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novinky

Aj tento rok sme pre vas pripravili
mnozstvo noviniek. Prvou z nich
bolo pridanie $védskych vozikov
Panthera pod kridla LetMo.

Kazdy model Panthera ma svoje
jedine¢né vyhody, ale jeden z
nich vynika.

Nova Panthera X3 vazZi len nieco
vySe 5 kg vratane kolies!
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vendos

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
Belasého motyla,

srde¢ne vas pozdravujem na zacCiatku
nového roka. Zvyajne v tomto case
hovorievame, Ze ,jar uz klope na dve-
re“, ale v poslednych rokoch to uz tak
celkom neplati. Zda sa, Ze zo zimy ska-
¢eme rovno do leta. Nechame sa teda
prekvapit, kolko skuto¢ne jarnych dni
si tento rok uZijeme.

Co viak vieme s urcitostou, je to, Co
nas caka v ,belasom” roku. V novoroc-
nom liste sme vam predstavili nase pla-
ny a vy ste nam ich svojim sthlasom
v hlasovani potvrdili. Dakujeme za va3u
dbéveru. Verime, Ze sa nase predstavy
premenia na skuto¢né udalosti a Ze sa
Coskoro stretneme.

Na konci februara sme si pripomenu-
li Medzinarodny den zriedkavych
chordb. Tato téma nas bude spreva-
dzat pocas celého roka, a to prostred-
nictvom kampane Zrnko Casu, ktorej
symbolom su presypacie hodiny. Tie vy-
stihuju realitu pacientov so zriedkavou
chorobou - dlhé ¢akanie na diagnézu,
lieCbu a adekvatnu starostlivost, zatial
o Cas neuprosne bezi. Spolu s dalSimi
zdruZeniami sa snazime, aby sa tato si-
tuacia zlepsila. Velmi nas tesi, Ze zastitu
nad kamparou prevzalo Ministerstvo
zdravotnictva SR. Pevne verime, Ze spo-
lu dosiahneme pozitivne zmeny. V tejto
suvislosti vam odporucame precitat si
v Ozvene pribeh Lukasa, ktory Zije so
zriedkavou chorobou, Friedreichovou
ataxiou. Najdete ho v rubrike Vyskum,
lieCba, starostlivost.

S prichodom jari sa dostala do popredia
aj téma dvoch percent z dani. Velmi

si vazime kazdu pomoc a kazdé da-
rované percento, ktoré nam umozni
pokracovat v nasej Cinnosti. Na titulke
aktualneho vydania Ozveny k podpore
v podobe darovanych percent vyzyva aj
usmievava Veronika, ktora sa uz tesi na
letny detsky tabor na Duchonke. V rub-
rike O naSich clenoch si mozete preci-
tat rozhovor s jej maminou Martinou
Sedlakovou o Zivote rodiny, do ktorej
vstupilo nervovosvalové ochorenie
SMA.

Okrem toho naplno rozbiehame pri-
pravy na zbierkové podujatia. Bude-
me radi, ak sa do zbierkovych aktivit tiez
zapojite. Aj vdaka vam mdzeme nadalej
poskytovat finan¢nu pomoc pri doplat-
koch za zdravotné pomdcky.

Ozvena je opat plna zaujimavych in-
formacif, rozhovorov a reportazi. Co sa
deje u nas na Mesacnej najviac priblizi
rubrika Z nasej ¢innosti. Neprehliadnite
Socialne okienko, tentoraz o odlahco-
vacej opatrovatelskej sluzbe. Z parla-
mentu sa hlasi poslankyna Veronika
Veslarova a kedZe sa blizi Cas vyletoy,
tipy v rubrike Bez bariér. Nezabudni-
te si pozriet prilohu. Cakaju vas tam
prihlasky na letné tabory. Nevahajte
a prihlaste sa, budeme sa na vas velmi
tesit.

A eSte jedna skvela sprava - po dlhych
piatich rokoch sa opat uskutocni celo-
slovenské stretnutie ¢lenov. Stretneme
sa v PieStanoch v Hoteli M4j od 13. do
16. novembra. Prihlasky na toto pod-
ujatie najdete v druhom Ccisle Ozveny.
Dakujeme, Ze ste s nami.

Mgr. ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.



4 NAPISALI NAM PODAKOVANIA

Napisalinam
podakovania

LESte raz dakujem za poskytnuty financ-
ny prispevok. Pridavny pohon mi velmi
pomdaha. Pini svoj ucel pri prekondvani
vzdialenosti na invalidnom voziku. Pra-
jem celému kolektivu v novom roku vela
zdravia a Stostia.”

Clen Peter Spak, Nové Zamky

., Opdt chcem vyslovit podakovanie, ten-
toraz pdnovi Tiborovi Kbbélovi, Ze za-
bezpelil zapoZicanie vaku na stropny
zadvihdk. Mnohi velmi dobre vieme, akd
je manipuldcia s nami ndro¢nd a bez
pomdbcok takmer nemoZnd. Rovnako
dakujem Jozefovi BlaZekovi, ktory je
vZdy pritomny a usmerni nds, na koho
sa mbZeme obrdtit's prosbou o pomoc.
Samozrejme, vdaka patri vsetkym z Be-
lasy motyl o. z. za dlhorocnt pomoc
a podporu.”

Clen Imrich Horvath, Klasov

Pan Peter s namontovanym pridavnym pohonom (Fotoarchiv P. Spak)



Z KALENDARA DO DIARA

Z KALENDARA DO DIARA Pobyty
Danea2% 8. - 17. august 2025

30. april 2025 Tabor pre plnoleti mladez

Posledny termin pre v Zuberci, Penzion Antares

zamestnancov na podanie (od 20 rokov)
»Vyhlasenia o poukazani 2%
zo zaplatenej dane” 10. - 17. august 2025

Darované percenta su pre nas jed-
nym z najdoleZitejSich zdrojov prij-
mu. Prosime vas, pocitajte s nami
ri ich darovani
P 10. - 17. august 2025
Verejna zbierka Detsky tabor na Duchonke,

5-14 rok
Silné motory podporujaslabé (5-14 rokov)

Ozdravno-tvorivy pobyt
v Piestanoch, Hotel Maj

sv§|y(13. r°c"'k), _ 13. - 17. august 2025

Na parkovisku Tesco Zlaté piesky -
v Bratislave sa stretni motorkari Sportové sustredenie hracov
a milovnici Sportovych aut a spolu boccie naDuchonke,
vyrazia na spanild jazdu Penzién SIniecko

Deri belasého motyla Tabor pre mladeZz arodiny

(25. ro€nik) vZuberci, Penzién Antares

Osveta o nervovosvalovych ochore- (14 - 20 rokov)

niach a verejna zbierka na kompen-

zacné pomocky online a do poklad- 13. - 16. november 2025
niciek napriec Slovenskom

Celoslovenské stretnutie

; . Po piatich rokoch sa opat vrati-

Koncert belasého motyla me do Piestan s celoslovenskym

(19. rocnik) stretnutim ¢lenov. V Hoteli M&j stra-

Hlavné namestie v Bratislave roz-  vime prediZeny vikend nabity infor-

tancuju slovenské kapely, ktoré vy- maciami a rozhovormi s priatelmi.

stUpenim vyjadria podporu ludom PrihlaSku na stretnutie uverejnime
s nervovosvalovym ochorenim v Ozvene 2
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Do slovnicka
so,,Sokom"”

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

Co symbolizuje nazov

Belasy motyl?
Motyl vyjadruje tuzbu ludi s ner-
vovosvalovymi ochoreniami po
slobodnom pohybe a nezavislosti.
Symbolizuje chut prekonat prekazky
a symbolicky vzlietnut. Motylie krid-
la poukazuju na krehkost Zivotov
[udi s ochorenim svalov v désledku
ochorenia. Belasa farba je symbolom
nadeje.




UHRADA CLENSKEHO POPLATKU NA ROK 2024

AKTUALITY

AKTUALITY

Uhrada Elenského
poplatku narok 2024

Clensky poplatok na rok 2025 zo-
stdva nezmeneny v sume 10€.

Prosime vas, budte dbsledni a ¢len-
sky poplatok uhradte najneskor do
konca marca 2025. Opakovane sa sta-
va, Ze eSte v zavere roka evidujeme
¢lenov, ktori ¢lensky poplatok nema-
ju uhradeny. Velmi nas to zatazuje,
v priebehu roka posielame niekolko
krat upomienky. V pripade, Ze nema-
te zaujem byt nadalej clenmi alebo su
iné dbévody, pre ktoré nemate uhra-
dené ¢lenské, ozndmte nam to.

Ak clensky poplatok nie je uhrade-
ny, ¢lenstvo zanika a €lena vyradu-
jeme z databazy.

Uhradu €lenského poplatku
moZete zrealizovat:

® Prevodom na Ucet
SK10 1100 0000 0026 2434 0950
(pre identifikaciu platby
uvedte v poznamke
"Clenské2024/priezvisko")

© Prostrednictvom online platby

ZAPLATIT ONLINE

Coskoro na cestach
snovym autom

Mame skveld spravu. Nase noveé auto
Ford Tourneo Custom Independence
je uz vo vyrobe v Glasgowe. Prave
prechadza bezbariérovymi Upravami
- dostane nastupnu ploSinu, Specialne
upravenu podlahu a kotviace haky na
bezpecné uchytenie vozikov. Vdaka
tomu bude preprava bezpecng, ale aj
pohodIna, pretoze timi narazy, ktoré
pocas jazdy citime.

Podla informacii od dodavatela by
auto malo dorazit na Slovensko za-
Ciatkom jari. Uz sa nevieme dockat!
To, ktoré pouzivame teraz, je CastejSie
v servise ako na cestach. Nové vo-
zidlo vyrazne ulahci nase kazdodenné
fungovanie. Pomo6ze nam bezpecne
prepravovat udi s nervovosvalovym
ochorenim, Specialne pomocky z na-
Sej pozitovne a umozni nam plnohod-
notne pokracovat v tom, €o robime.

To vSetko je moZné aj vdaka vam,
dobrovolnym darcom. Dakujeme,
Ze ste s nami a Ze nas podporujete.
Hned, ako auto dorazi a bude pri-
pravené na prvé jazdy, dame vam
urcite vediet.
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ZMENA CENNIKA SLUZIEB DYSTROCENTRA OD 1. APRILA 2025

Zmena cennikasluzieb
Dystrocentra

od 1. aprila 2025

Od 1. aprila 2025 dochadza k tpra-
ve cennika sluZieb Dystrocentra.
Tato zmena suvisi s aktualizaciou
cennika poskytovatela sluZieb,
spolocnosti Physio - Medical, s.r. 0.,
ktora k uprave pristupila zaciat-
kom roka. NaSa spolupraca vSak
nadalej pokracuje v dlhodobo na-
stavenej forme - clenovia a clen-
ky nasho zdruZenia Belasy motyl
maju zvyhodnené ceny oproti bez-
nému cenniku pre verejnost.
\\\\\\\mmmu Wi /

PHYSIO I MEDICAL

Vchod aj priestory Physio - Medical,
s.r.0.sU bezbariérové. Toaleta vSak
nie je plne prispésobena, avsak je
mozné vyuzit bezbariérové WC v ne-
dalekej Petrzalskej plavarni, kde klu-
Ce poskytne recepcia. MdZete vyuzit
prenosny zdvihak a vak, ktory sme
do Dystrocentra zapoZicali. V pripade
potreby si prineste svoj vlastny vak.
Parkovanie pred budovou je bezplat-
né a vyhradené pre osoby so ZTP.

Priestranna mlestnost na cvicenie s pevnym polohovaC|m stolom

(Zdroj: FB Physio - Medical)

Bezbarlerovy vchod na adrese Dystrocentra
(Zdroj: FB Physio - Medical)




ZMENA CENNIKA SLUZIEB DYSTROCENTRA OD 1. APRILA 2025

AKTUALITY |
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Sluzby Dystrocentra dotujeme iba ¢lenom Belasy motyl o. z., nakolko financie
Cerpame zo zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl. Suma dotacie z verejnej
zbierky zostava nezmenena, Uhradu ¢lena upravujeme nasledovne:

BRATISLAVA 50 min./30€ 30 min./15€
dotdcia uhrada ¢lena uhrada ¢lena
Belasy motyl o. z. Belasy motyl o. z. Belasy motyl o. z.
1. ndvSteva mesacne 25€ 10 € 5€
2. navsteva mesacne 20€ 15 € 10 €
3. ndvsteva mesacne 10 € 25 € 15 €
4. navsteva mesacne 0€ 35€ 17,5 €

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

Ako postupovat:

1.

Termin terapie si dohodnite
telefonicky s recepciou na cisle:
02/32117040,

informuijte, Ze ste z obCianskeho

zdruZenia Belasy motyl o. z.,

Adresa: Physio-Medical, s. r. 0.,

Tupolevova 7/A,

851 01 Bratislava - Petrzalka

. Po prichode sa preukazte preuka-
zom ¢lena

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

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

. Obratom uhradite doplatok za ab-

solvované terapie. Pre identifikaciu

platby v poznamke uvedte infor-

maciu vo formate priezvisko/dar.

Verime, Ze prispejeme k udrZaniu
vasho zdravia a zlepSime pristup
ku kvalitnej fyzioterapii v bezbarié-
rovych priestoroch. V pripade pod-
robnejSich otazok nas kontaktujte:
omd@omduvsr.sk, tel.: 0948 529 976

~ t\f)
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—
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Revizia oslobodeni
od uhrady dialhi¢nej
znamky:
Corobit, ak ste dostali
od NDS oznamenie?

V poslednom obdobi sa mnoZzia pri-
pady, ked Narodna dialni¢na spo-
locnost (NDS) informuje drzitelov
parkovacieho preukazu, Ze im kon-
¢i platnost oslobodenia od Uhrady
dialni¢nej znamky. Dévodom vSak
nie je ziadna nova pravna Uprava
alebo zmena pravidiel. Nadalej plati,
Ze oslobodenie fyzickych osdb (na
rozdiel od pravnickych osodb) nie je
nutné obnovovat. NDS v3ak vykonala
reviziu zoznamu oslobodenych vo-
zidiel a oznamila konciacu platnost
oslobodenia v pripadoch, ked kon-
Cila platnost parkovacich preukazov
(niektoré su vydané s platnostou do
konkrétneho datumu) alebo sa nasli
iné nezrovnalosti v platnosti doku-
mentov predloZzenych spolu so Zia-
dostou o oslobodenie.

Ak ste tiez dostali podobné ozna-
menie od NDS, dévody vyradenia
vozidla zo zoznamu vozidiel oslobo-
denych od Uhrady mozete preverit
telefonicky prostrednictvom prislus-
ného Call centra Narodnej dialnicnej
spoloc¢nosti.

Call Centrum elektronického systé-
mu vyberu a evidencie Uhrady dial-
ni¢nych znamok je dostupné okrem
slovenského jazyka aj v anglickom,
nemeckom, madarskom, polskom
a ruskom jazyku na telefénnom

POZVANKA NA SUSTREDENIE

Cisle 02 32777 777 (pre volania zo

zahranicia: 00421 2 32777 777).

* slovensky, anglicky a nemecky jazyk:
Pondelok - Nedela NONSTOP
(24 hod. denne)

* rusky, polsky a madarsky jazyk:
Pondelok - Nedela v case od
06:00 hod. do 22:00 hod.

Pozvankana
sustredenie: Ako
uspesne Studovat

navysokejskole
sozdravotnym
postihnutim

Ak mate vy alebo niekto vo vaSom
okoli zaujem Studovat na vysokej Sko-
le, urcite venujte pozornost ponuke
zUcastnit sa Stvordnového sustre-
denia pre stredoskolakov s tazkym
zdravotnym postihnutim.

Ucastnici ziskaju informaécie o tom,
ako sa na vysoku skolu prihlasit, ako
si vybrat Studijné zameranie, Co ich
na vysokej Skole ¢aka, ako vyzeraju
internaty, aké podporné sluzby exis-
tuju. NavysSe sa stretnu so Studentmi
v podobnej ¢i rovnakej situacii a spo-
lo€ne navstivia prednasky z odboroyv,
ktoré ich zaujimaju.

Podujatie je urcené predovsetkym
Studentom predmaturitnych roc¢nikov
strednych skél s tazkym zdravotnym
postihnutim (telesnym, zrakovym,
sluchovym, pripadne viacnasobnym),
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Zapojte sa do zbierky
m]m]]m]][[ Verejna zbierka je vynimocna a Spe-

ktori maju seriézny zaujem pokraco-
vat v Studiu na vysokej Skole.

Sustredenie sa bude konat v diioch
27. - 30. aprila 2025 v priestoroch
fakult a vysokoskolskych internatov
Univerzity Komenského v Bratislave.
Ubytovanie bude zabezpecené vo vy-
sokoskolskom internate DruZba.

Naklady na aéast: Ucastnicky po-
platok je 30€. Naklady na ubytovanie
a stravu pre Ucastnikov hradi organi-
zator sustredenia. Ugastnik si hradi
cestovné naklady. Sprevadzajuce oso-
by si naklady na pobyt hradia sami.

Uzavierka prihlasovania: Svoj zau-
jem treba hlasit mailom, telefonicky
alebo postou najneskdr do 14. aprila
2025.

Viac informacii a prihlasovaci formu-
lar na sustredenie najdete na stranke
https://uniba.sk/cps.

Kontaktna osoba v pripade akych-
kolvek otazok:

PaedDr. Maria JeZikova, MBA

Tel.: 02/9010 2019

E-mail: maria.jezikova@uniba.sk

Podujatie organizuje Centrum pod-
pory Studentov so Specifickymi po-
trebami na Univerzite Komenské-
ho v Bratislave.

cificka v tom, Ze ju organizujete aj
vy, mili nasi ¢lenovia, ktorych sa ner-
vovosvalové ochorenie tyka. Radi by
sme v tom zotrvali. Jubilejny 25. roc-
nik zbierky Belasy motyl potrebuje
vasu pomoc. Iba spolocnymi silami
zvlddneme ziskat financné dary za
doplatky na pomdcky, ktoré denne
pouzivame. Takymto spdsobom si
pomdZeme navzajom.

Do zbierky sa moZete zapojit:

* Zorganizovanim pokladnickovej
zbierky vo vaSom meste alebo obci
S pomocou Studentov

* Vytvorenim vlastnej darcovskej vy-
zvy cez jednoduchy online formular

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

Akokolvek by ste chceli poméct,
ozvite sa nam. Dakujeme.

Dobrovolnici Billa Bajkalska Bratislava 2019
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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Realna pomoc,
ktora menizivoty

BliZi sa termin podania dariového
priznania a s nim aj moZnost roz-
hodnut, komu pomdzZu 2% z vaSich
dani. Aj tento rok sa uchadzame
o vaSu podporu. Pre obcianske
zdruZenie Belasy motyl je prispe-
vok z asignacie dani jednym z naj-
dolezZitejSich zdrojov financovania.

Preco su pre nas 2% také doleZité?
Vase 2% z dani su pre nas symbolicky-
mi "kridlami”. UmoZnuju ndm rozvijat
naSe aktivity, dofinancovat klucové
projekty a stabilizovat nas rozpocet.
Kazdoroc¢ne vdaka darovanym per-
centam organizujeme verejnu zbier-
ku Belasy motyl'a prispievame ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami na
Specidlne pomocky. Zaroven pripra-
vujeme bezbariérové letné tabory
a podporujeme Sportové aktivity pre
[udi s réznymi druhmi zdravotného
znevyhodnenia.

Belasy
motyl..

2%

Co vdaka vasej podpore dokazeme?
Belasy motyl 0. z. uz viac ako 31 rokov
pomaha detom a dospelym s nervo-
vosvalovymi ochoreniami. Vdaka dl-
hodobej podpore verejnosti mézeme
bezplatne poskytovat délezité sluzby:
socialne poradenstvo, prevadzkova-
nie pozicovne pomdcok a Agentu-
ry osobnej asistencie v Bratislave
av Ziline.

Vdaka darovanym percentdam moze-
me v chrdnenom pracovisku zamest-
navat ludi so zdravotnym znevyhod-
nenim, ktorym pomahaju pracovni
asistenti. Na tento druh nakladov je
nemozné ziskat dlhodobu podporu
z inych zdrojov.

Z darovanych percent hradime aj
Clenské poplatky v medzinarodnych
streSnych organizaciach, aby sme zo-
stali v kontakte s aktualnym dianim
v oblasti nervovosvalovych ochoreni
po celom svete.

Ako mb6Zete pomaoct

Ak ste sa rozhodli darovat vase 2%
pre obcianske zdruZenie Belasy motyl,
pomahate nam nasobit pomoc pre
[udi so zriedkavym ochorenim svalov.
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Dakujeme, Ze s nami pocitate. Kazda
pomoc nam dava symbolické kridla
a pomaha menit zZivoty.

DAKUJEME
vasa pomoc - nase kridla

Informacie a postup
pridarovani2%

Tlacivo ,,Vyhlasenie o poukazani
podielu zaplatenej dane”

Na poukazanie podielu zaplatenej
dane za rok 2024 sa pouZziva rovna-
ké tlacivo vyhlasenia ako minuly rok.
Je to zavazny vzor. Ak by dafovnik
odovzdal iné tlacivo Vyhlasenia na
poukazanie podielu zaplatenej dane,
danovy Urad ho neakceptuje a nezis-
kovej organizacii neposle 2% alebo
3% z dane. Tlacivo vyZaduje iba ICO
a nazov organizacie.

DélezZita informacia

V roku 2024 sme zmenili nazov or-
ganizacie na Belasy motyl o. z. Tento
novy Udaj sa musi uvadzat aj do tla-
Civa Vyhlasenie o poukazani podielu
zaplatenej dane alebo do darfiového
priznania.

Fyzické osoby, ktorym zamestna-
vatel' urobil ro€né ziuctovanie dane
Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej
dane mézu aj fyzické osoby - ZA-
MESTNANCI, ktorym rocné zuctova-
nie preddavkov na dan robi zamest-
navatel. Do 30. aprila 2025 poslu/
dorucia prisluSnému danovému ura-
du vyplnené Vyhlasenie o poukazani
podielu zaplatenej dane z prijmov fy-
zickej osoby za rok 2024 a Potvrdenie
o zaplateni dane z prijmov zo zavislej
¢innosti. Tieto tlaciva sa podavaju na
ktoromkolvek danovom Urade.

Fyzické osoby, ktoré si podavaju
dariové priznanie

Do 31. marca 2025, ak si prediZia leho-
tu na podanie priznania, tak do 30. juna
2025, podaju darnové priznanie FO typ
B. Vyhlasenie o poukazani podielu
zaplatenej dane je uz sucastou for-
mulara danového priznania, preto
je potrebné priamo do danového
priznania typu A na strane €. 5 alebo
danového priznania typu B na strane
¢. 12 vypisat udaje:

1CO: 00624802

(ICO treba zarovnat sprava dolava)

00624802
Nazov: Belasy motyl o. z.

Suhlas so zaslanim udajov

Ak chcete, aby nam danovy uUrad
oznamil, Ze ste nam zaslali svoje 2%
alebo 3%, zaSkrtnite v tlacive Vyhla-
senie o poukazani podielu zaplatenej
dane alebo priamo v daflovom pri-
znani prislusny suhlas so zaslanim
Vasich udajov (meno, priezvisko a tr-
valy pobyt).



14 |

BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2%

| POSTUP PRI DAROVANI( 2%

Fyzické osoby DOBROVOLNICI
moZu darovat az 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2024 dob-
rovolnicky odpracovali minimalne 40
hodin, mézu poukazat az 3% z podie-
lu svojej zaplatenej dane v prospech
neziskovej organizacie. Aby dobrovol-
nik mohol poukazat 3% z dane, tak
musi ziskat Potvrdenie o odpracovani
minimalne 40 hodin dobrovolnickych
aktivit. Toto Potvrdenie mbze vysta-
vit bud tzv. Vysielajuca organizacia
(teda organizacia, ktord dobrovolni-
ka vysiela na vykon dobrovolnickej
prace) alebo tzv. Prijimatel (t.j. ten
v prospech koho dobrovolnik aktivity
vykonaval). Dobrovolnikov nie je po-
trebné registrovat na ziadnom Urade,
i ministerstve.

Pravnické osoby

Pravnické osoby mézu darovat 1%
alebo 2%. Jedno percento daruju vte-
dy, ak v roku 2024 az do dna poda-
nia darfiového priznania NEDAROVA-
LI 0,5% z dane na verejnoprospesny
ucel. Ak vSak v tomto obdobi DARO-
VALI 0,5% dane na verejnoprospesny
Ucel, méZu poskytnut az 2%.

Dakujeme, Ze nam
pomahate pomahat
Dakujeme kazdému, kto za Belasy
motyl 0. z. oslovuje [udi vo svojom
okoli. Dakujeme vietkym darcom
percent za déveru. Ak ste sa rozhod-
li darovat percenta z dane aj tento
rok nam, pomahate nam nasobit
pomoc pre ludi s nervovosvalovym

ochorenim.

SM M JA VEM!
2% pre 6\‘45‘.\ '
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Cakame pridlho.
Viac ako si dokazZete
predstavit

Tlacova sprava, 28.februar 2025
MbZeme sa javit ,len” ako ojedi-
nelé zrnka piesku. Na Slovensku
vSak odhadujeme, Ze sa jedna az
0 300 000 pacientov, ktorym patri
dneSny Medzinarodny den zriedka-
vych chorob. Pri tejto prileZitosti
sme spojili sily s dalSimi pacient-
skymi organizaciami a oficidlne
Startujeme osvetovu kampan
so symbolickym nazvom ,,Zrnko
casu”. Kampan ma za ciel zvysit
povedomie o rozmanitosti zriedka-
vych choréb a poukazat na spoloc-
né vyzvy, s ktorymi sa my, pacienti
a nase rodiny, denne stretavame
- od cakania na potvrdenie sprav-
nej diagnozy, cez pristup k sta-
rostlivosti a liecbe, aZ po socialne
a psychologické dopady Zivota so
zriedkavou chorobou.

Ustrednym symbolom kampane
»Zrnko €asu” su presypacie hodiny,
ktoré zddrazfiuji nas netprosny
boj s €asom. Hodiny uZ onedlho
predstavime v Narodnej rade SR,
ale aj na péde Ministerstva zdra-
votnictva SR, ktoré nad naSou kam-
panou prebralo zastitu.

Zrniecko nadeje pre tisice pacientov
Cas je pre nas, pacientov so zried-
kavymi chorobami, najcennejSou
veli¢inou. Hladanie odpovedi a rie-
Seni v otazke diagndzy sa Castokrat

pretahuje na dlhé roky, pocas ktorych
zostavame bez adekvatnej starost-
livosti. Mnohi preZivame obdobia
frustracie a beznadeje, pretoze sys-
tém nie je dostatocCne pripraveny na
nase potreby. Aj preto sa Ustrednym
motivom kampane stali presypacie
hodiny, ktoré poukazuju nielen na
nas boj s casom, ale zaroven chce-
me aj motivovat k pozitivnej zmene.
+KaZdy z nds méZe byt sticastou zmeny
- uZ len tym, Ze sa o tejto téme dozvie
viac, Ze bude jej hlasom a Ze pomdéZe
Sirit povedomie. PretoZe kaZdé zrniecko
casu, ktoré sa podari zachradnit, zname-
nd sancu na lepsi Zivot pre tych, ktori
ho potrebuju najviac,” priblizuje mo-
tiv kampane Mgr. Andrea Maduno-
v4, predsednicka naSho obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl.

K nasej iniciative sa pridali aj dalSie
organizacie, zastreSujuce pomoc pa-
cientom so zriedkavymi chorobami.
Na Slovensku s nimi Zije priblizne
300 000 pacientov a ich rodin. Vacsi-
na je genetického pévodu, no patria
tu aj zriedkavé typy rakovin, rézne in-
fekcie a poruchy imunitného systému.
Ide o vzacne, no zavazné ochorenia,
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ktoré su casto chronické, spésobu-
ju dlhodobé obmedzenia, invalidi-
tu a ohrozuju Zivot pacientov. ,Pre
tisice rodin su kaZdodennou realitou.
Aj ked'sa zriedkavé choroby vyskytuju
len u malého poctu ludi, spolu tvoria
pacienti so zriedkavymi chorobami po-
Cetnu a rozhodne nie zanedbatelnu ko-
munitu. Nejde len o Cisla v Statistikdch,
ale o skutocné osudy ludi, ktoré sa zis-
tenim zriedkavej diagndzy nendvratne
zmenia. KaZdy pribeh je jedinecny, no
vSetky spdja jeden spolocny menova-
tel' - nedprosny boj s casom,” hovori
PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.,
predsednicka Slovenskej aliancie
zriedkavych chordb (SAZCH).

Cesta pacienta so zriedkavou cho-
robou su neustale preteky s Casom
Od prvych nejasnych priznakov, cez
potvrdenie spravnej diagnézy, az po
pristup k adekvatnej starostlivosti
a lieCbe - velicina Casu je pretkana
kazdym pribehom pacienta so zried-
kavou chorobou, kedy kazdy dalsi
den ¢akania je Cas, ktory ndm uz nikto
nevrati. Ten sa preto stal Ustrednym
motivom kampane Zrnko ¢asu.

.Ked sa dozviete, Ze vase dieta, rodic,
partner alebo vy sami mdte zriedkavu
chorobu, nezalina sa len boj so samot-
nym ochorenim, ale aj s neistotou, kde
hladat pomoc, kto vam poskytne od-
povede a &i vbbec existuje lieCba. Prie-
merné omeskanie stanovenia sprdvnej
diagndzy je v pripade pacientov so
zriedkavymi chorobami priblizne 5 ro-
kov, kym niektori Cakaju na odpoved
aj desiatky rokov. Vdcsina z nich na-
vstivi niekolko Specialistov, absolvuje

opakované vySetrenia, casto s nejed-
noznacnymi vysledkami. Viac ako 70 %
pacientov so zriedkavymi chorobami
bolo minimdlne raz nesprdvne diag-
nostikovanych, lebo ich symptomy boli
pripisané inému fyzickému ochoreniu,
zanedbané, nebrané vaZne alebo mylne
povaZované za priznaky psychického
pbvodu. Diagndza by nemala byt be-
hom na dlhé roky, ale Startom k sprav-
nej starostlivosti,“ vysvetluje predsed-
nicka SAZCH. Pre mnohych pacientov
so zriedkavymi chorobami je zistenie
diagndzy len zaciatkom dlhého a na-
rocného procesu.

Casto sa citime v zdravotnickom a so-
cialnom systéme strateni, neviditelni,
bez pomoci a odkazani na vlastné sily.
Vcasna diagnostika je pritom klucova
pre nastavenie naslednej adekvatne;j
zdravotnej a socialnej starostlivosti.
Castokrat hovorime totiZ?to o ocho-
reniach, na ktoré dnes neexistuje
liecba. Napriek napredovaniu medi-
ciny a rozSireniu klinickych testovani
v oblasti zriedkavych ochoreni, reali-
ta zostava nelprosna - len priblizne
5 % zriedkavych choréb je v sucas-
nosti lieCitelnych.

Slovensko na chvoste Eurépy
Na Slovensku je pritom uz tak ne-
Uprosna realita eSte staZzenejSia.
V praxi to znamena, Ze i ked nastane
vzacny moment, kedy sa objavi nova
terapeutickd moZznost, pre sloven-
ského pacienta zostava v mnohych
pripadoch nedostupna.
«Slovensko je v dostupnosti inovativnych
liekov na chvoste Eurdpy. Napriek tomu,
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Ze pocet schvdlenych liekov na zried-
kavé choroby sa v Eurdpe za posledné
roky takmer zdvojndsobil, slovenski
pacienti maju pristup len k priblizne
tretine lieCebnych moZnosti, ktoré su
dostupné v inych krajindch EU. Je ne-
vyhnutné, aby sme na Slovensku prijali
opatrenia, ktoré pacientom so zriedka-
vymi chorobami zabezpecia rovnaké
moZnosti lieCby a starostlivosti, aké su
Standardom v inych vyspelych krajindch
Eurdpy,” upozornuje PharmDr. Tatia-
na Foltanova, PhD., predsednicka Slo-
venskej aliancie zriedkavych choréb
(SAZCH).

Dostupnost liecby pritom castokrat
vyrazne znizuju faktory ako zdlhavé
schvalovacie procesy, nedostatok sys-
témovej podpory ako aj, v neposled-
nom rade, finan¢né bariéry: ,Vsetci
vidia na lieCbe len cenovku a vela sa
diskutuje o tom, kolko lieCba pacien-
tov so zriedkavymi chorobami, tob6z
zriedkavymi onkologickymi chorobami,
stoji. V skutocnosti je to vSak iba do 5%
z celkového rozpoctu na lieky, ktory na
Slovensku mame. A v inych krajindch je
to maximdlne 10%. No, pre nds a kva-
litu ndsho Zivota md td liecba nevycis-
litelni hodnotu. MéZeme sa vdaka nej
vratit spdt do Zivota k nasim rodindm,
blizkym, priatelom, pokracovat'v praci
a aktivitdch, ktoré nds naplfiaju a su
prinosom,” hovori Mgr. Zuzana Gaj-
doSikova, predsednicka Slovenskej
myeolémovej spolocnosti, o. z., jed-
nej z pacientskych organizacii, ktoré
stoja za kampanou Zrnko casu.
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VSetky tieto nelahké skutocnosti,
ktorym my, pacienti so zriedkavou
chorobu, musime denne celit, sa
teraz zhmotnili do kampane s na-
zvom ,.Zrnko casu”, ktora ma za
ciel pomé&ct odbirat spolocné ba-
riéry s ktorymi sa stretdvame bez
ohladu na konkrétny typ diagnézy.
Ma ndm pomact postavit sa do
centra pozornosti tych, ktori majua
v rukach kompetenciu to zmenit
a darovat nam cas, ktory tak velmi
potrebujeme. Aj preto nase naj-
bliZSie kroky budi smerovat na
po6du Ministerstva zdravotnictva
SR a do Narodnej rady Slovenskej
republiky.

e

« @ Slovenska
Aliancia
Zriedkavych
Chorob

SLOVENSKA MYELOMOVA
SPOLOCENOST



ZRNKO*
CASU

Presypacie hodiny

sU Ustrednym symbolom kampane ,Zrnko €asu®, ktort prindSaju pacientske organizacie
zastupujlce pacientov so zriedkavymi chorobami a ich rodinnych prislusnikov na Slovensku.
Kampari bola oficidlne predstavena pri prileZitosti Svetového dna zriedkavych chordb 2025,
s cielom zvysit povedomie o rozmanitosti tychto choréb a zaroveri poukazat na spolocné vyzvy,
s ktorymi sa pacienti so zriedkavymi chorobami stretavaji.

Hoci sa zriedkavé choroby mdzu na prvy pohlad javit len ako ojedinelé zrnka piesku, na Slovensku
s nimi Zije ~300 00O ludi. Vyrazne ovplyviuju Zivoty pacientov a ich rodin - su zdvazné,
chronické, progresivne a degenerativne, spésobuju vdZne zdravotné komplikacie a v mnohych
pripadoch ohrozuju Zivot.

Presypacie hodiny sti symbolickou pripomienkou, akt kl'icovu
tlohu zohrava CAS v Zivote pacientov so zriedkavymi chorobami -
od prvych priznakov, cez stanovenie spravnej diagnézy az po pristup
k adekvatnej starostlivosti a potrebnej liecbe.

KAZDE ZRNKO SA POCITA.

Kampari ,Zrnko asu* je spolo¢nou iniciativou pacientskych organizacii Belasy motyl o. z., Slovenska aliancia zriedkavych choréb (SAZCH) a Slovenska
myelémové spoloénost o. z., ku ktorym sa pridévaju aj iné organizacie zastupujlice pacientov so zriedkavymi chorobami na Slovensku a dal3f partneri.
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Jedine skoraliecha
mu moZe pomoct

.KaZdy bojujeme s Easom. Ja by som
ho vSak naozaj potreboval zastavit.
Aj tak by som si uZ nezahral poriadne
futbal, ani nezabehal, ale bolo by to
fajn. Palicka, choditko a na dlhSie
trasy vozik, mi pomézu. Cas viak
zastavit nedokdZzem, a predsa sa
to v mojom pripade dd,” hovori Lu-
kas. Na mysli ma liecbu, do ktorej
vklada nielen on, ale aj jeho lekari,
velkd nadej. Podme vSak postupne.

Zacalo to nevinne, ale zhorSovalo
sato

Niekedy medzi trinastym a Strnastym
rokom Zivota sa u dnes 26-ro¢ného
Lukasa prejavili prvé priznaky zried-
kavej diagndzy. Dovtedy zdravy, ak-
tivny Sportovec, hraval futbal, lyzoval,
bicykloval, behal. Cosi viak zacalo byt
v neporiadku. Zacalo to Uplne nena-
padne, skoliézou chrbtice, miernym
trasom ruk a problémami s chédzou.
A naStartoval sa kolobeh vySetreni.
Kardiologické, ortopedické, vysetre-
nie krvi, genetické, endokrinologické
a MR mozgu a mnohé dalSie a opa-
kovane. Celé to trvalo dlhych dvanast
rokov. Pocas nich sa LukasSov stav
stale zhorSoval a sily ubddali.

Roky sam hladal, €o modZe byt
pri€inou

Lukas$ neunavne hladal aj sém pri-
¢iny svojich zdravotnych tazkosti,
Studoval si rézne priznaky ochoreni
a porovnaval ich s tymi svojimi. Jeho
neunavnost mu nakoniec dopomohla

k diagnéze. E-mailom oslovil profeso-
ra z Centra pre neurodegenerativne
ochorenia v Bonne, ktory mu odpo-
rucil vySetrenie génu FXN. Profesor
Skorvanek z extrapyramidovej ambu-
lancie v KoSiciach uz len potvrdil, ze
dlho hladana diagnéza ma pravde-
podobne nazov Friedreichova ataxia.
MbZe sa Clovek poteSit, ked sa dozvie
svoju hroznu diagno6zu? Po nekonec-
nych dvanastich rokoch aj ano, istym
sp6sobom je to Ulava, porozumiet
tomu, €o sa deje a preco sa to deje.
~Pocas Cakania na vysledky genetiky
som pevne dufal, Ze sa mi tdto aj ked’
zdkernd choroba potvrdi, lebo som ve-
del, Ze uZ existuje ucinny liek,” hovori
Lukas. Na vysledky genetickych testov
Cakal 5 mesiacov.

Nova nadej v podobe lieku
Takmer sucasne s potvrdenim diag-
ndzy sa objavila sprava o lieku a nade;j,
Ze ho EMA schvali aj pre pacientov
v EU. Liek spomaluje progresiu ocho-
renia alebo ho méze Uplne zastavit.
Lukas citi, Ze mu zo dfa na def ubu-
daju sily. ESte sice chodi, ale tazsie
a potrebuje choditko alebo palicku.
Na dlhSie vzdialenosti uz pouZiva vo-
zik. To, ze choroba pokrocila, je zjavné
aj zo spOsobu, ako rozprava. Pomoc
mu poskytuje predovsetkym rodina
a kamarati. Aby sa udrzal ¢o najdlh-
Sie v kondicii, pravidelne cvici, reha-
bilituje, absolvuje kupele, zdravo sa
stravuje. Ciel je dockat sa lieCby v ¢o
najlepSom stave. Svaly, ktoré odidu,
sU nendvratne stratené. A cas bezi.
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JEDINE SKORA LIECBA MU MOZE POMOCT

»KAZDY BOJUJE S CASOM.

JA BY SOM HO VSAK NAOZAJ
POTREBOVAL ZASTAVIT.”

28. FEBRUAR Nk le

2025 %45

#RareDiseaseDay

Friedreichova ataxia

Rozhodnutie, ktoré Lukasovi kupi
cas

Novy liek sice EMA schvalila, ale na
Slovensku eSte Caka na kategoriza-
ciu. Poistoviia ho méZe uhradit jedine
na vynimku. TU LukaSovi zdravotna
poistovna uz tretikrat zamietla. Po-
sledné odmietavé stanovisko dostal
pred par diiami. Nedostatok financii.
Dovodom nepriznania liec¢by Lukas
nerozumie.

,Cena méjho Zivota je 1000 € na derj,
hovori. ,Tolko stoji moja liecba. Je to
vela? Alebo mdlo? ESte stdle som schop-
ny pracovat, ale sily mi zo dria na deri
ubudaju.”

Mysli'si, Ze ked sa mu zdravotny stav
zhorsi, naklady Statu na starostlivost
o0 neho a kompenzacie dbsledkov
jeho postihnutia sa budu len zvy3o-
vat. Viac starostlivosti, viac pomocok,
viac pridruzenych diagn6z... a pritom
vSetkom odkazanost, bolest, bezmoc-
nost nielen pre Lukasa, ale aj jeho
rodinu. Nechce na to mysliet. Neveri,

X i

b
Vi

ze by niekto v 21. storodi, v strednej

Eurdpe takto rozhodol.

A Cas beiZi.

Uverejnené: SAZCH, 27.februar 2025
www.sazch.sk

Friedreichova ataxia (FA) je rarit-
né, genetické, neurodegenerativne
ochorenie, ktoré okrem nervového
systému napada aj obehovy sys-
tém. Typicky nastup ochorenia
je medzi 10 aZ 15 rokom Zivota
cloveka. Hlavhym priznakom su
problémy s koordinaciou pohybov,
pacienti postupne po niekolkych
rokoch, potrebuju invalidny vozik.
Specifické priznaky ochorenia za-
hfnaju: tazkosti s chddzou, svalova
slabost, problémy s recou, mimo-
volné pohyby oci, skoliéza, buse-
nie srdca zo srdcového ochorenia,
ktoré sa moze vyskytnut spolu
s Friedreichovou ataxiou. Ide o vel-
mi zriedkavé ochorenie.
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Poskytujeme socialne
poradenstvo

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

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

Prostrednictvom kontaktu so soci-
alnymi poradcami Belasy motyl o. z.
dokazu nasi klienti vyuzit kompenza-
cie, ktoré ponuka stat, pripadne iné
podporné institdcie 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, moZete sa s doverou obratit
na nasich socialnych poradcov:

Mgr. Tibor K6bol
garant pre poskytovanie socialneho
poradenstva, venuje sa celej Skale
tém, okrem otazok tykajucich sa
mediciny
e-mail: kobol@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 672

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

- .

&

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

Belasy motyl o. z. vykondva zdkladné a Specializované socidlne poradenstvo na
zdklade akreditdcie Ministerstva prdce socidlnych veci a rodiny a za financnej
podpory Bratislavského samosprdvneho kraja. Poskytnutie poradenstva neviaZzeme
na ¢lenstvo v nasej organizdcii.

socialne poradenstvo
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PoZicovina
kompenzacnych
pomodcok

Belasy motyl o. z. prevadzkuje bez-
platnu poziCoviiu kompenzacnych
pomocok. Nasa pozicovha pomocok
sluzi nielen tym, ktori s na pomécky
odkazani dlhodobo. Pombze 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 poduijatie, vy-
let alebo dIhSiu prechadzku.

Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.

Pomdcky, akymi disponuje nasa
poZicovna:
* mechanické voziky
* Specialne polohovacie voziky
* elektrické voziky
* zdvihaky
* polohovacie postele
* antidekubitné matrace
s kompresorom
* hygienické stolicky
* choditka
* barle
* palice
* motomed
+ odsavacky hlienu
*amnohéiné

Vyzva pre €lenov a €lenky

Ak mate doma pomobcky, ktoré su
v dobrom stave, su funkéné a uz ich
nepotrebujete, dajte im druhu Sancu.
V nasej pozi¢ovni pomocok si najdu
novych majitelov a dalSie vyuZitie.

(Fotil Pavol Kulkovsky)
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Platformy, ktoré nam
Setria €as aulahcuju
pracu
Zijeme v dobe, s ktorou jednoducho
musime drzat krok. Aby nas bolo
vidiet, aby sa ddlezité informacie
dostali kam maju a tiez, aby vam ne-
uniklo ni¢ z toho, €o pre vas chystame.
Obrovskymi pomocnikmi su pre nas

internetové platformy, ktoré nam
takdto komunikaciu velmi ulahcuju.

Prispevky na socialnych sietach Face-
book a Instagram planujeme uz roky
s pomocou slovenskej platformy
Kontentino. Ma jednoduché a pre-
hladné prostredie a m6Zeme vdaka
nej naplanovat komunikaciu aj na
dlhé tyzdne dopredu. Videa, foto-
grafie, grafiky - zvladneme cokolvek.
Velmi si cenime bezplatné vyuZzivanie
tejto dokonale prepracovanej aplika-
cie, ktor rozhodne otvorime aspon
1x kazdy den.

Dakujeme!

»Kontentino

S ¢lenmi nasho obcianskeho zdruze-
nia, s darcami a priaznivcami velmi
radi komunikujeme aj prostrednic-
tvom e-mailov. Donedavna sme po-
uzivali rozhranie aplikacie Mailchimp,
ale hned po tom, ako sme otestovali
€esku platformu Smartemailing.cz,
rozhodli sme sa pre zmenu. S kaz-
dym pouzitim sa nam potvrdzuje, Ze
to bolo velmi spravne rozhodnutie.
Pracovné prostredie je privetivé, intu-
itivne, maily su spravne dorucované
a Spickovy zdkaznicky servis je uz len
Ceresnickou. Rovnako sa teSime z vy-
znamnej zlavy, ktoru Ceska platforma
ponuka aj pre obcianske zdruzenia
zo Slovenska.

FSISMART
L. JJEMAILING

Trojicu nenahraditelnych pomocnikov
v online komunikacii uzatvara apli-
kacia Canva. S jej pomocou tvori-
me jednoduché grafiky na socidlne
siete. A pri troSke Sikovnosti dokazu
vzniknut aj pokrocilejSie vizualy s pri-
znacnou grafickou identitou Belasého
motyla. Sice nenahradi pracu grafi-
ka, rozhodne v3ak stoji za pozornost.
Okrem toho Canva ponuka prémiové
rozhranie pre neziskovy sektor Uplne
zadarmo. A to sa oplati.
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Najspravnejsi
anajrychlejsi

Nas dlhoroc¢ny dobrovolnik Pali Gaj-
doS opat ukazal svoje schopnosti -
v sttaznom kvize, ktory pre svojich / JE (
zamestnancov pripravila spolo¢nost R Ccrovoc - :
Allianz Trade, bol nielen najrychlejsi, 1700 EUR ="
ale aj najspravnejsi! -
Tento inovativny a zabavny kviz pre-
veril vedomosti Ucastnikov zo Sko-
lenia o GDPR. Pali sa v konkurencii
350 sutaziacich z 15 réznych krajin
umiestnil na prvom mieste, ¢im zis-
kal hlavnu vyhru 1 000 €, ku ktorej
sa pripocitali dalsie 2 € za kazdého
ucastnika.

NajkrajSie na tom je, ze Pali sa roz-

Pavol Gajdo$ (vpravo) a Karel Tkac z Allianz Trade

— ,sx pri odovzdavani vyherného Seku
hodol celt vyhru venovat naSmu ob- (Fotila Lenka Broskova)

Cianskemu zdruZzeniu. Zo srdca mu
dakujeme a velmi si vazime jeho dl-
hodobu podporu v réznych formach.

e

Stena, ktora
Zijeumenim

Martin Hirner, zndmy pod umelec-
kym menom Doke, patri medzi Spic-
kovych vizualnych umelcov na Sloven-
sku. Jeho Specializaciou su velkolepé
nastenné malby, ktoré zdobia mnohé
verejné aj sukromné priestory. Svoju
tvorbu prezentuje aj na YouTube ka-
nali DokeTV, kde ho sleduje viac nez
milion nadSencov umenia.

Nasa spolupraca s Martinom sa za-
Cala v roku 2022, ked sme ho oslovili
s prosbou o skraslenie fasady nasho
sidla na Mesacnej ulici. S nadSenim L
suhlasil a ako inSpiraciu pouzil mo-  (Zfava) Jozko Blazek, Snow a Martin Doke Hirner

tiv motyla, ktory je sicastou nasej pred novou fasadou v roku 2022
(Fotoarchiv OMD v SR)




STENA, KTORA ZIJE UMENIM

POMAHAJU NAM 25

Nova fotostena v spolo€enskej miestnosti na Mesacnej v Bratislave (Fotil Martin Doke Hirner)

vizualnej identity. Vysledok nas ocaril
natolko, Ze ked prisla prilezitost opat
zveladit nase priestory, volba bola
jasna.

Tentokrat sme Martina poziadali
o vytvorenie fotosteny v nasej spolo-
Censkej miestnosti. Opat nas neskla-
mal - vysledok je jednoducho Uzasny!
Nastenna malba vznikla v priebehu
niekolkych dni a to aj vdaka Sikovnej
pomoci Martinovho kolegu Rasta. Ich

praca nas nielen potesila, ale aj po-
zdvihla atmosféru priestoru, kde sa
stretdvame a tradvime spolocné chvile
aj s roznymi navstevami.

Chalanom zo srdca dakujeme - nielen
za ich talent a Usilie, ale aj za priatel-
sky pristup a priazniva cenu, ktora
pokryla len samotné naklady. Velmi
si vazime tato spolupracu a teSime
sa, Ze nas bude ich dielo inSpirovat
kazdy den.
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Kde sme boli
a cosme robili

u 17.december 2024
Zasadnutie pracovnej skupiny
Partnerstvo pre politiku
sudrZnosti.
Na zasadnuti pracovnej skupiny bol
predstaveny pracovny navrh Vy-
chodiskovej pozicie SR k politike su-
drZnosti po roku 2027, ktory vziSiel
z diskusii a aktivit narodného kon-
zultacného procesu realizovaného
v roku 2024.

= 20.januar 2025
Pracovné stretnutie
predsednictva Slovenského
féra osdb so zdravotnym
postihnutim k projektovym
zamerom.

= 29.januara 2025

Zasadnutie pracovnej skupiny

Narodného programu rozvoja

Zivotnych podmienok osdb

so zdravotnym postihnutim

na roky 2021 - 2030.
Témy pracovného stretnutia: Priprava
materialu Sprava o plneni opatreni
vyplyvajucich z Narodného programu
rozvoja zivotnych podmienok oséb so
zdravotnym postihnutim za rok 2024
a navrh na jeho aktualizaciu, ako aj
informacie o smernici k Eurépskej
karte zdravotného postihnutia a Eu-
ropskej parkovacej karte.

= 31.januar 2025
Mosty pre pacientov: Vymena
skusenosti v oblasti pacientskej
advokacie medzi Slovenskom,
Nérskom a Islandom.
NaSa partnerska organizacia SMA
Slovakia nas prizvala na spolupracu.
S radostou sme ju prijali a ponukli
sme svoje priestory na stretnutie za-
stupcov pacientskych zdruzeni. Bola
to jedinecna prileZitost, dozvediet sa
viac o moZnosti a dostupnosti liecby
pacientov s SMA od zastupcov z Nor-
ska a Islandu. Okrem toho sme vela
diskutovali o osobnej asistencii na
Slovensku a dostupnosti pomaocok.

u 5.februar 2025
Magistrat hl. m. Bratislava
- zasadnutie k problematike
bezbariérovej pristupnosti
mesta.

u 6.februar 2025

Filozoficka fakulta UK

- konferencia Profesionalna

a inkluzivna komunikacia

vo VS prostredi.
NasSa ucast priniesla Ucastnikom kon-
ferencie, ktorymi boli pedagégovia
z FF UK, odporucania a skusenosti
[udi s telesnym znevyhodnenim. Cie-
fom bolo vysvetlit, Co vSetko moZze byt
pre Studentov s obmedzenym pohy-
bom problém a aké je dbleZité nielen
vhodne komunikovat, ale aj budovat
si inkluzivne a pristupné prostredie
na Skolach.
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Cenné stretnutie zastupcov Belasy motyl o. z., SMA Slovakia a pacientskych zdruzeni
z Norska a Islandu (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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e

Lucia Mrkvicova a Adam Burianek pocas konferencie Profesionalna a inkluzivna komunikacia
vo VS prostredi (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

= 7.februar 2025

Valné zhromaZdenie Slovenskej

aliancie zriedkavych chorab.
Zastupcovia ¢lenskych organizacif
SAZCH sa zUcastnili na Vyrocnej clen-
skej schédzi a Valnom zhromazdeni.
Po dlhSej dobe sme mali prilezitost
stretnut sa osobne a zoznamit sa aj
s novymi ¢lenskymi organizaciami,

ktorych je uz tridsat. PoCas Clenskej
schddze prebehli volby do spravnej
rady a reviznej komisie. V nadcha-
dzajucich dnoch prebehlo osobitné
stretnutie spravnej rady, na ktorom
bola za predsednicku SAZCH zvole-
na PharmDr. Tatiana Foltanova, za
podpredsednicku Alzbeta Lukovicova.
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13.februar 2025 21.februar 2025

Patria radié. Ucast na pracovnom stretnuti u ko-
VystUpenie v online vysielani na tému misarky pre osoby so ZP k prob-
kontroly platnosti oslobodenia od po- lematike pristupnosti vyrobkov
platku za spoplatnené Useky ciest. a sluzieb pre ludi so zdravotnym

znevyhodnenim.

JURE DISEASE DAY 2005

Z&stupcovia ob¢ianskych zdruZeni na péde Uradu komisara pre osoby
so zdravotnym postihnutim (Fotila Jana Zitfanska)
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Projektova €¢innost OMD v SR/Belasy motylo. z.

vroku 2024

PrinaSame strué€ny prehlad dotacii, grantov a inej financnej podpory na
zaklade projektov, ktoré nasa organizacia vypracovala a predloZila na
Statne inStitacie, sukromné nadacie a iné neziskové organizacie a firmy.

poskytovatel

Bratislavsky samospravny kraj
Bratislavsky samospravny kraj
UPSVR Bratislava

UPSVR Bratislava

Zilinsky samospravny kraj
Zilinsky samospravny kraj
SK-NIC a.s.

VERUS Foundation, nadécia
Nadacia SPP

Nadacia EPH

MC RuZinov

Ares s.r.o.

Copy Office s.r.o.
BEMAS s.r.o.

Mesto Zilina

Biogene

TIMED s.r.o.

Nadéacia Pontis
Nadacia Pontis - SEPS

Aeroengineers International s.r.o.

ucel dotacie
prispevok na poskytovanie
socialneho poradenstva

prispevok na sprostredkovanie
osobnej asistencie

prevadzkové naklady chraneného
pracoviska

prispevok na mzdu pracovnych
asistentov

Agentura OA Zilina - prispevok na
poskytovanie socialneho poradenstva

Agentura OA Zilina - prispevok na
sprostredkovanie osobnej asistencie

podpora ¢innosti zdruzenia

podpora ¢innosti zdruZenia

Koncert belasého motyla

U nas taka obycaj, pomdcku si pozicaj
- podpora sluzieb pozi¢ovne pomdcok

RuZinov pre v3etkych, aj v Sporte!
charitativna reklama
podpora ¢innosti zdruzenia

bezplatné zapozi¢anie mobilného zdvi-
haku do bazéna pocas letného tabora

Klub OMD Farfalletta - Ohen-Voda-Vietor

Zrnko Casu - osvetova kampan, podpora
komunity pacientov NSO a zriedkavymi
chorobami

podpora ¢innosti zdruzenia
Belasy motyl dokoran - Nase mesto

Belasé webstranky - prispevok
na novy web

charitativna reklama

suma

23760 €

18276,92 €

65764 €

21661€

16 198 €

7710€

400 €
10000 €
1500 €
3500 €

2900 €
600 €
300 €

200 €

500 €

15000 €

300 €

150 €

2000 €

500 €
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poskytovatel
Nadéacia VUB

Nadacia Pontis - Telekom
Nadacia TA3
Synpulse Slovakia s.r.o.

PwC Slovensko s.r.o.

Lidl Slovenska republika s.r.o.

Nadacia Pontis - PwC

dm drogerie markt, s.r.o.
Backaldrin Slovakia s.r.o.
Backaldrin Slovakia s.r.o.

Healthy club o.z.

Lidl Slovenska republika s.r.o.

Mgr. Lukas Macak

ucel dotacie

Belasé stranky a belasé leto

- prispevok na web a letné tabory
Zijeme bocciou!

prispevok na kupu auta

podpora ¢innosti zdruZenia
podpora ¢innosti zdruZenia

nakup zdravotnickych pomécok
pre ¢lenov

Nowawebka - prispevok na novy web
podpora ¢innosti zdruZenia

kupa auta

kupa auta

kupa auta

nakup zdravotnickych pomécok
pre ¢lenov

nakup pomocok na rehabilitacné
cvicenia

suma

20000 €

3000 €
2000 €
1028 €

500 €

3000 €

1500 €
30000 €
1200 €
2000 €
6300 €

2900 €

860 €

Informacia o hlasovani

€lenov o plane €innosti

aplane hospodarenia
narok 2025

Schvaluje: 157
Neschvaluje: 0
Zdrziava sa: 2

Clenom Belasy motyl o. z. boli po3- Nevyjadrili sa: 0

tou zaslané materialy na hlasovanie

formou per rollam. Clenovia mali hla- Rozpo€&et na rok 2025:
sovat o plane cinnosti na rok 2025  Schvaluje: 152

a rozpocte na rok 2025. Termin, do

Neschvaluje: 0

ktorého mali ¢lenovia a ¢lenky hlaso- Zdrziava sa: 0

vanie poslat spat, bol v liste ur¢eny na

Nevyjadrili sa: 7

11. februdra 2025. Dna 18. februéra

2025 sa uskutocnilo spocitanie doru-

¢enych hlasovacich listkov, bolo ich

spolu 159 ks. Dakujeme.

Plan ¢innosti na rok 2025:

Neplatny hlasovaci listok: 0

Vysledok hlasovania

Plan €innosti a hospodarenia boli
c¢lenmi a ¢lenkami schvalené.
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Priestor pre zdielanie
apodporu - pridajte sa
knam
Radi by sme vas pozvali do nového
cyklu podpornej skupiny, ktora je
urcena pre ludi's nervovosvalovym
ochorenim. V najbliZSich mesia-
coch budu stretnutia prebiehat vo
forme online stretnuti so zaujima-
vymi hostami a hostkami z odboru
psycholégie a fyzioterapie. TeSit
sa modZete na rozhovory s rdozne
spolocensky angaZovanymi ludmi
ale aj s nami, so zamestnancami

Belasého motyla.

O com je podporna skupina?

Podporna skupina je miestom zdie-
l[ania dOlezitych tém, ktoré prave
ovplyviuju nas zivot. Mézu 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 urcena pre clenov a ¢lenky Belasy
motyl o. z., ktorym je blizke sebapo-
znavanie a ktori hladaju nové pre-
pojenia s ludmi v komunite. Prihlasit
sa moOZe kazdy bez ohladu na vek
a lokalitu.

Kedy a kde prebiehaju 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.

NajbliZSie stretnutie sa uskuto€ni
v utorok 25. marca od 17,00 do 18,30.

Ako sa prihlasit?

Ak mate zaujem pridat sa do podpor-
nej skupiny (alebo si tuto skusenost
len jednorazovo vyskusat), prihlaste
sa vyplnenim kratkeho dotaznika po-
mocou naskenovania QR koédu alebo
nam napiSte email na omd@omdvsr.
sk.

TeSime sa na vaSu Ucast a zapojenie.

Podpornu skupinu facilituja dvaja
clenovia Belasy motyl o. z., zanie-
tenci sebapoznavania a dobrych
diskusii - Tereza ViglaSova a Tomas
Vranovsky.

o
::.l

o

PRIHLASIT SA
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DystroRozhovor
s Martinou
Sedlakovou: Dcéra
Veronika pouziva
elektricky vozik od
trochrokovaboloto
skvelé rozhodnutie

Deti maju jarné prazdniny avdome

Sedlakovcov v KokoSovciach je ne-
ustale ruch a veselo. Otecko Matus

dnes zobral mladSich surodencov
Tomaska (5) a Dominiku (7) na ne-
daleké zamrznuté jazero, kde sa

ucia korculovat. Doma zostala len

mamina Martina a najstarSia dcéra

Veronika (9), ktoru hneva nachlad-
nutie. Keby bola zdrava, urcite by
si aj ona uzivala lad na Specialnych

sankach, ktoré umoznuja pohyb

aj detom so svalovym ochorenim.

Veronika sa narodila so spinalnou

svalovou atrofiou (SMA). Je velmi

usilovna. Pisanie jej trva dlhsie,
pretoZe eSte nema vypisanu racku.
Ked'sa jej nepaci nieco, €o napisala,
okamZite to vygumuje. Podla ma-
miny je taky ,,maly Monk" - vSetko

musi byt tip-top.

Je clenkou nasho obcianskeho

zdruZenia a s hrdostou sa stala

tvarou kampane 2% pre Belasého

motyla. Ked sa dozvedela, Ze jej

fotografia bude na titulnej stranke
Ozveny, neskryvala radost. A my sa

teSime spolu s nou. Jej mila usmie-
vava tvaricka zdobi nielen obalku

DYSTROROZHOVOR S MARTINOU SEDLAKOVOU

Casopisu, ale aj infografiku kam-
pane k 2%.

V nasledujicom rozhovore sme
sa rozpravali s Veronikinou ma-
mou, pani Martinou Sedlakovou,
o Zivote so zriedkavym ochorenim.
Podelila sa s nami o pribeh diag-
nostiky, skusenosti s liecbou, ale
rozpravali sme sa aj o rodinnych
zalubach a zaZitkoch z obltiibeného
detského tabora, ktory kazdoroc-
ne pripravuje Belasy motyl.

Byvate v rodinnom dome v Koko-
Sovciach blizko PreSova. Dom aj
jeho okolie si vyZaduje vela Gprav
pre bezproblémovy pohyb. Museli
ste niec€o Specialne prispdsobit pre
Veroniku?

Byvali sme v novom dome asi mesiac
a prave sme cakali na vysledky ge-
netickych testov Veroniky. Pomocou
suseda sme murovali schody a man-
Zel sa vtedy vyjadril, Ze ich moZno
robi zbyto¢ne, ved jeho dcéra mozno
nebude nikdy chodit. Ked sme sa do-
zvedeli diagn6zu, schody sme z jednej
strany museli prerobit na rampu.
Dom je poschodovy, ale na hornom
poschodi mame len spalne. Spociat-
ku sme Veroniku nosili na rukach, ne-
skér nam odbornici odporucili von-
kajsi vytah. Nechceli sme stolickovy,
chceli sme, aby sa mohla presuvat ¢o
najjednoduchsie a idealne sama, aby
mala pocit samostatnosti. Vonkajsi
vytah méa jednoduchu konstrukciu
s kabinkou. Veronika si ho ovlada
sama, ja jej len otvorim dvere. Presun
medzi poschodiami trva maximalne
minutu.
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Kdpelne v dome boli nastastie dosta-
tocne velké, nemuseli sme ich prero-
bit. Ale teraz rieSime stropné zdvihaky,
aby sme sa pripravili na buddcnost -
ked Veronika vyrastie a bude tazsia,
chceme sa vyhnudt tomu, aby sme ju
nemuseli stale prenasat na rukach.
A zistujeme, Ze kipelne mohli byt pre
zdvihacie zariadenie aj vacsie.

Aké pomocky denne pouZivate na
odlahcenie sil? Starostlivost je ur-
Cite aj fyzicky narocna.

Veronika pouZiva mechanicky a dva
elektrické voziky. Prvy elektricky ma
od svojich troch rokov. Ked sme on
poziadali, na Urade sa ¢udovali: , Taka
mala a elektricky vozik? Bude ho ve-
diet ovladat?” Nebolo jednoduché ho
vybavit, ale dnes vieme, Ze to bolo
jedno z najlepsich rozhodnuti. Veroni-
ka na fom chodi do Skoly a zvlada ho
bez problémov. Druhy elektricky vo-
zik pouzivame v naro¢nejSom teréne,
napriklad ked ideme k svokrovcom.
Aj tam sme pre fu vybudovali ploSinu,
aby sme sa mohli pohodlne presuivat.
Auto zatial nemame Specialne upra-
vené, ale pomahaju nam prenosné
lyZiny. ManZel po nich manualne vy-
tlaci mensi elektricky vozik do auta
a Veroniku prenesieme na sedadlo
v naruci. Do buducnosti urcite pla-
nujeme upravené auto, ktoré by nam
vSetko ulahdilo.

Okrem vozikov mame aj polohova-
telny kocik a v zime pouZivame Spe-
cialne sanky pre ludi s postihnutim.
SU vhodné pre deti aj dospelych,
umoznuju pohodiny polosed a ma-
nipulacia s nimi je jednoducha. Ak by

Lego orchidea dostala Veronika od svojho
detského lekara, ktory chcel zistit, aka je jej
jemna motorika. Poskladala ho sama za tri

poobedia, pricom toto lego je urcené pre
vekovu kategdriu 18+ (Z rodinného archivu)

dnes Veronika nebola chora, urcite by
sme sa Sli na jazero korculovat aj my,
pretoze tieto sanky sa na lade skvele
pohybuju.

Momentalne rieSime aj kaslacieho
asistenta. Prave kvdli nemu sme
nedavno cestovali do Dolného Smo-
kovca do Narodného Ustavu detskej
tuberkul6zy a respira¢nych chorob.
Zobrali sme so sebou aj nase sanky
a v tatranskej zime sme ich naplno
vyuzili. Cesta tatranskou elektric-
kou bola pre nas novou a krasnou
skusenostou.
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Skolské mikulaske vystupenie Veronika bez
trémy moderovala. Mala z tohto zazitku
velku radost (Z rodinného archivu)

Kedy a akym spdsobom lekari od-
halili nervovosvalové ochorenie,
s ktorym sa Veronika narodila?
Pamatate si na ten den? Poznali
ste toto ochorenie alebo ste o iom
poculi z Gst lekarov po prvy krat?

Prvé naznaky, zZe nieco nie je v po-
riadku, sme si vSimli uz v porodnici.
Ortopéd nam oznamil, Ze Veronika
bude potrebovat Frejkovu perinku
na spravny vyvoj kibov. Okrem ¢asu
na kdpanie ju mala stale na sebe.
Ked mala dva mesiace, kibiky boli
uz v poriadku, no jej pohyb bol stale

obmedzeny. Verili sme, Ze sa to po-
stupne zlepsi. Ked vsak v siedmich
mesiacoch stale nebolo vidno ziad-
ne znamky pohybu, zacali sme byt
ostraziti.

Veronika bola moje prvé dieta, nema-
la som vela skusenosti, ale citila som,
Ze nieco nie je v poriadku. Ortopéd
nas poslal na Specidlne neurologické
a metabolické vySetrenie. V PreSove
nam tvrdili, Ze ide len o oneskoreny
vyvin. AZ primar neurolégie v Ko-
Siciach nam naznacil, ze mdze ist
o genetické ochorenie a odporucil
vySetrenie na genetike. Povedal nam,
aby sme si dopredu ni¢ nevyhladavali
a nestresovali sa. Bol velmi [udsky
a pokojny. Po dvoch mesiacoch sme
dostali vysledky, ktoré odhalili diag-
ndzu - spinalnu svalovu atrofiu.
Presne si ten defi pamatam. Bol prvy
februar a Veronika mala rok a pol.
My sme vtedy o tomto ochoreni nic
nevedeli. Prisli sme domov, povedali
sme to zvysSku rodiny a zacali sme
hladat informacie. Dozvedeli sme sa,
ze v Amerike uz existuje liek Spinraza.
Zdalo sa to ako zazrak, nadej, ktoru
sme zrazu opat mali. Trvalo, kym sa
liek dostal aj na Slovensko, nastastie,
dnes uz sa lieC¢ime.

Ako ste to vtedy prezivali? Co vam
pomohlo zvladnut tito situaciu?
Asi rok mi trvalo, kym som to dokaza-
la naozaj prijat. Stale sme dufali, Ze sa
to nejako zlepsi. Vela sme cvicili, ale
Ziadny viditelny pokrok sme nevide-
li. Veroniku som casto porovnavala
s inymi detmi, ¢o mi len pridavalo na
frustracii.
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Celd rodina na vylete v Tatrach. Vystihli sneh aj ladové sochy na Hrebienku,
¢im si splnili dalSi spolo¢ny sen (Z rodinného archivu)

Skusili sme Vojtovu metddu, no Ve-
ronikine svaly na fu takmer vébec
nereagovali. AZ ked sme uzZ poznali
presnu diagndzu, dostali sme radu
od fyzioterapeutky, aby sme cvicili len
tolko, kolko Veronika zvladne a aby
sme jej svaly zbytocne nevycerpavali.
Od malicka neznasala akékolvek cvi-
Cenie ¢i manipulaciu. Bola velmi citli-
va na nemocnicné prostredie, z kaz-
dého zdsahu mala strach. Myslim
si, Ze to bolo tym, Ze nemala istotu
v pohyboch, citila sa neista. Placom
davala najavo svoj strach a nepoho-
du. Lekari o nej hovorili, Ze je leniva
a Ze sa jej nechce, no my sme vedeli,
Ze to nie je pravda.

Zo zaCiatku som sa hanbila, Ze mam
dieta s postihnutim. Byvame na dedi-
ne, kde sa vSetci poznaju a ked sme
chodili do kostola s kocikom, citila
som pohlady ludi. Nikto sa na nic
nepytal, ale vedela som, ze to medzi
sebou rieSia. Postupne som sa vsak
naucila to nerieSit a hanba ustupila.
Beriem to tak, ako to je a svoje deti
velmi [Gbim.

Ako Veronika zvlada podavanie
Spinrazy? Ako to celé prebieha?

Na podanie Spinrazy chodievame do
aplikacného neurologického centra
v KoSiciach. Veroniku jemne uspia
a po podani lieku ju hned preberu.
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Veronika s mlad$imi sirodencami Tomaskom
a Dominikou (Z rodinného archivu)

Na zacCiatku sme zostavali na pozoro-
vani aj dva dni, dnes je to uz rychlejsi
proces. Pévodne absolvovala aj vyset-
renia o¢ného pozadia, ale neskodr sa
od nich upustilo, ¢o cely priebeh vy-
razne skrati. Liek sa tak podava hned
v den nastupu, ¢o je pre Veroniku a aj
pre nas, ovela menej stresujuce.
Nema tento proces rada. Najviac jej
prekaza pocit, ked upada do polo-
spanku a vSetko okolo vnima akoby
z dialky. Hovorila ndm, Ze by to rad3e;j
absolvovala pri plnom vedomi, ale
zatial si nie sme isti, ¢i by to zvladla.

Po podani ma naordinovany Setria-
Ci rezim a musi prijimat viac tekutin.
Vacsinou jej byva dobre, ¢o lekari po-
vazuju za raritu. Ak sa vSak nepodari
podanie na prvy pokus, zvykne mat
zvyseneé teploty.

Mate pocit, Ze vdaka liecbe Veroni-
ka napreduje? Vnimate zlepSenia?
Rozhodne vidime rozdiel. UZ v nasy-
covacich davkach to bolo velmi vidiet
a po kazdej dal3ej davke vidime po-
kroky, aj ked len malilinké - napri-
klad zacala trepotat chodidlami, ¢o
predtym nedokazala. Najvyraznejsou
zmenou je v3ak stabilita hlavy. Cim je
starSia, tym ma viac sil. Ked' si spat-
ne porovname jej stav, vidime jasny
rozdiel. VCera som jej zapla motomed
a zvladla ho vyborne, krasne Sliapala.

Spoznali sme sa v roku 2023, ked’
ste prvykrat prisli na detsky tabor
na Duchonke. Odkial ste sa o na-
Sej organizacii dozvedeli? A paci-
lo sa vdm na tabore? Poculi sme,
Ze otecko od Veroniky konecne ne-
pocul “nudim sa”.

O vasich taboroch sme sa dozvedeli
od jedného znameho z Bratislavy. Dal
mi kontakt na Jozka Blazeka a pora-
dil nam, Ze sa vam mézeme ozvat.
Clenmi vadej organizacie sme u? asi
pat rokov, no dovtedy sme len ob-
Cas prelistovali Casopis - Veronika
si v nom hlavne pozerala obrazky.
Ked prvykrat videla fotky deti na vo-
zikoch, povedala: , Pozri, mami, su taki
isti ako ja, tieZ na vozicku.” Dnes, ked
uz vie Citat, prejde ho od zaciatku do
konca. V jednom cisle sme si vSimli
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Oslava narodenin Veroniky pocas detského tabora na Duchonke (Z rodinného archivu)

informacie o taboroch. Prekvapilo
nas, Ze su urcené pre celé rodiny, ¢o
nam prislo skvelé. ManZzel mal spo-
Ciatku obavy a povedal, Ze ak sa ndm
nebude pacit, jednoducho pdjdeme
hned domov. Nakoniec si to v3ak uZil
snad najviac zo vSetkych (smiech).

Hned prvy vecer si Veronika nasla
kamaratku Kamilku a od tej chvile boli
nerozlucné. Atmosféra tabora bola
Uzasna - priatelska, plna informacii
a zaroven pohodova. Kazdy defi sme
mali program a skvele sme si sadli
s rodinkou Travnickovcov. Ked sme
sa prihlasovali na dalsi rok, uz sme
presne vedeli, o nas ¢aka. Preto sme
nevahali a prihlasili sme sa v pred-
stihu, aby sme si zabezpecili miesto.
Deti mali svoj program a bolo o ne
skvele postarané dobrovolnikmi,

a tak sme my rodicia zrazu mali vela
Casu pre seba. Prizndm sa, Ze prvé
chvile som ani nevedela, ¢o s nim, ale
rychlo som si zvykla (smiech).

Aka je Veronika? Co ju bavi, €o rada
robi? Aki su jej sarodenci Domini-
ka a Tomasko? Deti ¢asto vnimaju
zdravotné postihnutie svojich su-
rodencov po svojom. Ako sa k zdra-
votnému postihnutiu svojej sestry
stavaja?

Veronika je nednavna recnicka. Od
momentu, ked rano otvori o¢i, az
do chvile, ked vecer zaspi, jej Usta
sa takmer nezastavia. Niekedy jej uz
musim povedat, aby bola chvilu ticho,
lebo nepocujem vlastné myslienky -
najma ked sa snazim sustredit na d6-
lezitd pracu. Neustale kladie otazky,
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Vylety oblubuju vsetci ¢lenovia rodiny. Tentokrat prijemny ¢as stravili na Bojnickom zamku

ma tisic dotazov, stale nie€o rozobera
alebo ju nieco zaujima. A je tazké jej
neodpovedat.

Je pravda, Ze ako prvorodena vyrasta-
la prevazne medzi dospelymi a v rodi-
ne nemala rovesnikov. To sa prejavilo
aj na jej komunikacii. Uz ako rocna
rozpravala bez zdrobnenin a vedela
povedat slovo Alexandrovci.
Veronika je vesela a optimisticka. Ked
bola mala, ¢asto hovorila: ,Raz, ked
budem chodit..” Vedeli sme, Ze to
tak nebude, ale nechceli sme jej brat
iluzie. Velmi som sa bala, Zze ked'si
jedného dna uvedomi realitu, bude
to pre fu tazké. No prislo to tak ne-
jako prirodzene. Dnes je rozvazna

(Z rodinného archivu)

a premyslava. NajradSej sklada Lego
a hra sa s drobnymi hrackami.

Dcéra Dominika je moja prava ruka.
UZ v desiatich mesiacoch sa postavi-
la na nohy a odvtedy bola neustale
v pohybe. Je ako mala sopka, stale
beha, lieta a uz odmalicka prirodzene
pomahala. Ked nieco spadlo, automa-
ticky to zdvihla a podala. Tomasko
je iny, pomdZe podla toho, ako sa
mu chce, ale ¢im je starSi, tym viac
sa snazi.

Ked bola Dominika mensia, pytala
sa, kedy zacne Veronika chodit. Vy-
svetlili sme jej, ako to je a prijala to
Uplne prirodzene. Tym, Ze Veronika
bola prva, jej surodenci to bert ako
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beZnu sucast Zivota - pre nich nie je
ni¢ zvlastne mat sestru, ktora pouziva
vozik.

Nemali ste strach mat dal3ie deti?
Predsa len, je tam genetické riziko.
Ano, mali sme strach. Lekari n4s upo-
zornili, aby sme starostlivo zvazili dal-
Sie tehotenstvo, pretoZe existuje 25 %
Sanca, Zze by sa dieta mohlo narodit
s nervovosvalovym ochorenim. Ked
nam potvrdili Veronikinu diagnézu,
uz som bola v druhom mesiaci te-
hotenstva s naSou druhou dcérou.
Vtedy sme eSte netusili, ¢o vSetko
nas caka.

Tomasko bol necakané prekvapenie.
Hned po jeho narodeni sme dali uro-
bit genetické testy. Obavy boli velké,
vela sme sa modlili, aby vSetko dobre
dopadlo. Vysledky nastastie ukazali,
Ze je prenasac, ale ochorenie nema.
To pre nas znamenalo velkud Ulavu

Aké su vase rodinné ritualy alebo
obltubené spolocné aktivity? A ked’
mate Cas iba vy, sama na seba, ako
ho radi vyuZijete?

Na seba mam velmi malo ¢asu. Man-
zel je workoholik - neZije, ked ne-
pracuje. Pracuje ako elektromontér,
montuje vysielace na stoziare, Co je
fyzicky naro¢na a nebezpecna praca.
Ked nie je v praci, stale nieCo opravu-
je okolo domu alebo pomaha inym.

Sme veriaci, preto v nedelu nepra-
cuje ani manZzel, a to je vacSinou
priestor na spolocné chvile. Velmi
rad vari, je to gurman. Rad chodi do
prirody, ale mnoho miest je pre nas
nepristupnych. Ale kam sa da, tam

Veronika bola eSte velmi malicka, mala len tri
roky, ked dostala svoj prvy elektricky vozik
(Z rodinného archivu)

sa vyberieme - bud'terénnym autom
alebo v zime sankami, ktoré som uz
spominala.

Vas tabor je pre nas najvacsou uda-
lostou roka, vSetci sa nan teSime. Ko-
necne tam od Veroniky nepoCujeme
vetu: ,Nudim sa.”

Ked ma clovek dom a tri deti, Casu
pre seba mu vela nezostava. Ale mam
jednu vec, ktord mi robi radost - moju
okrasnu zahradku. Milujem sadit
kvety a stromceky, skraslovat okolie
domu. Dokonca si robim dopredu
plany, ako to bude vyzerat. Polejem
rastliny, porozpravam sa s nimi, je
to moj relax.
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Co Veronika a 3kola? Ako vnimate
inklaziu v Skolstve? Ma Veronika
v Skole dostatoénu podporu?

Z3kladna skola v PreSove je bezba-
riérova a funguje takto uz 20 rokov,
o je prioritne urcena pre deti, ktoré
potrebuju bezbariérovost. Tu Vero-
nika chodila do pripravy a do prvého
ro¢nika. Zmenili sa vSak velmi pod-
mienky, Skola zacala mat problémy
s financovanim a uz tam nefunguju
asistenti a zdravotny personal.

Teraz Veronika navstevuje zakladnu
Skolu u nas v KokoSovciach. Je to
starsia Skola, ale obec nam pomoh-
la s bezbariérovymi Upravami. Pri-
niesli sme si do Skoly aj starsi gauc,
aby si mohla pocas velkej prestavky
Veronika lahnuit a trochu si oddych-
nut. Okrem iného ma prispbésobeny
rozvrh tak, Ze délezité predmety ma
na zaciatku. Ja som doma a do Skoly
vybehnem vzdy, ked'ma Veronika po-
trebuje, napriklad jej pomaham s toa-
letou. Je to narocnejSie, musim stale
sledovat ¢as a mdj harmonogram je
naburany. Ale je to takto lepSie, je
blizSie, ako ked bola v PreSove.

Co vas nauéil Zivot s nervovosvalo-
vym ochorenim, €o by ste mozno
inak nevedeli?

Ochorenie mojej dcéry ma uci obrov-
skej trpezlivosti a velkej obetavosti -
nielen cez den, ale aj v noci. Zmenil sa
aj m6j pohlad na ludi so zdravotnym
postihnutim. Pochopila som, Ze hoci
takéto ochorenia prinasaju do Zivota
isté obmedzenia a vyzvy, nemenia
hodnotu ¢loveka. Su to plnohodnot-
ni fudia s rovnakymi snami, tdzbami
a radostami, ako vSetci ostatni.

Maminu Martinu vystriedala v roz-
hovore Veronika. Velmi ma to
potesilo, Ze sa dobre vyspinkala
a oddychnuta a v dobrej nalade si
so mnou podebatila.

Veronika, tvoja mamina mi uZ vSe-
li€o porozpravala. Chcela by som
teraz vediet od teba, ako sa dnes
mas a €o rada robis?

Dobre sa mam, akurat si kreslim.
Vyrabam si papierovu knizku, taky
akoby vlastny casopis. Ked mam
chut, tak tvorim alebo sa hrame so
sestrou s barbinami. Mame pre ne
vSetky mozné doplnky, ako dom
s miestnostami a zariadenim a mame
aj hrad. Prejde vela hodin, kym si to
vSetko rozlozime a potom si vymys-
[ame rbézne pribehy. A v Skole mam
najradSej matematiku, lebo som vel-
mi rychla v pocitani a mam rada aj
vytvarnu. Moje spoluziacky nemaiju
rady matematiku.

Pouzivas elektricky vozik - vie$
na nom urobit nejaké “frajerské
triky” alebo ma nejaké Specialne
schopnosti?

Nepoznam Ziadne triky, ale viem na
voziku tancovat a so sestrou robi-
me preteky na cyklochodniku, ktory
mame pred domom. Sestra je na bi-
cykli a je velmi sutaziva, tak vacsinou
vyhrava. Ale je to dobré, Ze mam
elektricky vozik. Treba mat cit, jemne
stlacat paku, aby som nenaburala. Ja
ked som si do neho sadla, hned'som
vedela, ako ho mam ovladat.
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A ak by si mala vozik, ktory by ve-
del lietat, kam by si sa s nim vydala
na vylet?

ISla by som do Talianska, lebo mam
rada parmezan a najradsej ho mam
na cestovinach.

Viem o tom, Ze mate domace zvie-
ratka. Povedz nam o nich viac.

Mali sme papagaja, volala sa Cora,
potom sme ju darovali. Mali sme aj
troch malych africkych slimakov, ale
nevyrastli a vSetci traja zomreli. Spo-
luZiacke sa teraz vyliahlo 100 malych
slimakov, mozno by som chcela este
nejakych od nej. Ocko povedal, ze
budeme mat sliepky na vajicka. No
a kedysi sme mali barana a mali sme
aj kamerunskeé kozy, ktoré pekne po-
kosili travu. Ale potom iSli na masko.
Ocko povedal, Ze si eSte zaobstarame
Steniatko jazvecika. Teraz mame vel-
kého psa, bernského salasnickeho,
ale ocko povedal, Ze si zaobstarame
aj Steniatko jazvecika, pretoZze on je
lovecky a ocko je polovnik. Chcel by
mat aj farmu ale iba ak by sa o nu sta-
ral niekto iny. No a ked som bola ma-
licka, mali sme u dedka aj prasiatka.

Mas oblibenu rozpravku alebo
film? Ktoru postavu by si chcela
stretnit v redlnom Zivote?

Chcela by som stretnut Elsu z Lado-
vého kralovstva. Mdm ju aj na tricku
a sestra dostala na narodeniny tortu,
na ktorej boli postavicky z tejto roz-
pravky. JeZiSko nam priniesol barbiny
Elsu a jej sestru Annu, ale Anna nema
také isté obleCenie, ako mala v roz-
pravke. A ficime si na rozpravkach
Lego Friends.

Pamatas si na prvy deii na tabore
na Duchonke? Aky bol tvoj najkraj-
Si zaZitok z tohto tabora?

Bolo to rusné. Bludili sme a aj sme
meskali, ale nakoniec sme stihli ve-
Ceru. Skamaratili sme sa s Kamilkou.
Hrali sme sa s babikami aj barbina-
mi. Najkrajsi zaZitok z tabora bol, ked
som mala na moje narodeniny oslavu.
Mala som az dve torty. To bola naj-
vacSia oslava, aku som zazila. Chcela
by som mat okolo seba stale vela [udi.

Velmi rady by sme sa rozprava-
li dlhSie, ale rodinu uz tlacil €as.
Bola sobota, c¢akalo ich eSte velké

upratovanie. Mamina s ismevom

poznamenala, Ze kym uprace cely
dom, na druhej strane sa uz stihne

urobit novy neporiadok. V Koko-
Sovciach sa na druhy den chystala

velka cirkevna slavnost - konsek-
racia (vysvatenie) kostola za pri-
tomnosti biskupa.

Na zaver by sme sa chceli podako-
vat Veronike a jej mamine, pani

Martine, za mily a otvoreny rozho-
vor. Ako sme sa presvedcili, Veroni-
ka je naozaj veseld a komunikativ-
na mila mlada dama, ktorej sa len

tak lahko Usta nezatvoria - v tom

najlepSom slova zmysle.

Bolo velmi pekné pocut, s akou las-
kou a starostlivostou rodina vytva-
ra Veronike prostredie, v ktorom

sa citi bezpecne. Nech sa Veronike

dari pInit si sny a celej rodine Zela-
me vela zdravia a mnoho krasnych

spoloénych chuvil.

NATALIA TURCINOVA
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Statistika €lenskej
zakladne zarok 2024

(k datumu 31.12.2024)

+ Clenovia a ¢lenky s nervovosvalo-
vym ochorenim: 328

+ Clenovia a ¢lenky s inymi druhmi
zdravotného postihnutia: 74

* Novi ¢lenovia a Clenky: 24

« Zomreli ¢lenovia a clenky: 12

* Vyradeni z dévodu nezaplatenia
Clenského poplatku: 13

Spolocenska
rubrika

Blahozelime
oslavencoem

Nech Vds Ildska stdle hreje
Nech Vdm smutno nikdy nie je,
Nech Vdm zdravie dobre sliZi,

Nech srdce ma vietko po om tuZi.

Od januara do marca 2025 oslavuju
dospelost alebo okruhle vyrocie
tito nasi clenovia a €lenky:

18. vyrodie:
Karin Studentova, Velky Lég
20. vyrocie:
Eva Palova, Vitanova
Tomas Bodzasi, Filakovo
Maria Horvatova, Chmelov

50. vyrocie:
Martin Farba, Rovinka

60. vyrocie:

Bohus Podmaka, Spacince
Vladimir Sima, Gelnica
Maria Smolkova, Zilina

Mgr. Méria Truchla, Cadca

70. vyrocie:
Peter Trembuldk, Vranov nad
Toplou

Vitame
neué clenky a clenouy
Jana Barlokova za syna Kristidna,
KeZmarok
Ing. Denisa Mrazova, Malacky
Sabina GaZiova za syna Branislava,
Nova Lesna
Adela Grausova za syna Otta,
Bratislava
Edita Cipkova, Nova Niva
Jana Sira, Topolovka
Milan Darnadi, Senec
Mgr. Marek Balabas, Nitrianske
Sucany
Ing. Zuzana Spevakova, Letnicie
Henrieta Sadovska, Bratislava
Zuzana KriZikova, Senkvice
Anna Maria Palkovicova, Kuty

2 5ili nd
Mgr. Ilveta Chamcova, 57r.,
Vranov nad Toplou

Mgr. Iveta Stigelova, 58r., Martin
Matyas Rybnikar, 15r., Skalica

&

o

Slza na lici, zakaleny oCi zrak.

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

Tomas Grich
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AGENTURA OSOBNE] ASISTENCIE

Agentura OA
Bratislava radi

Otéazka:

Som osobny asistent. Minuly rok
som podal dafiové priznanie v riad-
nom termine a zaplatil som dane.
Danovy urad mi doporucenym
listom zaslal informaciu o indexe
spolahlivosti dafnového subjektu.
Trochu ma to zaskocilo a neviem,
€¢i mam kvoli tomu nieco robit?

Odpoved:
Ked danovy urad posle list s infor-
maciou o spolahlivosti - tzv. index
spolahlivosti danového subjektu,
znamena to, ze ho vyhodnotili ako
danovnika s velmi dobrou platobnou
disciplinou a bez akychkolvek problé-
mov pri podani dafiového priznania.
Tento status mdéZe priniest nasledu-
juce vyhody:
- rychlejSie vratenie nadmerného od-
poctu DPH (ak ste platitelom DPH)
- mensie riziko pripadnych kontrol
- lepSie postavenie pri komunikacii
s dafiovym uradom.

Doruceny list ma len informativ-
ny charakter a nevyplyvajua z neho
Ziadne povinnosti. Je skor ocene-
nim spolahlivosti zo strany dano-
vého uradu a zaroven informacia,
Ze vdaka uvedenému statusu mé-
Zete uzivat niektoré z vysSie uvede-
nych vyhod. TakZe Ziadne starosti,
len dobra sprava.

Agentara OAZilina
informuje

Okrem poskytovania dvoch bezplat-
nych socialnych sluzieb v naSom re-
gidne sa agentura venovala aj oblube-
nym spoloCenskym aktivitam, ktoré
ku koncu roka vzdy poteSia nasich
klientov, osobnych asistentov, ro-
dinnych prislusnikov, dobrovolnikov
a priaznivcov Belasy motyl, o.z..
Tradi¢né Vianocné posedenie zorga-
nizovala Agentulra osobnej asistencie
v Ziline v sucinnosti s Klubom Bela-
sy motyl Farfalletta Zilina v sobotu
14.12.2025 v priestoroch bezbarié-
rovej telocvi¢ne ZS Turie.

V ramci bohatého sprievodného
programu Ucastnici podujatia mali
moznost zaspievat si s folklorista-
mi, vychutnat lahodné tény kolied
vo flautovom, huslovom, akordeo-
novom a heligonkovom prevedeni,
nechybala slavnostna kapustnica, fo-
tokutik a atraktivna tombola. Niektori
Ucastnici si zahrali priatelské zapa-
sy v boccii. Do rytmu hral D) Bindo,
ktory roztancoval takmer kazdého.
Dobrovolnici potesili deti a dospelych
sladkym prekvapenim a hand made
vyrobkami.

Hlavnym bodom programu bolo
vyhodnotenie a ocenenie Uspes-
nych Sportovcov - boccistov v se-
zone 2024. Viaceri z nich obsadili
medailové pozicie na prestiznych
narodnych a medzinarodnych Spor-
tovych podujatiach. Sme vdacni za
obetavost osobnych asistentoy,
ktori dopraju klientom moznost
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AGENTURA OA ZILINA INFORMUJE

Spolo¢na fotografia Gicastnikov Viano&ného posedenia (Fotoarchiv Agentura OA Zilina)

Spolupraca so psychologom Mgr. Ondrejom Matkom (vfavo) prinasa pozitiva do realneho Zivota
(Fotoarchiv Agenttra OA Zilina)

Sportovat a aktivne travit volny cas,
mat podmienky na sebarealizaciu
a dosahovanie vlastnych cielov.

V januari 2025 sme mali moznost
opat sa napojit na niekolkoro¢nu spo-
lupracu so skisenym psycholégom
Mgr. Ondrejom Matkom. Prvé skupi-
nové konzultacie prebehli 24.1.2025,
perspektivne planujeme este 2-3 pod-
porné stretnutia tohto typu v ramci
roka 2025. Prebrali sa témy, ktoré

vdaka vhodnej komunikacii a pristu-
pu, smeruju k efektivnemu rieSeniu
réznych zatazovych a emocne naroc-
nych situacii, a to nielen pri vykone
alebo uzivani osobnej asistencie, ale
aj v beZznom Zivote. TeSime sa po-
zitivnemu dopadu tychto konzulta-
cii na kvalitu Zivota naSich klientov
a neustalemu zlepSovaniu vztahov
pocas praktického vykonavania osob-
nej asistencie.



Hra boccia sa tei ¢oraz vacsej oblube (Fotoarchiv Agenttra OA Zilina)

Jednou z oblubenych aktivit nasich ¢ Psychologické konzultacie
klientov su Sportové tréningy nasho financne podporuje firma
Klubu Belasy motyl Farfalletta Zilina.  Adient Slovakia s. r.o.

Dha 8.2.2025 prebehol prvy tréning,  od3tepny zavod Zilina
ktorého sa zucastnilo skoro 30 oséb.

Postupne priberame novych ¢lenoy,

rozrasta clenska zakladna a Sport

boccia sa stale viac teSi svojej oblu-

be v nasej komunite Prebehli prvé A D I E NT
rozohravky v rdmci Integrovanej Zi-

linskej boccia miniligy. Osobni asis-

tenti maju nenahraditelnd Ulohu pri

podpore volnoc¢asovych aktivit nasich ¢ Pitny reZim na viano€nom po-
klientov, teSime sa vzacnemu pre-  sedeni sponzorsky zabezpedcila
pojeniu agentury a klubu. NajblizSie firma Kofola, a.s.

tréningy su naplanované na 1. marca

a 5. aprila.

®

Dovtedy eSte prijemné dni praju wk ’

socialne pracovnicky Agentury o o a
osobnej asistencie Zilina ij,

LUBOSLAVA FIGUROVA
a MIROSLAVA BOBANOVA
Agentura osobnej asistencie Zilina b4
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina DAKUJ EM E
0948 611 170, 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
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SOCIALNE OKIENKO

Podporaodlahcenia
opatrovatelov

Mnohi poberatelia prispevku na
opatrovanie su dlhodobo pretaZeni
narocnou starostlivostou. Nemaju
moznost navstivit lekara, preliecit
si svoje zdravotné tazkosti, absol-
vovat operaciu, vybavit si dradné
zaleZitosti alebo si oddychnut. Od-
lah€ovacia sluZba pre rodinnych
opatrovatelov je odpovedou Mi-
nisterstva prace, socidlnych veci
a rodiny SR na tazku situaciu rodin
v ktorych Zije osoba s tazkym zdra-
votnym postihnutim.

Rozsah odlahcovacej sluzby mdze
byt max. 30 dni, resp. 360 hodin
v ramci kalendarneho roka. Nakla-
dy na tato sluzbu po jej poskytnuti
budu refundovat Urady prace, soci-
alnych veci a rodiny na zaklade Zia-
dosti. Projekt ,,Podpora odlahcenia
opatrovatelov” zacal v septembri
2024 a trva do konca roka 2025.

Co je odlahéovacia sluzba?

Odlahcovacia sluzba (dalej v texte
len ,0ODS") je socialna sluzba posky-
tovana neformalnemu opatrovatelo-
vi, ktory opatruje svojho rodinného
Clena/pribuzného. Pomocou vyuZzitia
odlahcovacej sluzby si m6zu opat-
rovatelia, ktori celodenne, resp. ne-
pretrzite opatruju svojich pribuznych,
dopriat ,volno” od narocnej starost-
livosti. V Case, ked si opatrovatel po-
trebuje vybavit osobné nalezitosti,

lekara, hospitalizaciu, ist na dovo-
lenku a pod., sa opatrovanej osobe
poskytuje ,ndhrada” za neformalne-
ho opatrovatela pomocou socialnej
sluzby podla zakona €. 448/2008 o so-
cialnych sluzbach (konkrétne paragraf
54 - Odlahc¢ovacia sluzba)

Kto ma narok na odlah€ovaciu
sluzbu?
Narok na vyuZzitie odlahCovacej sluzby
maju vietky osoby, ktoré opatruju
osobu s tazkym zdravotnym postih-
nutim a poberaju za jej opatrovanie
penazny prispevok na opatrovanie
(podla zédkona ¢. 447/2008 o penaz-
nych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia).
Ktoré socialne sluzby moézem vyuzit
na odlahcenie? U akého poskytova-
tela socialnych sluzieb?
Odlahcenie opatrovatela sa poskytuje
pomocou socialnej sluzby. Existuje
viacero foriem a druhov socialnych
sluZieb, ktoré mozno vyuZit:
* terénna forma priamo v domac-
nosti opatrovaného
e ambulantna forma v zariadeni
socialnych sluzieb pocas dna (za-
riadenia pre seniorov, rehabilitacné
stredisko, domov socialnych sluzieb,
denny stacionar, Specializované za-
riadenie, zariadenie opatrovatelskej
sluzby)
pobytova forma v zariadeniach
socialnych sluzieb s ubytovanim
(zariadenie pre seniorov, zariade-
nie opatrovatelskej sluzby, rehabi-
litacné stredisko, domov socialnych
sluzieb, Specializované zariadenie,
zariadenie podporovaného byvania
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ODS je moZné vyuZit u verejného po-
skytovatela socialnych sluzieb (zria-
deného samospravami) a tieZ u ne-
verejného poskytovatela socialnych
sluzieb (cirkevné organizacie, obcian-
ske zdruZenia, neziskové organizacie,
iné pravnické osoby a pod.)

Na kolko dni/hodin je narok na od-
lahcenie od opatrovania?

Takéto ,volno” sa poskytuje na max.
30 dni, resp. 360 hodin v ramci jedné-
ho kalendarneho roka. Nevycerpané
dni ODS v kalendarnom roku nemoz-
no poskytnut v nasledujucom roku.
Pri pobytovej forme odlahcenia sa
ODS cerpa po jednotlivych dhoch. Ak
sa ODS poskytne terénnou formou
alebo ambulantnou formou, ODS sa
da Cerpat po hodinach, pricom 12
hodin sa povaZzuje za 1 den. To zna-
mena, Ze rozsah jej poskytovania pri
tychto formach je 360 hodin rocne,
pricom sa nebude brat do Uvahy po-
Cet konkrétnych dni, ale hodin. Pocas
roka sa mozu tieto formy odlahcenia
kombinovat.

Pocas poskytovania ODS sa opat-
rovatelovi nadalej poskytuje pe-
nazny prispevok na opatrovanie
(prispevok sa nekrati).

Koho poZiadat o odlah€ovaciu
sluzbu?

ODS zabezpecuje obecny alebo mest-
sky Urad, v ktorom ma opatrovany
trvaly pobyt. Obec/mesto je povinna
v rdmci svojej pésobnosti ODS po-
skytnut alebo zabezpecit (poskytuje,
ak ma svoje socialne sluzby, ak ich

nem4, zabezpecuje cez iného posky-
tovatela socialnej sluzby).
Informujte sa na obci/meste a na-
sledne podajte pisomnu ziadost o po-
skytnutie alebo zabezpecenie ODS.
Nezabudnite o ODS poziadat vcas,
aby bol dostato¢ny Casovy priestor
na jej zabezpecenie.

Je odlahcovacia sluzba spoplatne-
na? Kolko stoji?

Ano, odlah¢ovacia sluzba je spoplat-
nena. Za ODS zaplatite poskytovatelo-
vi socialnej sluzby, Uhradu podla jeho
aktualneho cennika. S poskytovate-
[om sa uzatvara Zmluva o poskytnuti
socialnej sluzby, ktora okrem inych
zakonnych nalezitosti obsahuje sumu
Uhrady, spOsob jej dorucenia a spo-
sob jej platenia.

Koho nezabudnut kontaktovat
ohladne odlahcovacej sluzby?

V pripade vyuZzitia ODS je zakonom
dana povinnost oznamit do dsmich
dni prislusSnému Uradu prace social-
nych veci a rodiny zacatie poskytova-
nia odlahcovacej sluzby.

Viem ziskat finan€ny prispevok na
zaplatenie odlahcovacej sluzby?
Ano, v rdmci projektu ,Podpora od-
[ahcenia opatrovatelov”, ak osoba
opatruje osobu s tazkym zdravotnym
postihnutim a pobera pefiazny pri-
spevok na opatrovanie. V sUc¢asnosti
sa realizuje tento projekt prostred-
nictvom Uradov préce socialnych veci
a rodiny. Cielom projektu je financne
prispiet opatrovatelom na Uhradu za
poskytnutd ODS.
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Po poskytnuti a uhradeni ODS sa
Ziadatelovi refunduju vynalozené fi-
nancné prostriedky zo strany opat-
rovatela na Uhradu. Maximalna vyska
prispevku, ktorou sa opatrovatelovi
moze prispiet:
* pri vyuziti terénnej formy
socialnej sluzby 9,93 €/hod
* pri vyuZziti ambulantnej formy
socialnej sluzby 4,06 €/hod
* pri vyuZiti pobytovej formy
socialnej sluzby 46,77 €/hod
Opravnenym Ziadatelom na refunda-
Ciu je osoba, ktora opatruje fyzicku
osobu s TZP a v tej stvislosti pobera
penazny prispevok na jej opatrovanie
podla zakona o penaznych prispev-
koch na kompenzaciu TZP.
Zapojenie sa do projektu nie je ad-
ministrativne naroc¢né, vyplnit treba

len jednu Ziadost v stanovenej lehote
(najviac 1 mesiac po poskytnuti ODS)
a predkladaju sa tri prilohy, ktoré
s poskytnutim ODS suvisia - zmluva

s poskytovatelom socialnej sluzby,
doklad preukazujuci thradu, potvrde-
nie poskytovatela o vypocte Uhrady).
V pripade zaujmu vyuzit financné

zdroje z uvedeného projektu je po-
trebné obratit sa na miestne prislusny
Urad préace socialnych veci a rodiny.

Di%ka trvania moZnosti zapojit sa do

projektu je 9/2024 - 12/2025.

V pripade otazok tykajticich sa ODS
nas kontaktujte.

Zdroj informacii: MPSVR SR

(Fotil Pavol Kulkovsky)
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SPOZA PARLAMENTNYCH LAViC

Veronika Veslarova:
Osoby so zdravotnym
znevyhodnenim si
zasluzia naSu podporu

Zaciatkom roka vladne v parlamen-
te nestabilita. Vo februari sme mali
mat riadnu schddzu v NR SR. Mala
som pripravené dva navrhy zdkonov
a jeden pozmeniujuci navrh zakona.

Prvy navrh zakona sa tyka integro-
vanej posudkovej ¢innosti, ktorym
chcem priniest skratenie lehoty na
vypracovanie posudku a taktiez rozsi-
rit okruh o0s6b, ktoré mézu mat status
osoby s tazkym zdravotnym postih-
nutim. Je nehorazne, Ze momental-
ne sa moOZe stat, Ze na vypracovanie
posudku méze byt lehota az 120 dni.
Druhy navrh zakona sa tyka spristup-
nenia odpadu pre ludi’ s obmedzenia-
mi pohybu, so zrakovym znevyhod-
nenim a pre inkontinentnych. Prvé
spristupnenie zbernych nadob pre
nevidiacich uz mézeme vidiet v Bra-
tislave a pre ludi s inkontinenciou
v obci Domaniza.

Pozmenujuci navrh sa tyka profesio-
nalnych rodin.

Moje navrhy zdkonov sa snazim pre-
pajat nielen so socialnou oblastou,
ale aj s mnohymi inymi - Zivotné pro-
stredie, samosprava, kultdra, Sport,
Ci ludské prava. Iba tak sa zdravotne
znevyhodneni stanu sucastou spoloc-
nosti a nebudu na okraji.

Tieto navrhy zdkona som mala pred-
nasat prave v tychto drioch v par-
lamente. Zial koali¢nych poslancov
je malo, nevedia sa zhodnut ani

na svojich zdkonoch. Preto sa riad-
na schoédza neotvorila a rokovali
sme tak na mimoriadnej skrate-
nej schédzi k stavebnému zakonu
a k zdravotnictvu.

Moje navrhy zadkonov su v kazdom
pripade podané a verim, Ze otvorenie
dalSej schodze bude Uspesné.
Okrem vyssSie spominanej aktivity
som v uplynulych mesiacoch navsti-
vila mnohé samospravy a organiza-
cie na PovaZzi. Prave navstevy napriec
Slovenskom mapuiju realne problémy
zdravotne znevyhodnenych. Ludia so
zdravotnym znevyhodnenim sa citia
byt vytlaceni na okraj spolocnosti a aj
to je dovod, preco sa snazim, aby sa
tato téma stala prioritnou.

V poslednom obdobi som bola ob-
jektom kybersikany spolupracovni-
kom Ministerstva kultdry Slovenskej
republiky. Pisalo mi mnoho ludi so
zdravotnym znevyhodnenim, Ze aj oni
si musia precitat rézne komentare
sUvisiace s ich zdravotnym stavom.
Preto prosim vSetkych -reSpektujme
sa navzajom. To, Ze ma niekto zdra-
votné znevyhodnenie, nie je prekaz-
kou v tom, aby bol uzito¢ny pre spo-
lo¢nost. KybersSikanu je nutné odsudit
napriec celym spektrom spolocnosti.
Je to neprijatelné a o to viac, ak ju
vykonavaju verejne ¢inné osoby.

V kazdom pripade sa nadalej sUstre-
dim na svoju pracu. Ci u? legislativnu
priamo v parlamente alebo v teréne
pocas navstev s ludmi so zdravotnym
znevyhodnenim na Slovensku.

V dalSom cisle Ozveny prinesiem
informacie o mojich planovanych

aktivitach. i i
VERONIKA VESLAROVA
Poslankyria NR SR
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Menime nazvy
klubov

To, Ze sme zmenili ndzov nasho zdru-
Zenia z predchadzajuceho - Organi-
zacia muskularnych dystrofikov v SR
- na sucasny nazov Belasy motyl o. z.,
ste uz urcite zaregistrovali. V sUvislos-
ti s touto zmenou menime aj nazvy
Sportovych klubov tak, aby korespon-
dovali s novym nazvom nasho zdru-
Zenia. Pévodna skratka OMD, ktora
bola st¢astou ndzvov, napr. SK OMD
Boccian Bratislava, sa meni na Belasy
motyl, &ize cely nazov klubu bude SK
Belasy motyl Boccian Bratislava a tiez
SK Belasy motyl Farfalletta Zilina.
Okrem nazvov sa nic dalSie suvisiace
so Sportovymi klubmi nemeni a nada-
lej sa v nich budeme venovat vSetké-
mu, comu sme sa venovali doposial.

Boccian trénuje na pdde bratislavskej
$ZS Nevadzova 3 v nasledujlcich ter-
minoch: 15. a22. marec, 5. a 12. april,
3.a24.maja7.a21.junv casoch od
10:00 - 14:00.

Farfalletta trénuje 1x do mesiaca
v priestoroch ZS Turie a najbliZ3i tré-
ning sa uskutocni 5. aprila. Viac in-
formacii sa dozviete telefonicky 0948
529 976 alebo 0948 611 170.

Do hry sa mbZete zapojit z ktorého-
kolvek kuta Slovenska. Smelo volajte
alebo piste.

Pre viac informacii o diani v kluboch
sledujte naSe socialne siete. A pre
viac vSeobecnych informacii o diani
v boccii na Slovensku sledujte web
www.boccia.sk alebo facebookovu
stranku Boccia Slovakia.

Hladame novych

hracov a hracky
STK ($portovo-technickd komisia)
pre bocciu pripravuje klasifikaciu pre
novych zaujemcov o hru boccia do
vSetkych piatich kategérii. Diagndzy:
kvadruplegici, DMO, NSO. Postihnuta
musi byt koncatina, ktorou sa hadze,
mdZe to byt aj clovek chodiaci na krat-
ke vzdialenosti.

Klasifikacia sa uskutocni 5. 4. 2025
v telocvicni $Z8 a MS Nevadzova €. 3,
Bratislava, v ¢ase od 09:00 do 13:00.

Ak hracky a hracov zaradi nasa klasifi-
katorka do niektorej z kategorii, budu
sa moct zUcastnovat uz najblizSich
turnajov organizovanych SZTPS.

Prihlasit sa je moZné prostred-
nictvom online formulara, ktory
najdete na webe www.boccia.sk.
Pripadni zaujemcovia, na klasifi-
kaciu sa prihlaste najneskor do
27.3. 2025.
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Jarnacastsezony
Aj v roku 2025 sa mbzeme tesit na 2024/25]6 pred nami

solidnu davku domacich aj medzi-
narodnych turnajov v paralympij-
skom Sporte boccia. V tomto roku
sa zavadza novinka - spoja sa
kategérie BC 2 a BC 5, ¢im vznikne
jedna BC2/BC5 kategoéria. Ta sa roz-
deli na Zenskd a muzsku BC2/BC5.

Zoznam domacich podujati:

* Turie, 1. kolo: 12. 4., BC3

* Bratislava, 26. 4.: 1. kolo BC1, BC2
spolu s BC5 Zeny, BC2 spolu s BC5
muzi, BC4,

* PreSov, 2. kolo: 3. 5., BC1, 4.5, 2.
BC3, BC4, 24. 5., BC2 spolu s BC5
Zeny, 25. 5. BC2/BC5 muZi

e Liptovsky Jan, 18. - 24. 6., Boccia
Tatra Cup

* PreSov, 13. 9., 3. kolo - BC3

* Bratislava, 20. 9.: 1. kolo BC1, BC2
spolu s BC5 Zeny, BC2 spolu s BC5
muzi, BC4,

e Bratislava, 18. 10. Majstrovstva SR,
Jednotlivci

* Bratislava, 19. 10. Majstrovstva SR,
Pary, Timy

Zoznam medzinarodnych turnajov so
slovenskou Ucastou sa bude doplnat.

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

N3 jediny slovensky zéstupca v Ces-
kej lige powerchair hockey (CLPH) -
BlueSky Butterflies - ma pred sebou
bohaty program jarnej Casti sezony
2024/25.

Dna 8. marca sa v Prahe uskutocnilo
3. ligové kolo, na ktorom si nas klub
pripisal jedno vitazstvo a tym si upev-
nil priebezné tretie miesto v ligovej
tabulke.

Posledny marcovy a druhy aprilovy
vikend cakaju naSich Sportovcov tré-
ningy v Dolnom Kubine, nasledova-
né medzinarodnym turnajom v Plzni,
ktory sa uskutocni 17. - 21. aprila.
Hned nasledujuci vikend 26. - 27.
aprila, sa nas klub opat vrati do Ces-
ka, tentokrat do Prahy, na 4. ligové
kolo CLPH.

Zenska ¢ast timu BlueSky Butterflies

v spolo¢nosti dZzentimenov oslavila pocas
turnaja Medzinarodny den Zien

(Zdroj: FB profil Powerchair Hockey Slovakia -
BlueSky Butterflies)
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Predtréningova porada timu (Zdroj: FB profil Powerchair Hockey Slovakia - BlueSky Butterflies)

Od 10. do 11. maja ¢aka belasych
motylov tréning v Dolnom Kubine,
po ktorom bude nasledovat vrchol
sezény - play-off turnaj CLPH, ktory
sa odohra opat na Ceskej pode, no
tentokrat v Hradci Kralové.

A na zaver dva junoveé vikendy:
7.-8.a21.-22., vyplnia nasi zastup-
covia tréningami. Druhy menovany
sa uskuto&ni v spolupracis CFPH, z.s.
pocas Ceského reprezentacného su-
stredenia v Plzni.

DrZzte BlueSky Butterflies palce
a sledujte najnovsie dianie na
www.powerchairhockey.sk a FB
profile Powerchair Hockey Slova-
kia - BlueSky Butterflies.

SACH

Sachova pozvanka

Sachovy klub Belasy motyl vas pozyva
na Sachové stretnutia - sériu mini-
turnajov, ktoré sme nazvali ,Sachy
na kolesach”. Prebiehaju v bezbarié-
rovych priestoroch Prirodovedeckej
fakulty UK na llkoviCovej 6 v Bratisla-
ve v Mlynskej Doline. Hra sa 1x do
mesiaca, od 17:00 do cca 20:00 hod.
K dispozicii je aj bezbariérova toaleta.

Viac informaécii o dalSich pripra-
vovanych aktivitach sa dozviete
na sach@omdvsr.sk alebo

na www.sach.belasymotyl.sk.

Zapojte sa ajvy
Na v3etky tri Sporty hladame novych hracov a tieZ ludi, ktori by

chceli akokolvek pomaoct pri rozvoji tychto hier. Smelo nas kon-
taktujte e-mailom omd@omdvsr.sk alebo telefonicky 0948 529 976.
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RAKUSKO:
Zamok Schloss Hof

Barokovy zamok Schloss Hof bol
postaveny v 18. storoci pre princa
Eugena Savojského. Neskoér patril
Marii Terézii, ktora ho premenila na
luxusné vidiecke sidlo. Dnes je su-
Castou rakuskeho kulturneho dedic-
stva a turisticky je to velmi atraktivne
miesto. Navy3e je skvelym vyletnym
miestom aj pre ludi, ktori sa pohybuju
na voziku.

Medzi hlavné atrakcie patria bohato
zdobené interiéry s historickym na-
bytkom a freskami, rozsiahle baroko-
vé zahrady s nadhernymi fontanami
a sochami. Konaju sa tu rozne sezén-
ne podujatia, napriklad vianoc¢né trhy
a historické festivaly.

Pristupnost pre ludi na voziku:

* bezbariérovy pristup do vacsiny
Casti zamku, vratane vystavnych
priestorov,

e vytahy zabezpecuju pristup do
vysSich poschodi,

* bezbariérové WC su k dispozicii
v areali,

« parkovacie miesta pre ZTP sa na-
chadzaju blizko hlavného vchodu,

* moZnost zapoZicania mechanic-
kého vozika na mieste,

e upravené chodniky v zahradach,
hoci niektoré casti mézu byt na-
rocnejsSie kvoli dlazbe.

Odportéa HENRIETTA HORVATHOVA

Barokovy zamok Schloss Hof je zname historické miesto s nadhernymi zahradami
a vynimocnou architekttrou (Fotila Henrietta Horvathova)
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CESKO: VYLET DO MODREJ A ATRAKCIA ZIVA VODA

CESKO:
Vyletdo Modrej
a atrakciaZivavoda

Ziva voda je jedine¢né sladko-
vodné akvarium, ktoré ponuka
pohlad na Zivot pod hladinou
riek a jazier strednej Eurdpy. Je to
kombinacia expozicie a ekoparku
zameraného na ochranu prirody
a vodnych ekosystémov. Medzi
hlavné atrakcie patri podvodny
tunel, v ktorom navstevnici mézu
vidiet rieCne ryby z unikatnej per-
spektivy pod hladinou, napriklad
aj najvacsie sladkovodné ryby
vyzy velké. Tie dorastaju az do
5 metrov. VonkajSie prostredie
tvoria ekosystémy mokradi s na-
ucnymi chodnikmi okolo prirod-
nych biotopov a rozhodne stoji za
pozornost aj nedaleka expozicia
Velkej Moravy - archeoskanzen
s rekonStrukciou slovanského
sidliska.

Pristupnost pre ludi na voziku:

* bezbariérovy pristup
do vacsiny priestorov vratane
podvodného tunela,

e vytahy s dostatoCne Sirokymi
dverami na vsetky tri podlaZia
budovy,

* Siroké chodniky v exteriéri,
vhodné aj pre voziky,

* bezbariérové WC
su k dispozicii,

+ parkovanie pre ZTP
je blizko vchodu.

Prechadzka tunelom popod sladkovodné
akvarium je pristupna aj pre ludi na voziku
(Z rodinného archivu)

Niektoré vonkajsie Casti s prirodnym
terénom mdzu byt menej pohodiné
na pohyb s vozikom. Napriek tomu
vylet do Modrej je skvelou kombina-
ciou prirody, histérie a zabavy.

Odportéa MARIA PAHOLKOVA
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Zdennika dystrofika:
Peniaze zatrest

(9. marec 2025, nedela)

Patrim k tym "jazdcom", ktori maju
tolko Stastia, Ze maju pracu. Spolu
s invalidnym déchodkom mi to robi
prijem, ktory mi v Bratislave vystaci
na "nizsiu strednu triedu", ¢iZze netriem
UplInu biedu, ale ani si velmi nem&zem
vyskakovat.

Co by sa v3ak stalo, keby som sa roz-
hodol prijat lepSie platenu robotu?
Nas slovensky systém by ma za moju
snahu zaclenit sa do spolocnosti po-
trestal. Ako?

Existuje Cosi, ako prijmové limity. Vy-
chadzaju z nasobkov zivotného mini-
ma, ktoré kazdorocne upravuju nasi
zakonodarcovia. Nebudem vas zata-
Zovat odbornymi znalostami, kedze
sam som v tejto oblasti laik a urcite
su ludia, ktori sa v téme vyznaju lep-
Sie. No v kazdom pripade plati, Ze ¢im
vacsi rocny prijem vykazete, tym viac
vam znizia (alebo Uplne zrusia) urcité
prispevky. A nielen to.

Byvam v mestskom najomnom byte.
Pre pracujuceho ¢loveka so zdravot-
nym postihnutim je to jedna z mala
moznosti, ako sa pri splneni urcitych
podmienok da dostat k bezbariéro-
vému byvaniu za relativne vyhodné
najomné.

"Sranda" spociva v tom, Ze ak prekro-
¢ite urcity prijmovy limit, m6Zu vas
z takého byvania vyhodit. Skratka ste
z pohladu uradov "prili§ bohaty" na
takéto byvanie.

Napriklad ten prijmovy limit tykajuci sa
najomného bytu sa pohybuje zhruba
niekolko malo stoviek nad minimalnou
mzdou. Ak sa vam podari najst dobre
platenu robotu, s byvanim vo vyhovu-
jucom bezbariérovom byte sa rozlucte.
Ze niet dost inych bezbariérovych by-
tov? To uz kompetentnych netrapi.
Stavaju sa nové bezbariérové byty?
Jasné, Ze nie.

Preto su ludia so zdravotnym postih-
nutim "odkazan{" na milost ¢i nemilost
Statu, mesta Ci obce a rad3ej obetu-
ju cast prijmu, len aby mohli byvat
bezbariérovo.

Frustruje ma, Ze za svoju snahu o lepsi
Zivot ma tento Stat tresta. A pri kazdo-
ro¢nom zvySovani minimalnej mzdy
s obavami prepocitavam, ¢i sa vojdem
do prijmového limitu.

Na druhej strane, keby som nepraco-
val a zostal by som len na invalidnom
dochodku, bud'si zaplatim najom, kto-
ry nie je az tak ,socialny” alebo stravu.
Na obidve naraz mi skratka rozpocet
nevyjde.

Alebo by som sa musel vratit byvat
k rodi¢om. Ano, v 30 a viac rokoch.

A €o tym vlastne chcem povedat?

Ak ste v ZTP komunite novi, nenechajte
sa pomylit tym, Ze ked stretnete ne-
jakého "jazdca", Ze si budete mysliet,
Ze nie je schopny adekvatnej roboty
a preto je de facto chudobny. M&ze-
me mat aj vysoké Skoly, diplomy, tituly
a byt naozaj Sikovni.

Mnohi z nas su skratka nuteni mat
nizke prijmy, pretoZe peniaze navy-
Se suU pre nas za trest. Ale verte mi,
nie je to obraz NASE), ale STATNE

neschopnosti.
ADAM BURIANEK
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Zavazna prihlaska
Ozdravno-tvorivy pobyt

termin: 10. - 17. 8. 2025, miesto: PieStany, Hotel Maj
Ucastnicky poplatok: 220 €/osoba

Tabor pre plnoleti mladeZ (od 20 rokov)
termin: 8. - 17. 8. 2025, miesto: Zuberec, Penzién Antares
Ucastnicky poplatok: 80 €/osoba

Tabor pre mladez (14 - 20 rokov)
termin: 17. - 24. 8. 2025, miesto: Zuberec, Penziéon Antares
Ucastnicky poplatok: 60 €/osoba

Detsky tabor (5 - 14 rokov)
termin: 10. - 17. 8. 2025, miesto: Duchonka, Penzién Siniecko
Ucastnicky poplatok: 60 €/osoba

................................................................................
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Na pobyte budem pouzivat pombcku  * elektricky vozik ~* mechanicky vozik  * barle
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Tel. KONtaKt v E-Mail oo

Prosime vypliite vSetky Gdaje v prihlaske
Zavazné prihlasky posielajte najneskér do 30. 5. 2025 postou na adresu
Belasy motyl o. z., Mesacna 12, 821 02 Bratislava
alebo oskenovanu e-mailom na omd@omdvsr.sk.
V pripade naplnenia kapacity pobytu si vyhradzujeme pravo vyberu.
Potvrdenie vaSej ucasti spolu s dalSimi informaciami vdm poSleme e-mailom do 9. 6. 2025.



Zavazna prihlaska

Priestor pre udaje o dalSich ucastnikoch pobytu.



FEMTOR

Viac slobody a pohodlia vdaka novym aktualizaciam. Aktivny
vozik FEMTO R posobi velmi moderne a prehladne vdaka
minimalistickému pevnému ramu, zaujme Vas pevnhou
stabilitou a dlhou zivotnostou. VSetky nastavenia je mozné vykonat
prostrednictvom modulu sedadla.

NANO S

Prvy skladaci vozik na svete s otvorenym ramom a otoénymi
a odnimatelnymi opierkami néh. Nové otocné opierky noéh
boli vyvinuté specidlne pre NANO S a suU svetovym unikatom
pre skladaci vozik s dizajnom otvoreného ramu.

SE RVIS INV Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica
soPreinasdvisly sposoh tvota www.servisinvo.sk | info@servisinvo.sk
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Poslanie spoloc¢nosti Biogen je jasné: sme priekopnikmi v oblasti neurovedy.

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

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

biogen.sk

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

Biogen-184311 Datum pripravy: august 2023




Juvo.

L 3.2 Elektricky vozik ureny
prevazne pre exteriér

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

Kod ZP:
L97518

Plne hradeny zdravotnou
poistoviiou

L 2.2 Neodolatelne prakticky
mechanicky vozik

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

Kod ZP:
L 81790

Plne hradeny zdravotnou
poistoviou
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PREKONAJME SPOLU BARIERY

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

7a 20dpovedné podnikanie
a firemni filantropiu

v/ Bezplatné pravne poradenstvo v/ Zéruényg a pozaruény servis

Schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Zvisla plosina i Upravy automobilov

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





