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Individualne riesenia pre kazdého ottobock.
A200.

Elektricky vozik pre interiér aj
exterier.

Navstivit priatelov, jednoducho

si vyjst na cesty alebo na dobré
jedlo do restauracie. S elektrickym
vozikom A200 ste nezavisly.
Kompaktny elektricky vozik

S celkovou Sirkou iba

58 centimetrov vyznamenany
cenou Reddot Design Award.

Kod ZP:
L78563

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

Avantgarde.

i
\
Spravne rozhodnutie. ‘

Kazdy den ponuka nové vyzvy.
S novym Avantgarde sa mozete
tesit na plnd podporu vasich
kazdodennych aj Sportovych
aktivit, ergonomické ovladanie
a vynikajucu funkcénost.

Kod ZP: |
L84740

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou
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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.
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Slovensko ukazalo srdce, zbierka
dosiahla rekordny vysledok
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dobrovolnikov

Fotoreportaz: Sprievodné podujatia
Medialna podpora a zndme osobnosti
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OZVENA €. 3-4/2025

Toto dvojcislo vysSlo v decembri 2025.

Stretnime sa online
na socialnych sietach:

Meta (Facebook) Belasy motyl o. z.
Instagram belasy.motyl

Stretnime sa osobne v sidle
chraneného pracoviska:

Belasy motyl o. z.
Mesacna 12, 821 02 Bratislava
(postova adresa)

E-mail: info@belasymotyl.sk
Telefén: 02/4341 1686
Mobil: 0948 529 976 (02)

Priestory obcianskeho zdruZenia
Belasy motyl st bezbariérové

a vybavené prispésobenou toaletou.
Parkovanie je vyhradené pre [udi

so zdravotnym znevyhodnenim.
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Mili priatelia
Belasého motyla,

v tomto koncoro¢nom uUvodniku sa
chcem kratko pozastavit a obhliadnut
za uplynulym rokom a mozno trosku
popremyslat a pouvazovat nad tym,
¢o vSetko sme spolu prezili. Aky bol
rok 2025 pre Belasého motyla? Pri-
znavam, Ze jeden z tych narocnych,
ale sicasne obohateny o mnohé silné
momenty.

Hned v Uvode, na Den zriedkavych
chor6b, sme spustili projekt Zrn-
ko casu, ktorého cielom je osve-
ta o pacientoch so zriedkavymi
chorobami a hladanie cesty, ako
im dopoméct k efektivnej sta-
rostlivosti a liecbe. Kratko na to
MZ SR predstavilo novelu Vyhlasky
o dostupnosti liekov, ktorej désledky
by boli pre pacientov so ZCH katastro-
falne. Vyhlaska zburcovala pacientsku
obec naprie¢ Slovenskom, zastavi-
la ju aZ peticia so 17. tisic podpismi
a zacali sa rokovania so zastupcami
ministerstva. Stale je tu velka obava
o dostupnost liecby a strach o to,
Ze sa k nam inovativne lieky a lieky
na zriedkavé choroby budu dosta-
vat len velmi tazko, pripadne vo-
bec. UzZ teraz je proces vstupu liekov
enormne dlhy - pacienti sa k liecbe
nedostavaju, predcasne a zbytocne
umieraju.

Tato vazna situacia aktualne zasiahla
v ramci nasej pacientskej komunity
¢lenov s ochorenim Friedreichova
ataxia, ktori ¢akaju na vstup lieku do
kategorizacie. Tito statocni bojov-
nici sa zomkli v novovzniknutom

(Fotil Pavol Kulkovsky)

Klube Belasého motyla Friedrei-
chova Ataxia Slovensko. Predse-
dom sa stal pacient a aktivista Lukas
HroSovsky, zndmy zo socialnych sieti
svojou finan¢nou zbierkou na liecbu.
Jeho nasadenie vSak smeruje aj k dal-
Sim pacientom. Cez jeho pribeh sa
k nam prihlasili dalSi pacienti, ktorych
sme eSte nepoznali a teraz mame
moznost spojit sa s jednym cielom.
Drzme si palce.

Prezili sme aj tazké turbulencie vo
financovani z dévodu vypadku vel-
kej Casti dotacii z ministerstva prace.
Kvéli nedostatku zdrojov sa plano-
vany ozdravny pobyt v PieStanoch
a celoslovenské stretnutie nemohli
zrealizovat. Sticasne sme vsak po-
citili silna vinu spolupatri¢nosti
a podpory od darcov a podporova-
telov, ktora nas udrzala nad vodou



4

| UVODNIK

a zvladli sme nasSe , belasé leto” bez
nutnosti ruSenia oblubenych tabo-
rov. V rubrike ,Pomahaju nam” sa
dozviete, kto su tito hrdinovia a ako
konkrétne sa ich pomoc prejavila.
Nasa verejna zbierka na doplatky
za kompenzaéné pomdcky dosiah-
la rekordny vysledok a ukazala, Ze
Slovaci maju velké a Stedré srdcia.
Precitajte si v Specialnej prilohe vy-
hodnotenie 25. ro¢nika zbierky.
Vela otazok a neistot priniesla aj
novela tzv. infozakona, zavadzaju-
ca rézne povinnosti pre neziskové
organizacie. Désledkom je zvySena
administrativa, obava z pokut, zasah
do prava na sukromie pre darcov
a celkova pravna neistota.

Rok 2025 bol v zavere aj rokom voleb-
nym. Mali ste moZnost vyuZit svoje
pravo vyjadrit sa ku kandidatom
do Vykonného vyboru a Reviznej
komisie. O vysledkoch budeme in-
formovat po prvom zasadnuti VV a RK,
ktoré chceme stihnut eSte tento rok.
Mili priatelia, napriek vSetkému,
€o nas tento rok stihlo stretnut,
citim vdaku za celd naSu komu-
nitu. V prvom rade za nas kolektiv
v centrale Belasého motyla, ktory tvo-
ria Uzasni kolegovia pripraveni cCelit
akejkolvek vyzve so snahou hladat
rieSenia. A za to im dakujem a vazim
siich podporu.

S bliZiacimi sa vianocnymi sviat-
kami vas povzbudzujem k spri-
tomneniu a k ludskosti. UzZ to, Ze
sme mali moZnost tento rok pre-
Zit, rdno sa zobudit, nadychnut sa,
uZ to mozZno povazZovat za pozitivne.

Z pohladu cloveka s ochorenim je
uvedomenie vlastnej zranitelhos-
ti pritomné v podstate neustale.
Mnohi sme konfrontovani so svo-
jou krehkostou denne, staci malé
vychylenie zo zvyklosti, z naSich vy-
jazdenych kolaji, z ndsho bezpecné-
ho komfortu. Stale vSak nastastie
Zijeme v krajine, ktora je bezpecna
a nelietaju nad nami rakety a dro-
ny. Vyprosujem vSetkym obetiam
vojnovych konfliktov kdekolvek na
svete nadej a pokoj.

Mgr. ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.




Z KALENDARA DO DIARA

ZKALENDARA DO DIARA

5. december 2025

22. november 2025

Vyrocie zaloZenia
Belasy motylo. z.
Od vzniku Organizacie muskular-
nych dystrofikov v SR (po preme-
novani v marci 2024 Belasy motyl
0. z.) ubehlo v tento den presne
32 rokov.

3. december 2025

Medzinarodny der os6b
sozdravotnym postihnutim
Tento den si kazdorocne pripomi-
name od roku 1981. Jeho cielom
je upriamit pozornost na problé-
my, s ktorymi sa stretavaju [udia
so zdravotnym postihnutim, pod-
porit ich prava a vytvorit déstojné

podmienky pre Zivot.

--»:."

Medzinarodny den
dobrovolhictva

Zmyslom tohto dna je vyjadrit
uznanie dobrovolnikom a dob-
rovolnickam a podakovat sa im
za prinos v spoloc¢nosti. Vdaka
dobrovolnickej ¢innosti mdze aj
Belasy motyl realizovat mnohé ak-
tivity. Verejna zbierka, Sportové
podujatia, letné tabory aj osvetové
podujatia @ mnohé iné. Pri tom
vietkom su dobrovolnicke ruky
nenahraditelné.

Dakujeme vietkym, ktori ndm
venuju svoj €as a energiu. Tato
forma pomoci je pre nas mimo-
riadne ddleZita, bez nej by to
neslo.

__ Dobrovolnici (zlava) Oleg, Feri, Annamaria a Matus (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

- ‘-
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10€

vratane
postovného

Papier pouZity na tla¢ didra bol vyrobeny na Slovensku.

Dakujeme vietkym, ktori akymkolvek spésobom
prispeli k vydaniu tohto diara.
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Do slovnicka
so ,,Sokom”

Aktivity verejnej zbierky Belasy motyl
sprevadza séria kratkych informac-
nych videi, uverejiovanych na nasich
profiloch socidlnych sieti. Ambasador
zbierky Juraj Soko Tabacek v nich ve-
rejnosti zrozumitelne vysvetluje vyz-
nam dblezitych pojmov, s ktorymi sa
v praxi denne stretdvame.

Co je to “progresia” v stvislosti

s NSO?

Nervovosvalové ochorenia (NSO)
predstavuju velkd skupinu chorob,
ktoré sa odliSuju réznorodym po-
stihnutim kostrovych svalov a pe-
riférnych nervov, ale aj priebehom
zhor3ovania ochorenia. Zahffaju nie-
kolko desiatok Specifickych ochorenf
a na vacsinu z nich neexistuje liek.
Odhaduje sa, Ze na Slovensku Zije
spolu 5 000 ludi s nejakou formou
nervovosvalového ochorenia.

Ide zvacSa o progresivne ochorenia,
teda také, ktoré sa postupom casu

zhorSuju. Progresia sa prejavuje sva-
lovou slabostou, postupnou stratou
sily a Gbytkom svalstva. Casom NSO
postihuju aj dychacie a hltacie svaly
alebo srdcovy sval. Vyskytuju sa za-
vazné deformity chrbtice Ci skratené
svaly koncatin. A v najtazSich Stadi-
ach ochorenia je potrebné pouzivat
neinvazivnu plicnu ventilaciu alebo
invazivnu pllcnu ventilaciu cez tra-
cheostomiu v domacom prostredi.

KedZe NSO postihuju postupne via-
ceré systémy tela, vyzaduju multi-
disciplinarnu starostlivost viacerych
lekarov, ktora by mala byt koordino-
vana a poskytovana v ramci Specia-
lizovanych centier. Nezanedbatelny
vplyv na kvalitu zivota ludi s NSO
maju aj dostupné kompenzacné
a zdravotné pomécky, ktoré umoz-
Auju mobilitu, ulahcuju starostlivost
a pomahaju predchadzat zdravotnym
komplikaciam. ZhorSovanie ochore-
nia je mozné spomalit pravidelnou
fyzioterapiou.
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ZALOZENIE KLUBU PACIENTOV S FRIEDREICHOVOU ATAXIOU (FA)

AKTUALITY

Zalozenie klubu
pacientov
s Friedreichovou
ataxiou (FA)

S radostou informujeme o vzni-
ku Klubu Belasy motyl Friedrei-
chova ataxia Slovensko. Pacienti
s ochorenim FA sa rozhodli spéjat,
vzajomne podporovat a aktivne
prispievat k zlepSeniu Zivota ludi
s tymto zriedkavym ochorenim.

Zakladatelska listina klubu bola pod-
pisana piatimi pacientmi s FA, ktori
sa stali jeho zakladajucimi clenmi.
V sulade so Stanovami ju Clenovia
Vykonného vyboru nasho obcianske-
ho zdruzenia Belasy motyl schvalili
dna 3. novembra 2025. Predsedom
klubu sa stal Lukas HroSovsky.

Cielom klubu je predovSetkym zdru-
Zovat pacientov s FA a inymi ata-
xiami, zdielat Specifické informacie
a skusenosti, poskytovat si vzajom-
né poradenstvo a podporu. Cleno-
via klubu chcu zaroven Sirit osvetu
o dbsledkoch FA, zvySovat povedomie

(Zlava) Jozef Blazek, Andrea Madunova a predseda novovzniknutého
Klubu Belasy motyl Friedreichova ataxia Slovensko Lukas HroSovsky
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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verejnosti a podporovat spolupracu
pacientov s odbornikmi pri hladani
moznosti liecby a pristupu k nej.

Z iniciativy ¢lenov sa velmi teSime,
pretoze aktivni a informovani pa-
cienti inSpiruju aj ostatnych. Belasy
motyl 0. z. je pripravené poskytnut
novému klubu vSetku potrebnu pod-
poru a zazemie.

Rehabilitacné
cviky pre pacientov
sSMA ainymiNSO
diagnézami

Predstavujeme vam kratke in-
StruktaZne vided s cvi€eniami
navrhnutymi Specidlne pre ludi
so spinadlnou muskularnou atro-
fiou (SMA), ktoré vSsak mozu sla-
tov s inymi nervovosvalovymi
diagnéozami.

Vieme, Ze pristup k pravidelnej reha-
bilitacii méze byt vyzvou z réznych
dévodov. Preto ak sa pre pohybové
obmedzenia alebo vzdialenost nemo-
Zete osobne zUcasthovat fyzioterapii
v Specializovanych zariadeniach, vy-
uzite moznost zacvicit si v pohodli
vaSho domova kedykolvek vam to
vyhovuje.

Cvicenia su jednoduché, zrozumi-
telné a prispésobené individualnym
moznostiam pacientov a ich cielom
je udrziavat aktivitu a posilnit telo
bezpecnym a efektivnym sposobom.
Projekt vznikol v spolupraci s fyziote-
rapeutmi z UN s poliklinikou L. Dérera
a s Aplikacnym centrom pre liecbu
SMA dospelych pacientov na Krama-
roch v Bratislave.

InStruktazne videa pre sediacich
aj chodiacich pacientov najdete na

nasSej webovej stranke
www.belasymotyl.sk/studio-nso/

K SAMOSTATNE])
REHABILITACII

't/ :‘
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‘ AKTIVNE DOMA - FYZIOTERAPIA PRE LUDI S NSO

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST

Stadio NSO 4. diel:
Aktivhedoma -
fyzioterapia
preludis NSO

Ludia s nervovosvalovym ochore-
nim (NSO) celia vo svojom Zivote
viacerym vyzvam. Jednou z nich
je aj dostupnost fyzioterapie. Je
naro€né ndjst takych fyzioterape-
utov, ktori maju skidsenosti s ner-
vovosvalovymi diagnézami. Mnohi
odbornici nemajua odvahu pustit
sa do prace s ludmi s ochorenim
svalov. A ak sa takyto fyzioterape-
ut ndjde, prichadzaja na rad dal-
Sie prekaZzky, akymi st napriklad
bariérové priestory alebo vysoké
ceny terapii.

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
medicinskych odboroch. Pozvanie do
Studia NSO prijala fyzioterapeutka
z centra Physio - Medical Mgr. Patri-
cia Skovajsova. Patricia rozprava di-
vakom o svojej praci a skdsenostiach
s pacientmi s nervovosvalovymi ocho-
reniami a v druhej Casti predvadza
s figurantkou praktické ukazky cvi-
kov, ktoré st vhodné pre ludi s NSO
a vykonavat ich mdzu aj v prostredi
domova.

Mgr. Patricia Skovajsova (Fotil Pavol Kulkovsky)

Ako dlho uzZ posobis v spolocnosti
Physio - Medical? Pamatas si eSte
na svoje zacCiatky?

Zacinala som v roku 2020 pocas pan-
démie, o mi umoznilo postupne na-
berat skusenosti, kedze klientov bolo
v tom Case mene;.

A aka bola tvoja cesta k pacien-
tom s nervovosvalovym ochore-
nim? Ziskavala si postupne nové
informacie a poznatky, alebo si uz
predtym mala nejaku skisenost?

Studovala som na Univerzite Palac-
kého v Olomouci a tam sme v rdmci

odboru fyzioterapia absolvovali prax
a staze v rozlicnych zariadeniach, ta-
kze s pacientmi s nervovosvalovym

ochorenim som sa uz stretla. Ale na
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pravidelnej baze som s nimi zacala
pracovat az vo Physio - Medical.

V €om spocivaju rizika? Ak by som
bola fyzioterapeut, ktory ma no-
vého klienta s NSO, na ¢o si mam
davat pozor?

Je to velmi individualne, preto je doé-
leZité komunikovat s klientom a pytat
sa ho, na ¢o je zvyknuty, aké pozi-
cie preferuje, pripadne v akej pozicii
vydrzi. Tomu by mal fyzioterapeut
prisposobit terapiu. Zaroven je dble-
Zité, aby aj klienti povedali, aké maju
potreby, o im je prijemné, ¢o ich boli
a aké pohyby nedokazu. Takze komu-
nikacia je zaklad, od toho sa potom
odvija cela terapia. Dolezité je tiez
nepretazovat klienta s NSO do umoru.
Fyzioterapia pri tychto diagndzach
by mala byt skér o jemnej aktivacii
a uvolfovani svalstva, pripadne rela-
xacné a dychové techniky. To vSetko
si ukazeme v praktickej casti.

Je potrebné mat Specifické znalosti,
aby sa mohol odbornik - fyziotera-
peut - venovat aj pacientom s ner-
vovosvalovym ochorenim?

Vlastne mi ni¢ konkrétne nenapada.
Myslim si, ze je dblezité mat chut
a ochotu ucit sa nové veci a mozno
otvorit sa aj pacientom s inymi ocho-
reniami, ako sa fyzioterapeuti bezne
stretavaju. Pre terapeuta to moze byt
velmi obohacujuca prax.

Keby si mala porovnat pacienta
s ochorenim svalov s nejakym bez-
nym tvojim klientom, v com su Spe-
cifikd a v €om je takyto klient iny?
Pri pacientoch s NSO musime byt
opatrnejsi, pretoze pri naro¢nom cvi-
Ceni mézu vznikat zlomeniny, alebo

odreniny, ¢i iné neprijemné situa-
cie. Treba mat neustale na pamati
krehkost kosti, pretoze pri mnohych
takychto pacientoch je pritomna os-
teopordéza. Ale zaroven sa netreba
bat. Aj bezni pacienti prichadzaju
s roznymi Specifickymi problémami,
dolezité je vzdy dobre komunikovat
a davat si pozor. Chodia k nam pa-
cienti v roznych Stadiach nervovosva-
lovych ochoreni. Niektori st mladsi,
eSte sU chodiaci, ale navStevuju nas
aj starsi a aj deti. Kazdému z nich sa
snazime najst vhodnu terapiu, z kto-
rej by mohli benefitovat. Individualny
pristup - to je to, ¢o u nas najdete.
Ako je centrum Physio - Medical
vybavené po bezbariérovej stran-
ke? Mate pomdcky, ktoré ulahcuju
presun na 16zko?

Ano, samozrejme. Pristup do centra
je bezbariérovy, tak isto miestnosti su
dostatocne velké na manévrovanie
s vozikom. Z obc¢ianskeho zdruze-
nia Belasy motyl mame zapozi¢any
mobilny zdvihak aj zavesny vak. Kto
chce, mbZe si priniest svoj vlastny vak.
Lehatko je elektricky polohovatelné,
vieme ho dat do vysky, aka klientovi
vyhovuije. Zial, nemame prispdsobe-
nu toaletu, ale hned vedla nas sidli
Petrzalska plavaren s ktorou mame
dohodu, Ze klienti mézu vyuzit ich
bezbariérové toalety.

NATALIA TURCINOVA

Audiovizualny format rozhovoru
aj s praktickymi ukazkami kon-
krétnych cvikov najdete na nasej
webovej stranke
www.belasymotyl.sk/studio-nso/
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$tudio NSO

Nervovo-svalové ochorenia

Studio NSO:
Nadej Svojpomoc
Odbornost

Projekt informacne spaja komunitu
pacientov s nervovosvalovymi ocho-
reniami (NSO), liecenych aj tych, ktori
stale lieCbu nemaju. Pacienti aich ro-
diny maju vela otdzok z oblasti zdra-
votnej starostlivosti, na ktoré mdzu
poskytnut odpovede len odbornici
z danej oblasti. Ide hlavne o ¢lenov
multidisciplinarneho timu, ktori maju
pacientov s NSO v starostlivosti. Je
potrebné, aby aj odbornici a Specialis-
ti pravidelne a efektivne komunikovali
s celou komunitou pacientov s ner-
vovosvalovymi ochoreniami. Stadio
NSO ponuka tuto prilezitost.

Studio pripravilo ob¢ianske zdruZe-
nie Belasy motyl o. z. vdaka podpore
spolocnosti Biogen Slovakia, s.r.o.
a Roche Slovensko.

Najnovsie poznatky
vlieCbe a starostlivosti
o DMD: Zhrnutie
zkonferencie Parent
Project Muscular
Dystrophy 2025

Parent Project Muscular Dystrophy
je organizacia posobiaca v Spoje-
nych Statoch americkych, ktora sa
zameriava na podporu vyskumu,
zvySovanie povedomia, zabezpe-
covanie optimalnej starostlivosti
a pristupu k novym liekom detom
a dospelym s Duchennovou mus-
kularnou dystrofiou (DMD). KaZdy
rok organizujua konferenciu o no-
vych liekoch, klinickych Stadiach,
Standardoch starostlivosti a Zivote
s DMD, nielen pre novo diagnos-
tikovanych pacientov. Tejto kon-
ferencie som sa zucastnil online
a v €lanku vam prinasam zhrnutie
niektorych prednasok, ktoré som
povaZoval za zaujimavé.

V sucasnosti prebieha vyvoj a klinic-
ké Studie viacerych novych liekov na
DMD. Pri liecbe genetickych ocho-
reni sa uz zacina vyuzivat génova
lieCba. Ta mdze fungovat na princi-
pe nahrady poskodeného génu, de-
aktivacii Skodlivého génu alebo jeho
oprave pomocou metédy CRISPR. Pri
DMD génova liecba spociva vo vne-
seni funkéného génu do svalovych
buniek pomocou neSkodného AAV
virusu. Gén pre dystrofin, ktorého
poskodenie spbsobuje DMD, je vsak
najvacsi v ludskom tele a cely sa do
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virusu nezmesti. Preto sa pouZziva
jeho skratena verzia, takzvany mini-
alebo mikrodystrofin, podobny dys-
trofinu miernejSich foriem tzv. Bec-
kerovej muskularnej dystrofie. Zatial
je podmienecne schvalena iba jedna
takato liecba, a to len v Spojenych
Statoch. Problémom je nutnost vy-
sokych davok tohto lieku, aby virusy
dostali gény pre mikrodystrofin do
svalovych buniek a zacal sa v nich tvo-
rit dystrofin. Tieto vysoké davky vSak
spbdsobuju neZiaduce Ucinky. Dnes uz
sa pracuje aj na virusoch, ktoré by sa
lepSie dostavali do svalov a neboli by
potrebné také velké davky. Skusa sa
aj dopravenie celého génu pre dystro-
fin do svalovych buniek po castiach,
pomocou troch réznych virusovych
vektorov.

Najvacsim problémom génovej lieCby
je imunitna reakcia organizmu proti
virusovym vektorom alebo samotné-
mu dystrofinu. Ak sa telo s neSkod-
nym AAV virusom pouzivanym na
transport mikrodystrofinu do svalo-
vych buniek uZ stretlo, bude mat proti
nemu protilatky a takymto pacientom
sa uz tato liecba nemoze podat. Ked
sa lieCba poda pacientovi, ktory sa
s tymto virusom eSte nestretol, tak
sa postupne virusy odstrania z lud-
ského tela vrodenou imunitou a ne-
skdér mobze zareagovat na virus alebo
mikrodystrofin adaptivna imunita.
V prvom tyzdni po lie¢be moZu nastat
traviace tazkosti, nedostatok krvnych
dosticiek alebo zriedkavo aj zapal srd-
ca. Po Styroch tyZzdhoch méze v 30-
35% pripadov ddjst aj k poskodeniu
pecene alebo k zapalu svalov. Dve

Umrtia pri génovej terapii nastali pri
liecbe nechodiacich pacientov liekom
Elevidys, pravdepodobne kvoli zhor-
Senej funkcii peCene uz pred liecbou,
ale stale sa to vysetruje a tento liek
zatial nepodavaju nechodiacim pa-
cientom. V sucasnosti prebiehaju
klinické Studie viacerych génovych
terapii na DMD s rozdielmi vo forme
podavania liecby, mikrodystrofinoch
alebo v rezime potlacania imunity po-
Cas lieCby, aby imunitna reakcia nebo-
la taka silna. Trochu odliSna je génova
lietba zamerana na srdce, ktora sa
podava do koronarnych artérii a mala
by odvratit srdcové zlyhavanie, avsak
tam je klinicka Studia len na zaciatku
a zatial liecba fungovala len pri zvie-
racich modeloch.

V dalSich prednaskach sa preberali
rézne aspekty starostlivosti pri DMD,
ako rehabilitacia, stravovanie, starost-
livost o srdce, urologicka starostlivost
a postupy v pripade pohotovosti.

V minulosti sa polemizovalo, ¢i cvi-
Cenie pri DMD neposkodzuje svaly.
Dnes uZ sa vie, Ze posilfiovanie, hlav-
ne izometrické cviky, pri ktorych sa
svaly neskracuju a ani nepred|zuju,
su pri DMD prospesné. Nedavna stu-
dia vSak potvrdila, Ze prospesné pri
DMD je aj aer6bne cviCenie, ktoré
sa vSak nesmie robit do vyCerpania.
V tejto Studii Ucastnici 3x do tyzdna
bicyklovali na Specialnej trojkolke
tak, aby nepresiahli 40-60% tepovu
rezervu. Jeden ucastnik mohol takto
na zaciatku trénovat len 2 mindty, ale
po 6 mesiacoch aZz 30 minut, a to bez
poskodenia svalov. Aerébne cvicenie
pomaha aj srdcu, pretoze pri DMD
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byva vysoky tep aj v pokoji. Preto je
kardiovaskularna adaptacia a znize-
nie tepovej frekvencie, ku ktorej do-
chadza napr. u Sportovcov, prospes-
na aj pri DMD. Intenzita vSak musi byt
iba nizka az stredna a je dobré mat aj
suhlas od kardioldga.

Pri DMD je jednou z najddlezitejSich
kardiologicka starostlivost, pretoze
toto ochorenie ovplyviiuje aj srdce.
Pri DMD sa najcastejSie objavuje kar-
diomyopatia a srdcové zlyhavanie.
Funkcia srdca sa vySetruje pomocou
echokardiografie alebo magnetickej
rezonancie. Pri DMD dochadza k fib-
roze srdca, tak, ako pri svaloch, o
zhorsuje jeho funkciu. Fibréza pri
DMD sa objavuje uz u 17% 10-roc-
nych chlapcov, 34% medzi 15-20 roc-
nymi a u 59% starsich ako 15 rokov.
Kontroly by mali prebiehat raz rocne,
pricom do 6-7 rokov by sa malo robit
echo srdca a od 6-7 rokov aj magne-
ticka rezonancia srdca. S liecbou by
sa malo zacat preventivne, a to od
10 rokov. Liecba zahffa tzv. ACE-in-
hibitory, diuretikd a beta-blokatory
alebo iné lieky na spomalenie tepu,
napr. ivabradin. Pri zhorSovani funk-
cie srdca sa davky tychto liekov zvySia,
pripadne sa pridaju dalSie. Na pravi-
delné kontroly u kardiol6ga by mali
chodit aj Zeny prenasajuce gén DMD.
Teda také, u ktorych jeden z chromo-
zémov X obsahuje poSkodeny gén pre
dystrofin, ale ¢asto nemaju priznaky
DMD, pretoZze maju druhy chromo-
z6m X s neposkodenym génom, ktory
funkciu poSkodeného génu nahradi.
Dalej prebieha aj vyskum dlohy dys-
trofinu v mozgu. K najvyssej expresii

génu pre dystrofin dochadza v hipo-
kampe, amygdale, mozocku a casti
mozgového kmena. Pri DMD to mdze
mat vplyv na pamat, ucenie, emacie,
socialne spravanie, ale mo6ze zvyso-
vat Ulakovu reakciu, alebo hodnote-
nie neutralnej mimiky tvare ludi ako
hnevu alebo hrozby. S DMD suUvisia
ADHD (31% chlapcov s DMD), onesko-
reny vyvin reci (24%), poruchy ucenia
(20%), autizmus (8%), intelektualne
zaostavanie (4%) alebo tiky (2%).

Pri DMD a inych progresivnych ne-
urodegenerativnych ochoreniach
mo&zu so slabnutim organizmu na-
stat problémy s prehitanim. Takzva-
na dysfagia existuje pri minimalne
33% percentach pacientov s DMD. Je
potrebné si vSimat, i sa Clovek nevy-
hyba niektorym jedlam, ktoré jeda-
val predtym, ¢i sa jedlo nezastavuje
v pazeraku, stratu hmotnosti, stres
pri jedeni, kaslanie a dusenie sa pri
jedeni alebo tazkosti s udrzanim jedla
alebo tekutin v Ustach. Pomdct mézu
mensie suUsta, maksie jedla, slamka
alebo jedenie v ¢o najviac vzpriame-
nej pozicii. Co sa tyka nutri¢ného
prijmu, dietolég odporuca, aby 50%
jedalnicku pozostavalo zo zeleniny
a ovocia, 25% tvorili Skroby a semena,
25% bielkoviny a nejaké mliecne pro-
dukty. Je to modifikovatelné tak, aby
takdto stravu mohla jest cela rodina.
Odporucaju sa dve porcie ovocia a tri
porcie zeleniny s kazdym jedlom. D6-
leZité je to obmienat a nejest kazdy
den to isté. Bielkoviny by mali tvorit
1-1,5g na 1kg hmotnosti, pricom rata-
ju sa aj syry, jogurt a vajcia. Pri DMD
by sa malo prijimat vacSie mnozstvo
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vapnika, hlavne pri uzivani kortikos-
teroidov, pretoze sp6sobuju rednutie
kosti. Na den by to pri uZivani korti-
kosteroidov malo byt 1200 az 1500
mg a bez kortikosteroidov 1000 az
1300 mg, zavisi to vSak aj od veku. Pri
nadvahe alebo podvyzive je potrebné
poradit sa s dietolégom. Pre zdravie
Criev je dblezita vlaknina a dostatocny
prijem tekutin, ani prehanadla bez
dostatku tekutin nefunguju, ak je si-
tuacia taka vazna, Ze by k tomu bolo
potrebné pristupit.

Sucastou starostlivosti je aj urologic-
ka starostlivost, pretoze pri tom ako
choroba postupuje méze dochadzat
k tazkostiam s vyprazdnovanim, Ci uz
ide o0 neschopnost udrzat moc alebo
na druhej strane nelplné vyprazdno-
vanie mocového mechdra, o moze
spdsobit hromadenie baktérii alebo
tvorbu mocovych kamenov. Vplyv na
to moZe mat aj zapcha. V pokrocilej-
Sich Stadiach sa zavadzaju aj mocové
katétre.

Tato konferencia zhrnula nové, ale
aj uz zname poznatky v rdmci kom-
plexnej starostlivosti pri DMD. Je Sko-
da, ze u nas stale neexistuje takato
komplexna starostlivost o pacientov
s DMD v detskom, ale aj dospelom
veku a nie vSetky uz zname poznatky
sa aj bezne prenasaju do praxe.
Vysvetlivky:

CRISPR - moderna geneticka techno-
|6gia, ktora umoZznuje presné Upravy
DNA v bunkach - teda pridavanie, od-
stranovanie alebo zmenu konkrét-
nych ¢asti genetického kédu.
Koronarne artérie - cievy, ktoré
zasobuju srdcovy sval okyslicenou

krvou a Zivinami. Vychadzaju z aorty
a obopinaju srdce, ¢im zabezpecuju
jeho spravnu ¢innost.

Izometrické cviky - cvicenia, pri kto-
rych sa sval napina bez viditelného
pohybu kibu alebo zmeny dizky svalu.
Telo zostava v statickej polohe, napri-
klad pri tlaCeni do pevnej prekazky.
Aerdbne cvicenie - druh fyzickej ak-
tivity, pri ktorej telo vyuZziva kyslik na
tvorbu energie pocas dlhSieho caso-
vého obdobia.

Kardiomyopatia - ochorenie srd-
cového svalu, pri ktorom dochadza
k jeho oslabeniu, zhrubnutiu alebo
rozsireniu, o zhorsuje schopnost
srdca efektivne pumpovat krv.
ACE-inhibitory - lieky, ktoré znizu-
ju krvny tlak, zlepSuju ¢innost srdca
a pouzivaju sa pri lieCbe hypertenzie,
srdcového zlyhavania a niektorych
ochoreni obliciek.

Diuretika - lieky, ktoré podporuju
vylu€ovanie prebytocnej vody a soli
z tela prostrednictvom mocu. Pou-
Zivaju sa najma na liecbu vysokého
krvného tlaku, opuchov a srdcového
zlyhavania.

Beta-blokatory - lieky, ktoré spo-
maluju srdcovu frekvenciu, znizuju
krvny tlak a znizuju zatazenie srdca.
Pouzivaju sa pri lieCbe hypertenzie,
srdcovych arytmii a anginy pectoris.
Expresia génu - proces, pri ktorom
sa informdcia uloZend v géne prepisu-
je a nasledne vyuZiva na tvorbu biel-
koviny alebo funkénej RNA molekuly,
¢im gén ovplyviiuje Cinnost bunky.
Hipokampus - ¢ast mozgu, ktora je
doleZita pre pamat, ucenie a orienta-
Ciu v priestore.
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Amygdala - ¢ast mozgu, ktord zo-
hrava klGcovu Ulohu pri spracovani
emdcii, najma strachu a agresie, a pri
tvorbe emocionalnych spomienok.
Mozocek - Cast mozgu nachadzajuca
sa v zadnej Casti lebky, ktora koor-
dinuje pohyb, rovnovahu a jemnu
motoriku.

PrediZena miecha - ¢ast mozgového
kmena, ktora spaja mozog s miechou
a riadi zakladné Zivotné funkcie, ako
su dychanie, srdcova ¢innost, krvny
tlak a reflexy ako prehitanie ¢&i kasel.
Mocovy katéter - tenkd, pruzna ha-
dicka, ktora sa zavadza do mocového
mechura na odvod mocu.

TOMAS VRANOVSKY

Najvacsie stretnutie
FSHD komunity
v Eurépe

V spolocnosti vnimame 18. narodeni-
ny ako vstup do dospelosti. Ja som sa
na tejto dospelackej Startovacej Ciare
dozvedela svoju diagnézu - Fasciosca-
pulohumeralnu dystrofiu (FSHD). Vte-
dy som si priala, aby to nebola pravda,
aby som bola ,normalna“. Nemyslela
som si, Ze sa raz zucastnim medzina-
rodnej konferencie zameranej na toto
ochorenie a Ze budem ochotna stat
v miestnosti plnej ludi s FSHD. Pri-
znat si, Zze tdto diagndézu mam a do-
volit si byt videna a spdjana s tymto
ochorenim a ludmi, ktori ho tieZ maju.
O desat rokov neskor, v juni 2025,
som sa zUcastnila medzindrodnej
konferencie FSHD Connect Europe
v holandskom Amsterdame.

Prichod na konferenciu. Som nadsena
a zvedava, ¢o ma pocas najblizSich
dvoch dni ¢aka (Fotoarchiv T. Viglasova)

Konferencia bola naplnena najnovsi-
mi informaciami o vyvoji lieiva na
FSHD, informéaciami a inSpiraciou
o tom, ako napreduju pacientske or-
ganizacie v réznych krajinach, osob-
nymi zazitkami, workshopmi pre
rodi¢ov s detmi s FSHD, o cviceni,
¢i manazovani vlastnej energie, do-
konca sa vecer pozeral aj umelecky
film o FSHD.

Atmosféra na tejto konferencii bola
silna. V jeden vecer bol na programe
neformalny networking, ktorého sa
mohli zucastnit celé rodiny a znami
niekoho s FSHD. PriSlo viac ako dve-
sto [udi, ktori sa spoznavali a zdielali.
Hodiny znel v sale Sum rozhovorov.
Prepojenia a vztahy, ktoré nadviaZe-
me s dalSimi ludmi s FSHD su velmi
cenné. Na hlbSej drovni rozumieme,



Diskusny kruzok na tému pohybu a zdravého Zivotného Stylu (Fotoarchiv T. Viglasova)

—y = Ratne

Spoloc¢na vecera a moji staronovi kamarati z celého sveta, ktori tiez
Ziju s diagn6zou FSHD (Fotoarchiv T. ViglaSova)

¢im si prechadzame a vieme sa lepSie
vypocut alebo si poradit. Napriklad
po jednom workshope som si vyme-
nila kontakt so Zenou z Anglicka, lebo
sme sa nachadzali v podobnej situ-
acii ohladom jednej témy spojenej
s FSHD. Predtym som nikoho dalSie-
ho v tejto situacii nepoznala!

Myslim si, Ze aj vdaka vystaveniu
sa komunite [udi s FSHD som bola
schopna prijat svoje telo také aké je,
vidiet moznosti tam, kde som citila

beznadej, ale aj si dovolit citit tazo-
bu, ktora je sucastou zivota s tymto
postihnutim.

Ak by ste sa chceli dozvediet viac
o FSHD a vytvorit nové prepojenia
a vztahy vo FSHD komunite na Slo-
vensku, kontaktujte ma.

TEREZA VIGLASOVA
viglasova@belasymotyl.sk
WhatsApp: 0904 059 875
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Medzinarodna
konferencia EAMDA:
Nastalanova éralieCby

.Nachadzame sa v zlomovej dobe ve-
deckého progresu v liecbach, terapi-
ach a starostlivosti o pacientov s ner-
vovosvalovymi ochoreniami.” Tak
zneli ivodné slova Arabely Acalinei,
prezidentky EAMDA, na medzinarod-
nej konferencii o neuromuskularnych
ochoreniach.

EAMDA v preklade znamena Eurép-
ska aliancia asociacii neuromuskular-
nych ochoreni. Na online platforme

Zoom sa pocas 27-28. novembra 2025
stretlo viac ako tridsat zastupcov pa-
cientskych organizacii, lekarov a vy-
skumnikov, aby sa podelili o svoje
poznatky v oblasti nervovosvalovych
ochoreni.

Tohtoro¢na konferencia sa niesla
v znameni zmeny. Vedci totiZ objavu-
ju lie¢by a technolégie, vdaka ktorym
sa nepredstavitelne menia Zivoty pa-
cientov so zriedkavymi ochoreniami.
Kym v minulosti by sa urcité skupiny
[udi nedozili puberty, dnes ich uz mo-
Zeme nazyvat rastucou populaciou,
ktora Zije plnohodnotné, dlhé a ak-
tivne Zivoty. U&astnici konferencie sa
zhodli, Ze veda prestava byt prekaz-
kou, ale problém nastava v tom, ze
Staty neposkytuju vSetkym pacien-
tom rovnaky pristup k zdravotnictvu
a starostlivosti.

PredndSajuci ndm totiz priniesli
mnozZstvo slubnych sprav v oblas-
ti liecby. Ako prvy rozpraval MUDr.
Dirk Schmitt, pediatricky neuroldg,

venujuci sa vyskumom, ktory Zije
s nervovosvalovym ochorenim. In-
formoval o tom, Ze Avidity Bioscien-
ces uspesne postupuju v troch 5tu-
diach novych liekov, a to konkrétne
pre diagnézy Duchennova svalova
dystrofia, facioskapulohumeralna
muskularna dystrofia a myotonicka
dystrofia typu 1.

Duchennovu svalovu dystrofiu sp6-
sobuje neschopnost tela produkovat
protein s nazvom dystrofin. Klinicka
Studia lie¢by del-zota zvysila produk-
ciu dystrofinu o 25 % a napravila pa-
cientom kreatinkinazu, ktora sldzi na
energiu, o viac ako 80 %, Cize ju vratila
takmer na normalnu Uroven. Takéto
vysledky su u ludi s DMD nevidané.
Pacientom s facioskapulohumeral-
nou muskuldrnou dystrofiou svitla
nadej na vObec prvu liecbu na ich
diagnézu - tou je del-brax. U&astni-
ci Studie zaznamenali zlepSenie vo
vSetkych motorickych funkciach s vy-
nimkou chddze, a to vdaka zniZeniu
abnormalnych prejavov génu DUX4
az 050 %.

Del-desiran, je testovana liecba na
myotonicku dystrofiu typu 1, takisto
pacientom zlepsila vSetky motorické
funkcie a CiastoCne naprava posko-
dené gény, ktoré su zdrojom tejto
diagndzy. Hoci vyskumy tychto troch
liekov nadalej pokracuju, vSetky sa
uzZ teraz snazia o registraciu v EMA
a FDA.

MUDr. Helena Pernice, neurologic-
ka, ktord ma rodinnych prislusnikov
s NSO, priniesla nadej pacientom
s chorobou Charcot-Marie-Tooth
(CMT). Na tuto diagnézu doposial



NASTALA NOVA ERA LIECBY

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST 19

neexistuje lieCba, ale podla dostup-
nych studii liek Neurotrophin 3 mdze
zabezpecit, Ze pacient nestrati ziad-
ny dalSi sval. Zatial' GspeSny vyskum
preto vstupuje do tretej fazy. MUDr.
Pernice vSak upozornila na to, ze CMT
sa rozdeluje na mnozstvo réznych

typov, a sice sa kazdu nadejnu liecbu
pokuSaju prisposobit na maximum

z nich, je pravdepodobné, Ze nebude
ucinkovat pre vsetkych.

Aj ak liecbu Uspesne objavime, je viak
nevyhnutné najprv zlepsSit systém

diagnostiky, aby sme mohli liecbu

podavat vSetkym pacientom, ktori ju

potrebuju. Napriklad v Nemecku, ¢o
je domovina MUDr. Pernice, pacienti

Cakaju na diagnozu CMT az trinast
rokov.

Pediatricka MUDr. Gilten Ozturk
prednasala o novych poznatkoch,
ktoré vychadzaju z dlhodobych Stu-
dii lieCiv na spinalnu svalovu atrofiu.

Evrysdi (Risdiplam) zostava najefek-
tivnejSou a najstabilnejSou liecbou.
Vedci ju preto zacali testovat na pa-
cientoch, ktorym sa zatial neprejavili

symptémy. Po dvoch rokoch Ziadny
z nich nepotreboval podporu dycha-
nia ani jedenia.

Ludia s SMA, ktori su lieCeni Spin-
razou (Nusirensenom), v dohladnej

dobe mb6Zu ocakavat schvalenie vys-
Sich davok, pretoze podla Studie maju

pacienti s vy3Simi davkami lepSie po-
kroky a ich stav je stabilnejsi.

Vdaka novorodeneckému skriningu

zacali podavat liecby novoroden-
com, pricom najmladsi z nich mal iba

osemnast dni. Tieto klinické Studie su

zatial velmi Uspesné - 25 % z tychto

Zdroj: Unsplash.com

deti su schopné chodit a 32,5 % z nich
sa zlepsuju motorické funkcie. NeZia-
duce Ucinky su takmer neexistujuce.
MUDr. Gulten Oztiirk takisto zvyraz-
nila, Ze Studie pozoruju pacientov na
zaklade Stadii a symptémov. Vsetky
vyskumy sa vSak zhodli na tom, Ze to,
Ci pacient je alebo nie je na plucnej
ventilacii, ma PEG, nehybe urcitymi
koncatinami a pod., vbbec nema
vplyv na efektivitu lie¢by. Doposial
teda nenasli Ziadnu biologicku vlast-
nost, ktora by mala vylucit pacienta
z liecby.

Neurologicka MUDr. Fiammetta
Vanoli sa pocas svojej prezentacie
nadchla, Ze sme dnes schopni liecit
ochorenia, ktoré naposledy zazna-
menali vedecky pokrok priblizne pred
sto rokmi. Jednou z takychto diagnéz
je aj Myasthenia Gravis - vedci vyvi-
nuli tolko liekov, Ze lekari maju aj zo
tri zalozné plany, ako liecit pacienta,
ak na urcitu lieCbu nereaguje dob-
re. Zasadnou prekazkou vsak je ich
vysoka cena, kvoli ktorej tieto liecby
stale nekategorizovala vacsina eurép-
skych krajin. Pre predstavu, Eculizu-
mab, najucinnejsi liek na Myasthenia
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Gravis, podla americkej Narodnej
kniznice mediciny stoji viac ako 600
000 € rocne.

Nasledna diskusia odhalila, Ze pa-
cienti aj lekari v mnohych krajinach
vnimaju problém nedostatku Specia-
lizovanych centier. Studie ukazuju, Ze
pacienti, ktori pravidelne navstevuju
Specializované centra, maju spoma-
leny pribeh. v porovnani's tymi, ktori
navstevuju vSeobecnych lekarov. Pla-
ti to aj na také agresivne ochorenia,
akym je napriklad ALS.

Aj toho sa tykali projekty, ktoré pred-
nasajuci predstavili pocas druhého
dna konferencie. Neurologicka MUDr.
Teresinha Evangelista vzdala poklonu
pacientom, pretoze podla jej skuse-
nosti saich hlasy dostavaju dalej ako
hlasy zdravotnikov. Pracuje ako koor-
dinatorka Europskej referencnej siete
nervovosvalovych ochoreni. Cielom
European Reference Networks je
umoznit celoeurdépsku spolupracu
medzi pacientmi, pacientskymi orga-
nizaciami a odbornikmi, aby spolo¢ne
mohli sprostredkovat lepSiu diagnos-
tiku, starostlivost a vzdelanie o zried-
kavych ochoreniach. Vyzvala preto
pacientske organizacie, predovset-
kym tie z vychodnej Eurdpy, aby sa
za tymto ucelom pridali do ich siete.
Interna lekarka MUDr. Karolina Po-
dolska, ktora okrem iného pracuje
v Parent Project, vyjadrila obavy, Ze
zdravotnicke centra sa sustredia na
lieCitelné ochorenia, ale nie nutne
na starostlivost o zvySnych pacien-
tov. Ti totiZ potrebuji symptomatic-
ku liecbu a komfort, ale neprinasaju
velké financie a spolo¢nost ich vnima

ako menej hodnotnych, kedZe nie su
Lnapravitelni”,
Jednym z moznych rieSeni su podla
MUDr. Podolskej pacientske organi-
zacie, ktoré zdravotnickym centram
a nemocniciam poskytuju akreditacie
vo forme oficidlneho certifikatu. Tym
vyjadruju, Ze dané centrum poskytuje
kvalitnu starostlivost o pacientov so
Specifickou diagnézou. Pacienti so
zriedkavymi ochoreniami vtedy vedia,
na koho sa obratit so svojimi problé-
mami a lekari k comu adpirovat, aby
mohli byt povaZovani za pravych od-
bornikov v urcitej oblasti.
Akreditacny proces maju pritom kom-
pletne pod kontrolou pacienti a ich
rodiny. Ti sa delia o svoje skdsenosti
prostrednictvom podrobnych do-
taznikov a vedu rozhovory o svojich
skusenostiach. Lokalne pacientske
organizacie, ktoré sa venuju danej
diagno6ze, musia nasledne napisat
oficialny list s odporucenim. Cely
akreditacny proces sa pritom kona
bez Ucasti danych centier, kedZe sa
organizacie chcl ubezpedit, aby pa-
cienti neboli ovplyvneni. V. mnohych
krajinach uz podobné akreditacie
funguju a vyrazne zdvihaju Uroven
zdravotnej starostlivosti pre zriedka-
vych pacientov.
Odkaz, ktory sme si odniesli z Medzi-
narodnej konferencie EAMDA o ner-
vovosvalovych ochoreniach, bol teda
jednoznacny: Ked pacienti a odborni-
ci navzdjom komunikuju a spolupra-
cuju, vysledkom st nevidané pokroky
a svet, v ktorom sa vZzdy mame na
o tesit.

PETRA ELLER
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Taborové leto
s Belasym motylom

Dni plné oddychu, ktoré nas vytrhnu
zo stereotypu. Priatelstva, ktoré pre-
trvavaju roky a zazitky, ktoré hreju pri
dusi aj pocas tuhej zimy.

Aj tento rok priniesol Belasy motyl
Styri letné tabory pre deti, mladych aj
dospelych s nervovosvalovym ocho-
renim a ich rodiny. Tabory, ktoré sa
uz stali tradiciou, v sebe spdjaju od-
dych, zabavu, silu komunitu aj pocit
bezpedia.

Leto patri medzi nasSe najoblubenej-
Sie obdobia a prave pobyty, ktoré
spolu prezivame, su zdrojom spo-
mienok, z ktorych Cerpame eSte
velmi dlho. Kazdy rok sa stretavame
v bezbariérovych hoteloch a penzié-
noch na Slovensku, kde sa snazime
vytvarat prostredie, v ktorom moze
kazdy ucastnik stravit plnohodnotny
¢as podla svojich moZnosti a potrieb.
Letné tabory Belasého motyla nie su
len o programe. Su o ludoch, spolu-
patri¢nosti, novych vyzvach aj ma-
lych radostiach, ktoré tu vznikaju. Su
o tom, Ze leto mdze byt pre kazdé-
ho Carovné, nech uz don vstupuje
s akymkolvek pribehom.

Podme si spolocne uzit fotorepor-
taZe z naSich taborov a na chvilu
sa preniest spat do hrejivého
obdobia leta.

© Sportové sustredenie
hracov boccia

Penzi6n Bystrik, Cicmany
(13.-17.jdl)

Belasy motyl o. z. a Klub Belasy motyl
Farfalletta Zilina zorganizoval tradi¢-
né Boccia sUstredenie pod nazvom
,Osviez svoje sily a zaluby".

Jedenast Sportovcov boccistov sa
stretlo v bezbariérovom Penzione
Bystrik Ci¢many, zaZilo vela $porto-
vych sutazi, zapasov, tréningov a za-
bavy. Dopoludnia prebiehali trénin-
gové aktivity na presnost, vyrazanie
a stratégie, popoludni sa hrali zapasy.
Po veceri si hradi spolu s asistentmi
a rodinnymi prisluSnikmi zahrali
oblUbenu integrovanu bocciu pInud
napinavych okamihov, prekvapivych
zvratov a humoru.

Okrem Sporovania mali ucastni-
ci moznost aj zahrat si zaujimavé
spolocenské hry, uZit si prijemné
prechadzky po dedinke Ci¢many,
Ci oslavit narodeniny nasho Sportovca
Michala Vandlika. Sudrznost a priatel-
stva umocnila ziva hudba v podani
Romanky Zaslavovej z CSS TAU Turie,
ktora hrou na heligonke roztancovala
a rozospievala celu particku.
Prebehla aj vyborna prednaska z plat-
formy ,Sme si rovni“. Motivatorka
Elenka Ziv¢icova informovala o réz-
nych moZnostiach podpory a iniciativ
viest aj napriek zdravotnému zne-
vyhodneniu ¢o najviac kvalitny a pl-
nohodnotny Zivot, spoznat vlastné
potreby a Cerpat z potencialu / prile-
Zitosti prostredia.



Okrem Sportu mali G€astnici moznost aj zahrat si zaujimaveé spolocenské hry,
uZit si prechadzky po dedinke Ci€many, €i stretavat sa v druznych debatach.

Hra na heligonke v podani Romanky Zaslavovej z CSS TAU Turie roztancovala
a rozospievala celu particku.

Dopoludnia prebiehali tréningové aktivity na presnost, vyrazanie a stratégie,
popoludni sa hrali zapasy.
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(Fotila Luboslava Figurova)

Prezili sme prijemné a zmysluplné
Styri dni, uZ teraz sa teSime na dalsi
rocnik.

Dakujeme dobrovolnikom Janke
Valekovej a DuSanovi Sotoniakovi
za vedenie sUstredenia po Sportovej
i koordinacnej stranke, obetavym
osobnym asistentom a rodinnym
prislusnikom, ktori boli maximalne
sucinni a laskavi.

Za podporu dakujeme aj tymto part-
nerom: Lidl s. r. 0., Billas. r. 0., Onli-
netlac.com, MC Bratislava - RuZinov
a vSetkym nasim darcom 2%.

Aktivita bola podporena aj pros-
trednictvom projektu s ndzvom Spor-
tujte pre zdravie - grantovy program
od o. z. Billa ludom, za ¢o Uprimne
dakujeme.

Kompletné vysledky boccia zapasov
odohranych pocas sustredenia naj-
dete na fanusikovskej stranke FB SK
Boccian Belasy motyl

Do skorého videnia
LUBOSLAVA FIGUROVA

124
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(® Tabor pre plnoletu
mladez

Penzién Antares,
Zuberec(8-17.august)

Druhy augustovy tyzden, to pre nas
znamena tabor Belasého motyla.
VSetci prisli v dobrej nalade, s chu-
tou zabavit sa a nacerpat energiu do
dalSieho roka. Podme sa pozriet, ako
to vSetko prebehlo.

Nepridli sme do Zuberca preto, aby sme zostali dnu. Cerstvy vzduch vola! Asis-
tentka Ivka pre nas pripravila doméacu verziu preteku Spartan Race. U&astnici
si tak mohli vyskuSat svoje bojové zru€nosti a silu. A ako sa patri na spravnych

Anticka filozofia kalokagatia kaze -
rozvijame nielen telo, ale aj mysel.
Preto si Gcastnici v dvoch timoch
nastudovali a pripravili pre rodicov

a asistentov ukazku toho, ako sa zilo

v starovekom Rime a Egypte. Prezenta-
cia zahffala oblecenie, jedlo, umenie,
aj ¢o-to o historickom kontexte tejto
doby. Bolo to velmi poucné, aj chutné.

Spartanov, kazdy dostal aj ,finiSerské” tricko.



Z NASEJ CINNOSTI

Hry, hry, hry - to je nase! Stolné, doskové, Naozajstnymi pochdtkami nas

ﬁ strategické, vedomostné. Niekolko napi- v3ak zasobovali najma rodicia.
navych a dokonale prepracovanych bojo- Gulas, pecienka, bécik, opekacka.
vych scenarov zo sveta Warhammer nam To vSetko nam stihli pocas tyzdna
priniesli Peto a Jakub. Tieto hry umoznuju pripravit. NaSe vecery boli vdaka
velku volnost pohybu postav a kreativitu tomu plné rozhovoroy, diskusif,
pri volbe stratégii, co zarucilo, Ze vysledok prijemného posedenia s kama-
bol vzdy prekvapenim. ratmi a radosti z dobrého jedla.

Tak! A je to za nami. Sme unaveni, aj pIni novej nacerpanej sily. Zuberec a pen-
zién Antares nam znova pripravili prekrasne a pohostinné prostredie. Tento
tabor ale spravili vynikajucim vsetci, ktori sa na hiom podielali, pomahali, tvorili
program, zapojili sa do hier: Katka, Tomas, Filip, Michal, Alex, David, MiSko, Ma-
rio, rodicia, nase skvelé navstevy aj asistenti. Odchadzame domov plni zazitkov
a spomienok, ktoré nam vydrzia cely rok. Vidime sa budtce leto!

(Fotila Kristina Hasendhrlova)
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© Detsky tabor
Penzién Siniecko, Duchonka
(10.-17.august

- . > PR T e . ,_ _

| Nasa tabornicka rodina opat stravila krasny spoloc¢ny cas v penzione Slniecko
na Duchonke, bolo nas spolu 11 detskych ¢lenov, 6 sirodencov deti, 15 rodicov
a 14 dobrovolnikov, dokopy 52 Ucastnikov. Velmi rychlo sme sa skamaratili aj
s novymi rodinami a od prvého dna sme roztocili taboroveé kolieska na plny plyn.

R WY, : % o = i

- Animatorka Mirka svojim programom deti zaujala natolko, Ze sa im vecer
ani nechcelo ist spat. Sutaze, tvorivé dielne, olympiada, bazénové blazni-
vosti, Sportové aktivity, objavné vychadzky, no¢na hra, kino pod hviezdami,
jednoducho decka sa velmi bavili. Nasi Uzasni dobrovolnici a dobrovolnicky
sa detom venovali od rana do vecera. Navstivil nas aj Stab relacie Cesty,
ktory zachytil ti carovnu atmosféru kamaratstva a spolupatri¢nosti nielen
medzi detmi a asistentmi, ale aj medzi nasimi rodinami. Relaciu odvysie-
land 20. septembra si moéZete pozriet v archive na Dvojke STVR.
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Krasne zazitky mame z vyletu do Bojnic. NavSteva ZOO a Arakova
je nezabudnutelnd. Papagaje nas jednoducho ocarili a ziskali si
?‘% nase srdcia. T —




Mild navsteva hudobnikov Tatiany
Travnickovej a MiloSa Valenta

deti velmi zaujala a ich hudobny
workshop si uzivali.

Za uspesny priebeh tabora z celého
srdca dakujeme vSetkym spolupra-
covnikom, ktori sa na nom podielali,
predovsetkym animatorke Miroslave
Priskinovej, dobrovolnikom Alex Bal-
kovej, Natalii Kacejovej, Tomasovi Ra-
zielovi, Michaele If)ura(:kovej, Kristine
Kocurovej, Marianovi Vranovi, Nikole
Kutalkovej, Pauline Stefanovej, Eliske
Madunovej, Marcusovi Neumannovi,
Simonovi Madunovi, Markovi Madu-
novi a dal3im. Dakujeme v3etkym
rodi¢om a detom za krasne straveny
spolocny Cas. TeSime sa na vas o rok,
mili nasi priatelia.

ANDREA MADUNOVA

Rodicia deti mali vela moZnosti oddychnut si, zaSportovat,
porozpravat sa, prinosné boli aj prezentacie réznych

kompenzacnych pomaocok a socialne poradenstvo.

(Fotili Eliska Madunové a Miroslava Priskinova)
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Specialne podakovanie patri diho-
rocnému dobrovolnikovi Tomasovi
Razielovi za krasnu taborovia hym-
nu, ktorou nas prekvapil a dojal.
Hymna dostala aj obrazovi formu
v podobe videa od Simona Madunu.
Pozrite si ju na YouTube Belasy mo-
tyl'o. z.. Na tomto mieste vam radi
sprostredkujeme aspon jej text:

Sinko bubnuje na zlaté struny rdn,
vietor rozndSa smiech do vsetkych strdn.
Naladime tdsmev, novy je den,
Duchonka nds vold, pod'len pod'sem.
Duchonka vold, pod'sa smiat,

slniecko hreje, je cas sa hrat,

tu sme spolu, tu je nds cas,

spomienky rastu, ktoré spdjaju nds.
Elektricak leti ako tdborovy drak,
nezrazil ma len tak tak,

asistenti aktivity pripravujd,

nové dobrodruZstvd otvdraju.
Duchonka vold, pod'sa smiat,
slniecko hreje, je cas sa hrat,

tu sme spolu, tu je nds cas,
spomienky rastu, ktoré spdjaju nds.
V bazéne voda Spliecha,

smiech a spev sa vzduchom miesa,
aktivity, vylety, nocnd hra,

do pamdti navZzdy tlacia sa.
Duchonka vold, pod'sa smiat,
slniecko hreje, je ¢as sa hrat,

tu sme spolu, tu je nds cas,
spomienky rastu, ktoré spdjaju nds.
Duchonka vold, pod'sa smiat,
siniecko hreje, je ¢as sa hrat,

tu sme spolu, tu je nds cas,
spomienky rastu, ktoré spdjaju nds.
Duchonka, Duchonka vold nds,

s Usmevom sa vraciame zas.

Belasy motyf o. z.

371 cdberatefov

Odoberat

Detsky letny tdbor, Penzién Siniecko, Duchonka, 2025

e G p>zdieat  [] Ulozit e
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(© Tabor pre mladez
Penziéon Antares, Zuberec
(17.-24.august)

Narodila som sa na Orave, ale moz-
nost spoznat krasy Zuberca som mala
az pocas uplynulého leta. To, ¢o vo
mne zanechalo dojem, nebolo len
prostredie, ale hlavne pocit, ktory
som si z tabora odniesla. Mala som
obavy, ako ma rodiny prijmu, bola
to moja prva skusenost s takymto
pobytom. Rodiny sa poznaju roky, za
ten cas spolu prezili vela a vytvorili
komunitu. Do nej krasne zapadli aj
dve nové rodiny, ktorym deti pod-
rastli a z detského tabora prestupili
k naSim mladeznikom. Rodi¢ia medzi
sebou zdielaju svoje zivoty, skuse-
nosti a rady z kazdodenného Zivota
s nervovosvalovym ochorenim. Nebo-
ja sa povedat si veci Uprimne a spolu
preZivaju radosti aj tazSie chvile.

V tomto prostredi moje obavy rych-
lo pominuli a nahradilo ich prijatie
a pocit vdacnosti k rodicom za ich
kazdodennu starostlivost, trpezlivost
a neunavnu podporu, ktord svojim sy-
nom davaju. Chalani su Gzasni. Kazdy
z nich je Uplne iny a kazdy je jedinec-
ny. Tadeas vynika dokonalymi znalos-
tami geografie a zaujmom o dianie
v spolocnosti. Petkov nezamenitelny
smiech mi eSte dnes vycaruje Usmev
na tvari. Pozornost Danka si treba
zasluzit, ale ked ju Clovek dostane,

je to vynimocny moment. Samkova
uprimnost je neuveritelne oslobodzu-
juca. Seb je cielavedomy a neboji sa
hovorit o svojich pocitoch. Sympatak
Marcus je velky pohodar a majster
pokru. Sebi je velmi citlivy a pozorny
mlady muz a Nico? VacSieho dzentl-
mena snad ani niet a jeho chut uzivat
si kazdy den s Usmevom na tvari je
nakazliva. Kazdy z tychto chlapcov
vie tolko toho dat, Ze im mam chut
to vratit stonasobne.

Podobne Uzasni su aj asistenti a asis-
tentky. Na tabore su vSade tam, kde
je zébava, kde treba poméct fyzicky,
¢i vypocut. Padajuce viecka hlboko
v noci ni¢ neznamenaju, ak je prave
rozohrana dobra partia v pokri, ¢i roz-
debatovana zaujimava téma. Velké
podakovanie patri aj tymto mladym
[ludom za ich nasadenie a oddanost,
ktoru len tak nevidiet. Specialne po-
dakovanie patri terapeutovi Zolimu
za Cas, odbornost a ludskost, s kto-
rou pristupoval k naSim otazkam aj
tazivym témam. Oliver Kuchta meria
za nami cestu do Zuberca opakova-
ne uz roky, aby nam sprostredkoval
uvolfujuce masaze, dakujeme za to.

VSetci tito ludia vytvorili laskavé pros-
tredie, kde sa Clovek citi clovekom so
vSetkym, ¢o k tomu patri.

Dakujem za vietko moji mili, vidime
sa opat o rok.

NATALIA TURCINOVA



Dakujeme za v3etky vzacne navitevy, ktoré k ndm merali cestu. Majka Paholkové
s rodinou nam prezradila tipy na bezbariéroveé vylety a ukazala nam prispéso-
beny interiér karavanu. Feri Maretta nas dobil svojou energiou a tiez povzbudil

k cestovaniu a aktivnemu spdsobu Zivota. Dakujeme firme Ares spol. s r. 0. za
prezentaciu pomdcok a servis a dakujeme aj Romanovi VamoSovi za prijemny
hudobny vecer. Velmi sme sa potesili navsteve z centraly Belasého motyla a tiez
rodinkam, ktoré nas prisli pozdravit, pretoze s nami nemohli stravit cely pobyt.
Vazime si aj ndvitevu Rudyho Kleina a jeho kamaratov “auti¢karov”. Dakujeme
nielen za prehliadku aut, ale aj za adrenalinovu jazdu a darceky, ktoré nam este
dnes robia radost. V3etci hostia nase dni vyznamne obohatili.

Y Al A de' w B

= Priatelstva na cely Zivot, debaty dfiom aj nocou a radost z kazdej chvile | =
stravenej spolu. Cely rok sa teSime na ten jeden tyzden v Zuberci
a zo ziskanej energie dokaZzeme existovat eSte velmi dlhy cas.




Sestry Sahulové prisli za nami z Dolného Kubina s kanisterapeutickou
fenkou Berri. Jej makkucky kozusok bol prijemny, predbiehali sme sa
v hladkani. Berri si hladkanie uZivala, ale eSte viac sa tesSila

z pamlskov, ktoré dostala za odmenu.

Mali sme moZnost preniest sa do sveta virtualnej reality, kde sme si
mohli vyskusat hry aj hisenkovu drahu. Bola to zabava pre vSetky
vekové kategorie.
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chodnik korunami stromov. “Brama w Gorce” sa nam velmi
pacila, odportcame vSetkym vyletnikom.

FE

2L A

Ahoooooj Zuberec, teSime sa na teba o rok v minimalne tejto zostave. [

(Fotil Dominik Drabik
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Podakovanie za roky
pIné zazitkov

Tento tabor, kam chodim so svojou
rodinkou uz priblizne 15 rokov, je td-
borom méjho srdca. Pobyt s viacerymi
rodinami s detmi (dnes uZ s tinedZermi),
ktori maju nervovosvalové ochorenie,
trvd obvykle tyZderi. Pre mria su to
najlepsie a najbohatsie strdvené tyzd-
ne méjho Zivota. S rodinami a najmé
s chlapcami sa pozndm niekolko rokov.
VSetci su to skveli ludia. Chlapci, ich ro-
diCia a surodenci su pre mnia ,tajnymi
osobnostami tejto spolocnosti”,
Zdielame medzi sebou radosti Ci starosti,
ktorymi sme si presli, a mdme jedno
spolocné - chceme byt plne respekto-
vani dnesnou spolocnostou.
Pocas tychto kaZdoroCnych siedmich
dni trdvime Cas réznymi aktivitami -
spolocnymi vyletmi, hranim spolocen-
skych hier ¢i kvizov, autentickymi de-
batami o vseli¢om moZnom... a musim
dodat, Ze tento tdbor vystriedal naprie¢
rokmi mnoho skvelych asistentov.
Asistenti (aj moji dvaja surodenci), kto-
ri boli na mojich prvych tdboroch, uz
maju dnes svoje deti, ale stdle sme
v kontakte. Byt dobrovolnikom na
takychto pobytoch nie je vébec lahké,
obzvlast privozickdroch. Ale to, o som
pocul, je fantdzia - vacsina tychto asis-
tentov si pochvalovala svoju ucast pri
nds a ja im zo srdca dakujem.
Tento tdbor charakterizuji pojmy svor-
nost a ucta. Zatial ¢o my, zdravotne
znevyhodneni tinedZeri, prindSame
asistentom cit pre toleranciu ¢i poko-
ru, oni ndm daruju svoj vzdcny volny
cas. Poskytnu ndm pomocné ruky pri

S rodi¢mi a sestrou Zuzkou
(Z rodinného archivu)

aktivitdch (pretoZe nase ruky su slabé),
snaZia sa nds rozosmiat ¢i s nami , kle-
betit” o vselijakych témach. Prosto sa
vzdjomne doplfiame a vznikne z toho
akdsi zvlastna chémia, ktord spbsobi,
Ze sa my, tinedZeri, neustdle tesime na
dalsi tabor.

Preco piSem tento prispevok? Mdam po-
trebu sa podakovat mojim aj vsetkym
rodicom, a taktieZ mojim surodencom
a sturodencom mojich kamosov, Ze sa
snazia Zit's nami plnohodnotny Zivot
plny zdZitkov, zdbavy a odvdznych roz-
hodnuti, ktoré maju za ciel priniest po-
zZitivny vplyv do nasich Zivotov.
Dakujem aj mojim partdkom - tdbor-
nikom - za dlhorocné priatelstvd piné
porozumenia a spomienok.

Nedd mi nespomendt aj kamardtov,
ktori, Zial, odisli do raja pokoja kvéli
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Tadeas si vyskusal jazdu v Sportovom aute, Zuberec 2025 (Fotil Pavol Kulkovsky)

ndsledkom vaznej choroby. Boli to tZas-
ni chlapci, nikdy sa nestaZovali, nao-
pak - uZili si naplno kaZdy moment na
tdboroch. KaZdy deri na nich myslim,
zanechali mi krdsne spomienky. V mo-
Jjom srdci budu navZdy.

Na neposlednom mieste chcem adreso-
vat svoju primnu vdacnost organizdcii
Belasy motyl. Bez ich iniciativy a driny
by tieto letné tabory neexistovali. Treba
si uvedomit; Ze vdaka Belasému motylu
sa méZu zrealizovat tieto uZasné niekol-
kodriové stretnutia, ktoré ndm priniesli
nespocetne vela zdZitkov, priatelov cez
asistentov Ci Zivé stretnutia s technik-
mi, fyzioterapeutmi, masérmi a dalSimi
ludmi, ktori ndm poradili, ako lahsie
prekondvat kaZdodenné prekdZky.

V tejto organizdcii su velmi charizma-
ticki, pracoviti a usmievavi ludia, ktori
mojim rodic¢om vZdy prijemnym ténom

poradili s akoukolvek otdzkou tykajucou
sa vybavy Ci starostlivosti o vozickdra.
Nic netreba povaZovat za samozrej-
most, a preto som rdd, Ze v nasej malej
krajine existuje takdto vybornd institu-
cia, ktord sa zaoberd potrebami ludf
s nervovosvalovymi chorobami. ESte
raz - srdec¢nd vdaka.
Dakujem animdtorom za vymyslanie
bohatého programu, dakujem vSetkym
asistentom za spoluprdcu, dakujem
vsetkym svojim partdkom a ich rodi-
ndm za dlhodobé priatelstvd a dakujem
svojej rodine a Pdnu Bohu za prileZitost
byt mnohokrdt v tychto skvelych tdbo-
roch. Verim, Ze pridu aj dalSie rocniky
plné nezabudnutelnych chvil @ mozno
aj dalsich novych priatelov.
UZ teraz sa neviem dockat leta 2026.
TADEAS WAGNER
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Kde sme boli
acosmerobili

= 18. jan

Socialne poradenstvo

u myasténie gravis

Prezentacia pre pacientov a ich ro-
dinnych prislusnikov pri prilezitosti
mesiaca povedomia o tomto nervo-
vosvalovom ochoreni.

= 15. jal

Uéast na tla€ovom brifingu pred
Ministerstvom zdravotnictva SR
Apel na Ministerstvo zdravotnictva
SR, aby aktivne riesilo situaciu pacien-
tov, ktori sa nemézu dostat k liecbe
iniciativami Zrnko Casu, Moja liecba
a zastupcami réznych pacientskych
organizacii.

u 17. september

Konferencia pri prileZitosti

15. vyrodia ratifikacie

Dohovoru OSN

o pravach os6b so zdravotnym po-
stihnutim Slovenskou republikou
bola oslavou zmien v Zivotoch ludi
so zdravotnym postihnutim, ktoré
sme dosiahli vdaka Dohovoru.

u 23. september

Prijatie u Verejného ochrancu
prav Réberta Dobrovodského
Stretnutia sa zucZastnili zastupkyne
Slovenskej myelomovej spolo¢nosti
Katarina Pavlovicova a Daniela Fa-
bianova a zastupkyna obcianske-
ho zdruzenia Belasy motyl Andrea
Madunova.

Zastupcovia pacientskych organizacii na tlacovom brifingu pred MZ SR

(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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15 rokov

(V7Y maD koMisARA MINISTLRSTVD
s Dohovorom C3 PosmoT Ao BZ““..,J‘

17.9.2025 | B

Pri prileZitosti vyrocia udelila Komisarka pre osoby so zdravotnym postihnutim ocenenia.
Za nasu organizaciu ocenenie prevzala predsednicka Mgr. Andrea Madunova

z rik ministra prace, socidlnych veci a rodiny Erika Tomasa

(Fotoarchiv Urad komiséra pre osoby so zdravotnym postihnutim)

Ludia so zriedkavymi ochoreniami tvoria mensinu, ale ich potreby st rovnako déleZité
a zasluzia si rovnaké uplatnenie prava na zdravotnu starostlivost, ako kazdy iny obcan
(Fotoarchiv VOP)
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Panovi Dobrovodskému sme pred- ciest, ako tieto principy uplatnit
stavili iniciativu Zrnko Casu, ktora sa v praxi - v nasich komunitach, sluz-
zameriava na zvySovanie povedomia  bach aj politikach. Tohtorocnd tému
o situacii pacientov so zriedkavymi ,Kluce k obcianstvu®, predstavil osob-
ochoreniami. Hovorili sme o sucas- ne Simon Duffy z Velkej Britanie. Su
nom stave zdravotnej starostlivosti  to jednoduché, ale hlboké principy,
pre tuto skupinu pacientov a o kaz- ktoré otvaraju cestu k dostojnému
dodennych vyzvach, ktorym celia. azmysluplnému Zivotu pre kazdého
Venovali sme sa tieZz poslaneckému  Cloveka: zmysel, laska, sloboda, Zivot,
navrhu upravujucemu podmienky podpora a pomoc, peniaze, domov.
schvalovania liecby na tzv. vynimky, Ide o kluce, ktoré nam pomahaju:
ktory ma priamy dopad na dostup- patrit do spolo¢nosti a vytvarat vzta-

nost inovativnej liecby. hy, mat kontrolu nad vlastnym Zivo-
tom, rozvijat svoje schopnosti, pri-

u 7. oktober spievat a byt uzitocny, mat bezpecie

Konferencia Nezavisly Zivot a istotu a naplRat svoje sny.

Konferencia bola priestorom na dia-
|6g, zdielanie skdsenosti a hladanie

Ucastnici okrtihleho stola na tému ,ZMYSEL" (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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= 10. november = 12. november

Tlacova konferencia “Neistota Tla€ova konferencia ,,Stop
nie je diagnéza - genetické formalnemu dialégu bez
testovanie prinasa nadej” vysledkov”

Predstavenie osvetovej kampane, StreSné pacientske organizacie sa
ktorej cielom je upozornit navyznam  stretli pred Uradom vlady SR pocas
a dostupnost genetického testovania  tlacovej konferencie Platformy po-
pre neurologickych pacientov a po- mahajdcich organizacii - nezabudnuti,
vzbudit [udi's dlhodobymi neurologic-  kde po prvy raz zaznel jasne formulo-
kymi a motorickymi tazkostami, aby  vany ramec minimalnych poziadaviek
sa poradili so svojim neurolégom pre pokracovanie dialégu s rezortom
o0 moznostiach genetického testova- zdravotnictva tak, aby mal realny do-
nia. Belasy motyl sa stal partnerom  pad na ludi, ktori ¢akaju na pristup
tejto osvetovej kampane s ndzvom  k modernej liecbe. Pozastavenie ro-
"Pozrisa do seba", ktord sa zameriava  kovani nie je odmietnutie spoluprace,
na dlhu cestu za diagn6ézou. Symbo- ale ochrana pacientov pred dalsSim
lom kampane st nezné kvety belasej  zdrzanim. K dialégu sa chceme vrtit,
Cakanky, ktora vo folklére predstavu- ale az vtedy, ked prinesie skutocné
je dIhé cakanie. rieSenia.

NE IISTOTA °
NIE JE DIAGNOZ A
GENETICKE,
TESTOVANIE
PRINASA NADIEI

Predstavenie osvetovej kampane “Pozri sa do seba” médiam vo Vodarenskom muzeu
v Bratislave (Fotila agenttra Seesame)
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Z4stupcovia stre$nych pacientskych organizécii pred Uradom vlady SR
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

IniciativaZrnko casu:
Zhodnotenie po roku

Zrnko Casu je hlasom pacientov so
zriedkavymi chorobami. Je vynimo¢-
nym spojenim pacientskych organi-
zacii, ktoré aj napriek rozdielnosti
diagno6z pacientov, ktoré zastupuj,
sa dokdzali spojit pre spolocny ciel
- zlepSenie podmienok komplexnej
starostlivosti o pacientov so zriedka-
vymi chorobami.

Iniciativa so symbolickym motivom
Casu a presypacich hodin zaroven od
svojho vzniku nachadza silnd oporu
aj v renomovanej lekarskej obci, ¢o
vyznamnym sposobom prispieva k jej
kredibilite a stupfiuje jej urgenciu.
Zrnko €asu od svojho vzniku kontinu-
alne upozornuje na systémové rezer-
vy, ktorych odstranenim déjde k vy-
raznému zlep3eniu Zivota pacientov
aj ich rodin. Informuje o tom média
aj kompetentné Statne organy.

Symbolom iniciativy sa stali nadrozmerné
presypacie hodiny (Fotila agentira Seesame)
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Hlavné odkazy na verejnost aj pri-
slusné organy a institucie, ktoré sa
nam podarilo timocit:

« Co su to vlastne zriedkavé ochore-
nia a preco je potrebné im venovat
nalezitu pozornost.

e Zriedkavé ochorenia sa netykaju

“iba"” zopar ludi. Hovorime o takmer
300 000 Slovakoch, pricom polovicu
tvoria deti.

* Napriek rozdielnosti diagnoz, potre-
by pacientov ako aj Uskalia, s ktory-
mi sa na ceste pacienta stretavaju,
su na Slovensku rovnaké.

Na Slovensku je potrebné zlepsit

komplexnu starostlivost o pacienta,

mnohé ochorenia sice dnes nie su lie-

Citelné, ale adekvatna socialna a zdra-

votna podpora dokaze pacientovi aj

jeho rodine vyrazne zlepsit kvalitu

Zivota.

Dostupnost liecby je kltcova

a nevyhnutna

Zrnko Casu venuje samostatnu pozor-
nost dostupnosti lieCby. Ta sa stala,
vzhladom na aktudlnu situaciu na
Slovensku v spojeni s navrhovany-
mi legislativnymi zmenami, jednym
z hlavnych snazeni nasSej iniciativy.
Pre pacientov so zriedkavym ocho-
renim je klucCové rozSirovanie lieCeb-
nych moznosti. Tie so sebou prinasa
prave inovativna liecba.

Preto Zrnko €asu poukazuje na:

e DblezZitost a zmysluplnost inovativ-
nej liecby, a s tym spojenu sloven-
sku realitu, kedy sme v pristupnos-
ti tychto liekov na chvoste Eurépy.
Nové legislativhe zmeny a ich kate-
gorizacia situaciu este zhorsia.

e DdleZitost spristupnenia inovativnej
lieCby pre pacientov so zriedkavym
ochorenim

Zaroven iniciativa Zrnko ¢asu bura

myty o neucinnosti a predrazenosti

lieCby. Slovenski pacienti potrebuju
v€asnu a inovativnu liecbu, ktora je
ucinna a ktora je pre nich, doslova,
existencna. Zasluzia si dostojny Zivot
s nalezitou starostlivostou.

Silny medialny zasah

Téma dostupnosti liekov rezonovala
v médiach v najvyssej intenzite. Mé-
dia opakovane zdbraznuju, Ze pacien-
ti maju problém dostat sa k inovativ-
nym liekom - aj ked st v EU schvélené,
na Slovensku sa k nim dostane len
zlomok pacientov. Nadrozmerné
presypacie hodiny vyrobené s cielom
priestorovo podciarknut skutocnost,
Ze pacienti uz nemdézu dlhSie cakat
a potrebuju nalezitu starostlivost, sa
stali vizualnym a emocnym tahakom
aj pre média. Splnili tak svoj ucel, na-
kolko média s danym motivom rady
pracovali, rovnako ako so samotnym
nazvom ,Zrnko casu”, ktory sa rychlo
v médiach udomacnil. Média zaroven
intenzivne pokryvali viaceré momen-
ty, kedy sa pacienti stretavali s minis-
trom zdravotnictva Kamilom Saskom.

Podarilo sa nam prispiet k zasta-
veniu vyhlasky

Jednym zo zdsadnych advokacnych
momentov Zrnka €asu bolo zastave-
nie vysoko rizikovej novej vyhlasky,
ktora vyrazne sprishiovala podmienky
vstupu novych liekov na Slovensko.
Prave pre pacientov so zriedkavymi
chorobami by prijatie danej vyhlasky
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Téma dostupnosti liekov rezonovala v médiach (Fotila agentira Seesame)

znamenalo vyrazné zhorSenie do-
stupnosti lieCby az zablokovanie pri-
stupu k novym, ale aj k existujucim
liekom. Zaroven minister verejne
slUbil diskusiu na odbornej Urovni.
Avizoval, Ze do momentu, kym sa ne-
najde odbornd zhoda a udrzatelné
rieSenie, vyhlaska k liekovej politike
do platnosti nevstupi.

Zrnko €asu za prava pacientov
Od svojho spustenia je iniciativa
sucastou viacerych vyznamnych
stretnuti a aktivacii, s cieflom pomoct
pacientom v dostupnosti liecby a sta-
rostlivosti. Jej zastupcovia sa zUcast-
nili medializovanych poduijati:

* Rokovania Vyboru NR SR pre zdra-
votnictvo (za podpory lekarskej
obce) spolu s uvedenim inicia-
tivy a presypacich hodin na pbéde
parlamentu

e Stretnutie s ministrom zdravotnictva
SR za UcCelom odovzdania pacient-
skej peticie a uvedenia iniciativy
Zrnko casu spolu so symbolickymi
hodinami na p6de ministerstva

e Medialny briefing pred minister-
stvom zdravotnictva SR spolu s pla-
tformou Moja liecba a dalSimi orga-
nizaciami v nadvaznosti na chystané
legislativne zmeny v liekovej politike

Okrem medializovanych stretnuti
sa zastupcovia Zrnka Casu stretavali
s kompetentnymi aj za ,zatvorenymi
dverami”. Rovnako s ciefom tiImocit
potreby pacientov ¢o najblizsie k tym,
ktori o tom rozhoduju. S primarnym
zameranim na vstup liekov na sloven-
sky trh a s tym spojenymi navrhova-
nymi legislativnymi zmenami:
e Stretnutie pacientskych organizacii
na ministerstve zdravotnictva SR



Spolu s dalsimi pacientskymi organizaciami sme osobne odovzdali ministrovi zdravotnictva
Kamilovi Saskovi peticiu za zachovanie dostupnosti inovativnych liekov, ktort v priebehu
niekolkych dni podpisalo viac, nez 17 000 [udi (Fotila agentura Seesame)

v nadvaznosti na Uvodné stretnutie
spojené s uvedenim iniciativy a pe-
ticie na ministerstve
e Stretnutie s verejnym ochrancom
prav
V ramci advokacnych aktivit bolo do-
ru€enych niekolko vyziev v podobe
adresnych pacientskych listov, in-
formujucich o situacii pacientov so
zriedkavymi chorobami, napriklad
ministerstvo alebo Vybor NR SR.

Videa s odbornikmi
Sucastou Zrnka Casu bola aj aktivacia
verejnosti a povedomia o pacientoch
so zriedkavymi chorobami prostred-
nictvom socialnych sieti. Vznikli tak:
e Séria videi so zapojenim odbornikov
z lekarskeho prostredia, pacientov aj
zastupcov pacientskych organizacif
e Video s priamou linkou na urgenciu
Casu zachytavajuci pacientsky pri-
beh Lukasa HroSovského s Friedre-
ichovou ataxiou

e Videa boli umiestfiované na soci-
alnych sietach nasho obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl

Zhodnotenie vypracovala
spolupracujica agentira Seesame

Zrnko Casu je spolo¢nou iniciativou
pacientskych organizacii, ktoré zastupuju
pacientov so zriedkavymi chorobami a ich
rodinnych prislusnikov na Slovensku:
Slovenska aliancia zriedkavych choréb
Slovenska myelémova spolocnost, o. z.

Belasy motyl o. z.

Slovenska

A“_aﬂGa ) SLOVENSKA MYELOMOVA
Zriedkavych spoLOENOST
Chorob

Belasy motyl...
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Prevzatie nového bezbariérového auta s ndjazdovou plosinou a Specidlnym
kotviacim systémom pre voziky (Fotil Pavol Kulkovsky)

POMAHAJU NAM

Partnerstvos MY YIT
opat prinieslo pomoc

Nie je ni¢ krajSie, ako ked'sa spolocne
podari dosiahnut nieco velké. A pres-
ne to sa stalo. Vdaka darcom, darky-
niam, sponzorom a partnerom dnes
parkujeme nové bezbariérové auto,
na ktoré ste ndam pomohli vyzbierat
financie.

Mimoriadnu podporu nam poskyt-
lo obcianske zdruzenie YIT, ktoré do
celého procesu vlozilo svoje know-
-how. Aktivne pre nas hladali a tes-
tovali vhodné vozidla, konzultovali
technické poZziadavky a dohliadali na
Specialne Upravy, aby bol nas prevoz
¢o najbezpecnejsi a najkomfortnejsi.
Podporili nas nielen odborne a lud-
sky, ale aj financne.

ZdruZenie YIT stélo pri nas opat
v klu€ovom momente pre Belasého
motyla. Boli nasimi partnermi aj pri

rekonstrukcii nasho sidla na Mesac-
nej. Velmi si vazime ich spolupracu,
podporu a priatelstva, ktoré vdaka
nej vznikli.

Belasy motyl
sucastou videoklipu
k piesni, Kridla”

Nevidime sa Casto, ale kazdé nase
stretnutie nas potesi a obohati. Nasa
Cestna predsednitka Anka Siskova
nas prisla navstivit spolu so svojim
priatelom, multitalentovanym rezisé-
rom Nikitom Slovakom. Obaja maju
spolocné to, Ze radi pomahaju, spa-
jaju ludfi a Siria dobro.

Velmi sa teSime z nového priatelstva
aj zo spoluprace, ktorej vysledkom je
nadherny videoklip k piesni ,Kridla“
od spevacky Mishi.

Dakujeme vsetkym Gc&inkujucim
a kazdému, kto sa na vyrobe klipu
podielal. V chladnom pocasi, pocas
pracovného tyzdna, venovali svoj cas,
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Medzi Gcinkujucimi vo videoklipe mal svoje zastUpenie aj Balet Slovenského

energiu a talent pre dobru vec bez
naroku na honorar. Rovnako dakuje-
me aj nasim ¢lenkam a ¢lenom, ktori
sa s radostou zapojili do natacania
a odvazne vystupili zo svojej kom-
fortnej zony.

Podakovanie patri tiez Magistratu
hlavného mesta SR za bezplatné

narodného divadla (Fotil Pavol Kulkovsky)

poskytnutie priestorov Justiho
siene a restauracii Slovak Pub za
obcerstvenie.

Videoklip k piesni , Kridla” si mo-
Zete pozriet na YouTube Belasy
motyl o. z..
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Ked'pomoc pride Od Tatier k Dunaju
v pravy cas pre Belasého motyla

Nasi priatelia Lucka Kruta a Milan
Darnadi, ktori sami kazdodenne
bojuju s tazkym nervovosvalovym
ochorenim, sa rozhodli podelit sa
s nami o Cast svojej podpory z bene-
ficného Behu za zdravie. Ich dar pri-
Siel v momente, ked sme ho najviac
potrebovali.

Stat ndm tento rok neposkytol dota-
cie na bezbariérové letné tabory aich
dofinancovanie sa stalo velkou vy-
zvou. Aj vdaka Lucke a Milanovi sme
ju zvladli a deti a mladi [udia so sva-
lovym ochorenim mohli prezit neza-
budnutelné leto pIné radosti, kama-
ratstiev a silnych zazitkov. Dakujeme.

Dar nam Milan a Lucia odovzdali osobne
v priestoroch Belasého motyla
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

BeZali nonstop diiom aj nocou 345
km dlhy Stafetovy beh. Kapitan
druzstva Mikulas Vitek sa spolu
s priatelmi a rodinou rozhodli ve-
novat svoje sily, Cas a energiu de-
tom s nervovosvalovym ochorenim.
BeZali tak za tych, pre ktorych je
tento pohyb nemozZny a spolu pod-
porili bezbariérové letné pobyty
Belasého motyla sumou 2 268€.
Dakujeme beZcom za neuveritel-
nu silu, nasadenie a chut pomahat
a vSetkym darcom za venované
dary. Velmi si tito pomoc vaZime.

ReportaZ o iniciative beZcov pocas
podujatia, Od Tatier k Dunaju” pri-
niesol nas clen Tomas Vranovsky,
zaroven bratranec kapitana druz-
stva Belasy motyl.

Zo soboty na nedelu 16-17 augusta sa
12 ¢lenny tim beZiaci za Belasy motyl
0. z. zUCastnil Stafetového behu od
Tatier k Dunaju. BeZalo sa 345 km
zJasnej do Bratislavy. Nas tim to zvla-
dol za 30 hodin 59 minut a 45 sekund
a obsadil tak 77. miesto z 204 timov.
Pocas behu a po nom bola tiez ak-
tivna online zbierka na letné tabory
Belasého motyla.

S myslienkou beZat za o. z. Belasy Mo-
tyl priSiel moj bratranec Mikulas Vitek,
ktory zohnal beZcov do timu a vSetko
okolo toho a tieZ zorganizoval zbierku.
V rdmci timu beZali aj moji strodenci.
Zacinalo sa v Jasnej, ale kvéli velkej
Ucasti sa Startovalo postupne a tim
0. z. Belasy Motyl Startoval az okolo
desiatej dopoludnia. Dvanast ¢lenné
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timy mali trat rozdelenu na 36 Usekov.
Kazdy bezec bezal tri Useky a medzi
nimi mal prestavku kym bezali ostat-
ni. Trasa behu viedla po bo¢nych ces-
tach z Jasnej cez PavCinu Lehotu na
Zeleznd cez Hotel Sturec do Banskej
Bystrice cez Ziar nad Hronom, Zar-
novicu, Hronsky Benadik a odtial cez
Salu a Samorin do ciela v Bratislave
na TyrSovom nabreZi.

Mikulas Vitek sa k priebehu behu vy-
jadril takto: ,Co sa tyka zhrnutia behu,
tak sme moZno mali Stastie zaciatoc-
nika, Ze logisticky ndm beh vysiel vel-
mi dobre, nestal sa Ziadny defekt a na
odovzdavky sa autd dostali vzdy pred
beZcom. zviadli sme velky Upek pocas
sobotného dria a nasa spotreba vody
bola ovela vacsia ako sme Cakali, takZe
sme raz skoro boli na sucho, aZ sme pri-
sli do obchodu v Liptovskej Osade pdr
minut pred zatvorenim. Ocenil som vel-
ku spolupatricnost ndsho teamu pocas

celého behu, ktoru ukdzala aj situdcia,
ked’sa nds beZec Robo na predposled-
nom useku zranil, dobehol to za neho
poslednych pdr kilometrov MiSo, ale
Robo to nevzdal a nakoniec si to do
konca Stafety dobehol aj sam. Vnima-
li sme podporu od rodiny, kamardtov,
Belasého motyla a jeho komunity, a to
nds pohdrialo vpred do Bratislavy, aby
sme beh ukoncili v takom peknom case.”
Mna poverili dokumentaciou behu
na Facebookovej udalosti, kam som
pridaval videa z odovzdavani Stafe-
ty a o tom, kto prave beZi. Aj vdaka
tomu som sa mohol ja a ludia, ktori to
sledovali, citit, akoby sme boli priamo
v centre diania. Spolu s Jozkom Blaze-
kom a Luciou Mrkvicovou sme beZcov
Cakali v cieli na TyrSovom nabrezi, kde
dobehli poslednych 100 metrov v3etci
spolu s trickami a vlajkou Belasého
motyla.

(zlava na voziku) Jozef Blazek, Lucia Mrkvicova a Tomas Vranovsky privitali beZzcov v cieli na
TyrSovom nabreZi v Bratislave (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)



BeZci Stefanik Trail
opatrozhybalikridla
pomoci

Nase cesty s podujatim Stefanik Trail
sa prvykrat stretli v roku 2016, ked
za Belasého motyla bezala Stafetu
skupina nasich priatelov bezcov, ktori
chceli svojim vykonom podporit [udi
s nervovosvalovym ochorenim. TeSi
nas, Ze tato beZecka tradicia pokra-
Cuje aj dnes.
Aj v tomto roku beZci zvladli svoje na-
rocné trasy s obrovskym nasadenim
a bezali za vSetkych, ktorym ich zdra-
votny stav nedovoluje behat. Sme na
nich nesmierne pysni a z celého srdca
dakujeme, Ze beZali v mene Belasého
motyla:
« Stafeta: Janka Pieruzkova,

Janka Langova, Jozef Godal,

Martin Kopacik
* Polmaratén: Vit Nemecek, Katka

Skladana, Monika Paleckova
e Ultramaraton: Pali Hajduk
Specialne podakovanie patri orga-
nizatorom, Martinovi Urbanikovi
a jeho otcovi za to, Ze nam venova-
li mimoriadne miesto v aktualnom
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BeZci a bezkyne Stafety Belasy motyl (zlava)
Jozef Godal, Janka Langova, Martin Kopacik,
Janka Pieruzkova (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

ro¢niku Stefanik trail. Kazdy beZec,
ktory dobehol do ciela, dostal dre-
venu medailu s logom Belasého mo-
tyla. Vdaka tomu sa podarilo medzi
stovkami Sportovcov aj divakov Sirit
osvetu o nervovosvalovych ochore-
niach a o nasej praci.

Sucastou podujatia bol tiez bene-
ficny predaj €aju, kavy a beZeckého
merchu, vdaka ktorému sa podarilo
vyzbierat sumu 1097€. Za kazdy pri-
spevok zo srdca dakujeme.

S organizatorom Stefanik Trail Martinom Urbanikom (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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Pribeh rodiny, ktora
roky hladala odpoved:
ZivotsEhlers-
Danlosovym
syndréomom (EDS)

Niektoré diagnézy sa zacnu preja-
vovat velmi nendpadne. Nejasnou
bolestou, Gnavou, padmi ¢i zvlast-
nymi zraneniami a aZ casom sa po-
skladaju do mozaiky, ktora odhali
skutoénu pravdu. Presne takto sa
zacali zdravotné taZkosti Olgy, kto-
rej bol Ehlers-Danlosov syndrém
(EDS) diagnostikovany aZ vo veku
38 rokov, po tom, ako ho potvrdili
u jej syna lvana. Vtedy sa zacali vy-
svetlovat mnohé problémy, ktoré
Olgu trapili uz od mladosti. Nasled-
ne genetické vySetrenie podstupili
aj Olgini sirodenci a mama. Okrem
sestry Lucie sa syndrém EDS potvr-
dil u kaZdého z nich. O svoj nelahky
Zivotny pribeh na ceste za diagné-
zou sa s nami rodina podelila.

Zaciatok problémov: tehotenstvo,
bolesti a roky neistoty

Ked mala Olga 25 rokov a bola te-
hotna so svojim prvym synom, zdra-
vie sa jej zacalo prudko zhorSovat.
V Siestom mesiaci jej zacala tfpnut
lava strana tela a prestavala ju citit.
Aby neohrozila babatko, pohybova-
la sa na voziku. Situacia sa zhorsila
natolko, Ze Ivko sa planovane narodil
o tri tyzdne skoér.

Ale problémy nezmizli ani po pérode.
Naopak, lava strana tela bola stale
slabsia, stratila citlivost a bolesti sa
stupriovali. O niekolko mesiacov ne-
skor jej diagnostikovali celiakiu, ulce-
réznu kolitidu, alergiu na laktozu a za-
al sa kolotoc lekarskych vySetreni.
Absolvovala magnetické rezonancie,
odber mozgovomiechového moku,
no lekari neprichadzali na Ziadnu
konkrétnu pri¢inu. Uzavreli to ako
demyelinizac¢né ochorenie, a to iba
na zaklade klinickych priznakov.

Syn Ivan a nevysvetlitelné
zlomeniny

Ked mal Ivko dva roky, mal uz za se-
bou dve zlomeniny ruky. Postupne
ich pribudalo, pretoze stracal sta-
bilitu a Casto padal. Okrem toho sa
stazoval na bolesti ndh a chrbtice.
Olga sa opakovane lekarov pytala, Ci
syn nema zriedkavé ochorenie os-
teogenesis imperfecta, s ktorym sa
narodila jej sestra Lucia. Lekari to
ale vylUcili a rodina dalej zostala bez
odpovede. Medzitym sa zdravotné
problémy zhorSovali aj u Olgy aj jej
mamy Vierky.

Dlhorocny boj s bolestami sa zme-
nil na diagnézu

Trvalo viac, ako dva roky, kym sa ro-
dina vdaka naliehaniu dostala ku ge-
netickému vySetreniu pre syna. Pred
Styrmi rokmi, vo veku 12 rokov, mu
diagnostikovali Ehlers-Danlosov syn-
drém a prave vdaka nemu sa podrobil
genetickym testom aj zvySok rodiny.
Okrem sestry Lucie sa syndrom EDS
potvrdil u kazdého z nich a prazdne
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Syn Lukasko je empaticky a odmalic¢ka velmi rad pomaha (Fotil Pavol Kulkovsky)

miesta v skladacke sa zacali zaplfat.
Olga si spatne uvedomila, Ze priznaky
ochorenia mala uz ako dieta. VSetko
zacCalo do seba zapadat.

Zivot s diagnézou: lieéba neexistu-
je a lekari nedokazu poméoct

Hoci liecba na toto ochorenie neexis-
tuje, rodine sa paradoxne ulavilo, ked
sa dozvedeli diagndzu. Teraz uz vedia,
k ¢omu maju svoje zdravotné prob-
lémy pripisat. Ak sa objavi novy pri-
znak, hladaju, ¢i méze suvisiet s EDS.
Zial, na Slovensku nie je $pecialista,
ktory by sa ochoreniu EDS venoval
komplexne. Kazdy lekar rieSi svoju
Cast problému, pricom pacient, ktory
vyzaduje multidisciplinarny pristup,

zostava bez adekvatnej pomoci. Ro-
dina sa stretava aj so zlahcovanim
a bagatelizovanim symptémov a taz-
kosti suvisiacich s diagnézou. ,Ludia
sa niekedy cuduju, preco md Ivko vozik,
ale nikto netusi, ¢o zaZiva a aké ndsled-
ky md pre neho aj bezny den,” hovori
Olga.

Chronické bolesti su pri EDS kazdo-
dennou realitou. Niekedy su také sil-
né, Ze Clovek nedokaze vstat z postele.
Okrem toho sa ochorenie prejavuje
extrémnou lamavostou kosti, casty-
mi infekciami aj oslabenou imunitou
a v neskorsich fazach aj problémami
s dychanim.
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(Zlava) Olga, jej mama Vierka a sestra Lucia st pevnou sucastou nasho obcianskeho zdruzenia
(Fotil Pavol Kulkovsky)

Dychanie sa vyrazne zhorSilo aj Olge
po tom, ako bola tehotna s druhym
synom Lukaskom. Lekari jej predpisa-
li pristroj na no¢nu podporu dychania.
Pocas tehotenstva absolvovala am-
niocentézu, ktord ochorenie neodha-
lila a ked'mal Lukasko rok, genetické
testy potvrdili, Ze EDS syndrom nema.

Komunita pacientov a vzajomna
pomoc

Na Slovensku vznikla Asociacia vas-
kularnych kompresivnych syndrémov
a Ehlers-Danlos, ktora spéja pacien-
tov, organizuje stretnutia, vyhlada-
va odbornikov a vytvara priestor,
kde si pacienti pomahajd. Tu nasla
pochopenie a informacie aj rodina

Olgy: ,Presli sme si uZ mnohym, preto
tu chcem byt aj ja pre ostatnych pacien-
tov, ktorych neustdle pribuda. Spolocne
sa snaZime oslovovat odbornikov pre
spoluprdcu a vytvorit podpornu siet.”

Bariéry v Skole a nedostatocna
podpora

Po skonceni zakladnej Skoly tuzil Ivko
Studovat graficky dizajn. Ziadna $kola
mu vSak nechcela vytvorit podmienky
pre individualne Studium. Rodina sa
obracala na rozne institlcie, oslovi-
li Statne aj sukromné Skoly. VSade
sa stretli s odmietavym pristupom,
pretoze Ivko potrebuje individualne
podmienky, kvoli bolestiam neméze
dlho sediet. S nadejou sa obratili na
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Rodina pocas oblubeného sprievodného podujatia verejnej zbierky Belasého motyla
“Silné motory podporuju slabé svaly” (Fotil Pavol Kulkovsky)

Specialnu Skolu v Bratislave, ale ani
td nemala ochotu zabezpecit vhodné
podmienky ani spristupnit vyucova-
nie online. Pre Ivka je pritom denna
navsteva Skoly velmi rizikova - staci
maly Uder alebo pad a mdze sa vazne
zranit, ¢o uz sa v minulosti niekol-
kokrat stalo. V buducnosti by chcel
Skolu dokoncit alebo absolvovat kurz
grafiky, momentalne mu to zdravie
nedovoluje.

Volny €as a spolocné zaluby

Ich rodinny Zivot je velmi nepredvi-
datelny. NedokaZu si ni¢ dopredu
planovat, pretoze rana su plné ne-
istoty. Jednoducho nevedia, ako sa
zobudia a ako sa budu v ten den citit.

Ivko niekedy kvoli bolestiam chrbtice
preleZi cely den. Su vSak aj dni, ked
sa citia lepsie, ale aj tie zvladaju len
s pomocou liekov od bolesti.

Vo volnom case radi sleduju seria-
ly. Ivko ma rad Sport, sleduje MMA
zapasy a rad pocuva hudbu. Oblu-
buju spolocny ¢as vonku na zadhrade
ich rodinného domu, radi chodia na
prechadzky a velkd radost im robi
kocurik Orion. Bratia maju medzi se-
bou krasny vztah, maly Lukasko je
velmi empaticky a s laskou starSiemu
Ivkovi poméaha. Najvacsou oporou
rodiny je Olgin partner Tomas, ktory
pomaha so vsetkym. Zoznamili sa cez
internet a hoci mu spociatku casto



54 O NASICH CLENOCH

PRIBEH RODINY, KTORA ROKY HIADALA ODPOVED

Olgin partner Tomas je oporou pre vsetkych (Z rodinného archivu)

aj neodpovedala, Tomas bol trpezlivy
a nevzdal sa. Pred par rokmi sa celd
rodina prestahovali z mesta na de-
dinu. Hoci im chybaja bezbariérové
spoje do Bratislavy, uZzivaju si pokoj
a ticho.

Momentalne sa teSia na Vianoce. Su
pre nich eSte krajSie, odkedy pribudol
do rodiny maly Lukasko. Stromcek
maju postaveny uz od zaciatku de-
cembra a LukaSko ho cely ozdobil
sam. Starka Vierka rada pecie kola-
Ciky, aj bezlepkové, aby si pochutil
kazdy clen rodiny. Ako vacsina ludi,
aj u Olgy sa darceky nakupuju na

poslednu chvilu. Sviatky stravi cela
rodina spolu za jednym stolom.

Olga a celd jej rodina presli dlhy-
mi rokmi neistoty, bolesti aj nepo-
chopenia. Dnes uZ svoju diagnézu
poznaju vdaka vlastnej vytrvalos-
ti a genetickym vySetreniam. Ich
pribeh je pribehom odvahy aj ro-
dinnej sudrznosti. Ale aj pribeh
o tom, ako velmi potrebujeme,
aby o Ehlers-Danlosovom syndré-
me vedela cela spolo¢nost vratane
odbornikov.

NATALIA TURCINOVA,

ANDREA MADUNOVA
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Zriedkavé ochorenie Ehlers-danlosov syndrém (EDS) bolo Olge
diagnostikované az vo veku 38 rokov (Pavol Kulkovsky)

Ehlers-Danlosov syndrém (EDS) je
zriedkavé dedicné ochorenie spoji-
vového tkaniva v tele. Tie poskytuju
podporu a Struktdru kozi, kostiam,
krvnym cievam a mnohym dalSim or-
ganom. Nie je jednoduché ochorenie
diagnostikovat, pretoze jeho priznaky
sa prekryvaju s inymi ochoreniami.
Diagnézu dokaze s urcitostou potvr-
dit len genetické vySetrenie. Pacient
sa musi vyvarovat niektorych ¢innosti,
pri ktorych by mu hrozilo poranenie
[ahko zranitelhych tkaniv.

Spojivové tkanivo je jedno zo 4 zak-
ladnych tkaniv v ludskom tele. Pre
zjednodusSené porozumenie sa aj v za-
hranicnej literatlre Casto prirovnava
k ,lepidlu“, ktorého Ulohou je drzat
v tele vSetko pokope. V [udskom tele
sa nachadza vsade: v kostiach, v chru-
pavkach, Slachach, vazive, kozi, orga-
noch, krvi, cievach, lymfe a aj medzi
organmi a ich okolitymi Struktdrami.
Dodava im potrebnu stabilitu, oporu,
prepojenie a ochranu medzi nimi.

Priamo na Ehlers-Danlosov syndrém
v sucasnej dobe neexistuje kauzal-
na liecba. LieCba pozostava z tzv.
symptomatologického manazmentu
jednotlivych komorbiditnych ochore-
ni, ktorymi je dany pacient postihnuty.
Vzhladom na typickd polymorbiditu
pri EDS (vyskyt viacerych ochoreni
naraz), starostlivost o pacientov si
Casto vyzaduje tzv. multidisciplinar-
ny pristup, t.j. starostlivost viacerych
odbornych doktorov a Specialistov
sucasne (v zavislosti od jednotlivych
tazkosti a spolu-ochoreni konkrétne-
ho pacienta).

Hoci je ochorenie vzacne, jeho do6-
sledky mézu byt zavazné, a preto je
dolezité zvySit povedomie o EDS me-
dzi lekarmi aj verejnostou. Pre ludi
Zijucich s EDS je doleZité mat pristup
k informaciam a podporu, ktora im
pomdze zvladat kazdodenné vyzvy
tohto ochorenia.
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenskarubrika

~Belasy motylje ako
jednavelkad rodina.”

Blahezelime
oslavencem

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

Od jula do decembra 2025 oslavuju
dospelost alebo okruhle vyrocie
tito nasi ¢lenovia a €lenky:

18. vyrocie:
Adela Horvatova, Chmelov
Viktor Ruzsik, TvrdoSovce
Richard Medved, Gynov
30. vyrocie:
Radovan Jesensky,
Turcianske Jaseno
Julian Tkac, Humenné
Kristina Rydlova, Cerveny Kamen
Tomas Roxer, Ganovce
40. vyrocie:
Rébert Durkovig, Bratislava
Martina Hermanovska,
Pecovska Nova Ves
Marek Grznar, Lubochna
50. vyrocie:

Ing. Jan Konarcik, Zvolen
Maros Grajciar, Necpaly
Edita Hudakova, Hlinné

Stanislav Duffek, Lab
Eva Pistova, Kosice
Marcel Dirnbach,
Nové Mesto nad Vahom

60. vyrocie:
Helena Spanyikova,
Kamenicna pri Komarne
Lubos Misalko, Mlynceky
70. vyrocie:

Jozef Popadic, Nové Zamky
Viera Filova, Jakubov
Mgr. Janka Stofkova, PieStany
80. vyrocie:
Vitazoslav Ozabal, BoSany

Vitame
neué clenky a clenoy
Mgr. Tomas Trunek,
Trencianska Turna
Ing. Jana Sustova
za syna Martina, Cifer
Bc. Martina Chromeckova,
Trencin
Barbora Kotvan
za syna Bruna, Senica
Viera Filova, Jakubov
Mgr. Liliana Sime&kova PhD.,
Bratislava
Zdena Noskovicova, Martin
Jana Skuntova
za syna Norberta, Babin
Lubos Iro, Bratislava
Jozef Popadic, Nové Zamky
Andrea Siskova
za dcéru AlZzbetu, Partizanske
Asja Shakjiri, Surany
Ing. Michal Dragan, Bardejov
Ing. Miroslav SliZik, Bratislava
Katarina Grajzerova,
Banska Bystrica
Mgr. Daniela Rohacova, Kosarovce
Mgr. Lukas HroSovsky,
Kysucké Nové Mesto
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Opustili nds
Mgr. Eva Gluchova, 81r.,
Nové Zamky
Eva Mullerova, 74r., Prievidza
Miroslava Gombéarova, 50r., Trencin
David Mican, 20r., Chorvatsky Grob

Dusickovy memorial

v kartovej hre Faraén
Zaciatkom novembra sme zorgani-
zovali turnaj v kartovej hre faraon,
ktory sme venovali pamiatke naSich
drahych priatelov, ¢lenom. Sice uz
nie su medzi nami, ale v srdciach zo-
stavaju navzdy. Stravili sme s nimi
mnohé pekné chvile, na ktoré radi
spominame. Pripomenuli sme si
ich aj pocas priatelského zapolenia
v kartach, mnohi z nich ich milovali
rovnako, ako my. Dakujeme, Ze ste
prisli a podporili ste tito myslienku.

»

®

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

V ociach tma usidlila sa, uZ je to tak.
OdiSiel si sam a nds, nechal si tu.
Daleko od teba. S pocitom stcitu.

Tomads Grich

Smutime
za Evickami

Opustili nas nase drahé a vzacne
Clenky. KaZzda sa svojou nezame-
nitelnou osobnostou zapisala do
naSich sfdc a do histérie nasho
zdruZenia. Silné Zeny, ktoré hladali
odpovede, nie vyhovorky. NadSené
uZivatelky a propagatorky osobnej
asistencie v Zivote ludi s postihnu-
tim. Odpocivajte v pokoji, Evicky
naSe drahé.

Priatelské zapolenie v kartach v sidle Belasého motyla (Fotil Pavol Kulkovsky)
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SMUTIME ZA EVICKAMI

Eva Mdillerova, Prievidza

(Z rodinného archivu)

Pani Evka patrila medzi aktivne ¢lenky
eSte pred zaloZenim samostatnej orga-
nizacie, v €ase, ked zdruZovanie prebie-
halo pod prisnym stranickym dohladom
Zvazu invalidov. Od roku 1977 pdsobila
v Kolektive muskularnych dystrofikov,
predchodcu OMD v SR a jedno volebné
obdobie zastavala aj post podpredsed-
nicky. Aktivne prispievala do ¢asopisu
MY MD (dnesSna Ozvena), viedla detsku
rubriku. Na toto obdobie spominala vel-
mi rada, ako na ,zlaté ¢asy”, ked spolu
s ostatnymi suputnikmi aktivne bojovali
za lepsie podmienky pre ludi so zdra-
votnym postihnutim. Rada spominala
predovSetkym na Karola Trnika, vyraz-
nu osobnost, ktora ich spajala a po-
smelovala. V rokoch 1983 - 1984 bola
¢lenkou Vykonného vyboru. V rokoch
1991 - 1994 bola podpredsednickou
organizacie. V poslednych rokoch ju
zdravotny stav priputal na 16Zko, trapi-
li ju bolesti, ale dianie v organizacii ju
stale velmi zaujimalo. Radost mala pre-
dovSetkym zo svojej najblizSej rodiny,
manzela, dcérky a vnucatiek. Opustila
nas vo veku 74 rokov.

Mgr. Eva Gluchova, Nové Zamky

(Z rodinného archivu)

Pre nas jednoducho teta Eva. Dlhoroc-
na Clenka, byvala pani ucitelka, ktora
nadovsetko milovala cestovanie a spo-
znavanie novych miest. Jej hlad po spo-
znavani bol neutiSitelny a vyuzila vietky
moznosti, pokial jej to eSte dovoloval
zdravotny stav, aby mohla objavovat.
Rada svoje cestovatelské skisenosti
zdielala s ostatnymi pocas stretnuti
alebo rekondi¢nych pobytov, jej vasen
pre cestovanie bola nakazliva. Milované
elektrické voziky a pomoc osobnych
asistentiek jej davali kridla.

Od zaciatku podporovala verejnu zbier-
ku Belasy motyl a aktivne ju vo svojom
bydlisku organizovala. Bola svedomitou
a velmi vdacnou citatelkou Ozveny, celd
ju precitala a ak sa jej nieco pacilo, rada
autorov aj pochvalila alebo prispela
vlastnymi postrehmi.

V poslednych rokoch, ked jej zdravie ne-
umoznilo cestovat, bola pre fiu Ozvena
eSte viac vzacna. Velmi si vazila ¢innost
nasej organizacie a podporovala nas
réoznymi spésobmi. Opustila nas vo
veku 81 rokov.
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Agentura OA
Bratislava radi

Otazka:

Som Zivnostnik a popri tejto podni-
katelskej ¢innosti som zacal vyko-
navat aj osobnu asistenciu. Mam
uZ pridelené danové identifikacné
Cislo z dévodu podnikatelskej €in-
nosti. Musim sa znova registrovat
na dafnovom urade, ak som osobny
asistent?

Odpoved:

Danovému uradu iba oznamite naich
tlacive (,vSeobecné podanie - sprava
dani), Ze vykonavate asistenciu. Je to
iba oznamenie, nie registracia, kedze
Vy uz mate pridelené danové identifi-
kacné &islo ako SZCO. Ked budete po-
davat danové priznanie, na jednom
tlacive danového priznania sa uve-
du vietky VaSe prijmy aj zo Zivnosti,
aj z asistencie.

KedZe ste fyzickd osoba - podnikatel
z dévodu vykonu SZCO musite s Fi-
nancnou spravou SR komunikovat
elektronicky. Preto oznamenie poda-
vate bud elektronicky cez obciansky
preukaz s Cipom alebo pridelenym
elektronickym kontom cez portal Fi-
nancnej spravy SR. N )

ALENA JURICKOVA

socialna poradkyna

Hladate osobnych
asistentov vo vasom
meste?

Pomo6zeme Vam ich najst prostred-
nictvom inzeratu na portaloch www.
domelia.sk alebo na www.profesia.
sk, pripadne v skupinach na FB, kde
sU uverejnované pracovné ponuky
aj dopyt po préci. Touto formou je
mozné hladat pomoc aj na turnusy.

Prihldsenym zaujemcom o vykona-
vanie osobnej asistencie zasielame
evidencny formular, ktorym zistuje-
me ich momentalnu situaciu, vzdela-
nie, Casové moznosti a mnohé dalSie
informacie. Pouc¢ime ich o agende
suvisiacej s osobnou asistenciou a na-
sledne prepojime kontakty so zau-
jemcom o pomoc. Celd komunikacia
prebieha pisomne, realizacia osob-
ného pohovoru je na strane uZivatela.

Momentalne mame k dispozicii osob-
nych asistentov napriklad z okresov:
Dunajska Streda, Namestovo, Trna-
va, Zvolen, Banska Bystrica, Trencin
a Nitra

V pripade zaujmu sa nam ozvi-
te, kontakty vam radi sprostred-
kujeme. PiSte na agenturaba@
osobnaasistencia.sk alebo volajte
0948 529 976 (Jozef BlaZek) alebo
0948 490 420 (Lucia Mrkvicova).
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Agentara OAZilina
informuje

Aj tento rok sa zamestnanci, klien-
ti, osobni asistenti a dobrovolnici
Agentury osobnej asistencie Zilina
v spolupraci s Klubom Belasy motyl
Farfalletta Zilina zapojili do 24. ro¢ni-
ka celoslovenskej osvetovej kampane
spojenej s verejnou zbierkou Belasy
motyl (13.6.2025). Na troch stanovis-
tiach sme v teréne vyzbierali v pro-
spech potrieb oséb s nervovosvalo-
vym ochorenim sumu 442,35 €, ktoré
vyuziju na doplatky za kompenzacné
pomdcky. Dakujeme vietkym zG&ast-
nenym za prejaveny zaujem, Stedrost
a podporu.

Letné mesiace sa u nas tradicne aj
tento rok niesli v duchu zaujimavych
volnocasovych aktivit - vylety, integ-
racné pikniky, Sportovo - rekondicné
sustredenie. Vdaka obetavym osob-
nym asistentom a dobrovolnikom,
moZu nasi klienti travit bohaty komu-
nitny Zivot, pestry na rézne podnety
a spolocenské vyZitie. Aktivita s na-
zvom Ohen - Voda - Vietor (integrac-
ny piknik v Lesoparku Chrast v Ziline)
sa uskutocnil v troch terminoch: 28.6.;
26.7.; 16.8.2025. Posilnili sme vzta-
hy v ramci uzSieho aj SirSieho pros-
tredia, najma s klientkami z Centra
socialnych sluzieb TAU Turie, zahrali
sme si petanque, spolocenské hry,
oslavili Zivotné jubilea ¢lenov nasej
komunity a stravili prijemny ¢as na
Cerstvom vzduchu pocas prechadzok
a volnocasovych aktivit. Dakujeme
za podporu spolocnosti Kofola a.s.,
ktora nam zabezpecila pitny rezim
na tieto stretnutia.

V drioch 13.7. - 17.7.2025 sme zorga-
nizovali atraktivne Sportovo - rekon-
di¢né sustredenie v boccii v Ci¢ma-
noch pre nasich klientov - Sportovcov.
Pocas sustredenia hraci skvalitiovali
svoj Sportovy potencial v ramci dvoj-
fazovych tréningov a zapasov. Okrem
Sportu suUstredenie prinieslo aj pri-
jemné socializacné a integracné mo-
menty, oslavili sme narodeniny jedné-
ho z nasich hracov, boli sme Ucastni
konStruktivnej diskusie pod hlavi¢kou
platformy ,Sme si rovni”, kedy nas
motivatorka pani Elenka oboznamila
s ¢innostou Centier v€asnej pomoci.
Cely pobyt nam sprijemnila Romanka
z CSS TAU Turie svojou lUbivou hrou
na heligonke. Sustredenie vytvorilo
podmienky i na lepSie prepojenie
jednotlivych ¢lenov Sportovej komu-
nity (Casomeracov, operatorov ramp,
asistentov, dobrovolnikov, rozhod-
cov). Bez tejto koordinacie by kvalit-
né vysledky Sportovcov neboli trvalo
udrzatelné. Dakujeme obcianskemu
zdruZeniu BILLA ludom za podporu.

Dfia 5.9.2025 sa konal v Ziline kaz-
dorocny Festival ,Medzi nami” na
Marianskom namesti. Prisli sme ho
podporit a stravit zmysluplné chvile
spolu s pani Ing. Annou Barcikovou,
PhD. z Nad4cie Mesta Zilina, z ktorou
najintenzivnejSie spolupracujeme po-
Cas roka na celorocnom zlepSovani
kvality Zivota nasich klientov (financie,
potraviny, drogéria).

Aktivni Ucastnici podujatia boli orga-
nizacie, Skoly, kluby a skupiny, ktoré
priniesli aktivity, dielnu, workshop
alebo inSpirativny program. Festi-
val vytvara podmienky na dolezité
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Nadacia

Mesta Zilina

Na festivale “Medzi nami” (Fotoarchiv Agenttra OA Zilina)

sietovanie, spajanie Sirokej verejnosti
so znevyhodnenymi ludmi, spoznanie
ich potrieb a prijatie inakosti.

19.9.2025 sa uskutoc¢nila v poradi
tretia skupinova konzultacia so psy-
cholégom Mgr. Ondrejom Matkom.
Nosnymi témami tohto stretnutia boli
regulacia emacii, praca so stresom
a spankova deprivacia. TeSime sa

cennym informaciam a pozitivnemu
dopadu konzultacie na kvalitu Zivota
pre v3etkych Ucastnikov, nielen pre
klientov - osoby s TZP, ale i pre ich
asistentov a socidlnych pracovnikov.
Tieto stretnutia sU zabezpecované
vdaka finan¢nej podpore firmy Adient
Slovakia s.r.o. odtepny zavod Zilina,
za Co uprimne dakujeme.
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Skupinova psychologicka konzultacia s Mgr. Ondrejom Matkom (viavo)
(Fotoarchiv Agentura OA Zilina)

25.9.2025 boli zamestnanci Agentury
osobnej asistencie Zilina pozvani pri
prilezitosti Medzinarodného tyzdna
nepocujucich (22.9. - 28.9.2025) na
Den otvorenych dveri v obCianskom
zdruzeni ANEPS. Zucastnili sme sa
viacerych zaujimavych aktivit a sprie-
vodnych podujati (filmového festi-
valu nepocujucich, akcie knihomol,
vystavy obrazov a vyrobkov, kniZnice
ticha), ktoré priblizuju jedine¢ny svet
nepocujucich a ich kultdru.

7.10.2025 sme boli Ucastni 8. rocni-
ka online konferencie Nezavisly Zivot,
ktorého hlavnou témou boli “Kluce
k obcianstvu”. Konferencia sa realizo-
vala formou prednasok, prezentacii,
diskusnych stolov, vdaka comu sme
sa dozvedeli mnoZstvo zaujimavych
informacii.

V najblizSom obdobi pldnujeme
pokracovat v rozbehnutych akti-
vitach, ktoré nasi klienti maju radi,
predovsetkym pravidelné stretnutia

v Dennom centre, konzultacie so psy-
cholégom a posilfiovanie spoluprac
s ostatnymi subjektami pomahaju-
cich profesii.

Prijemné dni z Agentlry osobnej
asistencie Zilina praju socialne
pracovnicky Agentury osobnej

asistencie Zilina

LUBOSLAVA FIGUROVA

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

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

V2
kofola

]
€ rudom
ADIENT

Nadacia
Mesta Zilina
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Coprinasareforma
posudkovej €innosti

0Od 1. 9. 2025 nadobudol platnost
zadkon o integrovanej posudkovej
€innosti. Zmeny suvisiace s novym
zdkonom sa tykaju iba tych Ziada-
telov, ktori si budu podavat nové
Ziadosti po 1. 9. 2025.

Délezita informacia

Osoby so ZP, ktoré poberaju opako-
vané penazné prispevky na kompen-
zaciu a nepotrebuju ziadat nové, ply-
nule pokracuju v poberani penaznych
prispevkov aj po 1. 9. 2025.
Hlavnym cielom reformy posudko-
vej Cinnosti je odstranit nejednotnost
v posudzovani zdravotného postihnu-
tia a dlhodobych potrieb starostlivos-
ti, zaviest lepSiu koordinaciu procesov
posudzovania, ako aj zefektivnit po-
sudzovanie klienta.

Pre Ucely posuidenia kompenzacnych
prispevkov, socidlnych sluZieb a soci-
alnych podnikov sa uz vypracuje len
jeden posudok, ktory bude sluzit na
viaceré Ucely. Integrovany posudok,
bude vysledkom socialnej posudko-
vej Cinnosti a lekarskej posudkovej
cinnosti. Vypracuje ho prislusny urad
prace, socialnych veci a rodiny.

Postup krokov pre
Ziadatelov

Podanie Ziadosti o integrovany po-

sudok ma obsahovat:

e Ziadost o integrovany posudok

a. sebahodnotiaci dotaznik
b. lekarsky nalez na Gcely integ-

rovanej posudkovej €innosti
od vSeobecného lekara alebo
odborny lekarsky nalez lekara
so Specializaciou v prisluSnom
Specializatnom odbore. Klient
mdZe predloZit aj viacero nalezov

alebo
klinicko-psychologicky nalez
funkénej kapacity, ak ma klient
mentalne postihnutie, neurovy-
vinovu poruchu alebo duSevnu
poruchu. Takyto nalez mdze vydat
len klinicky psycholog

alebo
podrobny opis pracovnej €in-
nosti ak ma klient zaujem byt
posudeny aj na Ucel zamestnania
v socidlnom podniku. Tento opis
klientovi vypracuje zamestnavatel,
ktory ho zamestnava alebo ma
zaujem ho zamestnat v socialnom
podniku

Lehota plynie od datumu podania
takejto Ziadosti.

Urady prace budd mat lehotu na vy-
pracovanie integrovaného posudku
60 dni, v pripade velmi tazkych pri-
padov méZu poZiadat o prediZenie
o dalSich 60 dni. Po novom bude moz-
né podat odvolanie aj vodi integrova-
nému posudku.



64 |  SOCIALNE OKIENKO |

€O PRINASA REFORMA POSUDKOVE] CINNOSTI

Skratené konanie pre preukaz TZP
a parkovaci preukaz

O vyhotovenie preukazu fyzickej oso-
by s tazkym zdravotnym postihnutim
a parkovacieho preukazu pre fyzicku
osobu so zdravotnym postihnutim
moze fyzicka osoba poziadat aj sa-
mostatne za predpokladu, Ze nema
platny integrovany posudok, v tzv.
skratenom konani o preukaze, a to
do 30 dni od zacatia konania v zmys-
le zdkona ¢. 447/2008 Z. z. (ziadosti
o preukazy).

Cesta klienta k integrovanému po-

sudku a kompenzaciam:

1. podanie Ziadosti

2. UPSVR do 60 dni vypracuje integ-
rovany posudok
(Lehota na vydanie integrované-
ho posudku je 60 dni od zacatia
konania. Ak vzhladom na pova-
hu veci neméze spravny organ
rozhodnut v uvedenej lehote,
moZe odvolaci organ predizit
lehotu pre rozhodnutie najviac
0 60 dni, o Com spravny organ
Ucastnika konania s uvedenim
dovodov upovedomi.)

w

vydanie integrovaného posudku

4. Ziadatel poZiada o penazné pri-
spevky (PP) obsiahnuté v integ-
rovanom posudku

5. lehota na schvalenie PP je 30

dni, ktord méze predizit trad

o dalSich 30 dni

Odkedy sa pocitaju lehoty v pripade

spatného preplatenia PP

a) ak si ziadatel poZiada o navrhnuty
PP do 60 dni, od vydania posudku,
PP sa preplati spatne za obdobie
od podania Ziadosti o vydanie in-
tegrovaného posudku

b) ak si ziadatel poZiada o navrhnuty
PP po lehote 60 dni, PP sa preplati
spatne za obdobie od podania Zia-
dosti o tento prispevok

KedZe ide o rozsiahle zmeny a ani
my zatial nemame k dispozicii
vSetky potrebné informacie, upo-
zornujeme, Ze dalSie podrobnosti
budeme priebezne dopliiat podla
toho, ako sa budu objavovat nové
poznatky z praxe.

__---________________________--.}(. _______________________________

KUPON na

10% zl'avu

OZVENA - Ares
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DoleZité Cisla pre
zdanovanie prijmov

e danove priznanie treba podat
do 31. marca 2026

e dafiové priznanie sa podava na no-
vych tlacivach platnych pre rok 2025

e danové priznanie sa podava po pre-
siahnuti prijmov 2 876,90 eura za
rok

* nezdanitelna Cast zakladu dane na
danovnika je 5 753,79 eura za rok

* nezdanitelna Cast zakladu dane na
manzela/manzelku je 5 260,61 eura

e pausalne vydavky su vo vysSke 60 %

* zniZenie zakladu dane o prispevky
na doplnkové déchodkové spore-
nie (lll. pilier) v dhrne najviac 180 €
za rok

e danovy bonus na zaplatené troky pri
Uveroch na byvanie vo vySke 50 %
zo zaplatenych Urokov do vySky 400
- 1200 eur za rok

* 0soby, ktoré maju prijem iba z osob-
nej asistencie, maju tieZz narok na
danovy bonus na dieta

e sadzba dane 15 % z prijmov z osob-
nej asistencie

e tlacivo dafiového priznania sa da
vyplfiat aj online na webovej stranke
Financnej spravy SR

Priniesli sme vam prehlad najdéle-
zZitejSich informacii a idajov plat-
nych pre zdafnovanie prijmov za rok
2025. V januari bude darnovy ma-
nual zverejneny na nasSej webovej
stranke www.osobnaasistencia.sk

llustrovala Veronika Veve Kandrova

Potrebujete radu, informaciu ale-
bo konzultaciu?

Nevahajte kontaktovat priamo cen-
tralu Belasy motyl/Agenturu osobne;j
asistencie Bratislava:

Telefonicky: 0948 529 976,

e-mail: dane@osobnaasistencia.sk

INFORMUJEME

Od jula 2026 zacne platit novy pausal-
ny odvod do Socialnej poistovne vo
vySke 131,34 € mesacne pre Zivnost-
nikov a iné SZCO, ktoré doteraz ne-
platili socidlne odvody, pretoze ich
prijmy boli pod hranicou pre povinné
odvody.

Osobni asistenti a asistentky ne-
maju povinnost platit tento novy
"mikroodvod", a to bez ohladu na vys-
ku prijmu, ktord dosahuju z vykonu
osobnej asistencie.

Podla zakona o socidlnom poisteni
osoby, ktoré vykonavaju osobnu asis-
tenciu pre osobu s TZP, sa nepovaZu-
ju za szCo.
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Veronika Veslarova:
Osoby so zdravotnym
znevyhodnenim
sizasluZia nasu
podporu

Prave sa skoncila oktébrova parla-
mentna schbdza plna paradoxov zo
strany koalicie. Koalicia svojimi navr-
hmi zakonov aj na tejto sch6dzi potvr-
dila, Ze jej zaleZi len na sebe a svojich
[udoch a vobec nie na obcanoch Slo-
venska. Schédza bola ukoncenad bez
toho, aby sme my, opozi¢ni poslanci,
mali moznost prezentovat svoje na-
vrhy zdkonov.

Ale podme pekne poporiadku.

Schodzu sme zacali prerokovanim za-
kona o 3tatnom rozpocte. Zial, takto
navrhnuty rozpocet, podla méjho
nazoru, nemysli na potreby ludi so
zdravotnym znevyhodnenim. Chyba
mi v nom podpora pre osobnych asis-
tentov, neformalnych a formalnych
opatrovatelov, podpora zamestnava-
nia a mnoho iného, ¢o zabezpecuje
lahSi Zivot pre zdravotne znevyhodne-
nych. Zial, vyzeré to tak, Ze ani refor-
ma financovania socialnych sluzieb
to nezabezpedi. Tato reforma mieri
do parlamentu koncom novembra
a som pripravena podat pozmerio-
vacie navrhy. O tejto novele budem
informovat v dalSom disle, nakolko
eSte nie je jasné celé znenie.

UZ dva mesiace mame do praxe zave-
denu aj reformu posudkovej ¢innosti.
Stale chybaju posudkovi lekari, a tak
sa lehoty predlzuju. Ludia nemaju
svoje kompenzacie nacas. Na tuto
situaciu neustale upozornujem.

Vratme sa vSak ku zdkonom na ok-
tobrovej schddzi. Koalicia schvalila
reformu Skolstva, ktora oslabuje po-
stavenie zdravotne znevyhodnenych
Ziakov a Studentov. Pripravila som
pozmenovaci navrh k tejto reforme,
kde som chcela docielit, aby Studenti
so zdravotnym znevyhodnenim mohli
maturovat z domu, pokial im zdravot-
ny stav nedovoluje prist do 3koly. Zial,
mdj navrh koali¢ni poslanci nepodpo-
rili a preto nepreSiel.

Okrem toho, Ze mame zakotvené
v Ustave SR dve pohlavia, venovali
sme sa aj zakonu o hazarde, ktory
pripravil minister Sportu. Myslim, Ze
by sa mohol radSej venovat zlepSova-
niu podmienok pre parasportovcov.
Poznam velmi Sikovnych Sportovcov
so zdravotnym znevyhodnenim, ktori
nemaju kde trénovat.

Momentalne prebieha medzirezort-
né pripomienkové konanie k zakonu
o socialnych podnikoch. Stretavam
sa v tomto obdobi s ludmi, ktori zria-
dovali socialne podniky alebo v nich
pracuju. Tento navrh zakona tiez
oCakdvam na novembrovej schbdzi.
Budem robit v3etko preto, aby mojimi
pozmernovacimi navrhmi pomohol
prave tym ludom, ktorych sa to tyka.
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Poslankyfia NR SR Veronika Veslarova (Fotoarchiv V. Veslarova)

V decembri som k medzinarodné-
mu diu zdravotne znevyhodnenych
organizovala okruhly stdl, kde sme
rozoberali inklGziu na $kolach. Zial,
mam pocit, Ze sa ni¢ nezmenilo od-
kedy som ja bola prvacka a to bol
rok 1995. Stale su na sSkolach bariéry,
rodi¢ia musia bojovat za to, aby sa
ich deti mohli dostat do Skoly a ne-
boli na domacom vzdelavani vyluceni
z kolektivu len preto, ze maju nejaké
znevyhodnenie.

Okrem parlamentu sa aktivne stre-
tavam s fudmi po celom Slovensku.
Oktober bol mesiacom Ucty k starsim,
preto som sa velmi aktivne stretava-
la prave so seniormi v zariadeniach,
ale aj v dennych centrach. Zucast-
nila som sa jednej velmi milej bicyk-
lovacky na Devine, kde sme mohli

bicyklovat vSetci spolu bez ohladom
na zdravotné znevyhodnenie. Ne-
davno som sa vratila zo sluzobnych
ciest vKomarne, Lucenci a Dunajskej
Strede. Do konca roka ma cakaju dal-
Sie pracovné cesty najma za ludmi
so zdravotnym znevyhodnenim.

Ak by ste aj vy sa chceli so mnou vi-
diet, dajte mi vediet, ¢i uz v NR SR
alebo pridem aj za Vami.

Dakujem Vam za pozornost a drzme
si palce v boji za lepSie podmienky
pre zdravotne znevyhodnenych.

Zeldm v3etkym Citatelom krasne Via-

noce plné rodinnej pohody v kruhu
najblizsich.

VERONIKA VESLAROVA

Poslankyria NR SR
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SPORTOVE OKIENKO BC2/5 Zeny: Jankechové Eliska
(SK Altius) (BC2),
BOCCIA BC4: Klimc¢o Marian
(SK Boccia ZOM Pre&ov)
3. Iigové kolo 2025 Mezik a Klimco su tiez clenmi Belasy

V sobotu 20. 9. 2025 sa v bratislavskej
$portovej hale Dom Sportu na Junac-
kej 8 uskutocnilo 3. ligové kolo ka-
tegérii BC1, BC2/5 Muzi, BC2/5 Zeny
a BC4, ktoré zorganizoval Belasy mo-
tyl 0. z. v spolupraci so Slovenskym
zvazom telesne postihnutych Spor-
tovcov (SZTPS). ,Predohravka” toh-
to kola pre kategoriu BC3 prebehla
predchadzajucu sobotu v PreSove.

Vitazky a vitazi jednotlivych
kategérii su:
BC1: Kral Toméas (5K TP Victoria),
BC2/5 MuZi: Mezik Rébert

(SK Altius) (BC2),

motyl o. z.

Dakujeme vSetkym dobrovolni-
kom a partnerom:

Organizatori: Belasy motyl o. z., Slo-
vensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov

Generdlny partner: Bratislavsky sa-
mospravny kraj

Partneri: Biofarma Stupava a Slovak
pub, DOUBLE P spol. s.r.o., Schuller
Ehklar - Frieb, MC Bratislava - Ruzi-
nov, LIDL, FedEx Expres Slovakias.r. 0.,
Specializované pomdcky, Slovensky
paralympijsky vybor, Zahradnictvo
Gabika, Onlinetlac.com, Bratislavské
dobrovolnicke centrum.

Bratislavské $portova hala Dom Sportu hostila 3. ligové kolo (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Majstrovstva SR
premiérovo v KoSiciach

Pocas vikendu 18. a 19. oktobra 2025
sa historicky po prvykrat konali Maj-
strovstva SR v boccii v KoSiciach v NTC
Loto Aréna. Toto su vitazky a vitazi
najprestiznejSieho domaceho tur-
naja v tomto roku, ktorym srdecne
blahozeldme:

Jednotlivci (24. ro¢nik)

BC1: Tomas Kréal (SK TP Victoria),

BC2/5 Zeny: Kristina Kudlacova

(ZOM Presov),

BC2/5 muZzi: Peter Merten

(ZOM Presov),

BC3: Miroslav Bielak
(asistent Jan Kunik, Belasy
motyl Farfalletta Zilina),

BC4: Martin Streharsky (SK Altius)

Pary & timy (13. ro€nik)
Pary BC3: Michal Tizo (Michal Tizo
st.) & Luba Skvarnova
(Gabriela BusSova)
Pary BC4/5: Martin Streharsky &
Kristina Vozarova
Timy BC1/2: Rastislav Kurilak,
Martin Ducky & lvana
Kovacova

Anketa Boccistaroka
a Boccistkaroka 2024
(18.rocnik)

Tradi¢nd anketa, ktoru kazdorocne
vyhlasuje Belasy motyl o. z., spoznala
svojich vitazov pocas Majstrovstiev
SR v Kosiciach. O vitazoch rozhodli
svojimi hlasmi €lenovia Sportovo-
-technickej komisie Boccia Slovakia,
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Vitazi kategérie BC 3 (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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zastupcovia klubov, reprezentacny
tréner a reprezentacna trénerka
mladeze.

Boccista roka 2024
BC1: Tomas Krél,

BC2: Rébert Mezik,
BC3: Michal TizZo,

BC4: Martin Streharsky,
BC5: Peter Merten

Boccistka roka 2024
BC1: Rebeka Husvethovs,
BC2: EliSka Jankechov4,
BC3: Luba Skvarnova,
BC4: Kristina Vozarova,
BC5: Paulina RySava

Rozhovor
s Miroslavom Bielakom

obhajcom titulu Majstra SR
v kategérii BC3

V prvom rade Ti, Mirec, gratuluje-
me k obhajobe titulu na Majstrov-
stvach SR v boccii. Tvoj triumf je
o to cennejsi, Ze posledné roky
zapasis aj so zdravotnymi problé-
mami. Aky bol Tvoj bezprostredne
prvy pocit, ked'si sa stal majstrom?
Dakujem za gratulaciu, bol to kras-
ny pocit obhajit majstrovsky titul, aj
ked, ako ste uviedli, posledné roky sa
trapim so zdravotnymi problémami,
ktoré ma vyrazne obmedzuju viac
trénovat a hrat na medzinarodnych
podujatiach. UZ od zaciatku roka som
teda smeroval svoje pozitivne mys-
lienky smerom k majstrovstvam ked-
Ze sa mi pocas ligovych kol nepodarilo

ani raz vyhrat. Vlastne podobne som
to mal aj minuly rok. To aj ukazuje, aki
vyrovnani hraci sme v kategorii BC 3,
ni¢ si vzajomne nedarujeme a tym
rastieme, vyhrat moze ktokolvek.

Samozrejme, Ze bez podpory moj-
ho asistenta a operatora rampy Jan-
¢iho Kunika by sa mi tento Uspech
nepodarilo zopakovat, velkd zaslu-
hu ma na fnom aj on. Odkedy sme
spolu a mam konecne rampu a lopty,
s ktorymi som spokojny, ide to ovela
[ah3ie a je to len o tom ako strategic-
ky zahrdm. Musim povedat, Ze cesta
k Uspechu bola v mojom pripade vel-
mi dlha. Aj preto si velmi cenim to, ¢o
sme dosiahli. Pre mna je to velka vec.

Popi3 pre nasich Eitatelov, ktori Ta
mozno tak dobre nepoznaju, ako si
sa dostal k boccii, ako dlho a v akej
kategorii ju hravas.

Ja som vlastne zacal bocciu hravat uz
v roku 2012. Dostal som sa k nej cez
nasu organizaciu Belasy motyl, kde
som bol osloveny Jozkom BlaZekom,
¢i to nechcem skusit. Tento Sport ma
velmi oslovil a na zaciatku som bol
zaradeny do kategorie BC4. Prvé dva
roky boli velmi tazké a vela zapasov
som prehraval pretoze som hraval
proti hra¢om, ktori boli ovela silnej-
Si, ako ja. V roku 2014 si to vybralo
svoju dan a skoncil som zo zapalom
srdcového svalu. Bol som nuteny na
rok a pol prerusit kariéru a potom
som sa vratil v roku 2016 kedy som
bol uz klasifikovany do kategérie BC 3.
V tejto kategdrii som uz mohol po-
myslat aj na nejaky ten Uspech, avsak
realita ukazala, Ze fungovat to zacne
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Miroslav Bielak s asistentom a operatorom
rampy Janom Kunikom
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

az vtedy, ked'sa zladia viaceré faktory.
Potrebujete mat stabilného opera-
tora rampy, rampu ktora vyhovuje
vasmu Stylu mierenia a samozrejme
kvalitné lopty, plus vela trénovat.
AZ do roku 2023 som hladal spravnu
rampu, s mojou Stvrtou v poradi som
bol konecne spokojny a prejavilo sa
to aj na zlepSenych vysledkoch nie-
len na domacich, ale aj zahranicnych
turnajoch. V tomto smere musim po-
dakovat Ondrejovi Bastakovi Duré-
novi, vdaka nemu mam k dispozicii
potrebné kvalitné Sportové naradie.
Minuly rok som zvaZoval ¢i neskdsim
reprezentacnu kariéru, ale bohuzial
moje zdravie mi to nedovoluje. UZ
po domacich turnajoch sa zvycajne
davam dokopy aj tyzdern.

Co povaZujes za najkrajsiu a €o
za najtazsiu cast Tvojej Sportovej
kariéry?

NajkrajSie su samozrejme oba maj-
strovské tituly, ale boccia ma aj iny
charakter. Stretavate sa so svojimi
kamaratmi, spoznavate novych ludi
a je to aj isty typ relaxu, zabavy. So
vietkymi spoluhra€mi mam velmi
krasne kamaratske vztahy. Navza-
jom sa podporujeme, sme ako druha
rodina. Velmi rad preto chodim ajna
turnaje do Ceskej republiky, kde je
citit podobnu rodinnd atmosféru. Su-
tazime medzi sebou, ale zaroven sa
posuvame vpred a podporujeme sa.
Najtazsiu Cast svojej Sportovej kariéry
som vlastne spomenul uz vyssie. Ked
som v roku 2014 musel skoncit, mys-
lel som si, Ze uzZ sa k tomuto Sportu
nikdy nevratim. Mal som v3ak Stastie,
moje telo sa dalo ako tak dokopy,
aj ked progresiu svojho ochorenia
nezastavim.

Aké su Tvoje Sportové plany na
novu sezénu?

Moje Sportové plany su velmi skrom-
né, vSetko sa bude odvijat od méjho
zdravotného stavu. Po poslednych
majstrovstvach som bol hospitalizo-
vany a momentalne neviem povedat,
ako sa bude vyvijat moja Sportova
buducnost, pre moje srdce je to uz
velkou zatazou. Ale dvierka si necha-
vam otvorené, rad by som si buduci
rok eSte zahral.

ADAM BURIANEK, JOZEF BLAZEK
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SACH
Turnaj nezavislého
Zivota 2025

Aj piaty rocnik ,zivého" Sachového
rapid open turnaja zorganizovali Be-
lasy motyl 0. z. a Bratislavska Sachova
akadémia. Udialo sa tak 28. 9. 2025
v bratislavskom Dome Sportu.
Turnaja sa zucastnilo celkovo 27 hra-
Cov z réznych slovenskych miest a klu-
bov. Okorenenim turnaj bola aj tcast
hraca zo Spanielska. Partie boli velmi
napinavé a aj ked casova kontrola
bola nastavena na 2x15 minut, casto-
krat partie koncili doslova v posled-
nych sekundach v neraz zaujimavych
koncovkach.

Cheei ~
- zmysluplni _
pracu? -

M Skis asist- |

9
=)

§ -

Hlavnym rozhodcom bol Michal
Vrba a koordinatorom Jozef Blazek.
Nad obcerstvenim a celkovou obslu-
hou bdela dobrovolnicka Alexandra
Popluharova.

Vysledky 5. ro€nika

Hraci so zdravotnym postihnutim:
1. Guba Peter,

2. Damek Michal,

3. Blazek Jozef

Hraci bez zdravotného postihnutia:
1. Macko Peter,

2. Garcia Sanchez Miguel (ESP),

3. Lukianov Mykhailo (UKR)

Dakujeme partnerom:
Nadacia ZSE, TIMED s. r. 0.,
YIT Slovakia, DOUBLE P, s. r. 0.,

Belasy
motyl..

e

Hraci Turnaja nezavislého Zivota (Fotil Michal Vrba)
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POWERCHAIR HOCKEY

Turnajbelasého
motyla 2025

V Dolnom Kubine sa v sobotu 11. ok-
tobra 2025 uskutocnilo uz tradicné
2. kolo Ceskej powerchairhockey ligy
sezény 2025/2026, ktoré nieslo ndzov
Turnaj Belasého motyla. Podujatie
opat prinieslo do oravskej metropoly
Spickové suboje v hokeji/florbale na
elektrickych vozikoch.

Vysledky

Jaguars Praha Black - BlueSky But-
terflies 13:6

SK Indians Plzen - BlueSky Butter-
flies2:8

BlueSky Butterflies - Jaguars Praha
White 4: 15

Celkovo sa za nas tim presadili tito
strelci: Michal Sedlak (9 golov),
Adam Kovacic (5 golov), Jan Konarcik,
Vladimir Vida, Lucia Mrkvicova (1 gél)

Nas tim BlueSky Butterflies nastu-
pil v zloZeni:

Brankar, T-stick:

Norbert Suchanek (kap.),

T-stick: Sebastian Virag, Martin
Burian, Tomas Roxer, Veronika
Vasinova, Tadeas Wagner, Luba
Skvarnova.

Hokejky: Jan Konarcik, Lucia Mrkvi-
cova, Vladimir Vida, Michal Sedlak,
Adam Kovaci¢, Tomas Patek, Peter
Romanak.

Sucastou timu boli tréner Radovan
Cibék, asistentka trénera Lenka
Zemancikova, technik Jozef Roxer
a manazér timu Miroslav Drab.

Kone€na tabulka - Turnaj Belasého
motyla 2025:

1. Jaguars Praha Black,

2. New Cavaliers Praha,

3.Jaguars Praha White,

4. BlueSky Butterflies,

5. SK'Indians Plzen

Timova porada pred zdpasom (Fotil Matej Buzna)



SME NUTEN/ ZIT V ROZPORE S TYM, KYM SME

74 | NAVOLNY CAS |
CESTOVATELSKA RUBRIKA
Vylet naTop of
Salzburg (3029 mn.m.)
-lanovkamiz Kaprunu
aznastrechuAlp

Pisal sa rok 2023, ked som sa spolu
s rodinou vydal na tyzdenné dob-
rodruzstvo do rakuskych Alp v re-
giéne Salzbursko. Bol to tyzden plny
cestovania, objavovania a UZasu. Pred
oCami sa mi striedali majestatne stity,
l[adovce, jazera, vodopady a hlboké
udolia. Presne tie obrazky, ktoré clo-
vek pozna z pohladnic. Amozno vam
napadne otazka: ,Do Alp na kopce
a ladovce... na voziku? Ved to musi
byt nemozné a pIné bariér!” Paradox-
ne to bolo presne naopak. Pristup-
nost a bezbariérovost boli na mimo-
riadne vysokej Urovni a vietky miesta,
ktoré som navstivil, boli vhodné aj pre
¢loveka na voziku.

Cesta na Top of Salzburg

Sucastou nasej dovolenky bol aj vylet
na Top of Salzburg vo vyske 3029 m
n. m. Miesto, kde sa Clovek citi, akoby
stal na streche sveta. A to najlepSie?
Na vrchol sa da bez problémov dostat
systémom modernych lanoviek, ktoré
su Uplne bezbariérove.

R&no sme zaparkovali pri dolnej sta-
nici Maiskogelbahn. UZ pri kupe list-
kov som mal vyborny pocit, pretoze
personal bol mily, vedel presne, ¢o je
potrebné a bez vahania mi pomohol
pri nastupe. Kabinky su priestranné,
moderné a pohodIné.

Na vrchol vedie aZ Sest kilometrov
dlhy systém Styroch lanoviek, kazda
z nich s inym vyhladom a atmosférou.

1. Maiskogelbahn - stapanie

k oblakom

Hned po nasadnuti sa zacali otvarat
prvé vyhlady. Pod nami sa zmen3o-
valo mestecko Kaprun, luky aj cesty,
zatial Co hory sa priblizovali Coraz viac.
2. 3K K-onnection - ikonicka spoj-
ka Kaprunu a Kitzsteinhornu
Prestup na Maiskogeli viedol k jed-
nej z najkrajsich lanoviek, aké som
kedy videl. Vysoko nad dolinou sme
sa vznasali ponad rieku, lesy a strmé
svahy. Mal som husiu kozu, doslova
letite nad krajinou.

3. Gletscherjet 2 - ked'sa krajina
meni pred o€ami

Zo stanice Langwiedboden sme po-
kracovali vysSie. Zelené luky zmizli,
pribudalo skal a cela krajina pdsobi-
la drsnejSie a majestatnejSie. V tichu
bolo citit len vietor a jemné hucanie
lanovky.

4. Gipfelbahn - posledné metre

na samotny vrchol

Z reStauracného a vystavného centra
Alpincenter (2 450 m) sme nasadli do
poslednej lanovky, ktora nas vyviezla
az na vrchol Kitzsteinhornu k vyhliad-
ke Top of Salzburg (3 029 m).

Po vystupeni sa pred nami otvoril
ohromuijuci panoramaticky pohlad.
Zasnezené trojtisicovky, obloha doty-
kajuca sa hor, nekonecné ticho a vzdu-
ch, ktory doslova Stipe do tvare. Vidiet
Grossglockner a dalSie alpské Stity
z tejto vysky bol pocit, ktory sa slovami



Na vrchol vedie Sest kilometrov dihy systém
Styroch lanoviek, kazda z nich s inym vyhladom
a atmosférou (Z rodinného archivu)

len tazko opisuje. Vo vnutri centra
Gipfelwelt 3000 sme si pozreli vysta-
vu o ladovci a kratky film o historii
tejto oblasti. Obed a kavicka s pano-
ramatickym vyhladom boli symbolic-
kou CereSnickou na torte.

Moje tipy pre cestovatelov

na voziku (aj bez neho)

* Lanovky su Gplne bezbariérové
od Kaprunu az na samotny vrchol.
Obsluha je zvyknuta pomahat a je
velmi mila.

* Toalety pre vozickarov najdete
vo viacerych staniciach aj hore
na vrchole.

* Pocasie je kluc€ové. Urcite si pred
vyletom pozrite webkamery, aby
ste neprisli o vyhlady.

* Teplé oblecenie je nutnost,
pretozZe aj v lete mdze na vrchole
fukat a teplota klesa pod 10 °C.

e Odporucam ist rano, je menej
[udi a svetlo je najkrajSie.

* Nebojte sa to skusit. Ak ste na
voziku, vylet az na 3 029 metrov je
mozny.

jeden meter vy3ky (Z rodinného archivu)

Ak milujete hory, vyhlady a chcete
zazit nieco, €o si budete pamatat eSte
velmi dlho, Top of Salzburg je zaZitok,
ktory stoji za kazdy jeden meter vy3ky.
A najlepSie na tom je, Ze je pristupny
naozaj pre kazdého. i
TOMAS ROXER
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NA VOLNY CAS identifikujem ako clovek s telesnym
., raceur hendikepom, identifikujem sa aj tym,
Sme nutenizit Ze som gay,” uviedol ako dévod pristu-
vrozporestym, kym  pujehorodiny.
sme

Adam je jednym z mnohych zdravotne
Mnoho mladych ludi so zdravotnym  znevyhodnenych obyvatelov Slovenska
znevyhodnenim ma diametralne odlis- s podobnym pribehom.
ny svetonazor od svojich rodicov. No
kvoli nedostatocnému systému kom- ,Pred otcom som musela ujst,” pove-
penzacii a osobnej asistencie na Slo- dala Beata, ktora Studuje a dlhodo-
vensku nie je pre nich finan¢ne moz- bo pracuje v zahranici. Vzhladom na
né sa od svojich rodin osamostatnit. nehodu ma sice mierne poskodenu
Denne tak Ziju v rozpore: nemajud ind  motoriku, ale dokaze byt samostatna.
moznost, ako sa spoliehat na nepla- ,Neustale sme sa hadali, poniZzoval ma
tend pomoc svojich rodin, ktoré vSak  za to, ako vyzeram, a kradol odo mna
Casto nereSpektuju ich identitu alebo  a surodencov. Museli sme pred nim
predstavy o vlastnom Zivote. Problém, navySe skryvat svoje queer identity,
ktory sa tyka mnohych ludi, no o kto- pretoze sme sa bali fyzického nasilia.”
rom sa takmer nehovori, aj kvéli nes-
mierne sploStenej spolocenskej pred- S odmietnutim rodiny ma skusenost
stave o potrebach ludi so zdravotnym  aj Daniel. Za minimalnu mzdu pracuje
znevyhodnenim. v obchode a popritom si externe dopl-
,Casto mam pocit, akoby som vo svojej  fa vysokoSkolské vzdelanie. ,Kvoli de-
rodine ani na Slovensku nemal vdbec  generacii platniciek mam obmedzenu
Zit,” hovori Adam. Tento Cerstvy tri- pohyblivost a chronické bolesti. Okrem
dsiatnik diktuje text prostrednictvom  toho mam ADHD, autizmus a depresie.
speech-to-text aplikacie vo svojej Lenze moji rodicia chceli zdravé, nor-
skromnej spalni. Takymto spé6sobom  mativne, reprezentativne dieta. Pohf-
komunikuje so svojimi online priatel- dajud mojimi potrebami, ndtia ma do
mi, kym jeho rodicia sedia vo vedlajSej  ¢innosti, ktoré sa s nimi nezhoduju,
miestnosti za otvorenymi dverami. ¢im mi privarili aj C-PTSD (komplexna
post-traumaticka stresova porucha,
Adam nie je jeho skuto¢né meno. Citi  pozn. red.)"
takU mieru ohrozenia, Ze sa neodvazi
porozpravat svoj pribeh pod svojim  Erika je umelkyna - tvori malbu, lite-
vlastnym menom. Nefungujuci systém  ratlru aj poéziu. Zije s nervovosvalo-
ho totiz nuti byvat so svojou rodinou, vym ochorenim v pokrocilom Stadiu,
ktora mu vSak dava pocitovat, Ze je  preto vacsinu Zivota Zije na posteli
bremenom a je neschopny rozhodovat  a potrebuje neustalu opateru. ,Moji
o svojom Zivote. ,Okrem toho, Ze sa  rodicia maju psychické problémy, ale
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ako typicka stara 3kola si odmietaju
priznat, Ze Cosi také existuje - vSetci
taki pacienti su pre nich menejcenni
a vraj by im mali zobrat svojpravnost.
Kvoli tomu, Ze v sebe potlacaju svo-
je problémy, ma otec voci nam velmi
emocionalne nasilny vztah. NavySe uz
niekolko asistentiek mi povedalo, ze
davaju vypoved kvoli povahe mojej
mamy, ale bez nej by sa o mna rady
starali nadalej. NielenZe mi tak posko-
dzuju medziludské vztahy a pristup
k starostlivosti, ale ja mam eSte aj
ucebnicové PTSD a OCD (obsesivno-
-kompulzivnu poruchu, pozn. red.)
a zabranuju mi vyhladat pomoc.”

Pre nedostatoc¢nost slovenského sys-
tému kompenzacii su zdravotne znevy-
hodneni [udia nuteni viest Zivoty v roz-
pore s vlastnou povahou, hodnotami,
inklinaciami a preferenciami.

To su len Styri najvyraznejsie pribe-
hy z mdjho prieskumu. Urobila som
ho preto, Ze v komunite zdravotne
znevyhodnenych ludi na Slovensku
dlhodobo pozorujem konsenzus, Ze
jej clenom chyba sloboda.

Zit v rozpore so sebou

Zdravotne znevyhodnené obyvatelky
a obyvatelia Slovenska musia vyna-
kladat podstatne viac Usilia na to, aby
prezili ¢i si udrzali slobodu, hoci kvoli
svojim zdravotnym stavom maju k dis-
poziciiomnoho menej dennej energie
nez zvySok populacie. Ako komunita sa
spajaju hlavne na zaklade svojej izola-
cie od zvySku spoloc¢nosti. TU zazZivaju
napriek tomu, Ze su ¢asto sami otvo-
reni voci najréznejSim typom ludi, pre-
toze si sami museli vybudovat celkom

nové spdsoby kazdodenného Zivota
v tych najnetradi¢nejSich telach. Pre
nedostatocnost slovenského systému
kompenzacii su zdravotne znevyhod-
neni ludia ndteni viest Zivoty v rozpore
s vlastnou povahou, hodnotami, in-
klinaciami a preferenciami. Stavaju
sa tak podla vlastnych slov Zijacimi
protikladmi.

V nasej komunite su tieto skuto¢nosti
takou samozrejmostou, ako vedomie,
Ze sa slovenski politici pokusia zapdso-
bit na svojich volicov fotkami v krojoch
namiesto toho, aby zlepSovali verejné
sluzby obyvatelom krajiny. Iréniou je,
Ze zdravotne znevyhodneni ludia, ktor{
Ziju prave v tychto ,oblastiach krojov”
- teda na vidieku, majd o poznanie
horSie Zivotné podmienky nez ti, ktorf
Ziju v mestach. Pritom uz v mestach je
latka tak nizko, Ze sa dotyka zemského
jadra.

Protiklady v3ak nevznikaju len medzi
ich vnutrom a neludskymi Zivotnymi
podmienkami v ich state. Co sa sta-
ne, ked zistia, Ze bytostne nesuhlasia
s [ludmi, na ktorych zavisi kazdy ich
pohyb, ich moZnost sa najest, netrpiet
bolestami alebo okusit krajinu za ich
Styrmi stenami?

Pre mojich tridsiatich respondentov
to nie je len katastrofizacia, ale realita,
ktora nahana strach. Vsetci sa totiz
vyjadrili, Ze sa nezhoduju s ¢lenmi
svojej domacnosti v politickych na-
zoroch ani v ludskopravnych témach
- napr. v otazkach, ktoré sa tykaju men-
Sin, v predstavach o medziludskych
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vztahoch, v otadzke ich zamestnania,
v zalubach, v Zivotnych a hodnotovych
prioritach a dokonca ani v tom, ako
by mala prebiehat starostlivost o nich
samych. Takmer tretina z nich tvrdi, ze
takyto nesuhlas s ¢lenmi ich domac-
nosti patri k najhlavnejSim dévodom,
preco si Zelaju osamostatnit sa.

Mojimi respondentmi boli vyhradne
dospeli ludia. NajCastejSie ich ovplyv-
nuje detska mozgova obrna - podla
toho, ktora ¢ast mozgu sa im neokys-
li¢ila pri narodent, st niektori chodiaci
s poskodenou motorikou a ini su kvad-
ruplegici na voziku.

Dali respondenti Ziju s nervovosva-
lovymi ochoreniami, kvoli ktorym po-
uzivaju vozik ¢i su leziaci. V pripade,
Ze neexistuje lieCba alebo im ju stat
nepodava, ide o progresivne ochore-
nia, preto vsetci okrem dvoch z nich
oCakavaju, Zze jedného dna budu po-
trebovat 24/7 opateru.

Jedna respondentka je nevidiaca a dal-
Sia Zije s mentalnym postihnutim, ta-
kZe jej s odpovedami s jej sihlasom
pomohol otec. VSetci odpovedali ano-
nymne na poloZené otazky, a tiez zdie-
[ali svoje osobné pribehy a skusenosti.
Co sa stane, ked ludia so zdravotnym
znevyhodnenim zistia, Ze bytostne
nesuhlasia s fludmi, na ktorych zavisi
kazdy ich pohyb, ich moZnost sa najest,
netrpiet bolestami alebo okusit krajinu
za ich Styrmi stenami?

Uz v stratifikacii podla typu domacnos-
ti boli evidentné rozdiely medzi tymi,
ktori Ziju v meste a tymi, ktori Ziju na

vidieku. S rodi¢mi Zilo 40 percent mo-
jich respondentov z vidieka a 31,8 per-
cent mojich respondentov v mestach.
Tridsat percent respondentov z vidieka
a 13,6 percent respondentov z miest
Zije s partnermi. AZ 40,9 percent mo-
jich respondentov z miest Zije osamote,
pricom tak nezije Ziadny na vidieku.
ZvySok respondentov Zije s osobnymi
asistentmi*kami, opatrovatelmi*kami
alebo inymi blizkymi.

Problematicky vypocet hodin osob-
nej asistencie

Ak sa chcu zdravotne znevyhodneni
obyvatelia Slovenska osamostatnit
na vidieku, je to ovela komplikovanej-
Sie aZ nemozné. Presne tieto Zivotné
podmienky zabranili aj Adamovi, aby
zil slobodne, hoci je to jeho najvacsie
zelanie. Povazuje ho vSak za nesplini-
telné. Systém kompenzacii mu v osa-
mostatneni sa priamo zabranuje. A to
zdaleka nie len jemu.

Kolektivna skusenost mojich respon-
dentov je totiZ nasledovna: Vac¢sina
[udi so zdravotnym znevyhodnenym
stratila pohybové ¢i vnemové schop-
nosti, Ci uz preto, ako sa narodili, alebo
kvoli nehode. Prekvapenim je, ze by
ich to nemuselo privelmi trapit, pre-
toze existuju zauzivané systémy, ktoré
efektivne vykompenzuju kazdu funkciu.
ISli teda poziadat o osobnu asisten-
ciu. A Uradnik im povedal, Ze sa musia
vzdat priblizne polovice az tristvrtiny
svojho Zivota.

Nie preto, Ze by ich natolko obmedzo-
val zdravotny stav. Ale preto, Ze Uradnik
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vypocital, Ze tu polovicu svojho Zivota,
vratane zakladnych fyzickych potrieb,
skratka nepotrebuju. Pricom podla za-
kona sa o nich takto rozhodnut proste
mdze napriek comukolvek, Co samotny
Clovek, ktorého sa to tyka, vyjadri na
posudkovom konani.

Hodiny osobnej asistencie sa totiz
nepoditaju na zaklade slov uzivatelov
a uz vbbec nie osobnych pribehoy,
fotografii ¢i videi ako dékazov o ich
potrebach, pracovnom a socialnom zi-
vote. Rozhodnutie sa ma ustanovit len
na zaklade kratkej prehliadky u Uplne
cudzieho lekara a zoznamu, ktory pri-
pravil Urad prace, socialnych veci a ro-
diny celoploSne pre v3etky diagn6zy od
ochrnutia cez zrakové znevyhodnenia
po autizmus. VSetci maju podla zako-
na potrebovat presne rovnaké ukony
osobnej asistencie, a tak v skutocnosti
zakon nezahfna nikoho potreby.

Na toto doplaca az tretina mojich
respondentov z vidieka. Pocas horu-
ceho dna si nezajdu len tak k jazeru
¢i do klimatizovaného kina, pretoze
priznané hodiny im pokryvaju menej
ako polovicu potrieb. Ak si maju zvolit
medzi tym, Ci sa s asistentkou vydaju
na volnocasovu aktivitu, alebo si uhra-
dia asistenciu za pomoc pri praci a nav-
Steve lekara, volba je jasna.

Adamovi a Gabriele hodiny asistencie
naplfiaji menej ako 20 percent potrieb
- oni na vyber vobec nedostavaju. Na-
priek tomu, Ze oficidlny Gcel osobnej
asistencie je zaradenie uZivatela do
spolocnosti, svojich zopar hodin na

den musia vyuZit na zakladné preZiva-
nie. Ma im k Zivotu stacit, Ze sa najedia,
pouziju WC a umyju sa.

Prekazkou pre Ivana je naopak to, Ze
urady mimo hlavného mesta nepriji-
maju elektronické Ziadosti. Na vybave-
nie osobnej asistencie preto potrebu-
je pomoc rodicov, ktori vSak zasadne
nesuhlasia s tym, aby sa onho staral
cudzi ¢lovek. Realisticky by teda po-
treboval osobnu asistenciu na to, aby
osobnu asistenciu ziskal. Od ludi, ktorf
o rodicov ¢i opatrovatelov prisli, Grady
vyzaduju rovnaku casovu slucku.

Iréniou je, ze pre zvySok spolocnos-
ti je osamostatnenie sa absolUtnou
samozrejmostou az natolko, Ze ak to
intaktny clovek nespravi do urcitého
veku, okolie ho za to zvykne zahan-
bovat. Ak sa vSak chce osamostatnit
zdravotne znevyhodneny clovek na
Slovensku, radsej ma byt vdacny, Ze sa
onho budu rodicia starat do sklonku
Zivota. Spdsob Zivota, aky ma byt pre
jednu skupinu hanebny, ma teda byt
pre zdravotne znevyhodnenych fudito
najlepsie, co si mozu dovolit.

To mdzem potvrdit na zaklade svojej
skdsenosti. Po 6smych mesiacoch od-
volani po boku pravnicky mi priznali
15 hodin asistencie denne, hoci mam
narok na 20 hodin a nevyhnutne potre-
bujem 24/7 starostlivost. Nezabudli mi
vSak pripomenut, Ze mam byt vdacna,
pretoZe vraj poberam najviac hodin
asistencie z Nitrianskeho kraja. Ano,
pocas tych zvySnych deviatich hodin
denne, pocas ktorych sa v buducnosti



80 | NAVOLNYCAS |

SME NUTEN/ ZIT V ROZPORE S TYM, KYM SME

bez rodi¢ov budem dusit, budem tr-
piet bolestami, bude ma svrbiet hlava,
nebudem méct ist na WC a nebudem
mat koho zavolat o pomoc, budem
velmivdacna, pretoze takto ma predsa
vyzerat ten najlepSi mozny scenar pre
zdravotne znevyhodnenu obyvatelku
Slovenska.

,ESte aj v dne3nej dobe sa na ¢loveka
so zdravotnym znevyhodnenim zabu-
da pozerat ako na ¢loveka,” pokracu-
je Adam. ,Spolocnost ignoruje, Ze sa
vyvijame tak ako kazdy iny a mame
individualne potreby, z ktorych niekto-
ré nevyplyvaju z nasho zdravotného
stavu.”

.Ciasto€na bezbariérovost"

Jeho tvrdenie podporuje akutny nedo-
statok bezbariérovosti na Slovensku.
Do tej zahffiame pristup pre vozic-
karov, ale napriklad aj indikatory pre
nevidiacich a nepocujucich a priestory,
ktoré nie su prilis naro¢né na vnemy.
Podobné bariéry brania v slobodnom
navstevovani verejnych priestorov
kazdému jednému respondentovi
z vidieka.

Aj pre obyvatelov miest je nanajvys
Usmevna predstava, Ze by sa mohli po
svojej domovine pohybovat bez obav,
hoci aj pri oby€ajnom nakupe potra-
vin. ,Nie vSetko vidim. Spolieham sa
na pomoc cudzich osdb alebo sa pre
istotu informacie vzdam, potravinu
si nekdpim,” napisala mi dalSia z res-
pondentiek mdjho prieskumu Helena.
Iréniou je, Ze pre zvySok spolo¢nos-
ti je osamostatnenie sa absolUtnou
samozrejmostou aZz natolko, ze ak to

intaktny ¢lovek nespravi do urcitého
veku, okolie ho za to zvykne zahan-
bovat. Ak sa vSak chce osamostatnit
zdravotne znevyhodneny clovek na
Slovensku, radSej ma byt vdacny, Ze sa
onho budu rodicia starat do sklonku
Zivota.

Podobné sklsenosti maju aj vozickari.
VacSina mojich respondentov zijucich
v mestach hlasi, Ze im bezbariérovost
vyhovuje priblizne na 70 percent. Vda-
ka narastajucemu aktivizmu mnoZzstvo
majitelov verejne pristupnych priesto-
rov zacina vnimat slovo ,bariéry” ako
neziaduce. Namiesto toho si vymysle-
li podla nich korektné tvrdenie: ,Ide
o CiastoCne bezbariérovd budovu.” Je
sice pekné, ak 70 percent budovy ma
rampy a vytahy, no ak potom vozickari
narazia do prilis Uzkych dveri, budova
sa neda oznacit za bezbariérovu. Plati
pre to rovnaka logika ako pre: ,Tak
trochu som si zase kupila knihu.” Bud'
to tak je, alebo nie.

Teda po tom, ako zdravotne znevy-
hodnenym l[udom uradnik odobral
zdsadnu cast zZivota, Stat im nezabez-
pecuje adekvatny pristup na verejné
miesta - u mojich respondentov bolo
rozpatie verejnych miest, ktoré ozna-
Cili za nepristupné od jednej tretiny az
po, v urcitych oblastiach, Uplne vsetky.
Ato preto, Ze 5tat nere3pektuje Clanok
9: Pristupnost z Dohovoru OSN o pra-
vach osdb so zdravotnym postihnu-
tim - akoby ludské prava zdravotne
znevyhodnenych [udi nemali vacsiu
vahu ako kniha, po ktorej v parlamente
ledabolo siahnu, ked potrebuju tvrdy
povrch na podpisanie dozivotnej renty.
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Velkym problémom na Slovensku bez
ohladu na miesto bydliska je nedostup-
nost kompenzacnych pomdcok; nedo-
stupnost asistencnych zvierat a pristu-
pu pre ne; nedostupnost zdravotnej
starostlivosti, fyzioterapii, opatrovania
a vSeobecné odmietanie pracovnych
akomodacii, akymi su pracovna asis-
tencia ¢i ohlad na limity fyzickych aj
psychickych diagnéz. Nielenze teda
Slovensko zlyhava v podpore svojich
zdravotne znevyhodnenych obyvate-
[ov, ale eSte k tomu ludia, ktori chcu
pracovat a podporovat sa tak sami,
nemaju takuto moznost.

Podla Spravy o hospodareni Socialnej
poistovne v roku 2024 ma priemerny
plny invalidny déchodok vySku 545,52
eur. Priemerny ciastocny invalidny
déchodok dosahuje len vysku 300,76
eur. Portal TREND reality reportoval,
Ze aktualne priemerné najomné na
Slovensku vsak stoji 727 eur. Ak zdra-
votne znevyhodneni obyvatelia Slo-
venska nemaju adekvatnu podporu
v zamestnani, ale invalidny déchodok
im pokryje ledva polovicu najomného,
ocitaju sa v bezvychodiskovej situacii.

Politické rozdiely v ramci
domacnosti

Respondenti v mojom prieskume hro-
madne pocituju ignoranciu zo strany
spolocnosti: ,Pozeraju sa na mna ako
na zdravotny stav, nie ako na individu-
alneho ¢loveka s osobnostou.” ,Ludia
nas odmietaju zaclenit do spolo¢nosti.”
,Sme vnimani ako bremend.” ,Politici
nemaju vélu ndm pomoéct.” To je len
zopar z mnohych vyjadreni mojich

respondentov, ale v3etky sa nesu
v rovnakom duchu zanedbania. Sys-
tém im odopiera naplnenie zakladnych
fyzickych potrieb, moznost kariéry aj
socialneho Zivota. Nasledne to nikoho
kompetentného nezaujima a aj pod-
statna cast ludi, ktorych osobne po-
znaju, predstiera, Ze ni¢ nepoculi.

Viac ako polovici mojich respondentov
sa napriek nedostato¢nému systému
kompenzacii podarilo osamostatnit.
Len ti, ktori Ziju v mestach, v3ak tvrdia,
Ze sa ich Zivoty zlepsili alebo zosta-
li rovnako kvalitné. U tych z vidieka
naopak prevlada nazor, Ze po osamo-
statneni sa su ich Zivoty narocnejSie.
Museli si teda vybrat medzi moznos-
tou zit podla svojich predstav a tym,
aby si vydychli.

Pritom citit sa doma v bezpe¢i, moct
sa slobodne pohybovat a prejavovat
svoju identitu a nazory by mali byt
absolutne zakladné ludské prava. Pre
zdravotne znevyhodnenych obyva-
telov Slovenska vSak ocividne nie su
samozrejmostou. Ziaden z tridsiatich
[udi, s ktorymi som pre tuto reportaz
komunikovala, nemal ani zdaleka pocit,
Ze by jeho nevyhnutné potreby boli
naplnené bez pomoci ludi, pri ktorych
sa necitia bezpecne a pred ktorymi sa
nesmie prejavit.

Vacsina ucastnikov tejto reportaze je
tak uvaznena v situacii, v akej nech-
cu Zit svoju buducnost, a s [udmi,
s ktorymi si neZelaju koexistovat na
dennej baze. Ak sa takéto pribehy
objavili len medzi mojimi tridsiatimi
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respondentmi, je alarmujlca predsta-
va, aké situacie sa odohravaju v Zivo-
toch zdravotne znevyhodnenych ludi
na celom Slovensku. Ved podla Sta-
tistického uradu SR malo v roku 2024
zdravotné znevyhodnenie 31,8 percent
obyvatelov Slovenska nad 16 rokov.
Je nevyhnutné, aby sme prestali nu-
tit zdravotne znevyhodnenych ludi zit
proti svojej prirodzenosti. Nielen tych,
ktori si m6zu dovolit zit v drahSich lo-
kalitach. Nielen tych, ktori mali Stastie
na ¢lenov domacnosti. Je nevyhnutné
zmenit systém tak, aby poskytoval slo-
bodu kazdému bez vynimky.

PETRA ELLER

Tento ¢lanok bol pévodne publi-
kovany v &asopise JADU www.jadu
magazin.eu. Clanok vznikol v ram-
ci projektu PERSPECTIVES - novej
znacky pre nezavislu, konstruktivnu
a multiperspektivnu Zurnalistiku,
ktory spaja sedem redakcii zo stre-
dovychodnej Eurépy pod vedenim
Goetheho inStitatu. Projekt PER-
SPECTIVES je realizovany vdaka fi-
nanénej podpore EU.
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Slovensko ukazalo
srdce, zbierka
dosiahlarekordny
vysledok

Druhy junovy piatok, 13. 6. 2025, pat-
ril verejnej zbierke, ktord uz 25 rokov
pripravuje nase obcianske zdruZze-
nie Belasy motyl. Detom a dospelym
s nervovosvalovym ochorenim dar-
covia a darkyne z celého Slovenska
prispeli na doplatky za nevyhnutné
pomocky najvySsou sumou v dote-
rajSej historii zbierky - 51 512,31€.

Belasy motyl
pokracujevpomoci

PriebeZny vynos
25. rocnika zbierky je

51512,31€

Dakujeme kazdému
za podporu.

83

LAni sme neddfali, Ze v tychto taZkych
casoch sa podari vyzbierat tolko da-
rov. O to viac nds to tesi a Uprimne si
vdZime kaZdé darované euro. Vdaka
vasej podpore moZe Belasy motyl po-
kracovat'v tom najdéleZitejSom, a tym
Jje pomdhat [udom s nervovosvalovym
ochorenim. Zo srdca dakujeme,” odka-
zuje predsednicka Belasy motyl o. z.
Mgr. Andrea Madunova.

Co sa to nervovosvalové ochorenia?
Zriedkavé progresivne ochorenia,
ktoré sa prejavuju svalovou slabos-
tou, stratou a Ubytkom svalstva. Tym,
ze choroba postihuje vSetky svaly,
ovplyvhuje aj tie, ktoré umoznuju
dychanie prehitanie, ¢ samostat-
nu cinnost srdca. Potrebujd pomoc
druhych os6b a Zivot im ulahcia Spe-
cialne kompenzacné pomocky. S ich
nakupom pomaha prave verejna
zbierka Belasy motyl, ktora prispieva
na doplatky za elektrické a mecha-
nické voziky, antidekubitné matrace
a podlozky, zdvihaky, dychacie masky
a pristroje, batérie a mnohé dalsie.

Online aj s pokladnickami do ulic
Aj tento rok sme zbierku organizo-
vali my, zamestnanci obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl, ktori Zijeme
s roznymi formami zdravotného zne-
vyhodnenia. UZ 25 rokov sa k nam
pridavaju ¢lenovia a ¢lenky zdruze-
nia, ludia, ktorych sa nervovosvalové
ochorenie osobne dotyka a mnohi
nasi priaznivci a dobrovolnici.
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Uz 25 rokov spolu pomahame

Doteraz sme z ctu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 936 X

v celkovej sume 573 144,70 €

ReportaZe zmiest:
Zbierka ocami
dobrovolnikov

* BRATISLAVA | 6936,49 €

Dakujeme vietkym Studentom a 3tu-
dentkadm v pocte 120 z tychto brati-
slavskych skol:

ZS Ostredkové

(Mgr. Mariana KolSovska)

ZS a MS Milana HodZu,

Skarniclova ul. (Mgr. Julia Térékova)
Gymnazium Matky Alexie,

(Mgr. Andrea Kaderova)

IPR, Mokrohajska 1

(Mgr. Petra ViSfiovska)

Sukromné bilingvalne gymnazium,
Ceska ul. (Mgr. Jana Sidmisova)
Gymnazium, Bilikova ul.

(Mgr. Margaréta Zajacova)

SOS Chemicka, Vi¢ie Hrdlo ul.

(Mgr. Viera Brusnicka)

SOS beauty sluzieb

(Mgr. Petra Kamenar)

Stredna odborna Skola
pedagogicka, Bullova ul.

(Mgr. Darina Sestakova)

a mnohym dalSim, ktori v Den
belasého motyla vysli do ulic
s pokladnic¢kami.

SG Ceska:

Natalia Dickson, Sofia Dorov, Bruno
Gunis, Hana Hlavat4, Jakub Koma, Mi-
chal Lancari¢, Karolina Melnikova, Na-
tasa MikluSova, Dominika Misuthova,
Simon Novota, Simona Polakovi¢o-
va, Bruno Randuska, Mariia Shapiro,
Jakub Smutny, Viktor Smutny, Kris-
tian Stefko, Julia Toscherova, Jonas
Zaborsky

Gymnazium Bilikova 24:

Anna DZupinova, Hanka Rochovska,
Natalia KoSudova, Regina Lakiova, Ka-
tarina Halmesova, Michaela Serseno-
va, Lucia Puterova, Tamara EStokova,
Kristinka Miticka, Zuzana Gersova,
Lea lI¢inova, Timea Tomcikov, Simona
Kovacova, Kiara Kratochvilova, Micha-
ela Dudasova, Rebeka Hlavacova, Ve-
ronika Lednarova, Rebeka HaleSova,
Natalia Kotlarikova, Ema Laura Mi-
chalikova, Silvia Adamcova, Martina
Sergenova, Romana Mozolova, Patrik
Richer, Alex Krajcir, Laura Stromko-
va, Hana Hocova, Hana Kanianska,
Viktoria Kralikova, Patricia Krizano-
va, Barbora Chladna, Matej Mag-
da, Jakub Hoschek, Matej Radocha,
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Emil Rac, Timotej Farkas, Eva Ogrod-
nikova, Terézia Romanova, Eliska
Netriova, Dominika Ludvigova, Lau-
ra Krickova, Karolina Bockova, Zsoka
Bugarova, Tatiana M6zova

SOS Racianska Beauty, Bratislava:
Cherryl - Uju Chinwuba, Nina Bolga-
Cova, Viktéria Rozarova, Mgr. Petra
Kamenar

IPR, Mokrohajska 1:

Jakub Chudej, Dominik Danék, Ra-
dovan Klempa, Mgr. Marianna
Kostialova

NCERT
BELAsEHO
_Morypg . s

UMM MAMISTH
BRATTHLAVA __:

Dobrovolnici IPR, Mokrohajska
(Archiv Belasy motyl o. z.)

ZS Ostredkova, Bratislava:
Michaela Brezinova 9.C, Beata Brinzo-
va 9.A, Samuel HruSovsky 9.D, Diana
Kéry 9.D, Hana Lunackova 9.A, Da-
nuta Antonia Martinec 9.A, Richard
Novorolsky 9.D, Tereza Stareckova
9.A, Miriam Sramekové 9.C

.V ramci predmetu ETV mdme moZnost
sa rozprdvat so Ziakmi o dobrovolnic-
tve, angaZovanosti Skoly do réznych
projektov a na pomoc réznym organizd-
ciém. Ziaci maju velky zdujem. Povedali
by sme, Ze chcu sa uliat zo Skoly, lenze
opak je pravdou. Naozaj chci pomoct
druhym ludom, necakaju nic za to, je to
pre nich obrovskd skusenost do Zivota.
Musia si dobrat ucivo, ktoré zameska-
ju. Nie je ndrocné ich presvedCit, prd-
ve naopak pridu osobne, prihldsia sa.
BohuZial, nembZeme zobrat vSetkych.
Sme velmi radi, Ze sme mohli asporn
takymto spésobom poméct. Dakujeme
ludom za ich milé slovd, slovd povzbu-
denia a ich priklad pre mladu generd-
ciu. Nasli sa ludia, ktori'im kdpili jedlo,
sladkost'v obchode, aby mali dostatok
energie, neskutocnd podpora. Urcite
méZete s nasou pomocou rdtat aj na-
budtce. TeSime sa na buddci Skolsky
rok a na dalsi rocnik zbierky. Prajeme
vietko dobré, nech sa vdm dari.” Z8
SNP z Ostredkovej, Mgr. Marianna

KolSovska
d
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Dobrovolnici ZS Ostredkovd, ktora sidli nedaleko centraly Belasého motyla,
su to vlastne nasi susedia. Velmi sa teSime, Ze sa do zbierky zapéjaju
kazdorocne a hned, ako ich oslovime (Archiv Belasy motyl o. z.)

mumllﬂ(n“ﬂ"m

=

Dobrovolnicky tim Billa Bajkalska Bratislava (Archiv Belasy motyl o. z.)
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PG RCr |

POLENIE

FUERA FonDO
MEDIA; papand

Dobrovolnicky tim Billa Bajkalska Bratislava Dobrovolnicky tim Kaufland Trnavska Bratislava
(Archiv Belasy motyl o. z.) (Archiv Belasy motyl o. z.)

Dobrovolnicky tim Avion Bratislava Dobrovolnicky tim Eurovea Bratislava
(Archiv Belasy motyl o. z.) (Archiv Belasy motyl o. z.)
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e BANSKA
BYSTRICA | 1088,65 €

Organizator: Eva Panisova
Obchodna akadémia MF:
Sona Jarosova, Sofia Strakova,
Vanda Mikova, Monika Ne-
uschlova, Lucia Paterova, Karo-
lina Kovacova, Laura Luptakova,
Zoja Kruzliakova, Livia Spaniko-
va, Nikola Varholakova, Maria
Viktorova, Stanislava Fararikova
Z8 SNP: ,V $kole ZS SNP sme aj
vdaka propagdcii pdna riadite-
la vyzbierali 510,02 €, ¢o bola
takmer polovica vyzbieranej
sumy. Dakujeme vsetkym, ktori
prispeli.” Eva Panisova

Dobrovolnicky tim Banska Bystrica
(Archiv Belasy motyl o. z.)
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Dobrovolnicky tim Banska Bystrica (Archiv Belasy motyl o. z.)

* BANSKA
STIAVNICA | 380 €

Organizatorka: Adela Plevova
Dobrovolnici: Alzbeta Skvarnova, Lud-
mila Plevova

.Vsetko bolo v poriadku. Tradic¢ne
sme sa rozloZili pred Billou od 9:00 do
takmer 18:00 a zastavilo sa pri nas oko-
lo (Betka ich pocitala) 110 ludi, niektori
aj dvakrat. Potesili nds teenageri, ktori
spontdnne prispeli a asi 10-rocny chla-
pec s nanukom v ruke, Ze to su moje
posledné a hodil ich do pokladnicky.
Osvedcilo sa ndm nalepit plagdt na sto-
lik. Prechddzajtic okolo nds, si ho ludia
Citali a potom sa zastavili prispiet.”
Adela Plevova

* BATKA, RIMAVSKA
SOBOTA | 303,95 €

Organizatorka:

Ing. Lea Csikfejesova
Dobrovolnici: Alena Zibrinova, Eva
Csikfejesova, Marta z pekarne Szabd,
zamestnanci resStauracie Village
,Tento rok som zvolila trochu iny sp6-
sob ako iné roky, nakolko som na den
zbierky nevedela byt priamo v uliciach.
V Rimavskej Sobote som priamo oslovila
znamych ludi a nasledne sme v Bdtke
v pekdrni Szabd a restaurdcii Village
umiestnili plagdty a pokladnicky.”
Ing. Lea Csikfejesova
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* BYTCA | 320,50 €

Organizator: Anna Palcekova,
Irena Jandzikova

Gymnazium ElidSa Laniho: Kristina
Krajciova, Petra Jandackova, Peter
Harvanek, Peter Krcho, Peter Chlebi-
na, Daniel Ciesarik

e HUMENNE | 450,95 €

Organizator: Petra Kanalasova
Dobrovolnici: Barbora Mackova, Oli-
via Kanala$ova, Michaela Sustova,
Katarina Kovacova, Dana Jenova

o IPELSKE ULANY | 50 €
Organizator: Monika AnnusSova
Dobrovolnici: Magdaléna Kovacsova,
Erika Suchariova

* KRUPINA | 160 €

Organizator: Jarmila Adamova
Dobrovolhici: Tomas Adam a Gymna-
zium Andreja Sladkovica

* NITRA,
BABINDOL | 2210,95 €

Organizator: Imrich Horvath
Dobrovolnici: Ladislav Korgo, Maria
Fintova, Viktéria Ferencova, Colin
Powell

e PIESTANY | 1452 €

Organizator: Martin Jankech
Dobrovolnici: Marian Klimco, EliSka
Jankechova, Miriama Jankechova, Z5
Holubyho

.Prekvapila ma Stedrost ludi a ochota
Ziakov pomdhat.” Martin Jankech

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

* POPRAD, VYSOKE
TATRY | 2401,27 €

Organizator: Vojtech PolhoS
Gymnazium sv. Jana Pavla Il, Po-
prad: Maria Mercakova, Blazena Hal-
¢inova, Tomas Rakoci, Damian Soltys
Sukromna stredna odborna Skola
sluZieb, Poprad: Natalia Leszkéva,
Natélia Zrobekova, Veronika Bart-
schova, Pavlina Fedorova, koordina-
torka Ludmila Macakova, pani riadi-
telka Ing. Maria Krempaska, MBA
Obchodna akadémia, Poprad:

Ing. Dana Pavlikova, Juraj lvancik,
Sofia Bar€ova, Radka Friedmannova,
Olivia Gajanova, Natalia DlugoSova,
Chiara Stefaniakova, Ema Gubalova,
Timea Melnicukova, Monika Pilatova,

Natdlia Vaclavova, Simon Spak, Oliver
Cernék, Matej Suna, Natdlia Petrace-
kova, Matus Michalko, Mathias Zabo
Gymnazium Kukucinova, Poprad:
Viktoria Giackova, Kristina Haleckova,
Dominik Herz, Klara Kadasiova, Bar-
bora Kolopova, Karolina Kubickova,
Andrej Porubovi¢, Maria Putovna,
Stella Tengyova, Zuzana Uhlarova
a Beata Rozarova

SOS Hotelova, Horny Smokovec:
Maria Backova, Matej Andras, Karo-
lina Majercakova, Sara Zodrazelova
Bilingvadlne gymnazium, Poprad:
Ema Bartkova, Zuzana Kuvikova, Me-
l[ania Heldakova, Julius Matusek, Julia
KrivulCikova, Sofia Lihajova
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e POVAZSKA
BYSTRICA | 251,80 €

Organizator: Jana Hrebicikova
Dobrovolnici: Zuzana Slaminkova
Obchodna akadémia, Povazska
Bystrica

ZS Nemocni¢na, Povazska Bystrica

* PRIEVIDZA | 815,70 €

Organizator: Gabriela Belisova
Dobrovolnici: Laura Orthova, Danie-
la Matyusova, Dominika Aganekova
a dalSich 54 dobrovolnikov

. PBUSKE, DUBNICA NAD
VAHOM | 1049,84 €

Organizator: Mgr. NadeZda
Hodekova

Dobrovolnici: Mgr. Dana Svoradova
Z8 s MS Hugolina Gavloviéa, Prus-
ké: Nina Hajduchova, Samo Tomas
Champion Club, Dubnica nad Vahom:
tréner Miroslav Dolinaj

,Nakolko sme velkd Skola, nemali sme
dostatocné mnoZzstvo odznakov. Spoloc-
ne s triedou 4A sme vyrobili magnetky
motylika a zdloZky pre kazdého, kto
chcel prispiet.”

Mgr. NadeZda Hodekova

* PUCHOV | 210 €
Organizator: Lydia Lazova
Dobrovolnici: Alena Rydlova, Jana
Valekova

Gymnazium Puchov: Kristina Ma-
tochova, Lenka Struharova, Lubomir
Putola, Matu$ Hrbacek, Matus Sulik

* SENEC,
BRATISLAVA |432,98 €

Organizator: Lucia Kruta
Dobrovolnici: Tereza Skriputova, Ema
Kruta, Milan Darnadi

Gymnazium A. Bernolaka, Senec
SOS automobilové a podnikania,
Senec

SSOS ochrany 0s6b a majetku

Deti zo ZS s MS Hugolina Gavlovi¢a, Pruské (Archiv Belasy motyl o. z.)



Dobrovolnik Milan, Senec
(Archiv Belasy motyl o. z.)
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e TOPOLCANY | 145,75 €

Organizator: Katarina Slobodova
Dobrovolnici: Martin Sloboda

SOS drevarska: pani zastupkyna
Mgr. Grznarova, pani triedna ucitel-
ka PaedDr. Katarina Ballova, Sara
Bojdova, Marcus Borcha, Martin Bo-
Zik, Janka DaniSova, Marco Domin,
Kristina Duri¢ova, Lukas Futros, Adela
Hipikova, Peter Chanat, Maximilian
Jakubicka, Ema Kellova, Marcel Ki-
sac, Peter Kopecky, Michal Kotynek,
Radovan Kralik, Michal Kubik, Karin
Miskovicova, Kristian Mokrys, Samuel
Nedelka, Richard Obert, Lukas Orolin,
Alex Rentmeister, Kristian Skrinsky,
Samuel Sloboda, Lucia Sulganova,
Samuel Zsemlye

Dobrovolnicky tim Topol€any (Archiv Belasy motyl o. z.)
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* TREBISOV | 452,60 €
Organizator: Monika Zmijova
Dobrovolnici: Simona, Zmijova, Mar-
tin lvanco

Cirkevné gymnazium sv. Jana Krstitela
,Ziaci svojim osobnym a priatelskym
pristupom vytvdrali atmosféru dévery.
Necakane si Ziakov odchytil reportér
Z TASR a zachytil tak nezabudnutelné
momenty zbierky.” Monika Zmijova

* TRENCIN | 761,35 €
Organizator: Alena Klabnikova
Dobrovolnici: Jana Bachorcova Mgr.,
Grétka Bachorcova

Z8 Vychodna: Nina Tvarohova, Sofia
Jezikova, Sabina Klimova, pani ucitel-
ky Silvia Holubek Salkovska a Méria
Turcanova

ZS DIhé Hony: Iveta Janu3kova, Re-
nata Oravcova

SOS obchodu a sluZieb , Jilemak”: Ja-
kub Filko, Yulija Tomynets, Ege Dilber,
Sara Hromadova, pani prof. Kosutova
Maturantky: Emily Skvareninova,
Sona O3lejskova, Kristina Caklo$ova
»~Zndma povera o nestasti 13. v piatok
sa tentokrdt nepotvrdila, aj ked to tak
z0 zaciatku u nds v Trencine vyzeralo.
Dohodnuti dobrovolnici z Gymndzia Lu-
dovita Stira na poslednu chvilu svoju
ucast na zbierke odvolali, nastastie sa
ini dobrovolnici do nej zapojili s o to
vacsim nadsenim. Pocasie ndm pria-
lo, takZe zbierka prebiehala v pohode.
Osloveni ludia sa dost zaujimali, vypo-
Culi si od nds info a aj sami sa pytali.
Niektori aj spomenuli, Ze poculi info aj
v médidch.” Alena Klabnikova

Dobrovolnicky tim Trencin (Archiv Belasy motyl o. z.)
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* TRNAVA | 1473,95 €
Organizator: Helena Rébova
Dobrovolnici: Elena Sladekova, Teré-
zia Slobodnikova, Anna Lobodasova,
Anezka Hincekova

SOS pedagogicka bl. Laury

* TVRDOSIN,
TRSTENA | 487 €

Organizator: Bc. Miroslav Bielak
Dobrovolnici: Méaria Viktorova, Miro-
slav Bielak

* VRANOV NAD
TOPLOU | 786,95 €

Organizator: Viera Maludyova
Dobrovolnici: Peter Trembulak, Mar-
tin Hruneny, Vladimir Maludy, He-
lena Kovac, Anna Balogova, Maria
Tribulova

SOS A. Dubéeka Vranov nad Toplou

N

* ZLATE MORAVCE | 275 €
Organizator: Sylvia Mlada
Dobrovolnici: Alex Mlady, Vladimir
Mlady, Jana Dankova

* ZIAR NAD
HRONOM | 268 €

Organizator: Marianna
Mondekova

Dobrovolnici: Alzbeta Bielikova, Eva
Vencelova, Adam Heinerich
Sukromna stredna odborna Skola
pedagogickej EBG: Juraj Hanzel, Do-
minika Linerova, Andrea Harvanova,
Lucia Balkova, Ema Vendégova, Mi-
chaela Tomkova,

Dobrovolnicky tim Vranov nad Toplou (Archiv Belasy motyl o. z.)
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e Zilina | 442,35 €
Organizator: Luboslava Figurova
Dobrovolnici: Beatrix Franekova, Ma-
ria Smolkova, Mgr. Katarina Cizmaro-
va, Miroslava Bobanova, Milos Borak,
Anna Drahrnidkova, Lubomir Drahnak,
LibuSka Drahnakova, Martina Kuceri-
kova, Lubos Kondela, Radoslav Made-
ja, Lubka Skvarnova, Janka Madejova,
Eva BlaZzekova, Alzbeta Korenyova,
Michal Sekeras, Stanislava Fridricho-
va, Olga Kralikova, Rébert Kupka

,V Ziline prebiehala zbierka DBM 2025
na troch stanovistiach: v interiéri OC

Duben a Hyper Tesco, v exteriéri na
Hlinkovom ndmesti. Aktivity sa zucast-
nilo spolu 20 dobrovolnikov. Verejnost
bola dobre informovand o tcele zbierky
najmd vdaka predchddzajucej kampani
v médidch, kaZdy vedel na Co prispieva.
Prijemne nds prekvapila zvySend inicia-
tiva a prispievanie predovsetkym od
mladych pracujdcich ludi a seniorov.
Milé gesto bolo od majitela zmrzlindrne,
ktory mal prevddzku oproti naSmu sta-
novisku. Na zdver nds vSetkych ucast-
nikov pozval na zmrzlinu.” Luboslava
Figurova

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

Dakujeme v mene Belasého motyla vietkym dobrovolnikom, ktori

sa podujali zorganizovat zbierku vo svojom meste alebo sa pridali
k nasim timom. Velmi si vaZzime vas cas, ochotu a energiu. Vdaka
vam vsetkym dokazeme uz 25 rokov pomahat detom a dospelym

s nervovosvalovym ochorenim s doplatkami za pomdcky.
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Fotoreportaz: Sprievodné podujatia

® Silné motory podporuji slabé svaly (13. ro¢nik)
31. maj 2025 | parkovisko Tesco Zlaté piesky, Bratislava

sn.ni‘.u'rmf

ZA SLABE SVALY .

belasymotylsk

Motorkari a majitelia Sportovych aut podporuju verejnu zbierku kazdo-
rocne Ucastou na spanilej jazde v uliciach Bratislavy, kipou belasého
merchu a prispevkom do pokladnicky. (Fotil Pavol Kulkovsky)

Za vznikom tejto akcie su rodicia Nicolasa, ktory ma Duchennovu svalo-
vu dystrofiu, Bibiana a Roman (s mikrofénom) Pecarovci. Tiez nadsenci
motoriek, ktori svoju vasen pretavili do tejto peknej beneficnej akcie.
(Fotil Pavol Kulkovsky)
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® Premiéra 4. diel Stidio NSO:
Aktivhe doma - fyzioterapia pre ludi s NSO

9.jun 2025 | Online na socialnych sietach

, ~l
Fyzioterapeutka Patricia Skovajsova zo spolupracujiceho pracoviska
Physio - Medical predvadza s figurantkou praktické cviky. SU vhod-
né pre ludi s NSO a vykonavat ich m6Zu v prostredi domova. Rozho-
vor s fyzioterapeutkou aj naslednu praktickd cast najdete na stranke
www.belasymotyl.sk v ¢asti “Mam NSO”. (Archiv Belasy motyl o. z.)

® Koncert belasého motyla (19. rocnik)
18. jun 2025 | Hlavné namestie, Bratislava

Koncert otvorila spevacka Sima MagusSinova svojim nezamenitel-
== nym hlasom. Uprimné texty a gitara v rukach potesili nejedno srdce. ===
(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Skupina Polemic na naSom koncerte jednoducho neméze chybat. Ten-
tokrat vystupili vynimocne za bieleho dna, ¢o prinieslo prijemnud zmenu.
Aj pocas denného svetla mali ich rytmy rovnaku silu a roztancovali celé
namestie. (Fotil Pavol Kulkovsky)

Premiéru na Koncerte belasého motyla mal interpret The Curly Simon,
talentovany spevak, textar a hudobny producent z Bratislavy. Jeho tvorba
sa vyznacuje citlivymi textami a prepojenim indie popu s elektronickymi
prvkami. (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Multizanrova kapela Fuera Fondo u nas uz v minulosti vystupila a zane-
chala skvely dojem. Pre ich zivelnost, energiu a vybornud spolupracu sme
ich opat oslovili a velmi sa teSime, Ze to opat vyslo. (Fotil Pavol Kulkovsky)

Perfektnou bodkou za koncertom bola skupina Medial Banana.
Priniesli riadnu davku energie v podobe reggae rytmov, z ktorej
sme cCerpali eSte dlho. (Fotil Pavol Kulkovsky)

Toto je len Cast dobrovolnickej posily, bez ktorej by koncert
nemal taky hladky priebeh. Dakujeme za vas cas, energiu
a nasadenie. (Fotil Pavol Kulkovsky)



Atmosféra Koncertu belasého motyla na Hlavhom namesti v Bratislave
bola nezabudnutelna. Ludia sa smiali, tancovali a nechali sa unasat hud-
bou, ktora naplnila celé namestie. (Fotil Pavol Kulkovsky)

Moderéatori Lukas$ Jurko (vlavo) a Erik Zibek priniesli na na$ koncert Be-
lasého motyla Uplne novu energiu. Hoci moderovali toto podujatie po
prvy raz, posobili, akoby medzi nas patrili odjakziva. Boli vtipni, spontanni
a svojou dobrou naladou si okamZite ziskali nielen nas, ale aj celé publi-
kum. UZasne sme si sadli. AZ tak, Ze sme si ich bez vadhania rezervovali aj
na buduci rok. Ludom sa velmi pacili a ich pritomnost dodala podujatiu
nezamenitelné caro. (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Medialna podpora
azname osobnosti

Verejna zbierka Belasy motyl mala
tento rok silnd mediadlnu podporu.
Mnohé zname slovenské osobnosti
a kapely prispevkami na socialnych
sietach vyjadrili podporu [udom
s ochorenim svalov. VSetkym patri

obrovska vdaka za podporu verejnej
zbierky, priestor a ochotu poméct
nam v Sireni osvety o nervovosvalo-
vych ochoreniach. Rovnako vyznam-
né podakovanie patri médiam za hod-
notné medialne vystupy v podobe
reportazi, clankov aj podcastov. Velmi
sivasu pozornost vazime a dakujeme.

Predsednicka Andrea Madunova o zbierke a o ludoch s nervovosvalovym ochorenim
v rozhovore pre spravodajsku televiziu STVR :24 (Fotil Pavol Kulkovsky)

Nasa kolegyna Natalia Tur¢inova informuje o verejnej zbierke
v Rannych novinach TV JOJ (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Osobnosti, ktoré podporili verejnu (. fero_joke
zbierku Belasy motyl

Komisarka pre osoby so zdravotnym
postihnutim Zuzana Stavrovska, po-
slankyfa Jana Zitfianska, poslankyna
Veronika Veslarova, europoslankyna
Veronika Cifrova Ostrihorova, Katari-
na Becca Balziova, Juraj Soko Taba-
Cek, Stanislav Stasko, Matka ,Buca“
Kavalirova, FrantiSek Kosaristan alias
Fero Joke, MaroS Molnar, Frantisek
Maretta, Milan Junior Zimnykoval,
Petra PolniSova, Matej Toth, Matej
Sajfa Cifra, Jakub LuZina, Tatiana Pau-
hofova, Marek Kajan, Ludmila Kole-
sarova, Matej Slazansky, Lukas Jurko,
Erik Zibek, Denisa Koleni€ova, Peter Sbelnsymotyl
Podlesny, Denis KuCera a Alexandra
Laura Godalyova a mnohi dalsi.

(#) Belasymotyl.darujme.sk

* ZBIERKA 13. jina
2 - denkowheel

3 boluzina &

' — () Prispiet tul
Dnesje ten den! © l |

belasy.motyl
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Den
belasého
motyla
(25. roénik)

Verejna zbierka online
aj do pokladnitiek

. Belusg
mOtl_-ll Darujte nddych

a slobodny | he‘asého

Piatok o piatej [k motyjla
na piatej - el
evenju e etaicek
zdiefame Belasy ;
zhierku pre mettfs
@belasy.motyl
robia to super

Zbierku viete podporif napriklad aj
kiipou tri¢iek s mojou grafikou, ktord
je sice uf vypredand v grafickej
forme, ale na trickdch je efte k
manit W

A Kipou tri¢ka ide 100% sumy pre

@belasy.motyl

Moji najkrajgi modeli v triékn =~
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ked moiete podakovat 1o
akykolvek pohyb, tak, Ze
prispajete tym, ktori sa

hybat nedokazu.

jana.zitnanska

belasy.motyl

jana.zi ka | Dnes prebieha zbierka Belasy motyl

UE 25 rokov organizuje @belasy. matyl verejnd zbierku
pre fudi s nervovesvalovymi ochoreniami (NSO).

Z wyzbieranych prostriedkov sa hradia:

# pomdcky, ktoré pomdahajd dychaf a hybaf sa

4 konzulticie s fyzioterapeutmi

# socidlne poradenstvo

# 3 osveta o dosledkoch NSO aj moZnostiach liedby

Clenavia OZ Belasy motyT dihodobo vyplfiajd ticho a
neistotu, ktoré Easto nastand po vysloveni faZkej
diagndzy. A v mnohom supluji aj to, o by mal
zabezpedit Stat - ktory ich &innost dnes navyie prestava
podporovat.

Aj ja sa dnes priddvam.
PretoZe naga pomoc si ich kridla. B

; ~'.b |ad Podporte zbierku Belasy motyl:

bR Rt ol
nttps:f ymotyl.darujme. vl

yl #DarujNadych #NSO #Zbierka
cJleMade]

2) ¥ tu mdzes prispiet @
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DAKUJEME

Nasi partneri:
m m L L
H | KI Al P
s - BRATISLAVSKY KRAJ
douBIe @
i CSOB
e
gt £
pontis A
TESCO X o)
Kaufland %mﬁ’f
|I||| P, ONLINE N
EURGVEA .-' TLAC 5 B_c

4. _ARES

Moty SLOug
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DAKUJEME
Medialni partneri:

@ ® RADIO .El'l\li.":-"i'.
[ @® SLOVENSKO s s

SME  OrvJoJ .tasr.

a&}.{@ kamy{Imesta ta 3

TROMIEDS e (areginet STIAVNICKE NOVINY
Zoznamsk  PRHUDBASK go
TV s PAEENT  oITYLIFESK
TV BRATISLAVA

g~ Tt ey RADIO?

EmEn KHH
TVLIPTOV
HESTSK -l.l EEEEEEE A EDET“I..

Belasy
motyl..
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Napisalinam
podakovania

~Chcem sa uprimne podakovat za fi-
nancny prispevok na doplatenie me-
chanického vozika Avantgarde. Vdaka
vasej podpore som mohla ziskat po-
mécku, ktord mi vyrazne ulah¢i kaz-
dodenny Zivot, zlepSi moju mobilitu
a prispeje k vdcSej samostatnosti. Zo
srdca este raz Dakujem. Pozdravujem
si vds vsetkych.”

Lubka Skvarnova, Zilina

,Dakujem nasej organizdcii Belasy mo-
tyl, Ze mi uhradila doplatok na elektric-
ky vozik. Sdm by som nebol schopny
tuto ciastku uhradit. Vasu pomoc si
nesmierne vazim.” Vladimir Vida

Vladimir Vida, elektricky vozik

Peter Trembulak, elektricky vozik
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Tomas Roxer, elektricky vozik

Sona Kollarova, schodiskova plosina Michal Tizo, schodiskova ploSina
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Verejnu zbierku moéZete podporit kedykolvek

©® Prispevkom formou

online darovania

e formou online darovania
na www.belasymotyl.sk

© 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 (medzera) MOTYL
na €islo 877 podporite [udi s nervo-
vosvalovym ochorenim sumou 5€ pra-
videlne kaZzdy mesiac.

Darcovi sa bude DMS odosielat kaz-
dych 30 dni automaticky. Dorucena
bude spatna sprava o podpore a s po-
radovym cislom darovanej sms. Limit
je 12 sprav, v pripade zaujmu je moz-
né sluzbu opat aktivovat Standardnym
spésobom. Pravidelny dar je mozné
kedykolvek zrusit zaslanim spravy DMS
STOP MOTYL na ¢islo 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 vSetkych
mobilnych operatorov. Viac informacii
o DMS ngjdete na www.donorsforum.sk

DAKUJEME

vasSa pomoc
nasSe kridla
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SPECIALNE
PODAKOVANIE
Belasé “SVecicky"”
s laskou

Uz viac, ako desat rokov, nas spaja
krasne priatelstvo s modistkou Katko
Blasko Svecovou. Zenou, ktora dokéa-
Ze z kusku latky vytvorit maly zazrak.
Medzi nami to ihned zaiskrilo a ché-
mia funguje dodnes. Sme za to vdacni.

111

Katka pre nas s velkym srdcom a bez
naroku na honorar vyraba originalne
brosne, motyliky, celenky aj gumicky.
Jej ,SVecicky zdobia nielen nas a vas,
ale aj zname osobnosti - napriklad
Tanicku Pauhofovu, ¢eského herca
Jifiho Langmajera a mnohych, mno-
hych dalSich.

Vytazok z predaja je 100% venovany
na Ucet verejnej zbierky a kiipou pri-
spievate na nevyhnutné pomocky pre
[udi' s nervovosvalovym ochorenim.




BUDUCNOST
JE U
DNES

SIROKA PONUKA OVLADANIE ODKLOPITELNE
SEDENIA TELEFONOM BOCNICE

WWW.LETMO.SK

TEL.: 0800 194 984 VIAC TU >>>




W SCHOD=X )=,

SCHODOLEZ EXPERT
SHERPA N988

Multifunkény
SNy display

Motoricke
naklapanie
riadidiel

LED
osvetlenie

Ohl dne volajte

O B GO E D

alebo mobil: +421 902 432 949

PREDAJ A PRENAJOM
SCHODOLEZOV

Pracujeme po celej SR

... viac info na www.schodex.sk



4L KIDO

BY REHA GROUP

Sprievodca pre
"* rodiny s detmi
so zdravotnym
znevyhodnenim

® Ortopedickd obuv a vlozky

® Rehabilitacné kociky a voziky
® Ortézy a banddze

® Fyzioterapia

® Pozicoviia pomédcok

® A iné pomaécky pre deti
so zdravotnym znevyhodnenim

POBOCKA BRATISLAVA
Technickd 7, 821 04 Bratislava

POBOCKA KOSICE
Gemerskd 3, 040 01 KoSice

@ Infolinka: +421 918 969 846
<] info@kidocentrum.sk

www.kidocentrum.sk




AstraZeneca

Co dokaze veda

Nova generacia lieciv
Pokroky v oblasti
biotechnoldgii vyznamne
rozsirili nase portfdlio
terapeutickych moznosti.
Vedci teraz mézu
objavovat dalsie inovativne
postupy vo vyvoji liekov
a vytvarat nové lieky

na ochorenia, ktoré boli

v minulosti povazované
za tazko liecitelné,

ak nie uplne nelieditelné.

www.astrazeneca.sk

AstraZeneca AB o.z.,
Nivy Tower, Mlynské nivy 5, 821 09 Bratislava
telefén: +421 257 377 777 | www.astrazeneca.sk SK-3654 | Datum vyroby: 11/2025



CChumanity

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
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zdravotnickych pomdcok od Velconu gl

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

Mobilita bez kompromisov
Navrhnuté pre vasu nezavislost

Specializujeme sa na Gpravy aut pre osoby s telesnym znevyhodnenim.
Ponldkame ru¢né ovladanie, znizenie zadnej ¢asti auta
aj Specialne sedadla - vSetko na mieru.

Sme certifikovany partner eurépskych znaciek, zabezpecime spolahlivi montaz
aj pomoc s administrativou.

Nasa praca = vasa sloboda na cestach.

ARES spol. s r.0. Bezplatna linka:
Elektrarenska 12091/15 - 831 04 Bratislava 0800 150 339

Citajte Ozvenu a ziskajte zl'avu!

Niekde v tomto vydani Ozveny sme pre vas
schovali kupon na zl'avu 10% na kupu
zdvihacieho zariadenia alebo lpravy
automobilu.

Najdite ho, vystrihnite a odovzdajte
obchodnému zastupcovi ARES pri zamerani.




