SN 1335 - 24!

:“\a
:\

g L

POQPQR'[E VEREJNU ZBIERKU NA DOPLATKY
ZA POMS)CK,Y PRE DETI A DOSPELYCH
S NERVOVQSVALOVYM OCHORENI% Vi

©



ottobock.

Avantgarde.
Spravne rozhodnutie.

Kazdy der ponuka nove vyzvy. S dynamickym
Avantgarde sa mozete tesit na plnl podporu
vasich kazdodennych aj Sportovych aktivit.
Spojenie nizkej vahy, stylu a spolahlivosti.

Plne hradeny zdravotnou poistoviiou.

Kod ZP: L84740

Juvo.
Pod s nami von.

Navstivit priatelov, jednoducho si vyjst do prirody
alebo vecer do mesta na koncert. Elektricky vozik
Juvo prinasa komfort, vykon a moderny

dizajn — pre istotu pohybu a nezavislost kazdy den.

Plne hradeny zdravotnou poistoviiou.

Kod ZP: L97518

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

druhé Cislo byva tradi¢ne venované
predovietkym naSej verejnej zbierke,
nie je tomu inak ani tento rok. V case,
ked piSem tieto riadky, sme tesne pred
prvou sprievodnou aktivitou, 14. roc-
nikom motorkarskej a uz aj automobi-
lovej spanilej jazdy Bratislavou ,,Silné
motory podporuju slabé svaly”. Chys-
tdme belasé stuzky, ndlepky, merche do
stanku, koordinujeme dobrovolnikov
a vSetci dufame, Ze tato krasna mys-
lienka opat spoji silné stroje a velké
srdcia. Velmi nas tesi, Ze sa tradicia
tohto podujatia prvykrat predstavi aj
na vychode, spanilou jazdou KoSica-
mi pod nazvom Wedrive: Jazda pre
Belasy motyl. Cielom oboch podujati
je zviditelnit a hlavne podporit nasu
verejnu zbierku. Velmi si zelame, aby
tohtoroc€na, uz 26. zbierkova kampan
bola Uspesna, dakujeme vSetkym z vas,
ktori sa akymkolvek spésobom podie-
[ate na jej priebehu.

V Ozvene vam prindSame aj Uplne
Cerstvu udalost z predchadzajucich
dni. Vznikol novy Klub Belasy motyl
Duchenne Slovensko. Je to iniciativa
aktivnych rodicov deti s DMD, ktori sa
rozhodli byt napomocni pri komuni-
kacii s odbornikmi, ale aj s rodinami
navzajom. Zakladacia listina klubu bola
schvalena Vykonnym vyborom, klub
teda zacina svoju ¢innost. Uz v tomto
Cisle si precitajte reportaz z konferen-
cie v Rime od manzelov Skvarkovcov
0 najnovsich poznatkoch liecby DMD
~Nadej, realita a nové smerovanie
liecby DMD."

Davam vam do pozornosti aj rubriku
O naSich ¢lenoch, kde predstavujeme
nadejného spisovatela Alexa Mladého
a jeho knihu Kralova obeta. V Uprim-
nom a velmi ludskom rozhovore pri-
nasame tiez Zivotny pribeh rodiny Re-
menarovcov z Malého KrtiSa s ndzvom
.St ludia, ktorym prajeme dobrui noc,
aj ked nas nepocuju.”

Z titulnej stranky sa na vas pozeraju
sympaticki mladi [udia, Studenti z Ly-
cea C. S. Lewisa v Bratislave, s kto-
rymi nas spojil Skolsky projekt, pocas
ktorého na zbierkovy Gcet pomohli
vyzbierat 3905 eur, v priebehu nie-
kolkych dni. Do kampane vlozili mnoho
usilia, precitajte si, preco sa rozhodli
pomoct prave [ludom s nervovosvalo-
vym ochorenim.

A na zaver, prekvapenie. Pripravuje-
me celoslovenské stretnutie ¢lenov,
v Piestanoch, v ADELI Medical Centre
v termine od 3. do 6. decembra 2026.
Neskutocne sa na vietkych teSime. Pri-
hlasku najdete v prilohe.

S prichadzajucimi letnymi mesiacmi
vam Zelame krasne dovolenkové a od-
dychové dni a teSime sa, Ze s mnohy-
mi z vas sa stretneme pocas letnych
pobytov.

Mili priatelia, verime, Ze vam Ozvena
prinesie zaujimavé a potrebné informa-
cie, potesi, pobavi, pouci, jednoducho,
Ze s fou stravite prijemny cas.

Mgr. ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.
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DokaZete volne
dychat a slobodne ///

sa hybat?

Zijete v tastnej bubline

PoméZme ludom
s ochorenim
svalov vstupit
do nasej bubliny.
Darujme im nadych
a slobodny pohyb

Casto hovorime, Ze Zijeme v bub-
line. Skutocne, kaZdy z nas ma tu
svoju - pracovnd, rodic¢ovsku, Spor-
tovi i zberatelsku. Existuje vSak
eSte jedna, ovela vacsSia bublina.
T4, v ktorej st samozrejmostou €in-
nosti ako nadych, moZnost chodit,
otocit sa v posteli, alebo spontan-
ne vyrazit na vylet.

ty, ale pre ludi s nervovosvalovymi
ochoreniami si mozné len vdaka
Specidlnym pomoéckam. PomdZme
im vstupit do naSej bubliny, da-
rujme im nadych, slobodny pohyb
a mozZnost Zit plnohodnotnejsi
Zivot.

Prispejte fJudom
s ochorenim svalov
na nakup pomocok,
ktoré umozriujd

nadych a pohyb.

Zbierka na nevyhnutné
pomocky pre kaZzdodenny
Zivot

V piatok 12. juna sa po celom Slo-
vensku opat rozletia kridla belasého
motyla. Verejna zbierka, ktora kaz-
dorocne pomaha detom a dospelym
s nervovosvalovym ochorenim finan-
covat doplatky za Specidlne pomdcky.
Len vdaka nim mézu volne dychat
a slobodne sa hybat.

Darcovia a darkyne prispievaju na
elektrické a mechanické voziky, polo-
hovacie postele, zdvihacie zariadenia
alebo pombcky na dychanie, ktoré
zdravotné poistovne a Stat preplacaju
len CiastoCne alebo vdbec. Doplatky
sa pohybuju v sumach, ktoré su pre
mnohé rodiny financne netnosné.
Preto uz 26 rokov organizujeme ve-
rejnu zbierku, ktord moZete podporit
kedykolvek online alebo druhy junovy
piatok priamo v uliciach vybranych
slovenskych miest dobrovolnym pri-
spevkom do prenosnych pokladniciek.
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UZ 26 rokov spolu
pomahame ludom so
svalovymi ochoreniami
avyzbieralisme {
610 870€.

Dakujeme

Pomahame spolu uz 26 rokov
belasymotyLsk

Doteraz sa vdaka zbierke podarilo
pomodct v 995 pripadoch, v celkovej
sume 610 870€.

Zbierka je vynimocna aj tym, Ze ju or-
ganizuju samotni [udia s nervovosva-
lovym ochorenim spolu s dobrovol-
nikmi, rodinami a podporovatelmi.
Mnohi z tych, ktorych stretnete s be-
lasou pokladnic¢kou v uliciach, sami
velmi dobre vedia, aké dolezité su
pomocky.

Na Slovensku Zije
priblizne 5 000 ludi
s nervovosvalovym

ochorenim (NSO)

Nervovosvalové ochorenia predsta-
vuju pomerne velkd skupinu choréb.
Ide o niekolko desiatok Specifickych
ochoreni, napriklad svalova dystro-
fia, spinalna svalova atrofia (SMA),
ochorenie Charcot Marie Tooth (CMT),
amyotroficku lateralnu sklerézu (ALS)
a mnohé dalSie.

Napriek tomu ide zvacsa o zriedkavé
choroby a na vacSinu z nich neexis-
tuje liek. Pokrok vo vede prinasa lie-
¢ebné mozZnosti aj pre niektoré, do-
posial nelieCitelné diagndzy pacientov
s NSO. Je preto velmi dblezité, aby aj

pacienti na Slovensku, pokial existuje
lieCebna moznost, mali k nej pristup
¢im skor, Co je pre kvalitu Zivota ludi
s progresivnymi diagndzami zasadné.
KedZe NSO postihuju viaceré systémy
tela, vyzaduju si multidisciplinarnu
starostlivost viacerych Specialistov
(neuroldga, pneumoldga, kardioldga,
fyzioterapeuta, psychologa a dalSich),
ktora by mala byt koordinovana a po-
skytovana v ramci Specializovanych
expertiznych centier. Odhaduje sa,
Ze na Slovensku Zije spolu 5 000 ludi
s nejakou formou nervovosvalového
ochorenia.

Sprievodné podujatia
zbierky pozyvaju
vSetkych priaznivcov

Sucastou kampane Belasého motyla
su aj tradi¢né sprievodné poduijatia,
ktoré priblizuju verejnosti Zivot ludi
s nervovosvalovym ochorenim a za-
roven vytvaraju priestor pre stretnu-
tia, podporu a spolo¢né zazitky.

® 30. m4j 2026

Silné motory podporuju slabé svaly
(14. rocnik)

Parkovisko Tesco Zlaté Piesky,
Bratislava | od 10:30 hod.

Oblubena motorkarska show opat
spojila silné stroje a velké srdcia.
Podujatie organizované v spolupraci
s motorkarskymi klubmi a komunitou
Sportovych aut odstartovalo verejnu
zbierku Belasého motyla. Navstev-
nici si uZili prehliadku motoriek aj
aut a neskor spanill jazdu mestom
Bratislava.
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® 6. jan 2026

Wedrive: Jazda pre Belasy motyl’
(1. rocnik)

Parkovisko Tesco, Trolejbusova 1,
KoSice | od 10:00 hod.

Po prvykrat prinesieme atmosféru
oblubeného motorkarskeho poduja-
tia aj na vychod Slovenska. Atmosféru,
ktord mnohi poznaju z Bratislavy, za-
Ziju aj nasi Clenovia a priaznivci z Ko-
Sic a okolia. TeSit sa mbézu na zraz
Sportovych dut a motoriek zakonceny
spanilou jazdou KoSicami za sprievo-
du policie.

® 17. jan 2026

Koncert belasého motyla
(20. rocnik)

Hlavné namestie,
Bratislava | od 16:15 hod.

Pridte si vychutnat atmosféru poro-
zumenia, dobru hudbu a pulzujiucu
energiu v spolocnosti vynimocnych

Silné motory podporuju slabé svaly 2026 (Fotil Mykola Kolodiazhnyi)

[udi. Vychutnajte si letny koncert
s moznostou podpory verejnej zbier-
ky belasého motyla, a to prispevkom
do pokladnicky alebo kiipou merchu
v belasom infostanku. Vstup je bez-
platny. V3etci Ucinkujuci vystupia bez
naroku na honorar a vyjadria tak pod-
poru ludom s nervovosvalovym ocho-
renim a myslienke nezavislého Zivota.
TeSit sa mo6Zete na uUcinkujucich:
16:50 Vklude eS

17:30 Peter Juhas

18:20 Bad Karma Boy

19:20 Richard Autner

20:30 Puding pani Elvisovej
Moderatorsku ulohu prevzali herci
Lukas Jurko a Erik Zibek.




KONC E'RT
BELA§EHO
© M OTYI:A 20. rocnik

S Hli é na tie,
1 7. jun 2026 Br:‘t,ir;tar\:a"\‘x?rug VOLNY

Vklude eS Peter Juhas
16:50 17:30

Moderuji Lukas Jurko a Erik Zibek Richa rd
Bad Karma Boy | Autner

(akustik) 18:20 | 19:20
Puding pani V3etci Gcinkujici

vystupia bez naroku

EIVisovej 20:30 na honorar

|3

Poslite darovaciu SMS v tvare DMS MOTYL na Cislo 877.
DAKUJEME. viac na www.donorsforum.sk
www.belasymotyl.sk
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/| Belasého motyla \
(26. roénik) \

Verejna zbierka online aj
do pokladniciek naprie¢
: Slovenskom

Belasy motyl' pomaha
viac ako 32 rokov

Belasy motyl o. z. je jedina organiza-
cia na Slovensku, ktora sa systema-
ticky venuje detom a dospelym s ner-
vovosvalovymi ochoreniami. UZ viac
ako tri desatrocia poskytuje odborné
socidlne poradenstvo, materialnu a fi-
nancnu pomoc, podporuje nezavisly
Zivot a zastupuje potreby pacientov
aich rodin.

Darujte nadych
a slobodny pohyb

Podporte verejnu zbierku Belasého
motyla a pomozte ludom s nervo-
vosvalovym ochorenim vstlpit do
svojej bubliny, v ktorej s samozrej-
mostou aktivity ako volny nadych
a slobodny pohyb.

DAKUJEME
vaSa pomoc - nase kridla

\

Komu sme pomohli
zo zbierky v roku 2025

Vytazok zo zbierky je pouzity adresne,
na zaklade konzultacie so socialnym
poradcom/poradkyrfiou nasho ob-
Cianskeho zdruzenia a podla Speci-
fickych potrieb Ziadatelov.

V roku 2025 sme z vynosu
zbierky pomohli s doplatkami
spolu vo vysSke 33 146,84 eur
v 46 pripadoch.

1054,61 € - batérie a nabijacka
do elektrického vozika
(Marianna, Martin)

227,00 € - potah na opierku Spex
(Alena, Bratislava)

289,00 € - polohovacie kreslo
(Roman, Velkd Lomnica)

570,90 € - stropné zdvihacie
zariadenie
(Vitazoslav, BoSany)

828,00 € - mechanicky vozik
(AlZbeta, Dolné Trhoviste)

1000,00 € - mechanicky vozik

(Olga, Trnavka)

339,04 € - oprava polohovacej
postele 2ks (pozicovna
pomdcok Belasy Motyl)

1000,00 € - mechanicky vozik

(Méria, Vikartovce) @

1000,00 € - mechanicky vozik

(Zuzana, Bratislava)

458,18 € - oprava elektrického
vozika
(Tibor, Bratislava)

500,00 € - Zeriav na naloZenie
vozika a do auta
(Marian, Medzianky)
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500,00 € - Zeriav na presun oséb
do auta
(Marian, Medzianky)
459,32 € - batérie do elektrického
vozika
(Marian, Medzianky)
500,00 € - Zeriav na naloZenie
vozika a do auta
(Viera, Vy3ny Zipov)
500,00 € - Zeriav na presun
0s6b do auta
(Viera, Vy3ny Zipov)
973,60 € - polohovacia postel
(Marcel, Nové Mesto nad
Vahom)
77,90 € - bidetové sedadlo
(Jovanka, Bratislava)
1000,00 € - mechanicky vozik
(Jovanka, Bratislava)
2100,00 € - elektricky vozik
(Michal, Novaky)
111,00 € - predné kolesa
na elektricky vozik
(Vilma, Buc)
519,00 € - montaz zdvihaka
(Natalia, Bratislava)
1000,00 € - Sikma schodiskova
ploSina
(Sona, Trnava)
1000,00 € - zdvihacia ploSina
(Roman,
Velkd Lomnica) @
1000,00 € - zdvihacia ploSina
(Méria, Velka Lomnica)
500,00 € - oprava/telesk.rameno
Zeriavu
(Peter, Vranov nad Toplou)
334,38 € - oprava elektrického
vozika
(Eva, Lehota pod
Vtacnikom) @
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324,60 € - Sikma schodiskova 315,00 € - joystick na elektricky
ploSina vozik
(Michal, SpiSska Nova Ves) (Milo$ Majcichov)
250,00 € - oprava stropného 777,36 € - batérie pre DUPV
zdvihaka VentiLogic LS
(Alena, Bratislava) (Petra, Nitra) @
630,00 € - elektrocentrala 164,00 € - opierka hlavy na vozik
(poziCoviia pombcok (Gyongyi, Vozokany)
Belasy Motyl) 257,28 € - elektricky zdvihak
240,00 € - batérie do EV (Marek, Nitrianske Sucany)
(poziCoviia pombcok 168,00 € - mechanicky vozik
Belasy Motyl) (Luba, Rosina) @
1000,00 € - stropny zdvihak 126,67 € - ovladac k polohovacej
(Adam, Liptovsky posteli
Mikulas) (Vilma, Buc)
2100,00 € - elektricky vozik 540,00 € - oprava elektricky
(Vladimir, Lehota pod a mechanicky vozik

Vtacnikom) (Méria, Bratislava)




2100,00 € - elektricky vozik
(Rébert, Vy3na Mysla)(®)
2100,00 € - elektricky vozik detsky
(Barbora, Senica)
879,40 € - batérie do elektrického
vozika
(Tadeds, Spissky Hrhov)
77,60 € - antidekubitny matrac
(pozicovna pomocok
Belasy Motyl)
1000,00 € - mechanicky vozik
(lvan, Trnavka)
155,00 € - mechanicky vozik
(Monika, Rudina)
2100,00 € - elektricky vozik
(Norbert, Bratislava) @

VASA POMOC - NASE KRIDLA
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Co dokazZe spravna
pomocka:

Ked poviem Robkovi,
Ze na prechadzku
berieme elektricky

vozik, rozziaria
sa mu ofi

Robko Vasko (13) miluje vylety, pri-
rodu, zvieratka aj objavovanie no-
vych miest. Spolu s jeho najblizSimi
si uZivaju spolocné chvile napino,
hoci Zivot s Duchennovou svalovou
dystrofiou si €asto vyZaduje viac
planovania, pomdcok a kaZzdoden-
nej starostlivosti.

S Robkovym ocinom, Rébertom,
sme sa rozpravali o fungovani
rodiny, cestovani, poméckach aj
o tom, preco ma verejna zbierka
Belasy motyl pre rodiny s nervo-
vosvalovym ochorenim taky velky
vyznam. Aj Vaskovcom vdaka po-
moci zo zbierky pribudol sklada-
ci elektricky vozik, ktory je lahsi,
skladnejSi a vyrazne im ulah€uje
presuny, cestovanie aj beZny Zivot.

Ako sa dnes mate, aky ste mali den
a Co vas eSte caka?

Dnes bol Robko po troch tyzdnoch
choroby konecne opat v Skole, takze
mame z toho velkd radost. Velmi sa
tam tesil, ma rad svojich spoluziakov
aj deti celkovo, uZz mu vsetci chybali.
KedZe dnes nemali ani vela domacich
Uloh, mame o trochu pokojnejsi def.
Mna doma este caka klasika, pranie,
varenie a upratovanie, ale urcite si
najdeme cas aj na prechadzku vonku.

Co Robko najradsej robi, ked je
pekné pocasie? Aké su vase oblu-
bené miesta alebo aktivity?

Ked je pekné pocasie, snazime sa byt
¢o najviac vonku. Radi chodievame
na vylety aj mimo nasej obce Vysna
Mysla. Casto ideme do Kosic, k jazeru,
k Hornadu alebo na rozne vylety do
prirody. Robko ma velmirad prirodu
a miluje zoo. Tento vikend sa opat
chystdme do Bojnic, kam chodime
uz deviaty rok po sebe. Nedavno sme
boli aj v obnovenej kontaktnej zoo
v Liptovskom Mikulasi a velmi sa nam
tam pacdilo.

Ked je Skaredé pocasie, Robko si rad
oddychne pri teleféne alebo pocitadi,
ale ak sa len trochu d3, vzdy ideme
von. Vela veci planujeme aj podla
bezbariérovosti. Tam, kde vieme, Ze
sa da pohodlne dostat s vozikom, sa
radi vraciame. A ked nejaké miesto
eSte nepozname, vzdy si dopredu
zistujeme, ¢i bude pre nas pristupné.
Robko pouZiva viacero pomoécok.
Pouzivate mechanicky aj skladaci
elektricky vozik. Preco ste si vybra-
li prave tento typ?

Do Skoly zatial Robko chodi na me-
chanickom voziku. SU tam este taka
pojasena trieda a predsa len sa bojim,
aby sa nieco voziku nestalo a aby si
deti neubliZili. Doma pouzivame aj
stropné zdvihaky, ktoré nam velmi
pomahaju pri presunoch do vane, na
toaletu aj do postele. Bez nich by sme
to uz zvladali len velmi tazko, najma
hygiena by bola obrovsky problém,
kedZe Robka by sme museli stale pre-
nasat na rukach.

Velkou vyzvou su pre nas schody,
ktorych vedie do bytovky asi tridsat.
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Su kovové, nekryté, niekedy sa velmi
Smykaju, preto hlavne v zime nosime
Robka po schodoch ru¢ne. Schodolez,
ktory tiez mame, pouzivame len ked
je pekné a suché pocasie.

Mame doma dva mechanické voziky
a najnovsie nam pribudol skladaci
elektricky vozik, ktory je perfektny. Da
sa zlozit na tri Casti, vieme ho zniest
z bytu a nalozit ho do auta. Madme
z neho naozaj radost, samozrejme
najviac sa teSi Robko. Ked' mu poviem,
Ze na prechadzku berieme elektricky
vozik, rozziaria sa mu oci. Je slobod-
nejsi, odvezie sa kam sam chce, nie je
stale odkazany na cloveka, ktory ho
tlaci a popravde, aj nas to odbremeni.
A aky je Robko Sofér?

Smiech. Robko je vyborny Sofér. Nie-
kedy musime mat pri hiom poriadnu
kondicku, pretoze mu ledva stihame.
Mnohi si neuvedomuju, aké finan¢-
ne narocné si pomocky. Ako vam
v tomto pomohol Belasy motyl?
Belasy motyl' ndm velmi pomohol naj-
ma s doplatkami za pomocky. Sami
by sme si ich nedokazali dovolit, pre-
toze stat ich v mnohych pripadoch
nepreplaca v plnej vyske a tie sumy
sU naozaj vysoké. Kazda jedna po-
mocka pre Robka znamena vacsiu
samostatnost, komfort a zaroven aj
velki pomoc pre nas ako rodinu pri
kazdodennej starostlivosti.

Co pre vas znamena, Ze existuje
verejna zbierka, ktora prispieva
detom a dospelym s nervovosvalo-
vym ochorenim na pomdcky?

Tato zbierka znamené pre mnohé ro-
diny obrovskd pomoc a istotu, Ze na
to nie s samy. Pomaha ludom, kto-
ri si nedokazu zabezpecit potrebné

Robko s ocinom na minuloro¢nej dovolenke
v Chorvatsku pri Istrijskom pobrezi
(Z rodinného archivu)

pomdcky z vlastnych zdrojov, hoci ich
denne nevyhnutne potrebuju.
Uprimne, neviem si predstavit, kde
by boli nase deti, keby Belasy motyl
neexistoval. Sme velmi vdacni za vSet-
ko, €o robi. Za pomoc s doplatkami na
pomocky, za poradenstvo, ale aj za
tabory a aktivity, vdaka ktorym mézu
deti zazit pekné chvile a byt medzi
svojimi.

Tento rok sa chystate na pobyt na
Duchonke, tesite sa? Cim je pre
vas tento pobyt vynimocny a o
znamena pre Robka?

Robko uZ odratava dni, to robi vzdy,
ked sa na nieco velmi tesi. PrihlaSku
sme uz poslali a velmi sa teSime na
kamaratov, ktorych sme prave na
tomto pobyte pred rokmi spoznali.
Dnes sa uz stretavame aj mimo ta-
bora, takze vznikli naozaj krasne
priatelstva.



So sestrami na vylete v Benatkach (Z rodinného archivu)

Prave tym je Duchonka pre nas vyni-
mocna. Nie je to len pobyt, ale miesto,
kde sa citime prijati, kde stretavame
[udi s podobnymi skiisenostami a kde
si Robko mdZe vietko naplno uZit ako
ostatné deti.

Je niec€o na co sa Robko Specialne
tesi?

Najviac sa tesSi na dobrovolnika To-
masa. Bez neho by sa mu tabor asi
ani neratal. Je to jeho oblUbeny asis-
tent aj kamarat a ¢asto ho spomina.
Samozrejme sa tesi na cely program,
minuly rok si ho velmi uzil a o zazit-
koch este velmi dlho rozprava.
Jediné, ¢o velmi nemusi, je ranné
vstavanie a cvicenie s fyzioterapeutmi
pocas pobytu (smiech). Robko je skér
hanblivy, potrebuje sa najprv trochu
otukat, ale ked sa uz rozpozera, rad
sa zapoji medzi ostatnych.

Minuly rok ste boli na dovolenke
pri mori. Co vietko obnasa takéto
cestovanie?

VZdy si dopredu hladdme bezbariéro-
vé ubytovanie a ked najdeme miesto,
ktoré ndm vyhovuje, radi sa tam vra-
ciame. Takto sme roky chodievali
do Chorvatska, do Fazany, kde bol
bezbariérovy kemp Bi Village. Ten-
to rok uz vSak bolo toto ubytovanie
nad nasSe financné moznosti, ceny
iSli vyrazne hore, takze sme hladali
iny alternativu a nakoniec sme nasli
ubytovanie na ostrove Rab.
Cestujeme autom a potom eSte tra-
jektom, takze vSetko treba dobre
premysliet a naplanovat. Vzdy zva-
Zujeme aj to, aké pomdcky vezmeme
so sebou, podla miesta a mozZnosti
presunu. Na tento vylet napriklad
uprednostnime mechanicky vozik.
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Ako Robko zvlada dlhSie cesto-
vanie a presuny na vzdialenejSie
miesta?

Paradoxne to zvlada lepSie ako ked
bol mensi a ked eSte chodil. Kedysi
cestovanie autom nemal rad, ale te-
raz ho zvldda Uplne v pohode. VSetko
chce sledovat a vidiet, takze v aute
nezaspi ani na chvilu. A ked konecne
dorazime na miesto a zvySok posadky
by si najradSej oddychol, prave Robko
ma zrazu najviac energie (smiech).
Je nieco, bez €oho by ste rozhodne
nikam nesli?

Bez Robka. Sme nerozlu¢ni partaci
a mame velmi dobry vztah.

A planujete nejaké dobrodruzstvo
aj toto leto?

Ako som spominal, najblizsi vikend
sa chystame do ZOO v Bojniciach, po-
tom nas Caka aj vylet do Bratislavy na
podujatie zbierky Silné motory pod-
poruju slabé svaly. Dovtedy si eSte
nechdvame priestor aj na ucenie,
predsa len treba UspesSne uzavriet
Skolsky rok.

Hned zaciatkom jula cestujeme do
Chorvatska a potom sa velmi tesime
na tabor na Duchonke. A urcite vy-
myslime aj dalSie menSie vylety, ¢i uz
niekde v okoli alebo aj trochu dale;j.
Robko totiz velmi rad objavuje nové
miesta.

Zelame krasne leto plné vyletov,
zazitkov a peknych spolocnych
chvil. A teSime sa na stretnutie na

Duchonke. i . i
NATALIA TURCINOVA

Napisali nam
podakovania

Velmi pekne dakujem za doplatok. Ko-
necne mézem vlastnit po asi desiatich
rokoch vlastny vozik. Dakujem Ze mi

Jana, Detva

Vdaka vasej podpore som mohla zis-
kat' pomécku, ktord mi vyrazne ulahci
kaZdodenny Zivot, zlepsi moju mobilitu
a prispeje k vicSej samostatnosti.
Luba, Zilina

Dakujem za doplatok na elektricky vozik.
Sam by som nebol schopny tuto ciast-
ku uhradit. Vasu pomoc si nesmierne
vazim. Vladimir, Lehota pod Vtdcnikom
Pridavny pohon mivelmi pomdha, pini
svoj ucel pri prekondvani vzdialenosti
na mechanickom voziku. Dakujem.
Peter, Nové Zamky

Velmi pekne daokujem za pomoc s do-
platkom na kdpu elektrického vozika.
UmoZniuje mi slobodnejsi a kvalitnejsi
kaZdodenny Zivot. NajlepSia je funkcia
polohovania, méZem sa vystriet kedy-

kolivek pocas dnia. .
Tomas, Ganovce

Vdaka novym batéridm do plicneho
ventildtora som slobodnejsia a méZzem

cestovat. Dakujem.
Petra, Nitra

Aktualne informacie o verejnej
zbierke najdete na stranke
www.belasymotyl.sk
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Q Ako mdZete podporitverejnuzbierku

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

Jednorazovou

darcovskou SMS

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

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

Viac informacii o DMS najdete

na www.donorsforum.sk

Osobne do pokladnicky

Podporit verejnu zbierku Belasy mo-
tyl moZete aj osobne. Pocas Dna bela-
sého motyla, ktory tento rok pripada
na 12. juna 2026 (piatok), stretnete
v uliciach Slovenska oznacenych dob-
rovolnikov a dobrovolnicky.

Kapou veciciek
z Belasého merchu

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

Kompletna ponuku belasého
merchu ndjdete na stranke
https://zbierka.belasymotyl.sk



POZVANKA NA CELOSLOVENSKE STRETNUTIE CLENOV

Darujte nadych
a slobodny pohyb

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

DAKUJEME

©

Belasy
motyl

vasa pomoc
nase kridla

AKTUALITY 17

AKTUALITY

Pozvankana
Celoslovenské
stretnutie clenov
Belasého motyla

Milé clenky a mili ¢lenovia,

s velkou radostou vas po rokoch opat
pozyvame na Celoslovenské stretnutie
¢lenov, ktoré sa uskutocni v srdci kupel-
ného mesta Piestany.

Pridte prezit prijemné chvile v kruhu
[udi s nervovosvalovym ochorenim
z celého Slovenska. Caka nas nadva-
zovanie novych priatelstiev, zdielanie
skusenosti a ziskavanie uzitocnych in-
formacii o témach, ktoré su pre fudi
so zdravotnym postihnutim kltcové.
Samozrejme, nebude chybat ani kultd-
ra, skveld zabava a uz tradi¢na vystava
kompenzacnych pomdcok firiem pdso-
biacich na slovenskom trhu.

V pripade potreby zabezpecime pre-
nosné zdvihaky, sprchovacie stolicky,
polohovacie postele a iné pomdcky.

DdleZité informacie o stretnuti:

* Termin konania:
3. - 6. december 2026

* Miesto:
ADELI Medical Center, PieStany

+ Ubytovanie a strava:
zabezpecené priamo v ADELI
Medical Center plnou penziou.

« Ucastnicky poplatok: 150 € / osoba
(rovnaka suma plati aj pre osobné-
ho asistenta).
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NAJPOHODLNEJSI PRISTUP K LIEKOM

(Skuto¢né naklady na pobyt na jedné-
ho Ucastnika su vySsie. Vysledna cena
150 € je uz vyrazne znizena vdaka do-
tacii nasho zdruzenia Belasy motyl.)

Ako sa prihlasit?

Vyplite zavaznu prihlasku, ktoru
najdete na zadnych stranach Ozve-
ny, ktorl prave citate. PoSlite nam
ju najneskér do 13. septembra 2026
postou na adresu Belasy motyl o. z.,
Mesacna 12, 821 02 Bratislava ale-
bo poslite sken prihlasky e-mailom
na info@belasymotyl.sk.

Ak mate akékolvek otazky, nejasnosti
alebo Specialne poziadavky, nevahaj-
te sa na nas obratit telefonicky alebo
e-mailom na info@belasymotyl.sk.

TeSime sa na spolocné stretnutia
s vami pri dobrej kave.

@ Medicamentum

NajpohodInejsi
pristup kliekom

Vedeli ste, ze v zahranici sluzba do-
rucovania liekov funguje dlhodobo?
TeSime sa, Ze prisla aj na Slovensko
a Ze ju mbzeme aktivne vyuzivat pro-
strednictvom obcianskeho zdruZenia
Medicamentum o. z.

Sluzba funguje na zaklade vasho spino-
mocnenia. Lieky vam kuriér vyzdvihne
v spolupracujucej lekarni, kde st vo-
pred vydané odbornym farmaceutom
a nasledne su do 48 hodin bezplatne
prevezené do ruk pacienta na fubovol-
nu adresu v ramci celého Slovenska.

Obcianske zdruzenie zabezpecuje do-
nasku liekov na predpis, volnopredaj-
nych liekov, zdravotnickych pomécok
aj doplnkového tovaru z lekarne. Za-
bezpecuje tieZ prepravu chladenych
liekov v Specialnych chladiacich boxoch.

V pripade zaujmu o viac informacii
kliknite na stranku www.medica-
mentum.sk, kde sa mézZete zare-
gistrovat a sluZbu zacat vyuZivat.
Pomoc s registraciou poskytuju za-
mestnanci obCianskeho zdruZenia
Medicamentum o. z. na telefénnom
Cisle 0800 609 609.



NOVY KLUB BELASY MOTYL: DUCHENNE SLOVENSKO

AKTUALITY 19

Novy Klub Belasy motyl
Duchenne Slovensko

S radostou informujeme o vzniku no-
vého Klubu Belasy motyl Duchenne
Slovensko. Rodicia deti s Duchennovou
muskularnou dystrofiou (DMD) sa roz-
hodli spoijit, vzajomne sa podporovat
a aktivne prispievat k zlepSeniu Zivota
deti s tymto ochorenim.

Zakladatelsku listinu klubu podpisa-
li Styria ¢lenovia, rodicia deti s DMD,
ktori sa stali jeho zakladajucimi clenmi.
V sulade so Stanovami ju ¢lenovia Vy-
konného vyboru obcianskeho zdruze-
nia Belasy motyl schvalili 20. 5. 2026.
Predsedom klubu sa stal Matej Skvarka.

W nioe
Q VYSKUM

BELASY MOTYL

DUCHENNE

SLOVENSKO

Hlavnym cielom klubu je spajat rodicov
deti s DMD, zdielat Specifické informa-
cie a skusenosti, poskytovat si vzgjom-
né poradenstvo a podporu. Clenovia
klubu chct zaroven Sirit osvetu o dé-
sledkoch Duchennovej muskularnej
dystrofie, zvySovat povedomie verej-
nosti a podporovat spolupracu pacien-
tov s odbornikmi pri hladani moznosti
liecby a pristupu k nej.

Vznik tejto iniciativy nas velmi tesi. Ve-
rime, Ze aktivni a informovani pacienti
a rodiny mozu byt velkou inSpiraciou
aj pre ostatnych. Belasy motyl o. z. je
pripraveny poskytnut novému klubu
potrebnu podporu aj zazemie.

4§ PODPORA

Lo sia

4% SPOLOGNE

BELASY MOTYL i
DUCHENNE i

TiM SLOVENSKO

BELASY MOTYL

e

Zakladajuci ¢lenovia (zlava) Mgr. Martin Kollar, Ing. Monika Meskova, Matej Skvarka.

W

BELASY MOTYL |

DUCHENNE

TiM SLOVENSKO

Na fotografii chyba JUDr. Janka Gdovinova
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ODSTARTOVALA KAMPAN ,POZRI SA DO SEBA”
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Odstartovala kampan
~Pozrisadoseba”-
genetika prinasa
nadej pacientom
bezdiagnézy

Po dlhych zimnych mesiacoch ¢a-
kania konecne prisla jar. Pre pa-
cientov so zriedkavymi neurodege-
nerativnymi ochoreniami ma vSak
c¢akanie uplne iny vyznam. Mnohi
z nich roky hladaju odpoved na
otazku, o sa deje s ich telom.

Aj preto sme v prvy jarny deii (20.
marca 2026) spolocne s pacient-
skou organizaciou Slovenska
aliancia zriedkavych chordb a pod
odbornou zastitou Slovenskej ne-
urologickej spolo€nosti spustili
osvetovu kampan Pozri sa do seba.
Prostrednictvom webu pozrisa-
doseba.sk chceme oslovit ludi, kto-
ri dlhodobo Ziju s nevysvetlenymi
neurologickymi alebo motorickymi
taZkostami a upozornit na vyznam
genetického testovania pri hladani
spravnej diagnézy.

Ked odpovede neprichadzaju

Odbornici dnes poznaju priblizne
7 000 typov zriedkavych ochoreni,
pricom vacsina z nich ma geneticky
povod. Patria medzi ne aj zriedkavé
neurodegenerativne ochorenia, ktoré
postihuju mozog a miechu a vedu
k postupnej strate nervovych buniek.

CAKANIE
NA DIAGNOZU
UZ NEMUSI
TRVAT VECNE.

. 4

~Za typické priznaky neurodege-
nerativnych ochoreni povaZuje-
me svalovu slabost, taZkosti pri
vstavani zo stolicky, problémy
s chédzou alebo s rovnovahou,
zhorSenu koordinaciu €¢i jemnu mo-
toriku, ale aj taZkosti s pamatou,
recou, prehitanim alebo dychanim.
Neurodegenerativne ochorenia sa
tiez vyznacuju vyraznou progresivitou,
€o znamena, Ze sa zdravotny stav pa-
cienta postupne zhorsuje,” vysvetluje
MUDr. Marek Krivosik, PhD., primar
IIl. neurologickej kliniky Lekarskej fa-
kulty UK a Univerzitnej nemocnice
v Bratislave. Prave rozmanitost tychto
ochoreni a podobnost ich priznakov
s prejavmi beznejSich diagnoz Casto
spbsobuju problémy pri ich rozpo-
znani. Chybajuca diagnéza pritom
neovplyvrnuje len zdravotny stav, ale
aj kazdodenny zivot pacientov.
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Diskutujuci pocas predstavenie kampane na stretnuti s odbornikmi a médiami (zlava):
Mgr. Danijela Jerotijevi¢, PhD., MUDr. Marek Krivosik, PhD., pacientka Natalia Turcinova,
MUDr. Katarina Okalova, PhD. (Agentlra Seesame)

.Ked' clovek nema jasné vysvetlenie
svojich zdravotnych tazkosti, neis-
tota sa stava vyznamnou sucastou
beZného Zivota. Ovplyvnuje to, ako
[udia funguju v praci ¢i v rodine, ako
planuju buduicnost. SnaZia sa udrzat
beZny rytmus Zivota, no zaroven Ziju
s pocitom, Ze ich zdravotny stav moze
kedykolvek priniest nové otazky ale-
bo obmedzenia. To je velmi narocné
aj na psychiku,” priblizuje Mgr. Dani-
jelaJerotijevi¢, PhD., riaditelka Ustavu
socialnej antropolégie Fakulty social-
nych a ekonomickych vied UK.

V€asna diagnostika je klacova

Zriedkavé neurodegenerativne ocho-
renia sa modzu prejavit v detstve aj
v dospelosti. Jednym z nich je aj
spinalna svalova atrofia (SMA). Vy-
znamny posun v diagnostike tohto

ochorenia prinieslo zavedenie celo-
ploSného novorodeneckého skrinin-
gu, ktory sa na Slovensku realizuje
od roku 2024.

»Ide o velmi rychly a bezbolestny pro-
ces. Z paty novorodenca sa odoberie
par kvapiek krvi, ktoré sa nakvapkaju
na Specialny papierik a ten sa posle
na rozbor do laboratoéria,” opisuje
MUDr. Katarina Okalova, PhD., pri-
marka Il. detskej kliniky SZU v Detskej
fakultnej nemocnici v Banskej Bystrici.

Skrining umoZiuje zachytit ocho-
renie uz v prvych diioch Zivota die-
tata a zacat s liecbou eSte predtym,
ako sa objavia prvé priznaky. ,Od
zavedenia skriningu sa nam podari-
lo diagnostikovat 12 novorodencov
so SMA,“ dopifia MUDr. Okalova. Pre
najmensich pacientov je to velky krok
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ODSTARTOVALA KAMPAN ,POZRI SA DO SEBA”

vpred. Stale vSak existuje mnoho ludi,
ktori uz roky ziju s neurologickymi
alebo motorickymi tazkostami a ne-
poznaju ich presnu pricinu. Prave im
mdze pomoct genetické testovanie.

Na ceste z neistoty
S vlastnou skdsenostou sa do kam-
pane zapaja aj nasa kolegyna Natalia
Turcinova, ktora so SMA Zije odma-
licka. Kym jej rovesnici zacinali robit
prvé samostatné kroky, ona potre-
bovala oporu.

.Nedokazala som sa zo zeme zdvihnut
bez pomoci, vzdy som sa musela nie-
¢oho chytit a moja chddza bola neis-
ta a kolisava,” opisuje prvé priznaky
ochorenia. ,,Spravnu diagnézu mi
po tridsiatich rokoch hladania od-
povede potvrdili aZ genetické testy,
vdaka comu som mohla nastupit
na liecbu.”

Aj tento pribeh ukazuje, aké délezi-
té je nezostat v neistote prilis dlho
a hladat odpovede, ktoré mozu viest
k presnej diagnéze aj vhodnej liecbe.

Pozri sa do seba

Osvetova kampan Pozri sa do seba
upozoriuje na vyznam genetické-
ho testovania pri diagnostike zried-
kavych neurodegenerativnych
ochoreni. Zaroven povzbudzuje
ludi s dlhodobymi neurologickymi
a motorickymi taZzkostami, aby sa
obratili na svojho neuroléga a hla-
dali odpovede na svoje zdravotné
otazky.

Viac informacii najdete na webovej
stranke www.pozrisadoseba.sk.

Symbolom kampane su kvety akanky, ktora vo folklore predstavuje dlhé ¢akanie.
Kampanovy spot najdete v uvedenej tematike najdete na YouTube Belasy motyl o. z.
alebo na webovej stranke www.pozrisadoseba.sk (Agentlra Seesame)
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IniciativaZrnko casu
pokracuje,zbierkou
casu”

K iniciative Zrnko casu sa vyplne-
nim kratkeho interaktivneho kvi-
zu na webovej stranke www.zrn-
kocasu.sk modzZe pridat aj Siroka
verejnost. Symbolicky tak moze
kaZdy venovat pacientom svoj cas
a spolocne vyslat politikom jasny
signal. Pacienti so zriedkavymi
chorobami na Slovensku nemédZzu
cakat donekonecna.

300 000 pacientov. Roky €akania.
Stale rovnaka odpoved.

Na Slovensku Zije so zriedkavou cho-
robou takmer 300 000 [udi. Vacsina
z nich ¢akd v priemere pat rokov
na spravnu diagnézu a 73 % z nich
bolo aspofi raz diagnostikovanych
nespravne. Pristup k inovativnej liec-
be ma len zlomok pacientov, ktori ju

potrebuju - a situacia sa nezlepsuje.
V suiCasnosti ¢aka na Slovensku na
rozhodnutie o vstupe do systému
Uhrad az 82 liekov, pricom viac ako
tretinu z nich tvoria lieky na zriedkavé
ochorenia. Pacienti na tieto lieky Ca-
kaju v priemere az 23,5 mesiaca. Pre
pacientov so zriedkavymi chorobami
to nie je len Statistika - je to mimo-
riadne dlha doba, pocas ktorej kazdy
mesiac bez spravnej liecby predsta-
vuje vazne zdravotné riziko.

~Iniciativa Zrnko €asu uz viac ako

rok upozorifiuje na kazdodennu
realitu pacientov so zriedkavymi
chorobami na Slovensku. Napriek
Ciastkovym posunom sa ich situa-
cia vyrazne nezlepsila. Mnohi pa-
cienti stale zostavaju bez liecby,
ktora existuje, a ich €as sa krati.
A oni nemoZzu €akat donekonecna,”
hovori Andrea Madunova, predsed-
nicka pacientskej organizacie Belasy
motyl.
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Tlacova konferencia sa uskutocnila 7. maja 2026 v JurkoviCovej teplarni v Bratislave.

Na fotografii (zlava) moderator diskusie Martin Nikodym, Daniela Fabianova a Katarina
Pavlovitova zo Slovenskej myeldmovej spolocnosti, MUDr. Miriam Ladicka z Narodného
onkologického Ustavu a Andrea Madunova, predsednicka Belasy motyl o. z.

(Agentura Seesame)

Cas rozhoduje, a to najmé pri on- symbolicky darujete pacientom
kologickych pacientoch svoj Cas, ktory sa scitava do Zivej
Zriedkavé choroby nie su len zried- Zbierky €asu,” vysvetluje Daniela Fa-
kavym problémom. SuU chronické, bianova zo Slovenskej myeldmove;j
Casto degenerativne a mnohé z nich  spolocnosti.

priamo ohrozuju Zivot. Pri onkologic-

kych pacientoch je kazdy mesiac na ,,Denne sa stretavam s pacientmi,
nezaplatenie. ktorych cesta k spravnej diagnéze
,Cas je v medicine vzacna komodita  trvala roky. Nie preto, Ze by sys-
- a pri zriedkavych onkologickych cho- tém nechcel poméct, ale preto, Ze
robach to plati dvojnasobne. Prave  nazriedkavé choroby jednoducho
preto sme sa rozhodli posunudt ini- nie je nastaveny. KaZdé oneskore-
ciativu Zrnko Casu dalej a zapojit do  nie ma désledky, ktoré sa nedaju
nej aj Siroku verejnost. Pacientske  zvratit. Preto povazujem za dblezité
organizacie apeluju na politikov, hovorit o tejto téme nahlas a pod-
aby pacientom venovali €as, ktory  porit kazdu iniciativu, ktord pomaha
im tak velmi chyba. Pomoct vSak tuto situaciu zmenit,” dodava MUDr.
mozZe kazdy. Vyplnenim interak- Miriam Ladicka z Narodného onkolo-
tivneho kvizu sa nielen dozviete gického Ustavu.

viac o tejto téme, ale zaroven



INICIATIVA ZRNKO CASU POKRACUJE

VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST | 25

Martinov pribeh: €as si kupuje vda-
ka solidarite ludi

Martin eSte pred par rokmi Zil aktiv-
ny zivot bez vaznejSich zdravotnych
problémov. Miloval hory, bicykel, ly-
zovanie a pravidelne chodil darovat
krv. ,Po jednom rutinnom darovani
krvi mi ale oznamili, Ze vysledky nie
su v poriadku. A zrazu som stél pred
diagnézou mnohopocetny myelém,
zriedkavou formou rakoviny kostnej
drene. PreSiel som chemoterapiou,
transplantaciou kmenovych buniek.
Zdalo sa, ze to vyslo. A potom sa cho-
roba vratila. Liek, ktory mi kedysi po-
mohol, poistovia odmietla preplatit.
Zostal som sam. S diagnézou, s tika-
jucim casom a bez systému, ktory by
sa za mia postavil. Dnes bojujem ako
samoplatca,” hovori Martin.

Zapojte sa, kazdé zrnko sa pocita
Spolu s pacientskymi organizaciami
vyzyvame verejnost, aby sa zapojila
a vyplnila interaktivny kviz na zrnko-
casu.sk. Kazdé vyplnenie kvizu je sym-
bolickym darovanim ¢asu pacientom
so zriedkavymi chorobami. Zbierka
Casu bude predloZena politikom ako
konkrétny signal: slovenska verejnost
si tuto tému vSimla a ocakava, Ze to
urobia aj oni.

O iniciative zrnko €asu

Zrnko €asu je spolocnou iniciativou
pacientskych organizacii Belasy mo-
tyl, Slovenska aliancia zriedkavych
chordéb a Slovenska myelémova
spolocnost. Jej cielom je zvysit po-
vedomie o zriedkavych chorobach
a dosiahnut systémové zmeny v pri-
stupe k diagnostike a lieCbe pacientov
na Slovensku.

Vyplnte kviz o zriedkavych ochoreniach
nawww.zrnkocasu.sk

Spustitkviz
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Konferenciav Rime: NajvacSou nadejou je génova terapia,
NédEj, realitaanové ktora funguje ako jednorazovy zasah.

T Do svalovych buniek dopravi ,navod”

Smerovanie |IEbe na vyrobu mikrodystrofinu. Stale ju

Duchennovej svalovej vSak sprevadzaju otazky najma o bez-
dystrofie (DM D) pecnosti a dlhodobom ucinku.

Rim sa v marci 2026 stal opat
miestom stretnutia odbornikov, vy-
skumnikov aj zastupcov pacientskych
organizacii, ktorych spéaja spolocny
ciel - posunut liecbu Duchennovej
svalovej dystrofie (DMD) vpred. Na
konferencii vSak nerezonovala len
nadej, ale aj dblezity fakt, ktory sa
nam, rodicom deti s DMD, ale pevne
verim, Ze aj vSetkym, ktori s nimi Ziju
a pracuju pre nich, ¢i uz vo vyskume
alebo medicine, tazko akceptuje. Hoci
veda a medicina v oblasti nervovosva-
lovych ochoreni napredujd milovymi
krokmi, realistickym cielom dne3nych
terapii DMD je najma spomalit ocho-
renie, nie vratit uz stratené schopnos-
ti. Aj to je obrovsky krok vpred najma
vtedy, ak sa zacne dostatocne skoro.
DMD je genetické ochorenie spdso-
bené chybajucim dystrofinom. Dys-
trofin je bielkovina, ktora chrani sva-
lové vldkna pri pohybe. Bez nej sa
svaly postupne poskodzuju, slabnu
a stracaju svoju funkciu. Cas preto
zohrava klucovu Ulohu &im skér sa
podari ochorenie stabilizovat, tym
vacsia je Sanca zachranit viac svalov
a udrzat lepsiu kvalitu Zivota.
Zvratit ochorenie znamena aj najst
dystrofin

Jednou z hlavnych ciest vyskumu je
snaha ,vratit” telu dystrofin, aj ked za-
tial'len v jeho zjednoduSenej podobe,
ako tzv. mikrodystrofin.

Ina metdda sa oznacuje exon skip-
ping - preskocCenie chybnej Casti génu.
Vznikne tak kratSia ale CiastoCne
funkena bielkovina dystrofinu. Stale
to neznamena zazracné uzdravenie,
ale mdZe to vyrazne spomalit zhor-
Sovanie stavu. A prave to je dnes
klucové.

Pre mensSiu skupinu pacientov exis-
tuje aj Specificka liecba, ktora doka-
ze ,obist” geneticku chybu a umoznit
tvorbu proteinu aj tam, kde by sa inak
zastavila.

Ako vieme ziskat €as pre pacientov
s DMD dnes

Ide o ovplyviiovanie samotného prie-
behu ochorenia, teda snaha timit pro-
cesy, ktoré svaly poSkodzuju, najma
zapal, ktory prebieha v svaloch v d6-
sledku ubudania dystrofinu.
Moderné lieky ako vamolordn prina-
Saju ucinky podobné kortikoidom, no
s potencialne lepSou znasanlivostou.
Givinostat zase zasahuje do mecha-
nizmov, ktoré prispievaju k poSkode-
niu svalového tkaniva zapalom. Hoci
nejde o liecbu priciny, ich vyznam je
zasadny - pomahaju udrzat funkciu
svalov €o najdlhSie. Oba tieto lieky su
schvalené Eurépskou liekovou agen-
tdrou (EMA), no slovenski pacienti
musia Cakat na kategorizaciu tychto
liekov, aby o ne mohli poZiadat svoju
zdravotnu poistovnu. Taliani na kon-
ferencii oznamili, Ze v ich krajine je
uz Givinostat kategorizovany a je tak
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plne hradeny z verejného zdravotné-
ho poistenia.

Vo vyskume su aj dalSie pristupy,
ktoré sa snazia znizit poSkodzovanie
svalov pri zatazi, teda chranit to, co
eSte funguje.

Buducnost nebude o jednej liecbe
Na konferencii v Rime zaznelo jasné
posolstvo - neexistuje jedno univer-
zalne rieSenie pre kazdého pacienta
s DMD. Buducnost liecby DMD bude
pravdepodobne stat na kombinacii
viacerych terapii prisp6sobenych
konkrétnemu pacientovi podla jeho
genetického nalezu, veku aj zdravot-
ného stavu.

Popritom sa skimaju aj nové sme-
ry. Ide napriklad o bunkové terapie,
ktoré sa zameriavaju na regeneraciu
poskodenych buniek, obnovenie pro-
dukcie dystrofinu i ich nahradenie
zarodo¢nymi bunkami.

Inou, o kusok viac preskimanou al-
ternativou, su Uprava génov (gene-
ticka editacia), tzv. genetické nozni-
ce, ktoré vystrihnt poskodenu cast
génu a nahradia ju funkénou. Tie sice
zatial nie su sucastou beznej praxe,
no predstavuju délezity prislub do
buddcnosti.

Srdce ako tichy, ale zadsadny faktor
kvality a dizky Zivota s DMD

Pri DMD sa Casto zabuda, Ze aj srdce
je sval. TroSku iny, ako tie kostrové,
ktorymi sa hybeme, ale stale sval.
Ochorenie postupne zasahuje aj
srdce, preto je kardiologicka starost-
livost neoddelitelnou sucastou liecby
a zacina sa skor, neZ sa objavia prvé
viditeIné tazkosti.

Priblizne okolo 10. roku zivota lekari
zvyCajne nasadzuju lieCiva na ochranu

ManZelia Skvarkovci su rodicia dietata s DMD
a iniciatori zaloZenia Klubu Belasy motyl
Duchenne Slovensko

(Fotila rodina Skvarkovcov)

srdca, najcastejSie enalapril alebo
perindopril (inhibitory angiotenzyn
konvertujuceho enzymu ACEI. Alter-
nativou méze byt losartan | (antago-
nista receptora pre angiotenzin tzv.
ARB) alebo iné lieCivo z tejto skupiny.
Ak sa za¢nu objavovat prvé znamky
postihnutia srdcového svalu (pribliz-
ne okolo 12.roku), lie¢ba sa doplfia
o dalSie lieky zo skupiny antagonistov
mineralokortikoidnych receptorov
-MRA, napriklad eplerenén alebo spi-
ronolaktén, ktoré pomahaju spomalit
zhorSovanie funkcie srdca.

V obdobi dospievania sa ¢asto prida-
vaju aj betablokatory (BB), napriklad
metoprolol, ktoré znizuju zataz srd-
ca, podporuju jeho stabilitu, chrania
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Rim sa stal miestom stretnutia odbornikov, vyskumnikov aj zastupcov pacientskych
organizacii, ktorych spaja spolo¢ny ciel (Fotila rodina Skvarkovcov)

srdce a pomahaju mu pracovat efek-
tivnejsSie. Znizuju tiez zvySenu tepovu
frekvenciu (tachykardiu) alebo zhor-
Senu funkciu lavej komory srdca, kto-
ra Cerpa krv do celého tela.

V neskorSom veku, najma ak sa funk-
cia srdca zhorsi, prichadzaju na rad
moderné lieky na srdcové zlyhavanie,
napriklad kombinacia sacubitrilval-
sartan (inhibitory receptora angio-
tenzinu a neprilyzinu - ARNI) alebo
lieky ako dapagliflozin ¢i empagliflo-
zin (inhibitory sodikovo glukzového
kotransportéra - SGLT2i). V pripade,
Ze ma pacient tachykardiu aj pri liec-
be betablokatormi, nasadzuje sa an-
tagonista ivabradin (blokator hyper-
polarizaciou aktivovanych cyklickych
nukleotidovych (HCN) kanalov).

Hoci ide o dlhodobu liecbu, jej vyz-
nam je zasadny. V€asna starostlivost
o srdce mdze vyrazne ovplyvnit kva-
litu aj dizku Zivota.

Nadej, ktord ma realistické
kontuary

Mozno najddlezitejSim odkazom
z konferencie je potreba realistickych
oCakavani. DneSna medicina sice za-
tial nedokaze DMD vyliecit, ale doka-
Ze ju spomalit.

Pre deti a ich rodiny to znamena viac
¢asu, viac moznosti a viac kazdoden-
nych momentov, ktoré by inak mohli
zostat nedosiahnutelné. A najma uz
spominané vysSie Sance v lepSom
stave dockat sa inej terapie, ktora
zasadne zmeni priebeh DMD.

Text ma informacny charakter. O kon-
krétnej liecbe vzdy rozhoduje odbor-
ny neuromuskularny tim podla indi-
vidualneho stavu pacienta.

MIRKA SKVARKOVA MADEROVA,
MATE) SKVARKA
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Osobnaskusenost:
Zivot s neinvazivnou
placnou ventilaciou

Mam svalovu dystrofiu, ktord sa zaca-
la prejavovat od mojich Siestich rokov.
Ochorenie je progresivne, no vdaka
rodine a dobrym kamardtom som
nikdy nemala pocit, Ze by som nie¢o
nedokdzala.

Méj zdravotny stav sa zhorsoval po-
stupne, najmd v obdobiach psychickej
zdtaZe, napriklad v praci alebo po dmrti
v rodine. Vtedy islo zhorSenie akoby
rychlejsie. Vedela som o existencii dy-
chacieho pristroja, pouZival ho jeden
kamardt, ale neprikladala som tomu
velky vyznam. ESte som totiZ dokdzala
stdt opretd o barovu stolicku aj tri ho-
diny, a tak som si myslela, Ze problémy
s dychanim pridu aZ v dplne poslednom
Stadiu ochorenia, ked uZ budem leZia-
cim pacientom.

Potom vSak prislo obdobie, ked sme
v rodine zaZili tri umrtia krdtko po sebe.
Postupne som sa zacala rdno budit
unavend, v noci ma obcas bolela hlava,
nemala som ndladu sa smiat' a prestala
som vela rozpravat, pretoZe ma to vy-
Cerpdvalo. Po kaZdom jedle som musela
ist na toaletu, akoby jedlo len preslo cez
moje telo a nezanechalo vo mne Ziadne
vitaminy. Zacala som velmi chudndt.
Pri rozprdvani som zacala kaslat. VZdy,
ked' som sa nadychla a chcela nie¢o
povedat, zakaslala som. Bolest hlavy
nebola pravidelnd. Niekedy ma bolela
tri dni po sebe, potom dva dni vbbec.
Bola som nepokojnd, nervézna a mala

som vtieravé negativne myslienky, ktoré
som dovtedy nepoznala.

Ked'sa to zhorsilo natolko, Ze som uZz
nemala chut do Zivota, zacala som
situdciu riesit. Objednala som sa na
plticne vySetrenie, pretoZe maminka
mi povedala, Ze v rodine sa vyskytovala
astma. Mysleli sme si, ¢i to ndhodou
nesuvisi s tym.

Na plicnom mi odmerali okyslicenie
krvi. BeZné hodnoty su okolo 95 a viac,
ja som mala len 91 aZ 92. Povedali
mi, Ze nie som dostatocne okyslicend
a musim to rieSit. Doktorka rozhodla,
Ze musim zostat' v nemocnici, preto-
Ze to so mnou nevyzerd dobre. Prijali
ma na JIS-ku. Poprosila som, ¢i by mo-
hol byt cez deri so mnou manZel kvéli
presunom, hygiene a dalSim veciam.
Doktor to zamietol. Prepadla ma ob-
rovskd panika. Bdla som sa, ako ma
budd polohovat, presuvat, prezliekat Ci
umyvat. S manZelom a asistentkou sme
uZ mali vSetko presne naucené. Strach
z toho, Ze zostanem sama bez pomoci
blizkeho cloveka, bol pre mria silnejsi
ako strach o vlastné zdravie. Podpisala
som reverz. Doktorka ma upozornila, Ze
to nie je sprdvne rozhodnutie a Ze sa uz
na druhy dern nemusim zobudit. Ja som
sa vsak fyzicky necitila aZ tak zle. Mala
som pocit, Ze ide skor o psychiku.

Asi tyZderi po podpisani reverzu som
sedela doma na gauci s detmi, poze-
rali sme televiziu a zrazu som mala
pocit, Ze omdlievam. Rychlo som po-
vedala manZelovi, aby zavolal sanitku.
Ked'prisli zachrandri, zabral adrenalin
a citila som sa o nieco lepSie. Zobrali
ma do nemocnice, kde mi opdt robili
vysetrenia. Tentoraz prisla celd rodina,
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¢o mi velmi pomohlo psychicky. Boli
tam moji rodiCia a citila som sa silnej-
Sia. Dodnes si pamdtam, ako mi ocino
povedal: ,Zostari v nemocnici. Ja budem
spat'aj pod oknami v aute, a ked budes
nieCo potrebovat, pridem.” Nakoniec to
ani nebolo potrebné. Stacil mi pocit, Ze
v tom nie som sama. Tie slovd mi velmi
pomohli. Povedala som si, Ze to musim
zvlddnut. A na moje velké prekvapenie
sa o mna persondl dokdzal postarat
rovnako dobre ako méj manZel. Po-
stupne mi umoZnili, aby za mnou cho-
dil manZzel a pomdhal mi najmd rdno
s hygienou. Neskér uZ mohol zostat pri
mne aj dlhsie.

Umiestnili ma na JIS-ku na plicnom
oddeleni, pretoZe doktorka v spdn-
kovom centre mala prdve dovolenku.
Prvy vecCer mi dali Cisty kyslik. Ja som
vsak Citala v Ozvene, Ze Cisty kyslik nie
je vZdy vhodny, pretoZe telo potrebuje
nielen prijimat kyslik, ale aj vydychovat
oxid uhlicity, ktory sa méZze hromadit.

Dychanie sa da velmi dobre zvladat aj mimo domu (Z rodinného archivu)

Povedala som to doktorovi a dohodli
sme sa, Ze to budeme rieSit rdno, ke-
dZe na JIS-ku som prisla v noci. V tej
chvili bolo pre nich najdéleZitejSie, aby
ma okyslicili. Po nasadeni kyslika som
spala velmi tvrdo celd noc. Rdno som
sa zobudila oddychnutd a vyspatd, no
psychicky som sa stdle necitila dobre.

Rdno som komunikovala s Mery Dura-
Cinskou, ktord napisala doktorovi, Ze pri
mojom stave sa nesmie poddvat’ Cisty
kyslik. Dychanie funguje tak, Ze ¢lovek
sa nadychne kyslika a vydychuje oxid
uhlicity. Nddych a vydych spolu tizko
suvisia. Ak je nddych slaby, slaby je aj
vydych. Ak by som dostdvala len Cisty
kyslik, sice by som ho prijimala, ale oxid
uhlicity by sa mohol hromadit'v tele, Co
je velmi nebezpelné. Po tychto informd-
cidch doktor priniesol zo spdnkového
centra pristroj aj masku. Skusali sme,
ktord mi bude najlepSie sediet. Pristroj
vyzeral ako velka krabica. Ked’som ho
uvidela, velmi som sa zlakla. Uvedomila
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som si, Ze ak budem odkdzand na taky
velky pristroj, méj Zivot sa tplne zmeni.
Budem viazand na elektrinu, ¢o ovplyv-
ni cestovanie aj beZné fungovanie, na
ktoré som bola dovtedy zvyknutd. Roz-
plakala som sa. Nevadila mi samotnd
maska na tvdri, ale predstava, Ze pri-
dem o svoj doterajSi sp6sob Zivota.
Druht noc som uZ spala s maskou.
Pristroj mi pomdhal s nddychom aj
vydychom, roztahoval pliica a ndsled-
ne ich pomdhal stiahnut. Opdt som
sa velmi dobre vyspala a zacala som
citit aj psychické uvolnenie. Postupne,
ako sa z tela odbdraval oxid uhlicity,
akoby sa méj svet z Ciernobieleho zacal
menit spdt na farebny. Nebolo to zo
dnia na deri, ale rozdiel bol citelny. Veci
sa postupne zacali obracat k lepSiemu.
Zo zaciatku som sa pristroja velmi bdla.
Cez deri som ho pouZivala dve hodi-
ny a potom celt noc. Postupne som si
vsak zvykla. Zo zaciatku ma drdzdil na
nose, ale dostala som masticky, ktoré
pomohli.

V nemocnici som bola priblizne pdt dni.
Lekdri sledovali, ako sa znizuje hladina
oxidu uhlicitého a zlepsuje okyslicenie.
Ked'vyhodnotili, Ze je stav stabilnejsi,
priniesli mi pristroj na domdce pouZiva-
nie. Bola som prekvapend, aky bol maly.
Mal priblizne velkost dvoch nocnych
hodin na stél. Jedinym obmedzenim
bolo, Ze musel byt pripojeny k elektri-
ne. Zistila som vSak, Ze sa dd dokupit
externd batéria, ktord vydrZi priblizne
Sest"hodin, takZe existuju aj moZnosti,
ako zostat' mobilnejSou.

K pristroju sa da dokdpit aj kdbel kom-
patibilny s vyvodom na elektrickom vo-
ziku. Vdaka tomu mi funguje pét az Sest

Moj svet sa zacal menit z Ciernobieleho
spat na farebny (Z rodinného archivu)

hodin vonku bez problémov. Este sa mi
nestalo, Ze by sa vybil. Uvedomila som
si, Ze dychanie sa dd takto velmi dobre
zvlddat aj mimo domu a oba systémy
spolu spolahlivo funguju.
Zo zaciatku som pristroj pouZivala len
v noci, aby pliica cez deri pracovali
samé. Najprv to stacilo. Po dvoch aZ
troch rokoch som vSak zacala citit, Ze
uZ nie. Cez den som sa viac sustredila
na dychanie a horsie sa mi rozprdvalo.
Vtedy som si povedala, Ze Zivot je len
jeden a nemd zmysel sa trapit. Postup-
ne som preto zacala pouZivat dychaci
pristroj aj cez deri. Mala som obavy
z reakcii ludi. UZ tak sa pozerali na vozik
a teraz este aj maska na tvdri. Nakoniec
som vsak zistila, Ze sa na mria nepo-
zeraju o ni¢ viac neZ predtym. Nebolo
to ni¢ katastrofdlne a nepocitila som,
Ze by sa méj Zivot nejako dramaticky
zmenil. Naopak. Zistila som, Ze som
si tym zachrdnila Zivot. Keby som aj
druhykrdt podpisala reverz a odisla
Z nemocnice, pravdepodobne by som
tu dnes uZ nebola.

MAJKA PAHOLOVA
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Poskytujeme socialne
poradenstvo

Specializované socialne poradenstvo
pre osoby s tazkym zdravotnym po-
stihnutim a rodinnych prislusnikov
bezplatne poskytuju socialni porad-
covia nasho obcianskeho zdruzenia
Belasy motyl. Zameriavame sa v ram-
ci neho na identifikovanie pricin vzni-
ku, charakteru a rozsahu problémov
vzniknutych v désledku zdravotného
postihnutia a nasledne poskytujeme

konkrétnu odbornd pomoc. Cielom
Specialneho socialneho poradenstva
je teda pomdct klientom zorientovat
sa v socialnom systéme.

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

Ak potrebujete pomoc, mdZete sa s déverou obratit
na nasich socialnych poradcov:

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

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

Mgr. Alena Jurickova
socialna poradkyna pre oblast penaz-
nych prispevkov, venuje sa otazkam
tykajucich sa najma osobnej asisten-
cie vratane zdanovania prijmu z osob-
nej asistencie
e-mail: jurickova@belasymotyl.sk
telefén: 0948 046 673

Belasy motyl'o. z. vykonava zakladné a Specializované socialne poraden-
stvo na zaklade akreditacie Ministerstva prace socialnych veci a rodiny
a za finan€nej podpory Bratislavského samospravneho kraja. Poskytnu-
tie poradenstva neviazeme na clenstvo v naSej organizacii.
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Zmena cennikasluzieb
Dystrocentra

Od 1. aprila 2026 doslo k tGprave
cennika sluZieb Dystrocentra. Tato
zmena suvisi s aktualizaciou cien zo
strany poskytovatela sluZieb, spo-
lo€nosti Physio - Medical, s. r. o.

Cena 50-minutovej terapie sa upravu-
jena 40 €, cena 30-minutovej terapie
zostava nezmenena na Urovni 17,50 €.
Spolupraca pokracuje v dlhodobo na-
stavenej podobe - ¢lenovia a ¢lenky
zdruZenia Belasy motyl maju aj nada-
lej zvyhodnené ceny oproti beznému
cenniku pre verejnost.

=SWINIT i

Priestranna miestnos

T

t na cvicenie s pevnym polohovacim stolom

H e P

Bezbariérovy vchod na adrese Dystrocentra

Aby sme aj nadalej zachovali do-
stupnost Specializovanej fyziote-
rapie, naSe obcCianske zdruZenie
zvySuje vysSku dotacie z verejnej
zbierky. Vdaka tomu sa Uhrada pre
€lenov a clenky nemeni.

Vchod aj priestory fyziocentra su bez-
bariérové. Toaleta nie je plne prispo-
sobena, je vSak mozné vyuzit bezba-
riérové WC v nedalekej Petrzalskej
plavarni, kde kltce poskytne recepcia.
MoZete vyuZit prenosny zdvihak a vak,
ktory sme do Dystrocentra zapoZica-
li. V pripade potreby si prineste svoj
vlastny vak. Parkovanie pred budo-
vou je bezplatné a vyhradené pre
osoby so ZTP.

(Zdroj: FB Physio - Medical)

(Zdroj: FB Physio - Medical)
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Sluzby Dystrocentra dotujeme iba Y af

¢lenom Belasy motyl o. z ., nakolko PHYS'O MEDICAL

financie Cerpame zo zdrojov verejnej
zbierky Belasy motyl.

BRATISLAVA 50 min./40€ 30 min./17,50€
dotacia uhrada clena dotacia uhrada clena
Belasy motyl o. z. | Belasy motyl o. z.| Belasy motyl o. z. | Belasy motyl o. z.
1. naviteva mesaéne 30 € 10 € 12,50 € 5&
2. navsteva mesacne 25 € 15 € 7,50 € 10 €
3. naviteva mesacne 15 € 25€ 2,50 € 15€
4. naviteva mesacne 0€ 40 € 0€ 17,50 €

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

Ako postupovat: Verime, Ze prispejeme k udrZaniu

1. Termin terapie si dohodnite vasho zdravia a zlepSime pristup
telefonicky s recepciou na ¢isle: ku kvalitnej fyzioterapii v bezba-
02/32117040, riérovych priestoroch. V pripade
informuijte, Ze ste z ob¢ianskeho podrobnejSich otazok nas kontak-
zdruZenia Belasy motyl o. z., tujte: info@belasymotyl.sk,
Adresa: Physio-Medical, s. r. 0., tel.: 0948 529 976

Tupolevova 7/A,
851 01 Bratislava - Petrzalka

2. Po prichode sa preukaZzte preuka-
zom ¢lena

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

4. Belasy motyl 0. z. vam po uplynuti
mesiaca posle e-mailom informaciu
o vySke Vasho doplatku za absolvo-
vané terapie so Ziadostou o Uhradu

5. Obratom uhradite doplatok za ab- H
solvované terapie. Pre identifikaciu
platby v poznamke uvedte infor- \
maciu vo formate priezvisko/dar.
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PoZicovina
kompenzac€nych
pomodcok

Belasy motyl o. z. prevadzkuje bez-
platnu pozicoviiu kompenzacnych
pomo&cok. NasSa pozicovha pomdcok
sluzi nielen tym, ktori si na pomécky
odkazani dlhodobo. Poméze aj v pri-
padoch, ked sa niekomu udeje Uraz,
podstupi operacny zakrok alebo je
z dévodu onkologickej liecby fyzicky
oslabeny. Casto si u nas poZiciavaju
mechanické voziky aj deti, ktorych
rodicia sU uz vo vyssom seniorskom
veku a tazSie chodia. Vozik im umozni
zUcastnit sa rodinnej oslavy, navstivit
cintorin, ist na kultdrne podujatie, vy-
let alebo dIhSiu prechadzku.
Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.
Pomdcky, akymi disponuje nasa
poZicovia:
* mechanické voziky
* Specialne polohovacie voziky
* elektrické voziky
* mobilné zdvihaky
* polohovacie postele
+ antidekubitné matrace

s kompresorom
* hygienické stolicky
* choditka
* barle a palice
+ odsavacky hlienu
* a mnohé dalsie

Vyzva pre clenov a €lenky

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

Pribehyz poZicovne

Jedno obycajné pracovné popolud-
nie nam sprijemnila mild navsteva,
ktora nam opat pripomenula, preco
ma nasa praca zmysel. Do poZiCovne
pomocok priSla Andrea spolu s dcé-
rou Kirou, ktora sa pre zhorsujuci
zdravotny stav spojeny s fibromyal-
giou rozhodovala pre elektricky vozik.
Kira eSte chodi, no dlhSie vzdialenosti
a CastejSie presuny su pre fu coraz
narocnejSie a vyCerpavajucejsie.
Voziku sa Kira dlhSie vyhybala, taz-
ko si pripustala, ze uz ho potrebuje.
Niekedy vSak staci bezpecny priestor,
pochopenie a par Uprimnych rozho-
vorov s ludmi, ktori presne vedia, aké
to je. Po kratkom case u nas akoby
nasla vacsi pokoj aj odvahu. Pocit,
Ze vozik nemusi byt straSiakom, ale
naopak velkym pomocnikom, ktory
prinesie viac slobody a moznost opat
Zit aktivnejSie.

ESte v ten den sa spolu so sestrou
Dankou vybrali na dIhSiu prechadzku
prevetrat seba aj voziky. Odvtedy po-
maha Kire zvladat Skolu, cestovanie aj
bezné dni o nieco lahSie. A nas vozik
z pozicovne sa vdaka tymto sympatic-
kym damam po kratkom ¢ase dostal
dokonca az do [rska.

V tejto suvislosti by sme sa s vami
radi podelili aj o slova mamy tych-
to dievcat, Andrejky Petuchovskej,
zakladatelky Slovenskej aliancie pre
fibromyalgiu - SAF, ktord na socialnej
sieti opisala svoje pocity:

,Ddvno sa takto neusmievali. Ddvno
takto nateSené nesli von. Denne poze-
rdam, ako dievcatd chradnu. Kika cho-
di do Skoly uZ len raz tyZdenne, lebo
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Sestry Kira (vpravo) a Danka s mamou Andrejkou

s

na prechadzke pri Dunaji (Z rodinného archivu)

cestu nezvldda ani kaZdy druhy deri
s roldtorom. Vlani sme boli s Dankou
eSte na Sliezskom dome. UZ to nejde.
Vysledky z genetiky Cakdme treti rok.
Nieco je negativne, nieCo iba hranicné.
Gén fibromyalgie neexistuje. Danka uZz
md "vodicdk" (potrebné vysetrenia na
jazdu na elektrickom voziku). Neuro-
16g jej napisal elektricky, no tvrdohlavy
dalsi zodpovedni v rade, mechanicky
vozik. Vyrdbaju jej ho na mieru v Ne-
mecku, hoci uZ dnes vsetci vieme, Ze ho
nebude viadat pouZit'viac ako 5 min. Ja
som rada, Ze sa sama najem. Netlacim
(alebo tlacim bruchom) ani ndkupny
vozik a ten je ovela lahsi, neZ nasa stihla
dcéra. Kika to tieZ nedd a teda poistov-
fia velkodusne hradi pomécku, ktord
nedd slobodu a zvysi zdtaZ na manZela.
Vozik je sloboda. Sloboda ist tam, kam
obmedzene mobilné dievcatd nevildd-
zu. Ma im pri chronickej unave (CFS),

chronickej bolesti (FM) a velmi zrychle-
nom pulze vo vertikdlnej polohe (POTS)
pomdhat vyhntt'sa pozdtaZovej inave
(PEM) a zviddat viac. Nadalej budeme
nutené minat energiu na boj s veterny-
mi mlynmi. Ziskat'to, na o maju ndrok
a Co potrebuju pre plnohodnotny Zivot.
Dakujeme Simona Vallovicovd a Belasy
motylo. z. za podporu a pomoc. Vidiet
usmev na tvdri dospelych deti je pre
mna na nezaplatenie. Vediet, Ze su vi-
dené, pochopené a podporené je pre
ne klucové.”

Vieme, aké doleZité je najst sprav-
nu pomocku, ktora €loveku sku-
tocne pomoze fungovat, odlahci
kazdodennost a umozni mu robit
veci, ktoré boli dovtedy priliS vy-
Cerpavajuce alebo nemozné. Ak aj
vy potrebujete pomoc, obratte sa
na nas.
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Priestor pre zdielanie
apodporu - pridajte sa

Radi by sme vas pozvali na stretnu-
tia podpornej skupiny, ktora je ur-
€ena pre ludi s nervovosvalovym
ochorenim. V najbliZSich mesia-
coch budu stretnutia opét prebie-
hat vo forme online stretnuti so
zaujimavymi hostami a hostkami.

O com je podporna skupina?

Podporna skupina je miestom zdie-
l[ania doleZitych tém, ktoré prave
ovplyviuju nas Zivot. M6zu to byt
problémy, ktoré aktualne rieSime,
radosti, o ktoré by sme sa radi po-
delili alebo témy, do ktorych by sme
sa chceli hlbSie ponorit. Stretnutie
v mensej skupine vytvori déverny
priestor na zdielanie a diskusiu, pro-
strednictvom ktorej mézeme lepSie
porozumiet sebe aj ostatnym.

Pre koho je podporna skupina
urcena?

Je urend pre c¢lenov a clenky Bela-
sy motyl o. z., ktorym je blizke se-
bapoznavanie a ktori hladaju nové

prepojenia s ludmi v komunite. Pri-
hlasit sa m6ze kazdy bez ohladu na
vek a lokalitu.

Kedy a kde prebiehajua stretnutia?
Stretnutia prebiehaju raz mesacne,
najCastejSie posledny utorok v me-
siaci online formou prostrednictvom
platformy Zoom. Je vitany naozaj kaz-
dy a z akéhokolvek kuta Slovenska.

Ako sa prihlasit?

KaZzdé stretnutie podpornej skupiny
avizujeme vopred e-mailom, ktory
obsahuje formular na prihlasenie.
Vyplnenie tohto kratkeho formulara
je nutné, aby sme nasledne zaslali
link na online platformu Zoom, kde
stretnutie prebieha. Tento link zasie-
lame v den stretnutia vSetkym pri-
hldsenym. Ucast na stretnuti nie je
viazana na predchadzajlce stretnutia.
Vitany je naozaj kazdy.

Podpornu skupinu facilitujua clen-
ka Belasy motyl o. z. Tereza Vigla-
Sova a clen Mario Ondrik. Za ich
€as a nasadenie im velmi pekne
dakujeme.
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Viac neZ Skolsky
projekt

Ked sa mladi [udia rozhodnu spojit
svoje vedomosti, energiu a empatiu
pre dobru vec, vznikaju pekné veci.
Do6kazom je aj skupina Studentov
z Lycea C. S. Lewisa v Bratislave, ktori
sa rozhodli podporit Belasého mo-
tyla originalnym sp6sobom - vlastnou
crowdfundingovou kamparnou na pla-
tforme StartLab.

Studenti si v rémci kolského projektu
vybrali nasu organizaciu a v kampani
si stanovili ciel'vyzbierat 1 000 eur na
doplatenie kompenzacnych pomocok
pre ludi s nervovosvalovym ochore-
nim. Tdto sumu sa im v3ak podarilo
prekonat uz pocas prvych dvoch dni
kampane. Postupne preto ciel navy-
Silina 1 500 eur, neskdr na 2 000 eur
a napokon sa im podarilo vyzbierat
nadhernych 3 905 eur.

Za celou iniciativou stali Studenti Oli-
ver, Linda, Jakub, Max a Rado, ktori
pochopili, aky velky vyznam maju
kompenzacné pomocky pre kazdo-
denny Zivot [udi s nervovosvalovym
ochorenim. Financie z kampane
budu pouzité na doplatenie pomo-
cok, ako su elektrické a mechanické
voziky, zdvihaky ¢i rézne pomocky
na dychanie.

Silny impulz pre vznik kampane pri-
Siel aj z osobnej skusenosti. Minuly
rok ndm Oliver dobrovolnicky poma-
hal pri Sportovych aktivitach. Pocas
jedného z tréningov boccie spoznal
10-rocného Miska, ktory sa narodil
so svalovym ochorenim.

.Pocas nasej spolocnej hry som zadr-
Ziaval slzy. Uvedomil som si, s akymi
prekazkami bojujem ja oproti Miskovi.
Zaroven som vsak pocitil nadej, preto-
Ze existuje moznost, ako mu mézem
pomoct,” opisal Oliver.

Prave tato skusenost sa stala zaciat-
kom niecoho vacsieho. Studenti sa
rozhodli premenit nadej na konkrét-
nu pomoc a vytvorili kampan, ktora
pomaha ludom ako Misko Zit slobod-

.Projekt, v ktorom Studenti pripravuju
a realizuju crowdfundingové kampa-
ne, je krasny, pestry proces, v ktorom
spajaju rézne oblasti nasho kuriku-
la - financie, marketing, copywriting,
prezentovanie, komunikaciu a timovu
spolupréacu,” vysvetluje Zuzana Sum-
ska, ucitelka podnikavosti na Lyceu
C.S. Lewisa.

Velmi si vazime, Ze si Studenti vy-
brali prave nasu organizaciu a Ze
vdaka tomu moéZeme naSe témy
priblizovat aj mladym ludom. Ich
vnimavost, empatia, odhodlanie
a chut pomahat nam prinasaju na-
dej do buducna. Nasi mili Studen-
ti sa dokazom toho, Ze ked mladi
ludia dostanu ddveru a priestor,
dokaZzu velké veci.

DAKUJEME

vaSa pomoc - nase kridla
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Studenti strednej $koly Lycea C. S. Lewisa v Bratislave (Fotil Pavol Kulkovsky)

Predstavujeme Studentov, autorov crowdfundingovej kampane:

Oliver Seemann Jakub Podstupka

Ahojte, voldm sa Oliver Seemann Caute, voldm sa Kubo. Robim kampari
a som Student strednej Skoly Lycea  pre Belasy motyl, pretoze mi zalezi na
C.S. Lewisa. Pracoval som na videu, tom, aby mal kazdy rovnaké moznosti
textoch a inych pripravach na spus- bez ohladu na zdravotné obmedze-
tenie kampane. Obcianske zdruzenie  nia. Viem, Ze pre ludi so svalovymi
Belasy motyl mi je velmi blizke. Dob- ochoreniami s mnohé bezné veci
rovolni€il som u nich pri tréningoch  ovela naroc¢nejSie, nez si ¢asto uve-
v Sporte boccia. Ako nadSenec pre domujeme. Touto kampafiou chcem
Sporty milamalo srdce ked som videl  poukazat na ich situaciu a pomdct im
[udi so svalovym ochorenim trapitsa  k lepSiemu a déstojnejSiemu Zivotu.
pri niecom, €o je pre mna samozrej- Verim, Ze spolu dokaZzeme urobit sku-
most. Ale pochopil som, Ze existuje  to¢nd zmenu.

Sanca, ako im pomoct. Pomocky im

vedia dat druhud Sancu.
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PREHLAD CINNOSTI ZA UPLYNULE OBDOBIE

Max Wells

Ahojte, volam sa Max. Chodim na
strednd odbornu Skolu Lyceum CS
Lewisa. Venujem sa hlavne Sportom
a designu. Tuto kamparn robim preto,
lebo chcem pomoct [udom, ktori to
potrebuju. Chcem poukazat na nedo-
statok pozornosti, ktort ako spoloc-
nost venujeme ludom so zdravotnymi
znevyhodneniami. Tymto [udom by
sme mali pomahat a spristupnit im
cestu, aby sa zapojili do spolocnosti.

Radovan Stretavsky

Ahojte, volam sa Rado a profesional-
ne sa venujem basketbalu. Mam to
Stastie, Ze sa m6zem venovat Sportu
naplno a ni¢ ma v tom neobmedzu-
je. Ludia so svalovymi ochoreniami
vSak toto Stastie Casto nemaju. Prave
preto im chcem poméct zvladat ich
obmedzenia a podporit ich vtom, aby

-----

Linda Mosna

Ahojte, volam sa Linda Mosna a som
Studentka strednej Skoly Lycea C.S.
Lewisa. Na tejto kampani pracujem
preto, lebo Sport mi je od malicka
velmi blizky. Chcem, aby kazdy ¢lovek
mal moznost hybat sa a Sportovat aj
napriek ochoreniu. Moje Ulohy na
tejto kampani boli kreativny dizajn
a copywriting.

Z NASE) CINNOSTI

Prehlad cinnosti
za uplynulé obdobie

m V piatok 20. marca sme sa zUcast-
nili tlaCového brifingu, ktorym sme
spolocne so Slovenskou alianciou
zriedkavych chordb a pod odbor-
nou zastitou Slovenskej neurolo-
gickej spolo¢nosti spustili osvetovu
kampan Pozri sa do seba. V brati-
slavskej reStauracii Ferdinand sme
sa za ucasti odbornikov a médii
rozpravali o vyzname genetického
testovania pri neurodegenerativ-
nych ochoreniach.

= Dfia 18. marca sme sa v sidle Be-
lasého motyla stretli s ministrom
zdravotnictva Kamilom Saskom pri
prilezitosti kategorizacie lieku na
Friedreichovu ataxiu. Velki pomoc
a podporu na ceste k lieku poskyto-
vali predovsetkym Slovenska alian-
cia zriedkavych chorob, Platforma
pomahajucich organizacii a platfor-
ma Donio Slovensko.

m Stanok Agentury osobnej asisten-
cie Bratislava bol v dfioch 22. a 23.
aprila sucastou najvacsieho veltr-
hu prace na Slovensku Profesia
Days. Pocas podujatia v bratislav-
skej Starej trznici sme predstavili
tému osobnej asistencie a hladali
nové osobné asistentky a asisten-
tov. Navstevnikom sme pribliZzovali,
ako osobna asistencia funguje, aky
vyznam ma pre ludi s nervovosva-
lovym ochorenim a ako prebieha
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prepojenie uzivatelov s asistentmi
prostrednictvom nasej databazy.
Pocas podujatia sme ziskali 74 kon-
taktov na ludi, ktori prejavili zaujem
0 osobnu asistenciu. Postupne sme
ich pozyvali na vstupné pohovory
a priblizne 15 z nich sa rozhodlo aj
pre registraciu do nasej databazy
osobnych asistentov.

Velmi si vazime moznost hovorit
o zmysluplnej praci, ktora méze vy-
razne pomoéct ludom k samostat-
nejSiemu a slobodnejsiemu Zivotu.
Dakujeme spolo¢nosti Aima Career
za moznost bezplatnej Ucasti na
podujati.

Predstavenie kampane ,Pozri sa do seba” pocas tlatového brifingu (Agentlra Seesame)

= Stvrtkové popoludnie diia 30.

aprila patrilo projektu NutriActive,
ktory pocas online stretnutia pred-
stavila pacientska organizacia SMA
Slovakia. Obsahom projektu je dis-
kutovanie o problémoch so stravo-
vanim pri ochoreni SMA a hladanie
cesty k optimalnej vyzive. Skupine
pacientov zo Slovenska aj z Ceska
sa venuje nutricny terapeut Marcel
Curgali, ktory mé ako rodi¢ dietata
so spinalnou muskularnou atrofiou
osobnu skusenost s touto diagnoé-
zou. Po uvodnych informaciach
a zoznameni sa so skupinou, bude
projekt pokracovat podcastovou
formou.
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Osobitné podakovanie patri ndSmu ¢lenovi Lukasovi HroSovskému za jeho

silny a neutichajuci hlas, osobné nasadenie a ambasadorstvo pre pacientov
s Friedreichovou ataxiou (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

T B

Chces e
zmyslupling ”0 Be!:gsly
mo e

pracu?

Dobrovolnici Adam Burianek (vlavo) a Pavol Kulkovsky st len malou ¢astou skvelych ludi,
ktori nam pocas dvoch dni podujatia ochotne pomahali. (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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Predsedni¢ka Andrea Madunova v diskusii o zriedkavych nervovosvalovych ochoreniach

Diia 7. maja sme v Jurkovicovej
teplarni v Bratislave predstavi-
li médiam a verejnosti Zbierku
Casu, ktora je pokracovanim pro-
jektu Zrnko casu.

Sprievodnou aktivitou je online
kviz, ktorého vyplnenim kazdy sym-
bolicky venuje pacientom niekolko
minut, ktoré sa scitavaju do Zivej
Zbierky €asu. Kviz ma dve drovne
a je doplneny o brozuru s faktami
o zriedkavych chorobéach. V ramci
iniciativy apelujeme na politikov
a predstavitelov verejného sektora,
Ze pacienti so zriedkavymi choro-
bami na Slovensku nemdzu cakat
donekonecna a je najvyssi Cas, aby
sa téma zriedkavych choréb stala
skutocnou politickou prioritou.

(Agentura Seesame)

Darujte zrnko €asu pacientom so zriedkavymi
chorobami (Fotila agentlra Seesame)
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Dystrorozhovor
srodinou
Remenarovcov:
Su ludia, ktorym
prajemedobrunoc,
aj ked'nas nepocuju

Rodina Remenéarovcov - mama
Ivetka, otec Karol a ich 19-ro€ny
syn Michal, zZija v Malom KrtiSi.
Diagnéza Duchennova svalova dys-
trofia (DMD) ich v rodine zasiahla
hned dvakrat. Nasimi €lenmi st uz
pomerne dlho, spoznali sme sa na
detskom tabore na Duchonke, kam
prisli so svojimi dvomi, vtedy ma-
lymi synmi MiSkom a Tomaskom.
Od toho €asu rodina presla dlhu
Zivotnu etapu a aj ked nie sme
v kazdodennom kontakte, opako-
vane sa spajame pri rieSeni situacii,
ktoré so sebou diagnéza prinasa.
Naposledy pri ndrocnom precho-
de zo systému detskej do dospelej
zdravotnej starostlivosti.

Nedavno sme spolu riesili pre-
chod Miska z detskej do dospelej
zdravotnej starostlivosti, ktory
byva pre mnohé rodiny velkou vy-
zvou. Ako tento proces prebiehal
u vas a podarilo sa napokon najst
rieSenie?

Ano, tento problém este stale rie3ime
a poukazuje na to, Ze prechod z det-
skej do dospelej starostlivosti pre deti
s DMD nie je plynule zabezpeceny,

¢o v praxi spésobuje tazkosti s do-
stupnostou naslednej zdravotnej
starostlivosti. Nas syn Misko minuld
jesen dovfrSil 19 rokov. Dovtedy sme
navstevovali DFN v Banskej Bystrici,
kde sme mali vlastne skoro vSetkych
lekarov, ktorych si jeho diagnéza
vyzaduje: kardioldga, pneumoldéga,
neurologa, absolvovali sme tam aj
denzitometriu.

Ked sme v3ak volali do FN F. D. Roo-
sevelta, Ze potrebujeme riesit prestup
k lekdrom pre dospelych pacientov,
teda potrebujeme neuroléga, pne-
umoloéga, bolo nam povedané, ze
momentalne maju toho vela, ze beru
pacientov len z okolia Brezna a Ban-
skej Bystrice. Odporucali nam hladat
si lekarov z okolia Rimavskej Sobo-
ty, €o je blizSie ako BB (pozn. rodina
byva vo Velkom KrtiSi). V Rimavskej
Sobote nas na neuroldgii odbili, ze
toho maju vela, ani som im vlastne
nestihla povedat, o ¢o ide. Problém
je vsak to, Ze MisSko z titulu svojej
diagnoézy potrebuje byt v starostli-
vosti Specialistov, lekarov, ktori ve-
dia o jeho ochoreni. Nutne potrebuje
pneumologicku starostlivost, vySet-
renie v spankovom laboratériu a my
v okoli Rimavskej Soboty takychto
Specialistov nemame. Som rada, Ze
s pomocou Belasého motyla sme
ziskali kontakt a nasledne termin do
Specializovanej nemocnice sv. Svora-
da Zobor v Nitre do pneumologickej
ambulancie a nakoniec aj neuroléga
v FN F. D. Roosevelta Banskej Bystrici
so skusenostami s NSO. Mame infor-
maciu, Ze aj v Banskej Bystrici sa moz-
no casom vybuduje pneumologické



DYSTROROZHOVOR S RODINOU REMENAROVCOV

O NASICH CLENOCH 45

Remenarovci - Otec Karol, mama Ivetka a syn Michal (Z rodinného archivu)

pracovisko pre dospelych pacientov,
my ale nemd&zeme cakat. Sme v3ak
nesmierne Stastni, Ze sa aspon toto
podarilo vybavit. Je hrozné, ked taky-
to pacient zostane bez lekarov a mu-
sime obhanat a prosikat sa, nech nas
niekto zoberie do starostlivosti.
Okrem toho, Ze rieSite vela roznych
problémov, povedzte nam, ako vy-
zera vas bezny rodinny Zivot? Ako
si delite starostlivost o dnes uz
19 ro€ného Miska?

Nas bezny den je trochu narocnej-
Si. MiSko ma dlhodobo problém so
spankom, Casto zaspava aZz okolo
druhej v noci, o je pre nas vycer-
pavajuce. V noci sa pri polohovani
striedame. Raz manZzel Karol, raz ja.
Niekedy vstavame trikrat za noc, nie-
kedy aj CastejSie, podla toho, ako sa
Misko citi.

Iveta Remenarova, FB:

»Su ludia, ktorym prajeme dobru noc,
aj ked'nds nepocuju. Su ludia, na kto-
rych myslime, sotva rdno otvorime
oci. Nie su blizko, no zdroveri su stdle
s nami, v nasich srdciach. Su tsmevy,
ktoré im ddvame len my, v nddeji,
Ze vnttorné svetlo, ktoré im posiela-
me, dotkne sa ich dusi.”

O Miska sa starame obaja. Manzel
vstava rano skoér, my si s MiSkom
zvykneme este trochu pospat. Okolo
obeda ho manZzel vyberie z postele,
oblecie, nasadi bandaze a pomocou
vytahovej stoli¢ky ho zvezie z poscho-
dia do obyvacky. Tam ho usadi na
gauc, napolohuje, vypodloZi a pripra-
vi mu aj stolik, ktory pre neho sam
vyrobil.
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Potom preberam starostlivost ja. Pri-
pravim jedlo, nakfmim ho, dame lieky
a vitaminy. Vacsinu dna travi hranim
na PlayStatione alebo na pocitaci, nie-
kedy sa spolu vyberieme aj na kratku
prechadzku. MiSko uz vSak nevydrzi
dliho sediet na elektrickom voziku a aj
cestovanie je pre neho Coraz naroc-
nejSie, dihSie trasy uz nezvlada.

Cim si vyplnené vase spoloéné
chvile? Zda sa, Ze mate vela roz-
nych konickov a zalub, povedzte
nam o nich.

Moji chlapci, manZel a MiSko, st dobri
partaci. Miluju zvieratd a venuju sa
chovu gekénov, maju rybicky, mame
aj Skorpiéna. A smejeme sa, Ze mame
najdlhSie Zijuceho Skrecka, ndS ma uz
Styri roky. Doma nam robia spoloc-
nost aj dvaja psikovia.

Zaujimaju sa o skameneliny a minera-
ly, radi spolu pozeraju filmy o vesmire,
galaxiach, hviezdach, o vyvoji Zeme
a vzniku Zivota i o dinosauroch. Ne-
daleko mame pieskovu banu, kam
manzel chodi pre Miska hladat Zra-
loCie zuby.

Obaja miluju aj staré filmové klasiky,
napriklad komédie s Budom Spence-
rom a Terenceom Hillom alebo s Lo-
uisom de Funeésom. Ked bol Misko
chory, pozrel si takmer vSetky Casti
Star Wars i Bad Boys. Radi pozerame
aj prirodopisné kanaly.

Kedysi sme mali pri dome zdhrad-
né jazierko, no museli sme ho zrusit,
pretoZe sme sa mu uz nestihali veno-
vat. Chlapci si vSak nasli novu vasen.
Misko sa stal zahradnym architektom
a manzel podla jeho navrhov kope
a sadi.

Misko sa spolu s otcom zaujimaju
o skameneliny a mineraly
(Z rodinného archivu)

Ak dovolite, pootvorime aj bo-
lestiva tému vasej rodiny. V avo-
de sme spominali na detsky tabor,
kde sme sa spoznali. VaSi synovia
Tomasko a MiSko mohli mat vte-
dy Sest a sedem rokov. Pred tro-
mi rokmi ste o Tomaska prisli vo
veku 16 rokov. Zomrel na nasledky
ochorenia DMD. Ako ste sa s tym
ako rodina dokazali vysporiadat,
vy rodic¢ia a Misko ako Tomaskov
mladsi brat?

Po smrti Tomaska to bolo pre nas
velmi tazké. Boli sme pri flom az do
konca a tie momenty ma clovek sta-
le pred ocami. Niekedy sa vracaju
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Surodenci Misko (vlavo) a Tomasko so starym otcom (Z rodinného archivu)

a dolahnd na nas. Dnes sa mi o tom
hovori o nieco lahSie, hoci su chvile,
ked mi to stale berie dych. Manzel Ka-
rol o Tomim hovori menej, ale zdiela
jeho fotografie na Facebooku. Su to
nase spomienky, chvile, ktoré sme
spolu prezili a ktoré nam uz nikto ne-
vezme. Mam pocit, Ze muZi to mozno
prezivaju inak. SU v tomto pevnejsi,
statocnejsi, ja takto méjho muza vi-
dim, snaZi sa mi byt oporou. Ja som
ten smutok ani nestihla poriadne vy-
plakat, vSetko iSlo akosi velmi rychlo.
Rok 2021 bol pre nas jeden z najtaz-
Sich, aké sme mohli prezit. Vo feb-
ruari ndm na covid zomrel moj otec,
mal 63 rokov. Pre mna, nasu rodinu
a hlavne pre chlapcov bol obrovskou
oporou. Dodaval mi silu ist dalej, ani
neviem presne opisat, ¢o vSetko pre
mnfa znamenal. Ludia ho mali radi,
bol ¢estny, pracovity, robil Zeriavnika.
Vzdy tu bol pre nas, aj ked sa nie-
¢o dialo v noci. Bol optimista, stale
s usmevom, hoci aj on mal zdravotné

problémy. Jeho odchod chlapci niesli
velmi tazko, najma Tomasko.

O Sest mesiacov neskor nas opustil
aj Tomi. V tom case sme boli v ne-
mocnici v Banskej Bystrici. Velmi si
vazime ludsky pristup zdravotnikov,
ktori umoznili celej nasej rodine byt
s nim az do poslednej chvile. Za to im
patri nasa Uprimna vdaka. MozZno to,
Ze madme Miska, nas pohanalo vpred,
nutilo nas to fungovat dalej, nedovo-
lilo ndm viac Zialit a stale nas to zenie
dopredu. Snazime sa mu zabezpecit
vSetko, €o potrebuje, ¢o ho bavi, a o
by chcel.

Mate okolo seba komunitu, ktora
vas podpori? Alebo ste to len vy,
vas rodinny ostrov, kde si vzajom-
ne dodavate silu?

Po odchode méjho ocka prebral Sta-
fetu rodinného ochrancu méj brat
Ondrik. Velmi nam pomahaju tiez
krstni rodicia Miska a aj SirSia rodi-
na a priatelia. Po odchode Tomiho
bolo najtazsie prist domov a povedat
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Miskovi, Co sa stalo. MiSko ten smu-
tok a plac¢ akoby dusil v sebe. Chlap-
ci nemali kamaratov, mali len jeden
druhého.

Ivetka, m6ZeS sa s nami podelit aj
o svoje vlastné zdravotné skuse-
nosti ako prenasacky Duchennovej
svalovej dystrofie? Aké taZkosti sa
u teba objavili, ako sa postupne
vyvijali a kto sa ti dnes venuje po
zdravotnej stranke?

Co sa tyka mfa, &no som prenasacka
aj s priznakmi. Zacalo sa to uz davnej-
Sie. Spociatku to okolie pripisovalo
najma vycerpaniu z narocnej starost-
livosti a zlej kondicii. Postupne sa ob-
javili problémy s chédzou, najma po
schodoch a do kopca a tazkosti s be-
hom. Dnes uz neviem bezat vObec.
Som v starostlivosti neuroléga v Levi-
ciach. Momentalne ma trapia najma
zavraty a strata rovnovahy, pricom

(Z rodinného archivu)

sucasne pocitujem tfpnutie pravej
ruky aj nohy. Zatial sa nepodarilo zis-
tit, Co tieto tazkosti spbsobuje a trvaju
uz priblizne dva mesiace. V juni by
som mala podstupit operaciu stitnej
Zlazy, ale kym sa neobjasni pricina
zavratov a tfpnutia, pravdepodob-
ne neprejdem predoperacnymi
vySetreniami.

Zial, zdravotné problémy sa nevyhli
ani manzelovi. Desat rokov pracoval
ako mechanik - udrzbar strojov v ne-
dalekej firme, ¢o nam velmi vyhovo-
valo aj z hladiska rodiny. Postupne sa
vSak u neho zacali objavovat zdravot-
né tazkosti ako prejavy tetanie, nocné
busenie srdca, tlak na hrudi ¢i pocity
na odpadnutie, ktoré spociatku vy-
zerali ako infarkt. K tomu sa pridruzil
diabetes a problémy s chrbticou. Po
roku na PN pracovny lekar rozhodol,
Ze sa uz nemoze vratit do poévodnej
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prace. Nasledne poziadal o opatro-
vatelsky prispevok na Tomaska, ktory
v tom Case potreboval vyrazne viac
starostlivosti a ja som uz nedokazala
zvladat vietko sama.

MiSko je uz dospely mlady muz,
ako by ste nam ho predstavili vy?
Pripadne, ako by sa on sam pred-
stavil? Co rad robi? Je skér tvo-
rivy, alebo ma rad aj online svet
pocitacovych hier? Aka hudbu rad
pocuva?

MiSkovou terapiou su aj nase dva
psiky, robia mu spolo¢nost a straZia
ho, ked sme s manzelom vonku pri
dome. Ma pri sebe zvoncek a ked
nieco potrebuje, jednoducho nam
zazvoni. Obcas si z nas urobi aj sran-
du a zazvoni naschval, takze sa spolu
velakrat aj zasmejeme. NaS manzel
Karol je navySe taky rodinny zabavac,
vtipkar. Ked nie je nalada, vzdy sa ju
snazi odlahcit.

Misko ma rad hudbu, €asto si nasadi
slichadla a pocuva. Oblubuje najma
Alana Walkera a Davida Guettu.

Ak by ste mohli poradit rodine,
ktora diagn6zu DMD spoznala len
nedavno a hladaju sily a sp6soby,
ako s nou Zit, ¢o by ste im poradili?
NajtazSie pre nds a mozno aj pre
mnohé iné rodiny, je prijat situaciu,
zmierit sa s nou a konat rychlo a za
pochodu, pretoZe pri tolkej starost-
livosti nemame cas na otazky typu
Lpre€o prave my".

Aj ja som sa s tym dlho pasovala, ale
potom mi niekto povedal, Ze my dvaja
s Karolom sme boli predurceni posta-
rat sa o naSe deti, o nasich chlapcov.
Ze nikto iny by im nedal tolko lasky

Terapiou su pre Miska dvaja psikovia, ktori ho
strazia, kym su rodicia vonku pri dome
(Z rodinného archivu)

a nikto by im nesprijemnil Zivot tak,
ako my. Odvtedy som to prestala vni-
mat ako trest.

Aj my sme sa stretli s negativnymi
reakciami, aj s odsudzovanim, s otaz-
kami, preco sme si nechali deti, ked
sme ,vedeli”. Pravda je, Ze skor sme
to nevedeli. Takéto otazky sa pytaju
[udia, ktori nemaju ani Sajn o tomto
ochoreni ani o Zivote s nim. Ale ja
to nikomu nezazlievam, nemo6zu to
pochopit, ked'to neprezivaju.

Nase deti sU pre nas hnacim moto-
rom. Pre nich sme ochotni bojovat.
Nestojime o [Utost, ale o pochopenie.

Z celého srdca vam dakujeme
za GUprimny rozhovor.

ANDREA MADUNOVA
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ALEX MLADY O VYDANI SVOJE) PRVEJ KNIHY

Alex Mlady o vydani
svojej prvej knihy:
»TuZilsom povlastnom
svete, vktorom by som

sa mohol stratit”

Alex ma 26 rokov a narodil sa s Du-
chennovou svalovou dystrofiou
(DMD). Spolu s mamou Sylviou,
otcom Vladom a mladSou sestrou
Agatkou Zije v obci Vieska nad Zi-
tavou. Ich rodina je dlhoro€nou su-
castou komunity Belasého motyla.
Aktivne podporuju verejnt zbierku
vo svojom okoli a pravidelne sa zu-
Castiuju letnych taborov, ktoré sa
pre nich stali déleZitym miestom
priatelstiev a podpory.

Rodinu Mladych spaja aj velka
laska k historii, najma k obdobiu
stredoveku. Fascinuju ich dobové
kostymy, Sperky, jedla €¢i hudobné
nastroje a navstevuju festival vcas-
ného stredoveku Utgard. Prave
stredoveka atmosféra sa stala in-
Spiraciou aj pre Alexa. Po ukonéeni
strednej Skoly sa rozhodol svoj €as
vyuzZit tvorivo. Otvoril dokument
vo Worde a zacal pisat svoju prvu
fantasy knihu ,, Krdlova obeta”.
Porozpravali sme sa s Alexom
o tom, ako jeho kniha vznikala,
€o ho pri pisani motivovalo a aky
pocit mal, ked ju prvykrat drzal
v rukach.

Alex, ako by si sa predstavil nieko-
mu, kto ta vobec nepozna?

Som obycajny chalan z dediny, ktory
sa aj napriek svalovej dystrofii snazi
zit bezny zivot a plnit si sny.

Moment, ked Alex prvykrat nasiel svoju knihu
v knihkupectve (Fotoarchiv A. Mlady)

A aké su tvoje sny, po com tuzis?
Jednym z mojich snov bolo napisat
vlastny pribeh a vydat ho. Bol to sen,
ktorym som zil takmer Styri roky.
Okrem toho by som sa raz rad pozrel
do severskych krajin, ale aj oddychol
niekde v teple. Vela snov som si viak
uz splnil. Navstivil som napriklad New
York alebo koncert Wardruny, jednej
z mojich oblubenych kapiel. A zaZzil
som uz tolko veci, Ze si na niektoré
ani neviem spomenut.

Splnil sa mi dokonca aj sen, o ktorom
som dovtedy ani netusil. Pred dvomi
rokmi ma prijali za Cestného clena



Alex Mlady s rodi¢mi a sestrou (Fotila Saskia Photography)

Utgardar. Keby som vtedy nesedel,
asi by som z toho padol na zadok.
Hovoris o splnenom sne, len nedav-
no si vydal svoju prva knihu. Kde
a kedy vobec vznikol napad, Ze sa
pustis do pisania?

V roku 2020 som zmaturoval a prvé
dva roky doma som sa celkom za-
bavil pri hrach, seridloch a filmoch.
Postupne ma to v3ak zacalo nudit
a rozmyslal som, ¢o robit, aby som
.nezblbol”. Futbal som si prave zahrat
nemohol, tak som sa vydal kreativnej-
Sou cestou.

Pocas tinedzerskych rokov som predi-
tal mnozstvo fantasy knih, napriklad
Eragona Ci Pana prsterov. A niekde
v kutiku duse som vzdy tuzil po vlast-
nom svete a vlastnom pribehu, v kto-
rom by som sa mohol stratit. A tak
som jedného letného dna otvoril
Word...

Vieme, Ze cela vasa rodina ma
rada historiu, konkrétne obdobie
stredoveku. Bola aj laska k tomuto

pisani ,Kralovej obety"?

Urcite ano, ale skér ma insSpirovali his-
torické detaily a beZny Zivot v tomto
obdobi, napriklad oblecenie, zbra-
ne, Sperky, jedlo, spdsob cestovania
a vSetko, €o k tomu patrilo.

To je to, €o ta na stredoveku
fascinuje?

Pride mi ako jedno z najzaujimavej-
Sich obdobi ludskej historie. Aj preto
sa s rodinou zucasthujeme festivalu
v€asného stredoveku Utgard, ktory
organizuje skupina Utgardar. Clovek
tam ma pocit, akoby sa naozaj pre-
niesol o tisic rokov spat. Podla mna
dokaze takyto zazitok pribliZit historiu
omnoho lepsie nez hrubé knihy. Kaz-
dy ucinkujuci ma autentické oblece-
nie a pocas festivalu zije takmer tak,
ako ludia kedysi.

Vasi priatelia z festivalu prisli aj
uviest tvoju prvua knihu do Zivota.
Ako krst prebiehal?

V podstate to bol krst v kruhu rodi-
ny a priatelov u nds doma na dvore.
Mnohi merali dlha cestu, aby ten-
to moment mohli prezit spolu so
mnou. Oslavili sme prichod knihy



Knihu do Zivota uviedol autor knihy s rodinou a priatelmi (Fotoarchiv A. Mlady)

medzi Citatelov, pokrstili ju medovi-
nou z rohu, nasledovala podpisov-
ka aj hostina. Velkym prekvapenim
pre mna bol sukromny koncert mo-
jej oblubenej folk-metalovej kapely
Varkocs. Radost mi urobil aj dar od
¢lenov Utgardar, ktori mi venovali
nadherny ru¢ne vyrobeny noz.

Co obnasa byt élenom Utgardar
a €o to pre teba znamena?

V prvom rade je pre mna velka Cest,
Ze ma prijali medzi seba a vdaka
tomu som ziskal aj novych priatelov.
Zadovazil som si dobové oblecenie
a vSetko potrebné, aby som k nim
zapadol, a pravidelne chodim na ak-
cie, ktoré organizuju. Snazim sa tiez
robit osvetu a priblizovat ludom tieto
podujatia a historiu, ktorej sa venuju.
Je to trochu ako ked cely Zivot fandis
svojmu oblUbenému futbalovému
timu a zrazu ta jeho €lenovia prijmu
medzi seba.

ESte sa vratim ku knihe. Ako dlho
si ju pisal? Prisli niekedy aj také
chvile, ked'si sa zasekol a nevedel,
€i ju vobec dokondis?

Od prvého slova az po fyzicku verziu
knihy to trvalo priblizne tri a pol roka.
Tri roky som ju pisal a dalSieho pol
roka zabrali veci okolo vydania. Boli aj
obdobia, ked som sa nevedel pohnut
dalej aj cely mesiac. VeCer som Casto
nemohol zaspat, pretoze som pre-
myslal, ¢o bude nasledovat v pribehu.
Raz som dokonca cely dokument od
nervov vyhodil do koSa. NasStastie
som sa potom upokojil a obnovil ho.
Na obalke knihy uvadzas svoje
meno aj s prezyvkou ,Raven”. Ako
vlastne vznikla?

Vzniklo to kvdli severskej mytolégii,
v ktorej ma boh Odin dvoch krkavcov.
Aj viaceri ¢lenovia skupiny maju svoje
prezyvky, a tak som si vybral meno
Raven. Krkavec sa mi paci aj tym, Ze
je inteligentny a kreativny, no zaroven
sa nespaja s velkou fyzickou silou.
Mas k nejakej postave z pribehu
osobitny vztah?

K Arnasovi, hlavnej postave. Ak sa
pozries na obalku knihy, trochu sa
na mna podoba - teda az na tu bra-
du, td som si nechal dorobit. Aj jeho
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oblecenie, mec ¢i rézne doplnky su
velmi podobné veciam, ktoré mam
doma. A v nieCom sa podobame aj
povahovo.

TakZe si sa pri charakteristikach
a vzhlade postav inSpiroval skutoc-
nymi ludmi ktorych poznas?

Len v par pripadoch a zlahka. Pri vac-
Sine postav je podoba Cisto nahodna.
ESte nam prezrad, aky to bol pocit,
ked'si knihu dokoncil a potom ju uz
vytlacenu prvykrat drZal v rukach.

To sa opisuje velmi tazko. Najskor pri-
Sla velka radost a potom chvila, ked
som tomu sam nemohol uverit, ze
naozaj drzim v rukach vlastnud knihu.
No spolu s tym priSiel aj stres a zve-
davost, aké budu reakcie Citatelov.
A aké su ohlasy?

Vcelku velmi dobré. Ludom sa pribeh
pacil a niektori mi dokonca povedali,
Ze by si priali, aby bola kniha dlh3ia.
Planujes teda pokracovanie?
Zatial nie.

Co by si odkazal mladym ludom,
ktori by tiez chceli tvorit alebo pi-
sat, ale zatial si neveria?

Viem, ze sa to lahko hovori a mozno
to znie ako klisé, ale netreba sa toho
bat. Staci si sadnut, vytvorit si prijem-
nu atmosféru, pustit si hudbu, urobit
€aj, na chvilu zavriet oci a predstavit
si, €o Clovek chce vytvorit. A potom
uz len pomaly menit tu predstavu
na realitu.

Na zaver by som chcel Uprimne po-
dakovat vSetkym, ktori mi pri pisani
verili a vSetkym tym, ktori ma klpou
kniZzky podporili a podporia.

NATALIA TURCINOVA

Alex Raven Mlady"

KRALOVA
OBETA

Hustroval Peter Elid%

Obsah knihy: Kralova obeta
Vatnajord bol kedysi svetom mie-
ru a hojnosti. Svetom, kde kazdy Zil
v harmonii s prirodou a ktory nenicila
[udska chamtivost. VSetko sa zmenilo
prichodom Temnoty, ktora z Vatnaj-
ordu urobila nebezpecny svet plny
strachu a neistoty. A do tohto tem-
ného obdobia sa narodil Arnas. Osud
mu do cesty postavil narocnu pre-
kazku. Podari sa mu ju prekonat, aby
mohol pokracovat v Slapajach svojho
otca ako kral Norderry? Co sa stane,
ked Arnasa zacnu trapit znepokojivé
vidiny? Nauci sa s nimi zit, alebo sa
pokdusi zistit, Co naozaj znamenaju
a odkial sa vzali?

Knihu Alexa Mladého ,,Kralova obe-
ta” zoZeniete online aj v kamen-
nych predajniach sieti knihkupec-
tiev Martinus a Panta Rhei.
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenskarubrika

Belasy motyl, to je jedna
velkd rodina.

32“ v!,
oslavencem

Nech Vds ldska stdle hreje,
nech Vam smutno nikdy nie je,
nech Vdam zdravie dobre slizZi,

nech srdce md vsetko po com tuZi.

Od aprila do jina 2026 oslavuju
dospelost alebo okruhle vyrocie
tito nasi ¢lenovia a €lenky:

20. vyrocie:
Asja Shakjiri, Surany
Marcus Neumann, Solcany

30. vyrocie:
Zaneta Zitriakova, Rabca

50. vyrocie:

Eva Filicka, Samorin
Milan Tomo, Tisovec
Mgr. Silvia Shahzad, Pixendorf
Michal TiZo, Spisska Nova Ves

60. vyrocie:

Viera Buckuliakova, Vrutky
Lubica Skvarnova, Zilina
Anna Balogova,
Vranov nad Toplou

70. vyrocie:
Ing. Irena Baffiov4,
Krasnohorské Podhradie

noué clenky a clenouy
Ing. Lubomir Adamkovic, Trencin
Tomas Balint za dcéru

Saru Balintovu, Bratislava
Anna Gombitova, Pakostov

2 5l
Miroslav S€ipak, 53r.,
Hlohovec

Margita Granecova, 72r.,
Bratislava

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 sucitu.

Tomds Grich

Smutime za Margitou
Granecovou

Margita Granecova svoje aktivne
31 rocné pOsobenie v nasej organiza-
cii zacalavr. 1995 funkciou hospodar-
ky. Bolo to v Case, kedy sa organizacia
profesionalizovala, ziskala svoje prvé
oficialne sidlo na Banselovej ul. v Bra-
tislave, ¢im sa otvarali moznosti pod-
pory aktivit a sluzieb prostrednictvom
grantov a dotacii. Hospodarkou bola
eSte pocas roku 1996, v roku 1997
bola ¢lenkou Vykonného vyboru. Od
r. 1998 - 2000 pracovala v Reviznej
komisii ako ¢lenka, od r. 2001 - 2009
na poste predsednicky, pocas rokov
2009 - 2025 ako clenka.
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Margita Granecova, pre nas Gitka, po-
chadzala z Bratislavy zo Zahorskej
Bystrice, kde sa narodila a zila az do
konca svojho zivota. Od trinastich
rokov sa u nej prejavovala svalo-
va dystrofia, po tazkej autonehode
v mladosti sa uz pohybovala len na
mechanickom alebo elektrickom vozi-
ku. Vzdelanim bola ekonémka a pra-
covala ako uctovnicka. Gitka bola dlhé
roky neoddelitelnou sucastou nas-
ho kolektivu a Cinnosti organizacie.
Aj ked sme boli od nej mladsi a niek-
tori vyrazne mladsi, v nasich vztahoch
to nehralo zZiadnu rolu. Bola mila
a priatelska, jej duSa bola taka mlada.
Rada sa obklopovala mladymi fludmi
a travila s nimi Cas pracovny, ale aj
osobny. Jej nadSenie pre nezavisly
zivot bolo obrovské, a to nas spajalo.
Od samého zaciatku prichodu osob-
nej asistencie bola uzivatelkou a nad-
Senou propagatorkou tejto pomoci,

Margita Granecova, pre nas Gitka
(Fotoarchiv Belasy motyl 0. z.)

Obklopovala sa mladymi fludmi, rada s nimi travila cas pracovny aj osobny
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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Mila a priatelskd, oblibena medzi priatelmi (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Vzdy, ked to bolo mozné, podporovala osvetové aktivity Belasého motyla
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

ktord jej umozZnovala Zit podla jej
predstav. Bola to vnutorne silna Zena,
pracovita, svedomita a zodpovedna.
Sama o sebe vtipne hovorila: ,Som
ukecana a puntickarska, proste taka
~uradnicka mys".

NaSa organizacia pre nu vela zna-
menala. Casto ndm to hovorila, Ze je
velmi ddleZzité to, Co robime. Akokol-
vek sme jej pomohli, vzdy bola velmi
vdacna a chvalila nas, bola hrda na
to, Ze aj ona je sucastou Belasého
motyla. Pokial mohla, zic¢astrovala sa
celoslovenskych stretnuti, zbierok po-
Cas Dna belasého motyla, Koncertov
belasého motyla a mnohych dalSich

nasich podujati. Dobrovolnicky p6-
sobila dlhé roky aj vo svojej rodnej
Zahorskej Bystrici ako ekondmka
v Dobrovolnom hasi¢skom zbore.

So slzami v ociach sme pocuvali slova
Gitkinej asistentky, ktora nam osobne
priSla odovzdat jej posledny odkaz.
Dakovala nam za vietko a pripome-
nula, aké dblezité je to, Co robime pre
nasich ¢lenov.

Odpocivaj v pokoji, Gitka nasa. Bu-
deme sa snazit robit vSetko tak, aby
sme Ta nesklamali.

Margita Granecova nas opustila
20. 4. 2026 vo veku 72 rokov.
Cest jej pamiatke.
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SubeZna existencia
povinného
déchodkového
poistenia - poistenci
Statu
Od 1. januara 2026 sa umoznuje su-
beZzné povinné dochodkové poiste-
nie fyzickych osdb, ktoré su poistené
priamo zo zakona tzv. poistenci Statu,
ak splfaju zakonné podmienky a za-
mestnanca alebo samostatne zarob-

kovo &innej osoby (SZCO).

Ak povinne déchodkovo poistenej
osobe aj tej, ktora ma priznany pri-
spevok na opatrovanie alebo ktora
vykonava osobnu asistenciu najme-
nej 140 hodin mesacne, aj pri riadnej
starostlivosti o dieta do 6 rokov veku
az do 18 rokov veku pri dlhodobo
nepriaznivom zdravotnom stave, ak
takejto osobe vznikne aj povinné po-
istenie zamestnanca alebo SZCO, na-
dalej jej trva aj povinné dochodkové
poistenie poistenca Statu.

Zakon dalej stanovuje, ze vSetkym
poistencom Statu, ktorym pred 1.
januarom 2026 zaniklo povinné dé-
chodkové poistenie poistenca Statu
z dévodu vzniku povinného déchod-
kového poistenia zamestnanca alebo
5zCO, opéatovne vznikne povinné do-
chodkové poistenie poistenca Statu
od 1. januara 2026, ak k tomuto datu-
mu budu spifiat zdkonom stanovené
podmienky.

Od 1.januara 2026 Stat neplati po-
istné na dochodkové poistenie a ani

prispevky do Il. piliera, uvedené sa
vztahuje na vSetkych poistencov Sta-
tu. To znamena, Ze nadalej sa obdo-
bie zhodnocuje na ucely déchodko-
vych davok, ale ak ma fyzicka osoba
napr. ucast v Il. pilieri, prispevky za
obdobie od januara 2026 Socialna
poistovha uz nebude postupovat
spravcovskej spolocnosti.
Oznamujeme, Ze od 1.1.2026 sa na
urcenie sumy déchodku (urcovani
osobného mzdového bodu) za ob-
dobie poistenia poistenca Statu, za-
pocita uz vymeriavaci zaklad 60%
priemernej mzdy v narodnom hospo-
darstve Slovenskej republiky z pred
dvoch rokov.

Informacno-poradenské centrum
Socialna poistovia, Gstredie

Agentira OAZilina
informuje

Okrem poskytovania dvoch bezplat-
nych socialnych sluZieb - sprostred-
kovanie osobnej asistencie a Specia-
lizovaného socidlneho poradenstva
v regiéne Zilina /ZSK/ sa nasa agen-
tura venovala aj socializatnym ak-
tivitam, ktoré vzdy poteSia naSich
klientov aj nas.

Jar sme privitali spolo¢ne s nasimi
klientmi v dennom centre. Tu vyuZzi-
vame pondelky popoludni na rézne
volnhocCasové aktivity - aranZzujeme,
hrame spolocenské hry alebo mame
tematické stretnutia, pripadne planu-
jeme aktivity na dalSie obdobie.
Viaceri nasi klienti si uZili Sportové
tréningy nasho Klubu Belasy motyl
Farfalletta Zilina, ktoré sa uskuto¢nili
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Klienti Agentury OA Zilina si uZili $portové tréningy Klubu Belasy moty! Farfalletta Zilina

14.3.2026 a 11.4.2026 v bezbariéro-
vej telocviéni ZS Turie. Aj vdaka osob-
nej asistencii méZu osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim Sportovat,
zmysluplne a aktivne travit cas, rozvi-
jat svoj potencial, mat rovnaké Sance
pri sebarealizacii, dosahovani cielov
a naplfiani svojho Zivotného zmyslu.
Viaceré asistentky / osobni asistenti
su sprostredkovani vdaka cinnosti
agentury osobnej asistencie a poma-
haju Sportovcom so zdravotnym zne-
vyhodnenim priich Sportovej ¢innosti.
Tento rok sme sa prvykrat pridali do
timu DOBRObehu 2026 Cadca. Na
tuto velkud charitativnu akciu, ktora
bola zamerana na zbierku trvanlivych
potravin fludom v nudzi a finan¢nu
zbierku pre detské oddelenie KNsP

(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Cadca, sme boli pozvani prezento-
vat Sportové aktivity nasich klientov
a dobrovolnikov. Nasi Sportovci ,Far-
falletaci” predviedli ukazku boccie
a symbolicky sme sa zapojili do be-
zeckych aktivit, osvetovo podporili
¢innost agentury Belasy motyl o. z.,
vysvetlili odbornd pomoc fudom
s nervovosvalovym ochorenim, nie-
len Sportovou aktivitou, ale aj pora-
denstvom v oblasti kompenzacnych
pomocok.

Nadalej pokraCujeme v spolupra-
ci so skisenym psycholégom Mgr.
Ondrejom Matkom. Dria 22. 5. 2026
sme zrealizovali dalSiu skupinovu
psychologickd konzultaciu, na kto-
rej sme preberali viaceré zaujimavé
témy, ktoré maju pozitivny dopad
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na kvalitu vykonavanej osobnej asis-
tencie, ale i v beznom Zivote. TeSime
sa neustalemu zlepSovaniu vztahov
pocas praktického vykonavania osob-
nej asistencie. Dakujeme za podporu
firme Adient Slovakia s. r. 0. odStepny
zavod Zilina, ktorad ndm tieto podpor-
né konzultacie financuje.

Pribezne prebieha u nas vykon od-
bornej praxe Studentov z VS zdravot-
nictva a socidlnej prace sv. Alzbety,
n. o. Bratislava - Ustav BoZieho Mi-
losrdenstva, ktord nasa organiza-
cia poskytuje Studentom kazdy rok.
Prax poskytujeme od februara do
juna (dva dni v mesiaci), v rozsahu
8 hodin denne pre priblizne dvadsat
Studentov prvého rocnika. Obozna-
mujeme ich s nasSou kazdodennou
pracou a poskytovanim socialnych
sluzieb sprostredkovania osobnej
asistencie a Specializovaného social-
neho poradenstva.

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

LUBOSLAVA FIGUROVA

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

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

ADIENT

SOCIALNE OKIENKO

ZvySenie penazného
prispevku naosobnu
asistenciu
apenazného prispevku
naopatrovanie

Dna 10. aprila 2026 bol zverejneny
zamer Ministerstva prace socidlnych
veci a rodiny na webovej stranke
www.slov-lex.sk zvySit odmenu za
vykon osobnej asistencie a vykona-
vanie opatrovania od 1. jula 2026
nasledovnym spésobom:

VySka sadzby na jednu hodinu osob-
nej asistencie ma byt zvySena na 6,81
eura (zvySenie 0 0,59 eura).

VySka penazného prispevku na opat-
rovanie podla § 40 ods. 7 zakona pri
opatrovani:

- jednej fyzickej osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim sa
zvySuje zo sumy 663,50 eura
na mesacne 729 eur,

- dvoch fyzickych osdb s tazkym
zdravotnym postihnutim sa
zvySuje zo sumy 882,50 eura
na mesacne 969 eur.

Zaroven nadalej plati, Ze sumy pe-
naznych prispevkov je mozné zvysit
0 200 € mesacne, ak je opatrovanou
osobou s TZP jedno alebo dve neza-
opatrené deti.
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PRECHOD Z PP NA OPATROVANIE DO NOVEHO SYSTEMU FIN.

PrechodzPPna
opatrovanie do nového
systému financovania

Reforma financovania socialnych
sluzieb, ktord parlament definitivne
schvalil v decembri 2025, prinasa za-
sadnl zmenu v systéme opatrovania.
Od 1. januara 2027 dbjde k Uplnému
nahradeniu doterajSieho pefiazné-
ho prispevku na opatrovanie novym
systémom zaloZenym na osobnom
rozpocCte odkazanej osoby. Tu je pod-
robny prehlad toho, ako bude tento
prechod prebiehat a ¢o sa zment:

1. KlG€ova zmena: Peniaze

priamo odkazanej osobe
Doterajsi systém vyplacal prispevok
opatrovatelovi. Po novom bude pri-
spevok na pomoc pri odkazanosti
na pomoc inej fyzickej osoby (PPO)
poberat priamo osoba, ktora pomoc
potrebuje. Ta sa nasledne sama roz-
hodne, ako tieto prostriedky vyuZzije
na rézne formy starostlivosti.

2. Osobny rozpocet a formy

starostlivosti

Odkazana osoba dostane mesacny

rozpocet, ktory méze kombinovat

podla svojich potrieb:

* Neformalna starostlivost: Platba
rodinnému prislusnikovi alebo inej
blizkej osobe za opatrovanie v do-
macom prostredi.

* Formalna starostlivost: Platba za
profesionalne sluzby, ako je doma-
ca opatrovatelska sluzba, ambulant-
né sluzby alebo podporné social-
ne sluzby ale aj sluzby socidlneho

podniku starostlivosti o domacnost
a zdhradu
* Kombinacia: Systém po prvykrat

umozni redlne spajat rodinnu sta-
rostlivost s profesionalnymi sluz-
bami (napr. rodina opatruje doma,
ale na par hodin denne pride
profesional).

Poznamka: Rozdiel medzi nefor-
malnou a formalnou starostlivostou
spociva v tom, ¢i pomoc poskytuje
fyzicka osoba tak ako doteraz v rdémci
PP na opatrovanie alebo pravnicka
osoba - napriklad poskytovatel social-
nej sluzby réznych foriem bez ohladu
na zriadovatela.

3. Vy3ka prispevku od 1. 1. 2027
Suma nového prispevku sa odvija od
stupna odkazanosti (l. az V. stupen)
a veku odkazanej osoby (dospela
osoba alebo nezaopatrené dieta). Pri
nizsich troch stupfioch (I. - IIL.) je pri-
spevok urceny vyhradne na formalnu
starostlivost (sluzby).

Formalna

Stupen starostlivost

1 230 €
1l 460 €
1 600 €
v 830 €
Vv 1010 €

alebo

Formalna
starostlivost

Neformalna

Stupen | siarostlivost

v 740 € (dosp.)/ | + 90 €

940 € (dieta)

Vv 740 € (dosp.)/ | + 270 €

940 € (dieta)
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Poznamka: Druha tabulka ukazuje
vysku financnych prostriedkov, ktora
je urcena na neformalnu starostlivost
a popritom vysku prispevku, ktoru
moze minut klient na kupu sluzieb
v ramci formalnej starostlivosti.

4. Dalsie déleZité zmeny

pre opatrovatelov

* ZruSenie testovania prijmu: Opat-
rovatel uz nebude obmedzovany
vySkou svojho zarobku. MéZe pra-
covat na plny Uvazok bez toho, aby
odkazana osoba prisla o prispevok.

* Viac opatrovatelov: Pri jednej odka-
zanej osobe sa budd moct oficialne
striedat az traja opatrovatelia, kto-
rym rozdeli odkazana osoba odme-
nu podla vzajomnej dohody.

e Zaroven plati, Ze jeden neformal-
ny opatrovatel méze poskytovat
starostlivost najviac 2 odkazanym
osobam.

* Ak budete jediny opatrovatel, Stat
za vas plati zdravotné a déchodkové
poistenie.

Priplatok k prispevku: Odkazanej
osobe, ked prijem jej domacnosti je
nizky (do 3-nasobku Zivotného mi-
nima), stat poskytne priplatok k pri-
spevku, aby celkova podpora neklesla
pod Uroven stcasného prispevku na
miesto v ambulantnej sluzby pre po-
skytovatela. Tento doplatok v roku
2027 mbze dosiahnut az 399 € (pri
IV. stupni) alebo 329 € (pri V. stupni).

5. Casovy harmonogram prechodu:

* Rok 2026: Prechodné obdobie na
pripravu systému a posudkovej
cinnosti.

e jul 2026: Prva faza reformy - zme-
na financovania neverejnych poby-
tovych zariadeni (presun z obci na
vUQ).

* januar 2027: Spustenie nového pri-
spevku a vyplata sum podla nového
systému participacie Statu.

Sucasni poberatelia PP na opatrova-
nie, ale aj prijimatelia a Ziadatelia am-
bulantnych a terénnych socialnych
sluzieb podmienenych odkazanostou,
od 1.1.2027 nemusia o nic¢ ziadat, ich
prechod do nového systému bude
riadeny a vykonany UPSVR automa-
ticky. O vSetkom budu informovani
pred koncom roka 2026.

Délezité!

Pravidla pri penaZznom prispevku
na osobnu asistenciu sa Ziadnym
sposobom nezmenili a nezmenili
sa ani pravidla pre stbeh pobera-
nia osobnej asistencie a socialnej
sluzby.

KUPON na

10% zl'avu

OZVENA - Ares
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€O JE SEBAHODNOTIACI DOTAZNIK A K COMU SLUZI

Cojesebahodnotiaci
dotaznik a k comu slazi

Integrovana posudkova ¢innost na-
hradza systém posudenia odkazanos-
ti osoby s tazkym s tazkym zdravot-
nym postihnutim. Tento novy systém
posudenia priniesol aj nové prvky
v podobe niekolkych dotaznikov, ako
napriklad sebahodnotiaci dotaznik
pre osoby nad 15 rokov veku alebo
sebahodnotiaci dotaznik pre osoby
do 15 rokov veku.

Sebahodnotiaci dotaznik tvori integ-
ralnu sucast ziadosti o integrovany
posudok. Délezité je si uvedomit, ¢o
je uvedené aj na samotnom tlacive,
Ze aj ked sa poskytuju tymto dotaz-
nikom vstupné informacie pre drad,
v dotazniku uvedené informacie ne-
tvoria jediny podklad pre vydanie in-
tegrovaného posudku a preto nim nie
je spravny organ viazany. Na strane
druhej je ale velmi doleZité podrobne
sa venovat vyplneniu, lebo Ziadatel
ma prave tu Sancu poskytnut verny
obraz o podstate svojho problému.
Svojimi odpovedami a pri ich pri-
padnom podrobnejSom rozpracova-
ni upriami Ziadatel pozornost na tie
oblasti, ktoré Ziada riesit.

Ziadatel, ktory Ziada o konkrétny pri-
spevok, konkrétnu formu kompenza-
cie, ma prave tu Sancu zdoraznit svoje
tazkosti, ¢im dava podnet, comu je
treba venovat sa vo zvySenej miere.
V pripade, Ze potrebuje urcitd formu
asistencie alebo pomoci pri intimnej

hygiene, tak na otazku ,DokdZete si
sdm/sama umyt celé telo?” modze odpo-
vedat velmi strucne, podla navodu na
vyplnenie, ked do kolénky ,,Odpoved”
uvedie Ciselnu hodnotu odpovede
podla miery tazkosti, ktoré pocituje
pri jednotlivych ¢innostiach:

0 = Ziadne tazkosti,

1 = mierne tazkosti,

2 = stredné tazkosti,

3 =véaine tazkosti,

4 = extrémne tazkosti alebo
neschopnost.

Zaroven ma moznost do kolonky
L.Komentar” uviest k prislusnej otaz-
ke doplnujuce informacie, ak to po-
vazujete za potrebné. Tuto moznost
odporucame, dokonca odporucame
doplnit dotaznik prilohou, v ktorej su
podrobnejsSie vysvetlované vSetky taz-
kosti, ktoré je treba kompenzovat.

Vzory sebahodnotiacich dotazni-
kov pre osoby nad 15 rokov veku
a pre osoby do 15 rokov veku naj-
dete na webovych strankach Minis-
terstva prace socialnych veci a ro-
diny SR www.employment.gov.sk.
Ak by ste ich nevedeli najst, kon-
taktujte nas, radi vdm pomdZeme.
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Mikroodvody

Podla tlacovej besedy ministra pra-
ce, socialnych veci a rodiny Erika To-
masa MPSVR pripravuje legislativhu
zmenu, podla ktorej nizkoprijmové
osoby, zivnostnici by mali mat novu
hranicu prijmu, do ktorej nemusia
platit mikroodvody do Socialnej pois-
tovne. Tato hranica ma byt na Urovni
10,5-nadobku Zivotného minima. Ide
o tu istu hranicu, do ktorej (za urci-
tych podmienok) nie je nutné podat
ani danové priznanie.

Tento krok ministerstva priaznivo
dopadne na tie samostatne zarob-
kovo ¢inné osoby, ktoré maju mini-
malny, obcasny alebo niektoré roky
dokonca ziadny prijem z podnikania.
Hrozilo tymto osobam, Ze budu platit
mikroodvody vo vyske, ktora daleko
prevysuje ich prijmy.

Poradne komplexnej
pomoci na Slovensku

Ak hladate spbsob, ako vyriesit na-
rocné zivotné obdobie, davame do
pozornosti siet Poradni komplexnej
pomoci. Ide o Statny projekt, ktory
ponuka bezplatné odborné poraden-
stvo pre kazdého, kto sa ocitol v zlo-
zitej financnej alebo rodinnej situacii.
Tieto poradne vznikli spojenim Uspes-
nych projektov dlhovych a rodinnych
poradni, ktoré len za rok 2024 po-
mohli viac ako 20 000 [udom. Sluz-
ba nadvazuje na tradiciu odbornych
manZzelskych poradni a zameriava
sa na prevenciu dusevného zdravia
a stabilitu rodinného zazemia.

S €im sa na nich moZno obratit?
Odbornici v poradniach sa zameria-
vaju na dve hlavné oblasti:

* Rodina a vztahy: Pomoc pri zlepSo-
vani komunikacie medzi partner-
mi, posilfiovani medzigeneracnych
vztahov a zmierfiovani napatia
v domacnosti.

* Financie a dlhy: Podpora a konkrét-
ne navody, ako zvladnut zadlZzenost
a naroc¢né financné situacie.

Pre koho je sluzba urcena?

Pomoc je dostupna pre jednotlivcoy,
pary aj celé rodiny. Zvlastny doraz
kladu na rodiny s detmi a osoby so
zdravotnym znevyhodnenim. Vset-
ky sluzby su poskytované uplne
bezplatne.

Ako prebieha poradenstvo?

V kazdej poradni pracuje tim pro-

fesionalov - psycholégovia, socialni

pracovnici, pravnici a ekonémovia.

Klientom su k dispozicii viacerymi

spbsobmi:

* Osobne v pobockach rozmiestne-
nych v 46 mestach Slovenska.

* Na dialku cez telefén alebo internet.

* V teréne, ak to vyzaduje zdravotny
stav klienta.

Cely proces prebieha v bezpecnom
prostredi s garantovanou maximal-
nou micanlivostou a diskrétnostou
zo strany poradcov.

Kontakty: www. pkp.gov.sk,
tel.:+421 918 650 555

spracoval TIBOR KOBOL
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Veronika Veslarova:
Osoby so zdravotnym
znevyhodnenim si
zasltzia naSu podporu

Opat sa vam prihovaram s novinka-
mi z parlamentu. Tentoraz sa chcem
venovat nedavnej reforme 3kolstva,
ktord mala jedinecnu prileZitost zlep-
Sit podmienky pre Ziakov a Studentov
so zdravotnym znevyhodnenim.
Mnohé deti dnes Celia situaciam, ked
musia zostat na domacom vzdelavani
len preto, Ze Skola nema financie na
asistenta ucitela alebo nie je bezba-
riérova. Namiesto toho, aby reforma
tieto problémy pomohla riesit, boli
z nej napokon vyradené dve dble-
Zité podporné opatrenia, debariéri-
zacia 3kdl a zabezpecenie diétneho
stravovania.

Aj preto sme sa spolu s kolegyfou
Tinou GaZoviCovou, poslankyrnou
NR SR, rozhodli predloZit navrhy za-
konov, ktoré by rodicom aj Skolam
pomohli lepSie pripravit podmienky
pre prijatie dietata so zdravotnym
znevyhodnenim.

Navrhujeme novy systém, vdaka kto-
rému by Skoly mali dostatok ¢asu pri-
pravit sa na prichod dietata, napriklad
zabezpecit debarierizaciu priestorov,
poziadat o asistenta ucitela alebo
vykonat dalSie potrebné opatrenia.
Rodicia by mohli Skolu kontaktovat uz
niekolko rokov pred zapisom dietata,
¢o by ulahcilo planovanie a pripravu
na oboch stranach.

Zaroven chceme, aby zvySeny nor-
mativ urceny na dieta so zdravotnym
znevyhodnenim bol vyuzity priamo
na podporné opatrenia pre konkrét-
ne dieta. Dnes zakon takuto povin-
nost jasne neurcuje.

Navrhujeme tiez, aby v pripade, Ze
spadova Skola odmietne prijat dieta
pre nedostatocné podmienky, pomo-
hol Regionalny Urad Skolskej spra-
vy najst vhodnu skolu ¢o najblizSie
k miestu bydliska. V praxi sa totiz
Casto stava, Ze rodicia sami obvolava-
ju Skoly a celt ndrocnu situaciu musia
zvladat bez systémovej pomoci.
Verim, ze tieto navrhy najdu podporu
aj medzi koalicnymi poslancami.
ESte predtym sme predkladali aj
navrh zakona, ktory by umoznil
pritomnost asistencnych, vodiacich
a signalnych psov pocas vyucova-
nia. Velké mnoZstvo podnetov sme
dostali najma od nevidiacich Ziakov
a Studentov, ktori si svojich vodiacich
psov nemdzu brat do Skoly. Pritom
ide o nevyhnutnu pomécku, podobne
ako vozik ¢i barle.

Hoci tento navrh zakona napokon
nepresiel, som rada, Ze sa tato téma
dostala do verejnej diskusie a zacalo
sa o nej viac hovorit.

Pocas svojich vyjazdov som sa stretla
s mnohymi riaditelkami, riaditelmi
a zamestnancami 3kdl, ktoré vzdela-
vaju deti so zdravotnym znevyhodne-
nim. Patri im velké podakovanie. Ich
praca totiz nie je len povolanim, ale
aj poslanim.

Dakujem za v3etky deti a ich rodicov.

VERONIKA VESLAROVA
Poslankyria NR SR
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Conasnadomacich
kurtoch eSte caka?

Mame za sebou prvé dve ligové kola.
Teraz registrovanych boccistov ¢aka
tradi¢ny Boccia Tatra cup v Liptov-
skom Jane (17. do 23. juna), ligové
kolo v Bratislave (19. september)
a nasledne Majstrovstva SR v Kosi-
ciach (25. - 25. oktéber).

Zoznam medzinarodnych turnajov
je zverejneny na webe boccia.sk
a Coskoro aj na novom webe www.
boccia.belasymotyl.sk.

Tréningy klubov
Belasy motylo. z.

$ZS a MS Nevédzové: 6. jun

ZS a MS Turie: 13. jan

Na oboch 3kolach je bezbariérovy
vstup aj bezbariérova toaleta. Vstup
je volny pre vSetkych.

1. Iigpvé koloBC2/5
Zeny & Muzi

V PreSove sa v dnhoch 18. - 19. aprila

uskutocnilo 1. ligové kolo v kategorii

BC2/5 Zeny & MuZi, &im sa otvorila

sezona 2026. Medaile ziskali:

1. Kristina Kudlacova (5K Boccia
ZOM PreSov)

2. Nina Melicherova (SK Altius)

3. Lenka Brogyanyi (SK Boccia ZOM
Presov)

1. Rastislav Kurilak (SK Boccia ZOM
Presov)

2. lubo$ Kondela (SK Belasy motyl
Farfalletta Zilina)

3. Peter Merten (5K Boccia ZOM
Presov)

Belasy motyl
zorganizoval ligovy
turnajspojeny
soslavou jubilea

V nedelu 17. maja sa v bratislavskej
Sportovej hale Dom $portu usku-
tocnilo spojené 2. ligové kolo BC2/5
Zeny a BC2/5 Muzi a 1. ligové kolo
BC1, BC3 a BC4. Svoju premiéru na
tomto turnaji mali aj nové dresy SK
Belasy motyl. Turnaj bol vynimocny
tym, Ze vychadza presne na def na
30. vyrocia od konania Uplne prvého
turnaja v boccii na Slovensku. Viac si
o tomto jubileum precitate v Ozvene
¢. 3/2026. Podujatie zorganizovalo
obcianske zdruZenie Belasy motyl o. z.
a Slovensky zvaz telesne postihnu-
tych Sportovcov.

Medaile ziskali:

1. ligové kolo

BC1 1. Miroslav Vanak,
2. Martin Ducky,
3. Samuel Sloboda

BC3 1. Simon Jan Mizera
2. Lubka Skvarnova
3. Martin Januvka

BC4 1. Martin Streharsky
2. Rébert Durkovi¢
3. Kristina Vozarova
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Ligového turnaja spojeného s 30. vyrocim boccie na Slovensku za pocetnej Gcasti hracov,
asistentov, dobrovolnikov aj priaznivcov Sportu (Z archivu Belasy motyl o. z.)

2. ligové kolo
BC2/5 Zeny 1. Kristina Kudla¢ova
2. Nina Melicherova
3. Denisa Oslejova
BC2/ MuZi 1. Rébert Mezik
2. Peter Minarech
3. Peter Novota

DAKUJEME

VSetkym dobrovolnikom, ktori sa po-
dielali na chode celého turnaja a roz-
hodcovskému zboru za profesionalitu.
Dakujeme tieZ partnerom: Biofar-
ma Stupava a Slovak pub, DOUBLE P
spol. s.r.o., Schuller Eh"klar - Frieb,
MC Ruzinov, LIDL , ARES s. . 0., Slo-
vensky paralympijsky vybor, Zahrad-
nictvo Gabika, Onlinetlac.com, Brati-
slavské dobrovolnicke centrum, AEI
- Aeroengineers International s.r.o.,
TSUNAMI Zahorska Bystrica, Ateliér
Suchanek.

") ge i \R
= N

Pozvankanaboccia
sustredenie 2026

Belasy motyl o. z. v spolupraci so svo-
jim Zilinskym klubom Farfalletta Zilina
organizuje tradi¢né letné sustredenie.
Je urc¢ené najma pre hracov, ktori uz
hraju sutaznu bocciu, ale aj pre pri-
padnych novych zaujemcov. Usku-
tocni sa v bezbariérovom penzidéne
Bystrik v Ci¢manoch v diioch 26. - 31,
jula 2026. Definitivna vyska poplat-
kov eSte nie je znama, nakolko médme
podanych viac grantov so ziadostou
o dotaciu. Svoj zaujem o Ucast nam
dajte vediet najneskor do 6. jula 2026.
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BlueSky Butterflies _ Memorial
vsezéne 2025/2026 Erika Britana-Jarny
Slovensky tim BlueSky Butterflies ma online rapld 2026

za sebou ukoncenie dalSej sezény.
Sezo6na obsahovala I. ligové kolo v Plz-
ni, Il. kolo v Dolnom Kubine, . a IV.
kolo v Prahe. V zakladnej Casti ligy nas
tim obsadil 4. miesto a zamer zlep3it
sa o jedno miesto v zaverecnej play-
-off, ktory bol v Brne, sa nepodaril.
V plnej sile aj s energiou novych hra-
¢ov sa hralo na plny vykon, nestacilo
to zial na obhajenie minuloro¢ného
bronzu. Domov si BlueSky odniesli
trofej za 4. miesto spolu s velkou chu-
tou hrat a nadalej sa zlepSovat.
VZdy aktualne informacie z tohto
Sportu sa dozviete na FB profile
Powerchair Hockey Slovakia - Blue-
Sky Butterflies alebo na webe
powerchairhockey.sk

Turnaj sa odohral na portali lichess.
org a bol organizovany Sachovym
klubom Belasy motyl na pocest nas-
ho ¢lena Erika Britana (1976 - 2015),
zanieteného Sachistu, velkého bojov-
nika a Cloveka, ktory aj napriek svojej
diagnéze mal snahu viest plnohod-
notny Zivot. Vo februari by sa doZil
50 rokov. Cest jeho pamiatke!

Vitazi kategorif:

,DYSTRO" (hrac s nervosvalovym
ochorenim): 1. Petaholinka CZE
(nick) - Holinka Petr
Bez rozdielu kategérii: 1. Konariq7
(nick) - Nandrazi Dominik

».NON DYSTRO" (hrac bez nervosva-
lového ochorenia): 1. Konariq7 (nick)

- Nandrazi Dominik

Pokyny su jasné - v druhom dejstve treba pridat na intenzite (Fotil Pavol Kulkovsky)
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Péllauberg: Stajerska
obecsnadhladom

Ak ste fanusikmi vyhladov do
okolitej krajiny a vSetky zname
miesta vo svojom najbliZSom oko-
li uz mate pochodené, mam pre
vas skvela spravu. Vo vychodnom
Stajersku, €o je jedna z deviatich
spolkovych krajin Rakuska, sa
nachadza miesto, ktoré vo vaSom
itinerari nesmie chybat.

Priblizne 2 a pol hodiny jazdy autom
z Bratislavy smerom na juhozapad sa
nachadza mala obec Péllauberg. Na-
chadza sa nedaleko mesta Hartberg,

priblizne na polceste medzi Viedriou
a Grazom. Dostanete sa sem po
dialniciach A6 (hranica s Rakuskom
- Vieden), S1 (obchvat Viedne) a A2
(Vieden - Hartberg).

Ma priblizne 2-tisic obyvatelov a na-
chadza sa v kopcovitom teréne seve-
rozapadne od vysSie spomenutého
Hartbergu. Hoci do Pdllaubergu vedie
len jedna cesta, v spleti Uzkych ciest
medzi nim a Hartbergom nie je jed-
noduché sa vyznat, pretoZe na sme-
rovych tabuliach ju az do poslednej
chvile neuvidite. Preto odporucam
pouzit navigaciu.

Spolu s mojim asistentom Ténom
sme ju najprv nepouzili a vydali sme
sa po inej ceste. Neplanovane sme

Péllauberg z dialky pdsobi, ako by ho niekto preniesol z talianskeho vidieka (Fotil Anton Puk)
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Vyhlady z Péllaubergu do Sirokého okolia vam v dobrom vyrazia dych (Fotil Anton Puk)

objavili hrad Neuberg, pri ktorom
sme usudili, Ze navigacia je predsa
len dobry napad a od tohto hradu
sme sa riadili jej pokynmi.

A hoci tamojSie cesty su Uzke a obcas
sme pochybovali, ¢i ideme spravne,
nakoniec sme sa do Pdllaubergu
dostali. Uz cestou k nemu sme sa
parkrat zastavili, aby sme si odfotili
nadherné vyhlady do okolitej kopco-
vitej krajiny. A ked sme zbadali nasu
cielovu destinaciu, premohol nas po-
cit,, akoby sme boli kdesi v Taliansku,
pretoZe Pollauberg sa nachadza na
vrchole kopca - tak, ako mnohé staré
dedinky roztrusené po talianskych
vrchoch.

V obci je mozné zaparkovat nedaleko
jej dominanty - putnického kostola
Panny Marie (Wallfahrtskirche Ma-
ria Pollauberg) aj na mieste, ktoré
je drobnou znackou oznacené ako
ZTP miesto. Parkovisko sa nachadza
na malom namesti, ktoré je z dvoch
stran obkolesené penzonmi a z tretej
strany sa moZete dostat ku kostolu. Je
CiastoCne vydlazdené mojimi "obllUbe-
nymi" dlazobnymi kockami a scasti
betdbnovymi panelmi.

Po dobrom obede v Berggasthof
Konig sme sa vybrali na prechadz-
ku okolo kostola. Je obkoleseny
chodnikom (prevazne dlazobné koc-
ky), z ktorého je mozné dostat sa
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ZIVOT MEDZI RIADKAMI

Péllaubergu (Fotil Anton Puk)

na vyhliadkovu ploSinu. Z nej mate
nadherny vyhlad na juznu stranu,
kde pri dobrej viditelnosti je mozné,
trafam si povedat, dovidiet az do
Slovinska.

Chodnik pokracuje okolo celého kos-
tola s miernym prevysenim. Je mozné
dostat sa bez bariér, bo¢nym vcho-
dom, aj do jeho vnutra. Vedla tohto
vysokého chramu sa nachadza kapln-
ka, ale do nej vedie schod. Nedaleko
kostola sa nachadza miestny urad,
kde najdete bezbariérové WC.

Tato obec nie je velka a zrejme ani tak
znama, ako iné miesta v Rakusku. No
jej vyhlady a pomala atmosféra, spo-
jené s ukazkovo prijemnym pocasim,
ma nadchli. Ak budete mat cestu oko-
lo a ¢as nazvys, urcite sa tu zastavte.

ADAM BURIANEK

NA VOLNY CAS
Zivot
medzi riadkami

Rubrika, ktoru ste doteraz poznali ako
»Z dennika dystrofika“, sa meni. Nie pre-
to, Ze by sa menil jej zmysel, ale preto,
Ze postupne dozrela. Uvedomili sme
si totiz, Ze jej pbvodny nazov sa viaze
na jednu konkrétnu diagnoézu, hoci ide
o priestor urceny pre ludi s réznymi
nervovosvalovymi ochoreniami.

Novym nazvom Zivot medzi riadka-
mi” sa preto otvarame SirSiemu sve-
tu fudi, ktori s takymito ochoreniami
Ziju. Rubrika nadalej zostava miestom
pre osobné Uvahy, zamyslenia z kaz-
dodenného Zivota a témy, ktoré nas
sprevadzaju. Patri vSak aj drobnym
momentom, ktoré si mozno niekedy
ani nevSimneme, no napriek tomu tvo-
ria nasSu kazdodennu realitu.

Chceme, aby tu mali svoje miesto
vSetci, ktori sa chcd Uprimne podelit
o0 svoje preZivanie, myslienky ¢i pocity.
O svoje pribehy, ktoré jednoducho mu-
sime zvecnit v nasej a vasej oblibenej
Ozvene.

Budeme radi, ak sa nam ozvete
a prispejete do tejto rubriky. Napisat
nam mozete e-mailom na turcinova@
belasymotyl.sk alebo prostrednic-
tvom WhatsApp na €isle 0907 027
735.

Ak si budete priat svoj prispevok uve-
rejnit anonymne, radi vam vyhovieme.
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Dvaja
ako jeden

Otvorim odi, po¢ivam. Dych z vedlaj-
Sej izby je pravidelny. Nuz, iny ani byt
nemdze, plucna ventilacia pravidelne
pumpuje vzduch a nahradza nefun-
gujuce plica. Noc bola pokojna, len
kratko po polnoci bolo treba odkaslat,
takZe som sa celkom vyspala a mé-
Zem zacat fungovat.

Vstanem z postele a presuniem sa
do spalne. Tam sme pred dvoma rok-
mi nahradili dvojl6zko za elektricku
polohovatelnu postel, pod stropom
su kolajnice stropného zdvihaku,
pribudla policka, kde su ulozené pri-
stroje, ktoré sa postupne stali nasimi
neodmyslitelnymi pomocnikmi - pltc-
na ventilacia, kaslaci asistent, odsa-
vacka. Clovek by si aj pomyslel, Ze to
uz vyzera ako v nemocnici, ale okolo
postele visi retaz s fotkami z Cias, ked
bol Zivot eSte gombicka, na stenach
sU zaramované obrazky z mnoZstva
ciest, ktoré sme absolvovali.

Na posteli lezi mdéj manzel. Ano,
mame oddelené postele, dokonca
aj izby. Nuz, ale v naSom mini byte
mame len obmedzené moznosti. To
je vSak najmenej. Mifio sa usmieva,
teda aspon tak to vyzerd, Usta aj nos
ma schované pod maskou, cez ktoru
mu ventilacia pumpuje vzduch. Sla-
bym hlasom ma pozdravi. Tichucko,
slabucko, ale som 3Stastna, Ze eSte
stale sa to da, Ze eSte stale to dokaze.
Neviem (a ani nechcem) si predstavit,
Ze uz ho nebudem pocut vébec.
Vela veci som si nevedela predsta-
vit. A dokonca som ani nevedela, ze
existuju. Ale Zivot sa nepytal. Najprv
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Sme vdacni za kazdy jeden deri ked'tu
sme spolu (Fotila Gabriela Teplicka)

to iSlo pomaly, pliZivo, ale potom
to vybalil naplno. A nalozil nam
ALS. Amyotroficka lateralna sklero-
za. Casom sme si ju premenovali na
hnusobu. Lebo to v skutocnosti je.
Hovorim v mnoznom cisle, diagnézu
ma moj muz, ale hnusobou trpim aj
ja, ovplyviuje celé nase blizke okolie.
Minovi choroba ide odspodu, od néh.
Ked ostal na vozicku, ja som sa stala
jeho nohami, kam sa uz on nedostal,
tam som isla ja. Hlavne po uradoch,
tie som si odchodila statocne. Ako
Mifovi slabli jeho ruky, moje museli
byt o to silnejSie. Manipulacia s taz-
kym nevladnym telom da zabrat. Jeho
uz takmer nepocut, moj hlas znie aj
zanho. Sme dvaja ako jeden.

Byvame na tretom poschodi bez vy-
tahu. Aby sme sa dostali dole, mame
schodolez. Kedze Mino je trvale
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pripojeny na neinvazivnu plicnu ven-
tilaciu, potrebujem eSte niekoho, kto
mi s nim po schodoch poméze. Lebo
treba niest pristroj a Mina na voziku
pridrziavat, aby sa nezoSmykol a ne-
spadol, kedZe nevladne telo sa uz
vo voziku neudrzi. A tak nemézeme
chodit von tak casto, ako by sa nam
pacilo, lebo je to dost narocné. Preto
sme vacsinu €asu vnutri - ja pracujem
z domu a Mino vdaka Tobii (senzoro-
vé zariadenia, pomocou ktorého sa
da ovladat pocitac) sa spaja so sve-
tom. Neprestava ma udivovat, kolko
vselijakych technickych vymozenosti
existuje. Teraz sa uz da vyuzit aj ume-
la inteligencia a vytvorit nou hlasovy
simulator, ktory “vrati” cloveku jeho
pbévodny hlas. TiezZ je kopec pristrojov,
ktoré nam ulahcuju Zivot. Len Skoda,
Ze eSte stale nie je liek, ktory by ALS
aspon zastavil. Verim, Ze aj tohto sa
raz dockame.

ALS je choroba, ktora berie pohyb, ale
¢lovek vo svojom vnutri ostava rov-
naky, hlava stale funguje. Toto vzdy
zdbrazfiujem. Lebo aj napriek tomu,
ze ludia s ALS vyzeraju Casto ako “vyp-
nuti”, vébec to tak nie je. V hlave je
vSetko ako predtym. VSetko pocuju,
vSetko €o sa deje okolo nich si uvedo-
muju a preto je dblezité brat ich ako
rovnocenného partnera a neskiznut
do polohy, kedy sa s nimi rozpravame
ako s detmi ¢i nesvojpravnymi.
Vidime to okolo seba. ALS je velmi
zriedkava choroba a eSte zriedkavej-
Sie sa s takymi ludmi stretnete na
verejnosti. Ked sme vonku, ¢asto citi-
me zvedavé pohlady. Ale to je mozno
tak s viacerymi diagndzami. Asi eSte

ako spoloc¢nost nie sme zvyknuti na
inakost.

Snazime sa do Zivota zapajat najviac,
ako sa nam da. Chodime na koncer-
ty, kultdrne podujatia alebo len tak,
na prechadzku, i dat si pusu pod
rozkvitnutou CereSnou. Minuly rok
sme boli eSte aj na vylete v Prahe, ale
odvtedy sa Minovi stav zhorsil, tak
uvidime, ¢i sa nam Praha podari aj
tento rok. Bolo by to super, lebo uz
nemame vela moznosti cestovat. A to
sme mali obaja radi. Teraz cestujem
sama, ale Mino je aj tak stale so mnou.
Kapili sme si kameru, kde mu vsetko
nataam a potom mu doma spra-
vim z toho 360 stupfové video a on
si ho cez okuliare virtualnej reality
pozrie. A je to Uplne akoby tam bol
so mnou. Dvaja ako jeden, jeden za
dvoch. Jasné, lepsie by bolo, kebyze
sme tam ozaj obaja spolu, ale preco
sa umarat tym, o nie je mozné? Rad-
Sej sa sustredime na to, o mame, aké
moznosti mame a snazime sa z toho
dostat o najviac.

A presne tento postoj mbdjho muza
velmi obdivujem. Aj napriek hroznej
diagnodze je stale usmiaty, pozitivne
naladeny. Nestazuje sa, nelutuje sa.
AZije kazdy den naplno. Stale sa aktiv-
ne zapaja do zivota v rodine, sleduje
dianie vo svete a uZiva si kazdu peknu
vec, o mu je dopriata - Ci uz pose-
diet si na slniecku, navstevu priatelov
alebo len obycajné slova podpory od
cudzich ludi na socialnych sietach.
Dni s ALS sa mbZu javit nudné a mo-
noténne, ale my sme vdacni za kazdy
jeden den, ked tu sme. Spolu.

LUCIA KRUTA
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Zavazna prihlaska
na Celoslovenské stretnutie clenov v PieStanoch

Termin: 3. - 6. december 2026
Miesto: ADELI Medical Center, PieStany
ucastnicky poplatok: 150 €/osoba (pIna penzia)/rovnaka suma plati aj pre asistenta

V pripade, Ze chcete prihlasit dalSie osoby, pripiSte ich Gdaje na zadnu stranu prihlasky
a uvedte aj dbvod ich Ucasti. Platby za ne budu posudzované individualne.

Priezvisko @ Meno ClENA/CIENKY ...ttt sttt
AAIESA .t bbb b et b bbb bttt b ettt bbbt
DAtUM NArodenia .......c.coeeveeverrerreerrennnnn. EISIO OP oo EISI0 ZTPuooeeeeeeeean,
IVIAM @IEIEIU N ettt etttk b ettt bbbtk e bttt etenen

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

Tel. KONtaKt vovcveieicieieiceeeeeeeee e E-Malil oo

Speciaina PoZiadavka, POZNAMKAL......cc...rvuueveeesserseeeseeesssessesesssessse st sses s sssses e ss st sasesss s

Priezvisko @ Meno dOProVOUU ............cccccoeciiiiiiiiiininicecce ettt
AGISA ..
DAtum Narodenia .......cocceveeevereeeereeeenenennas CISIO OP e EISI0 ZTP.oeeveeeeeeeeean,
IVIAM @IEIEIU N etttk b bbbtk b ettt st s bbbt et ebebn
Tel. kontakt ..., E-mail oo

Specialna POZIadavka, POZNAMKA..........ovvevereereeeeeeeeeee s e sssss s essesssssssssssssssssnsssssssssasssnes

Prosime vypliite vSetky udaje v prihlaske
Zavazné prihlasky posielajte najneskér do 13. septembra 2026 po3tou na adresu
Belasy motyl 0. z., Mesac¢na 12, 821 02 Bratislava
alebo oskenovanu e-mailom na info@belasymotyl.sk.

V pripade naplnenia kapacity pobytu si vyhradzujeme pravo vyberu.
Potvrdenie vasej ucasti spolu s dalSimi informaciami o programe stretnutia
vam posleme e-mailom v priebehu oktébra 2026.



Zavazna prihlaska
na Celoslovenské stretnutie clenov v PieStanoch

Priestor pre Udaje o dalSich ucastnikoch celoslovenského stretnutia:



Cez 200 000 Fungujeme na Déveruje nam cez
vybavenych receptov celom Slovensku 10 000 pacientov

@ Medicamentum

Lieky na predpis az domov?
Teraz aj pre vas!

Mate malo Casu alebo je vaSa lekaren daleko a
nebavi vas Cakat'v rade? Ako jedini vam doruc¢ime
vSetky lieky aZ domov - vratane tych na predpis.
A navySe zadarmo.

1. Ked budete mat e-recept, ozveme sa vam

2. Dohodneme adresu a defi dorucenia

3. Farmaceut vysvetli pouZitie aj davkovanie

4. Dorucime aj volnopredajné lieky a pomocky
5. Lieky vam dovezieme kamkolvek

SluZba je pre vas zadarmo. Lieky nie su ani
o cent drahsie a dovezieme ich vam aj vasej 4
rodine kamkolvek na Slovensku. \ \

Registrujte sa na www.medicamentum.sk é:

Na o sa mozZete teSit?

Lieky pre vas aj vaSich blizkych F2  Sluzba je pre vds ZADARMO
© | S

USetrite €as aj peniaze. —50 Platite len za lieky, ako ste zvyknuti.
VSetky lieky na jednom mieste O odborné poradenstvo od farmaceuta
~——— Na predpis aj volnopredajné. % Q a vietky informacie o liekoch

0800 609 609 | podpora@medicamentum.sk | www.medicamentum.sk



Aktivne skladacie voziky FEMTO X a FEMTO S

Vyznacujd sa vysokou jazdnou stabilitou a Sportovym vykonom. SU urené
pre pouZivatelov s vel'mi aktivnym Zivotnym §tylom, ktori chcl nezdvisle
a sebavedomo formovat svoju mobilitu. Nastavitel'ny podla individudalnych
poziadaviek uZivatela. Sirok& ponuka vybavenia vozika. Oba modely
kombinujd vynimoéne nizku hmotnost od 9,5 kg s mnozstvom mtellgentnych
detailnychrieSeni. § L Bl

FEMTO X - s integrovanymi stupackami FEMTO S - s odnimatelnymi stupa&kami

Elektricky vozik AVIVA RX10

Dostante sa do vSetkych priestorov s novym vozikom AVIVA RXI0.
Ultrakompaktny elektricky vozik s pohonom zadnych kolies, navrhnuty
pre bezproblémové ovlddanie v akomkolvek prostredi aj v tych najuzsich
priestoroch. Uzky, intuitivny a pohodIny na riadenie, je vyrobeny tak, aby
poskytoval pohodlie a spol'ahlivy vykon.
V kombindcii s poprednymi moznostami
sedadiel Action, ktoré umoznuja rychle
a jednoduché individuéine polohovanie
a nastavenie pre optimalne pohodlie.

Majerskd 16, 974 01 Banskd Bystrica
Sgﬁ‘,{{é,!{!.gp www.servisinvo.sk | info@servisinvo.sk



SCHOD=X )=,

SCHODOLEZ EXPERT

alebo mobil: +421 902 432 949

Ohl dne volajte
@ o B G0 B0ED

PREDAJ A PRENAJOM
SCHODOLEZOV

Pracujeme po celej SR

... viac info na www.schodex.sk



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




velcon

ZDRAVOTNE POMOCKY

NAJKOMPLEXNEJSIA

PONUKA POMOCOK

— pre imobilné osoby

RADI VAM POMOZEME
aj v tychto oblastiach:

- Bezbariérové zariadeniaq,

« stropné zdvihdaky,
« Gpravy automobilov,
« zdravotné pomoécky,

 polohovatelné postele.

Vel'mi si vazim velku profesionalitu
a nesmierny ludsky pristup,
s ktorym sa tu stretnete.




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.




