré sa snazia o ,zlepsenie” genetickej

vybavy [udskej populacie - teda o to,
aby sa v populacii vyskytovali viac gény,
ktoré sa povazuju za priaznivé (napr.
zdravie, inteligencia, telesna zdatnost),
a menej tie, ktoré sa povazuju za ne-
priaznivé (napr. genetické choroby,
mentalne poruchy).

Napriklad rezim v nacistickom Ne-
mecku podporoval eutanazie ludi,
ktori mali pre spolo¢nost neziadlce
genetické vlastnosti. A taktieZ podpo-
rovali sobase medzi ludmi so Ziaddcim
genetickym vybavenim, znamych ako
Avrijci. V neposlednom rade sa snazili
zabranit rozmnozovaniu medzi ludmi
so slabym genetickym vybavenim.

V Ziadnom pripade nechcem naznacit,
Ze dalsi krok vlddnej koalicie je vyvraz-
dovanie [udi so zriedkavym ochorenim
alebo sterilizacia ludi bez blond vlasov
a modrych oci. Chcem poukazat na to,
Ze ludia s postihnutim celia Utokom
na ich zakladné prava, diskriminacii
a spolocenskej selekcii uz po starocia.
A pocinanie aktualnej viadnej garnitary
sa do tejto histérie nepochybne zapise.

Ludsky Zivot nepatri do excelovskej
tabulky

Neakceptujem, Ze pre vodcov nasej
krajiny je mdj Zivot a Zivot mnohych
dalSich, iba ¢islom vyjadrena hodnota
v rozpoctovych tabulkach.

Pravo na Zivot je zakladny pilier civili-
zacie, ktorej sme sucastou. Je to jedna
zmala veci, na ktorej sa v aktualne roz-
delenej spolo¢nosti dokazeme vsetci
zhodnut. Akceptovanim tychto zvrh-
losti robime z tohoto sveta a z krajiny,
v ktorej Zijeme, miesto bez sucitu, kde
je solidarita voci slabSim neZelanou
formou prejavenia [udskych moral-
nych a etickych zasad a aktom vodi
prosperite vacsiny.

Ak dovolime, aby mal ludsky Zivot eko-
nomicky vycislitelnd hodnotu, doplati-

me na to vsetci.
MARIO ONDRIK

Viac podobnych avah a myslienok
nasho ¢lena Maria o kazdodennom
Zivote s ochorenim SMA si mozZe-
te precitat na jeho osobnom blogu
www.psychonautika.sk.
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Vtipky JoZka BlaZeka

M3 N\e | NEMKM kravatey
LEN Sovt St VITRLA kopvTo!

TROM | SPRAVME &WDB\\
SA TV WIS NEYROR ™™ \



Zavazna prihlaska
Celoslovenské stretnutie clenov

termin: 13. - 16. november 2025, miesto: PieStany, Hotel Maj
ucastnicky poplatok: 250€/osoba

IMIAM @IEIEIU N .ttt bbbt bbbt sttt b ettt en s

Na pobyte budem pouzivat pombdcku  * elektricky vozik * mechanicky vozik ~ * barle

MAIM @IEIEIU N 11ttt ettt s bbbtk et et s bt et e s e et e st s b e b e s ebe e ebeneesens

Tel. KONtaKt wovevceeiceceeceeeeeeeeeeee e E-Malil e

Prosime, vyplnite vietky Udaje v prihlaske
Zavazné prihlasky nam posielajte najneskér do 31. augusta 2025
(postou na adresu Belasy motyl 0. z. Mesacna 12, 821 04 Bratislava alebo oskenovanu
emailom na info@belasymotyl.sk) spolu s thradou zalohy, ktora predstavuje
sumu 50% z Gcastnickeho poplatku za kazdu prihlasent osobu.
Po prijati platby povazujeme vasu prihlasku za zavaznu.

Uhradu zrealizujte na:

Cislo uétu: 2624340950/1100

IBAN: SK10 1100 0000 0026 2434 0950

SWIFT: TATRSKBX

a nezabudnite uviest pozndmku priezvisko/PN2025



Zavazna prihlaska
Celoslovenské stretnutie clenov

termin: 13. - 16. november 2025, miesto: PieStany, Hotel M3j
Ucastnicky poplatok: 250€/osoba

Belasy motyl o. z. pozyva v3etkych svojich ¢lenov a ¢lenky na Celoslovenské
stretnutie, kde budete mdct zaZit prijemné stretnutia venované spolocnym chvi-
[am s r6znym ludmi z celého Slovenska, nadvazovaniu priatelstiev, ziskavaniu
potrebnych informacii na témy, ktoré su pre [udi so zdravotnym postihnutim
zaujimavé a prinosné. Nebude chybat kultura, zadbava, ¢i moZnost objednat si
roézne lieCebné procedury v kiipelnom prostredi pieStanského hotela.

Sucastou stretnutia bude uz tradi¢ne vystava kompenzacnych pomaocok firiem,
ktoré posobia na slovenskom trhu. Naplanovana je na piatkové doobedie
(14. novembra 2025). Ubytovanie bude zabezpecené v bezbariérovom hoteli
v dvoj a troj postelovych izbach. V pripade zaujmu vieme zabezpecit prenosné
zdvihaky, sprchovacie stolicku a iné kompenzacné pomaécky.

V pripade akychkolvek otazok sa na nas nevahajte obratit mailom alebo
telefonicky.

Celoslovenské stretnutie ¢lenov v PieStanoch 2010 (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)



PRESUVAME

SHOWROOM PIESTANY

LetVo

Ked sme pred niekolkymi mesiacmi otvarali
nas novy showroom v Bratislave, nenapadlo
nas, kolko klientov uprednostni navstevu

Bratislavy pred showroomom v Piestanoch.

MozZno si to mnohi z vas spajaju s nakupmi
alebo inym uGcelom, a pritom Piestany maju
také skvelé pramene. :)
Piestan

KaZzdopadne, aby sme efektivnejsie pokryli 1es y
severozapad Slovenska, rozhodli sme sa
presunut piestansky showroom na novu
adresu v Trenéine.

Z novej adresy budeme moct efektivnejsie
obsluhovat regién od Trnavy (53 minuat) po
Zilinu (53 minut).

Trencin

V Trencéine najdete vsetko, ¢o ste boli Opatovska 385
zvyknuti vyuzZivat v Piestanoch - Spickovy
showroom, technické poradenstvo aj

profesiondlny servis pre voziky.

TeSime sa na vas v nasej novej prevadzke
Vv Trenéine!

Tel.: 0800 194 984

www.letmo.sk/trencin
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Polohovaci’ vozik GR212 - jedinec¢né
moznosti nastavenia

polohovanie sedadla aj operadla

Specidlny sedaci systém
proti dekubitom

Pine hradeny
zdravotnymi
poist'ovhami

REHA SLOVAKIA s.r.o.
Brnianska 40
S1104 Bratislava
mobil: 0905 445 015
tel: 02/54654318
email: reha@reha.sk

www.reha.sk
Ll dostupny aj v detskej velkosti
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Prémiovy elektricky vozik SANGO
s extra bohatou vybavou

rychlost az 14,5 km/h

elektricky zdvih
sedadla

rozne druhy
ovladania

REHA SLOVAKIA s.r.o.
Brnianska 40
81104 Bratislava
mobil: 0905 445 015
tel: 02/54654318
email: reha@reha.sk
www.reha.sk

motory s vykonom
az2x 350W
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SCHODOLEZ EXPERT
SHERPA N988

/.y £ Multifunkény

S ‘.@\ display

Motorickeé
naklapanie
riadidiel

LED
osvetlenie

Ohladne nezavaznej ponuky volajte

bezplatnullinku0800)131}138}

alebo mobil: +421 902 432 949

® Ponukame Siroki paletu pasovych
a kolieckovych schodolezov
B Prenajom schodolezov

Pracujeme po celej SR

... viac info na www.schodex.sk
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COMPETENCE CENTER

A KOMPENZACNE POMOCKY
PRE DETI SO SPECIALNYMI
POTREBAMI

- ORTOPEDICKA OBUV A VLOZKY -
- ORTEZY A BANDAZE - CHODULKY -
+POMOCKY NA POLOHOVANIE V SEDE A V STOJI
* REHABILITACNE KOCiKY A AUTOSEDACKY -

Vyuzite
‘ nase sluzby na
‘ konzultacnych miestach

A po celom Slovensku.

+421 915 481 403 www.kidocentrum.sk info@kidocentrum.sk
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Sciencehymanity
.

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 .
© 2023 Biogen, Biogen Slovakia s.r.o. Karadzicova 12, 821 08 Bratislava, Slovensko I Oge n ™

Biogen-184311 Datum pripravy: august 2023




velcon

ZDRAVOTNE POMOCKY

} k, y P%%‘EPEVATECNE
zdravotnickych pomécok od Velconu e o

eshop.velcon.sk

Bezbariérove rieSenia
a domace vytahy

velcon

TVORIME SVET BEZ BARIER

©

Dostupnost po
celom Slovensku

Ziskajte az 98%
financny prispevok

www.velcon.sk bezplatna infolinka: 0800 199 060



ARES

PREKONAJME SPOLU BARIERY

Pohyb bez prekazok so stropnym zdvihakom

Zjednoduste si kazdodenn( starostlivost,
zvySte bezpecnost a prineste viac slobody
do Zivota l'udi so SMA.

NasSe stropné zdvihaky su navrhnuté tak,
aby Setrili silu opatrovatelov a zaroven
poskytli komfort a dostojnost tym,

ktori potrebuji asistenciu pri pohybe.

Su idealne do domacnosti aj zariadeni
diskrétne, spolahlivé a jednoducho
ovladatelné.

¢ RieSenia na mieru podla vasSich potrieb
¢ Jednoduché a bezpecné ovladanie

¢ Bezplatné poradenstvo a navrh rieSenia
e Spolahlivy servis a podpora

ARES spol. s r.o.
Elektrarenska 12091/15 - 831 04 Bratislava

ares@ares.sk www.ares.sk

Moznost ziskat

prispevok 98% o
z ceny zariadenia Bezplatna linka: 0800 150 339




