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

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

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

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

SK10 11700 0000 0026 2434 0950
Tatra banka a. s.
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Milé €lenky, €lenovia,
milérodiny,

najskér by som vdm chcela v mene
¢lenov Vykonného vyboru a Reviznej
komisie podakovat za aktivnu Gcast na
volbach, ktoré prebehli v zavere roka.
Dakujem aj ¢lenom VV za déveru, ktor(
mi prejavili tym, Ze som sa opatovne
stala predsednickou organizacie na ob-
dobie rokov 2025-2029. Verim, Ze ndm
zdravie a sily budu sluzit, aby sme mohli
pracovat v prospech nasej organizacie
a NSO komunity €o najlepSie. Podrob-
nejSie o vysledkoch volieb sa docitate
v rubrike Z nasej €innosti a v rubrike
O nasich ¢lenoch vam predstavuje-
me novu €lenku VV Lenku Brogyanyi
Gasparikovu z Handlovej.

Prave v tomto Case prebiehaju aktivity
suvisiace s tohtoro¢nym DRom zried-
kavych chordb. Presne pred rokom
sme spustili kampan Zrnko €asu, vyro-
Cie sme si spolocne so Slovenskou alian-
ciou zriedkavych choréb a Slovenskou
myelémovou spolo¢nostou pripomenu-
li na brifingu 18. februdra v Bratislave.
Pacienti so zriedkavymi ochoreniami
uz rok prostrednictvom iniciativy Zrn-
ko Casu upozornuju na nelahku realitu,
v ktorej denne Ziju. VSetkych spaja boj
s casom. Niektori ¢akaju na diagnozu,
ini na lieCbu, dalsi eSte len na vynajde-
nie lieku na ich ochorenie. Prave tieto
pribehy priblizuje aj putovna vystava
Cakacka, viac sa docitate v rubrike Vy-
skum, lie€ba, starostlivost.

Momentalne intenzivne Zijeme aj
témou danovych priznani. Pora-
denstvo pre osobnych asistentov sa
poskytuje nepretrzite, vSetky potreb-
né informacie najdete na stranke

www.osobnaasistencia.sk. S tym savisi
aj ziskavanie dvoch percent pre Be-
lasého motyla, ktoré su vyznamnou
sUcastou financovania nasich aktivit.
Nezabudnite, Ze v tomto roku mdzete
sUcasne darovat dve percentd aj mame
a otcovi ak su poberatelmi starobného
dbéchodku. Prosime, ak je eSte niekto
vo vasom okoli, koho mbZete oslovit,
aby nam poskytol dve percentd, urobte
to pre nas. Prijem z dvoch percent je
pre nas nenahraditelny, pomaha nam
dofinancovat rézne aktivity, napriklad
aj letné pobyty, na ktoré sa uz mozete
prihlasit. Zavaznu prihlasku najdete
na konci Ozveny, nevahajte a prihlaste
sa ¢im skor.

Termin celoslovenského stretnutia
zatial nie je. Zial, stale sme nenasli vhod-
né miesto na jeho uskutocnenie. Hotel
Maj v PieStanoch sa po rekonsStrukcii
kupelni a izieb stal pre fudi na voziku
nedostupny a iné vyhovujlce miesto
pre takto velké stretnutie komunity
0s6b na voziku sme doteraz nenasli.
Aj ked uz zo zeme vystrkuju hlavicky
prvé snezienky, vratime sa v rubrike
Pomahaju nam k spomienke na via-
nocné kapustnice, ktoré sme absol-
vovali v zavere roka. Nielen pocas nich,
ale celoro¢ne, pripominame dblezZitost
darcov firemnych ale aj jednotlivcoy,
ktori svojimi prispevkami udrZiavaju
finan¢nu stabilitu organizacie.

Mili priatelia, verime, Ze vdm Ozvena
prinesie zaujimavé a potrebné infor-
macie, potesi, pobavi, pouci, jedno-
ducho, Ze s nou stravite prijemny cas.

Mgr. ANDREA MADUNOVA
predsednicka Belasy motyl o. z.
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30. maj 2026

17. jGn 2026

Z KALENDARA DO DIARA

Verejna zbierka

Silné motory podporuju

slabé svaly (14. ro€nik)
Na parkovisku Tesco Zlaté piesky
v Bratislave sa opat stretnd mo-
torkari a milovnici Sportovych aut.
S pripnutou belasou stuzkou, ako
symbolom spolupatri¢nosti s [ud-
mi s ochorenim svalov, vyrazia na
spolo¢nu spanild jazdu mestom
Bratislava. Podujatie je otvorené
pre vSetkych a vstup je bezplatny.

Deni belasého motyla
(26. rocnik)

Osveta o nervovosvalovych ocho-
reniach a ich désledkoch v bez-
nom zivote [udi Zijucich s tymito
zriedkavymi diagnézami. V tento
den prebehne verejna zbierka na
nevyhnutné kompenzacné poméc-
ky v online priestore napriec celou
krajinou a do pokladniciek vo vy-
branych slovenskych mestach.

Koncert belasého motyla
(20. rocnik)

Hlavné namestie v Bratislave roz-
tancuju pocas jubilejného ro¢nika
koncertu zname slovenské kapely.
Svojim vystupenim bez naroku na
honorar vyjadria podporu fudom
s nervovosvalovym ochorenim.
Podujatie je otvorené pre vSetkych
a vstup je bezplatny.

Pobyty
13. - 19. jul 2026

Ozdravny pobyt v PieStanoch,
Hotel Pro Patria

(bez obmedzenia veku)

24. - 31. jul 2026

Tabor pre mladeZ a rodiny
vZuberci, Penzion Antares
(14-20 rokov)

26. - 31. jul 2026

Sportové sustredenie hracov
bocciev Ciémanoch,
Penzion Bystrik
(bez obmedzenia veku)

2. -9. august 2026

Detsky tabor na Duchonke,
Penzién SIniecko

(5-14 rokov)

7. -16. august 2026

Tabor pre plnoleti mladez
vZuberci, Penzién Antares
(od 20 rokov)

VSetky aktualne informaéacie o pri-
pravovanych podujatiach najdete na
strankach www.belasymotyl.sk a na
profiloch socialnych sieti Belasého
motyla. Pravidelne tieZ posielame in-
formacny newsletter clenom a clen-

kam obcianskeho zdruZenia. Ak si
Zelate dostavat aktualne informacie
priamo “z kuchyne” Belasého motyla,
ozvite sa nam. Radi vas priddme do
zoznamu kontaktov.
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AKTUALITY Pozva'nka
NEPREHLIADNITE: nasustredenie
Uhrada clenského stredosSkolakov:
poplatkuvnovom Ako uspesSne Studovat
reZime navysokejskole
Clensky poplatok na rok 2026 vo sozdravotnym
vySke 10€ je potrebné uhradit do postihnutl'm

31. marca 2026. Clensky poplatok
uhradeny po tomto termine je zvy-
Seny na sumu 20€.

K tejto zmene sme pristupili z dévodu
dlhodobych problémov s neskorym
platenim c¢lenského poplatku. Opako-
vane posielané upomienky o neuhra-
deni ¢lenského a jeho vymahanie este
v decembri nas stoji vela energie a casu.
Tato zmenu schvalili €lenovia V.

Ak mate vazne dévody, ktoré vam
Clensky poplatok neumoZiiuja
uhradit v riadnom termine, je po-
trebné nam to oznamit.

Ak clensky poplatok nie je uhrade-
ny do konca roka, clenstvo zanika
a €lena vyradujeme z databazy.

Uhradu élenského poplatku
moZete zrealizovat:
® Prevodom na Ucet
SK10 1100 0000 0026 2434 0950
(pre identifikaciu platby
uvedte v poznamke
"Clenské2026/priezvisko"

© Prostrednictvom online platby

H}*F*._

é"?i S}

.r.r'i.."!-

ZAPLATIT ONLINE

Ak mate vy alebo niekto vo vasom
okoli zaujem Studovat na vysokej
Skole, urcite venujte pozornost po-
nuke zucastnit sa sustredenia pre
stredoskolakov s tazkym zdravotnym
postihnutim.

Ucastnici ziskaju cenné informacie
o tom, ako sa na vysoku skolu prihla-
sit, ako si vybrat Studijné zameranie,
o ich na vysokej Skole ¢aka, ako vy-
zeraju internaty, aké podporné sluzby
existuju.

Program sustredenia sa bude
orientovat najmé na témy:
« Specifikum $tadia na vysokej $kole
e Prava a povinnosti vysokej Sko-
ly a Studenta so Specifickymi
potrebami
* Osobnostna pripravenost na Stu-
dium na vysokej Skole
e Moznosti podpory pocas Studia
na vysokej Skole

- humanna (osobné asistencia,
timocenie pre nepocujucich)

- financ¢na (financné kompenzacie,
Stipendia, granty)

- technicka (asistencné techno-
|égie poradenstvo a zaSkolenie;
Studijna literatdra v pristupnej
forme, prepravna sluzba pre
nemobilnych)
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POZVANKA NA SUSTREDENIE STREDOSKOLAKOV

- akademicka (akademicka asis-
tencia, individualne vyucovanie
vybranych predmetov,...)

e Studium v zahranici

e Stretnutie so Studentmi a absol-
ventmi vysokej Skoly so zdravot-
nym postihnutim

e Navsteva vybranych prednasok na
fakultach Univerzity Komenského

v Bratislave podla zaujmu ucast-

nikov, konzultacie so zastupcami

odbornych katedier

Podujatie je urcené predovsetkym
Studentom predmaturitnych ro€ni-
kov strednych Skol s tazkym zdra-
votnym postihnutim (telesnym,
zrakovym, sluchovym, pripadne
viacnasobnym), ktori maju seriéz-
ny zaujem pokracovat v Studiu na
vysokej Skole.

Sustredenie sa bude konat v diioch
19. - 22. aprila 2026 v priestoroch
fakult a vysokoskolskych internatov
Univerzity Komenského v Bratislave.
Ubytovanie bude zabezpecené vo
vysokoskolskom internate Druzba.

Na podujati bude participovat nie-
kolko dobrovolnikov, ktori poskyt-
nu Ucastnikom zakladnu asistenciu.
V pripade odkazanosti na narocnejsi
rozsah asistencie je potrebné zabez-

pecit si vlastného osobného asistenta. ’/‘%\’\O@
2=

Naklady na Gé&ast: Ucastnicky po-
platok je 60€. Naklady na ubytovanie
a stravu pre Ucastnikov hradi organi-
zétor sUstredenia. U&astnik si hradi
cestovné naklady. Sprevadzajuce oso-
by si naklady na pobyt hradia sami.

Uzavierka prihlasovania: najne-
skér do 7. aprila 2026. Predpokla-
dany pocet Ucastnikov je maximal-
ne 15 Studentov so zdravotnym
znevyhodnenim.

Viac informdcif a prihlasovaci formu-
lar na sustredenie najdete na stranke
https://uniba.sk/cps v Casti ,Projek-
ty a Aktivity pre Studentov”

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.

h\




VYZVA - ZAPOJTE SA DO VEREJNEJ ZBIERKY

AKTUALITY 7

Vyzva-zapojte sa
doverejnej zbierky

Verejna zbierka je vynimocna a Spe-
cificka v tom, Ze ju organizujete aj vy,
mili nasi ¢lenovia a ¢lenky, ktorych sa
nervovosvalové ochorenie tyka. Radi
by sme v tom zotrvali. Ani 26. rocnik
zbierky Belasy motyl sa nezaobide
bez vasej pomoci. Iba spolo¢nymi si-
lami zvladneme ziskat finan¢né dary
za doplatky na pomocky, ktoré denne
pouzivame. Takymto spbésobom si
pomd&zeme navzajom.

it o

Do zbierky sa moZete zapojit:

e Zorganizovanim pokladnickovej
zbierky vo vaSom meste alebo obci
s pomocou Studentov a rodinnych
prislusnikov ¢i priatelov

e Vlytvorenim vlastnej darcovskej vy-
zvy cez jednoduchy online formular

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

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

|

Nas ¢len pan Imrich Horvath s dobrovolnikmi v Nitre (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)
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BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2%

Percenta, ktoré menia
Zivoty

BliZi sa termin podania dariové-
ho priznania a s nim aj moZnost
rozhodnut, kde pomdZu percenta
z vaSich dani. Aj tento rok sa Bela-
sy motyl'uchadza o vasu podporu.
Darované 2 % (alebo 3% v pripade
dobrovolnikov) st pre nas mimo-
riadne dolezité. Davaju nam sym-
bolické kridla - umoZiuju nam
nepretrZite poskytovat sluzby, roz-
vijat aktivity a dofinancovat klu-
cové projekty. V neistych c€asoch
pre nas znamenajui najma stabilitu
a istotu, Ze m6Zeme pokracovat
v tom, o ma zmysel.

Co vdaka vasej podpore dokazeme?
Belasy motyl o. z. uz viac ako 32 rokov
pomaha detom a dospelym s ner-
vovosvalovymi ochoreniami. Vdaka
dlhodobej podpore verejnosti doka-
Zeme bezplatne poskytovat:

e Specializované profesionalne

socialne poradenstvo,

| PERCENTA, KTORE MENIA ZIVOTY

e prevadzku poZi¢ovne
kompenzacnych pomécok,

e sluzby Agentlry osobnej
asistencie v Bratislave a v Ziline.

KazdorocCne organizujeme verejnu
zbierku na nakup Specialnych po-
mocok, letné bezbariérové pobyty
pre deti a mladez s nervovosvalovym
ochorenim a tiez podporujeme Sporty
pre ludi so zdravotnym postihnutim.
Pripomienkujeme zakony, robime
osvetu aj vzdeldvame.

Vdaka darovanym percentdam mozZe-
me zaroven v chranenom pracovisku
zamestnavat ludi so zdravotnym po-
stihnutim a pracovnych asistentov.
Kazdé darované percento ma kon-
krétny dopad na realny Zivot.

Dakujeme, Ze s nami poéitate
Vdaka vasim darovanym percentam
mo&zeme robit pracu, ktorej sa ve-
nujeme s plnym nasadenim. Tato
podpora je pre nas nesmierne dob-
leZitd. Preto dakujeme, Ze s nami
pocitate a pomahate ndm pozitivne
menit zivoty ludi s nervovosvalovym
ochorenim.



INFORMACIE A POSTUP PRI DAROVANI 2% |

BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2% 9

Informacie a postup
pridarovani2%

Novinka: 2% zaplatenej dane aj
rodicom

Po novom mbze danovnik (fyzicka
osoba) venovat 2 % z podielu zaplate-
nej dane priamo kazdému zo svojich
rodicov, ktori su poberatelmi déchod-
kov. Rodi¢ia musia mat dochodky
priznané na Slovensku a vyplacané
po dovrSeni déchodkového veku.
Predcasnych starobnych déchodcov
sa preto tato moznost vébec netyka.
Danovnik méze byt vlastnym alebo
osvojenym dietatom rodica, pri-
padne byt zvereny do starostlivosti
nahradzajucej starostlivost rodicov
na zaklade rozhodnutia prislusného
organu. Danovnik uvadza do tlaciva
LVyhlasenie...” rodné ¢islo, priezvisko
ameno rodica, resp. rodicov, ktorym
chce poukazat 2 % zaplatenej dane.
Nadalej ostava aj moznost poukazat
2% alebo 3% neziskovym organizaci-
am. Spolu tak mdzZe danovnik pouka-
zat2+2+2(3)=6% (7 %) zaplatenej
dane. Danovnik sa méze rozhodnut
aj len pre jednu z tychto moznosti.

V tejto suvislosti treba pripomenut, ze
suma venovanych 2 % sa vypocita zo
zaplatenej dane dafovnika, ktora je
znizena o danovy bonus na deti a zni-
Zena o danovy bonus na zaplatené
Uroky. Suma musi byt minimalne 3 €.

Nové tlacivo Vyhlasenie o pouka-
zani podielu zaplatenej dane

Na poukazanie podielu zaplatenej
dane za rok 2025 sa pouziva nove tlaci-
vo. Je to zavazny vzor. Ak by danovnik

2%

OBIDVOM RODICOM

(ak si poberatelmi
starobného déchodku)

A SUCASNE
BELASEMU MOTYLOVI

odovzdal iné tlacivo Vyhlasenia na
poukazanie podielu zaplatenej dane,
danovy Urad ho neakceptuje a nezis-
kovej organizacii neposle % z dane.

Fyzické osoby, ktorym zamestna-
vatel'urobil ro€né zuctovanie dane
Darovat 2% alebo 3% zo zaplatenej
dane moézu aj fyzické osoby - ZA-
MESTNANCI, ktorym rocné zuctova-
nie preddavkov na dan robi zamest-
navatel. Z potvrdenia si zamestnanci
vypocitaju sumu 2%/3% zo zaplatene;j
dane, zaokruhluje sa na dve desatin-
né miesta a vpiSu ju do Vyhlasenia
o poukazani podielu zaplatenej dane
do riadku 13.

Do 30. aprila 2026 dorucia dano-
vému Uradu vyplnené Vyhlasenie
o poukazani podielu zaplatenej dane
z prijmov fyzickej osoby za rok 2025
a Potvrdenie o zaplateni dane z prij-
mov zo zavislej Cinnosti. Tieto tlaciva
sa podavaju na ktoromkolvek daro-
vom Urade.
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BELASY MOTYL POTREBUJE VASE 2%

| INFORMACIE A POSTUP PRI DAROVAN/ 2%

Fyzické osoby, ktoré si podavaju
darnové priznanie

Do 31. marca 2026, ak si prediZia le-
hotu na podanie priznania, tak do 30.
juna 2026, podaju danové priznanie
FO typ A alebo typ B. Vyhlasenie o po-
ukazani podielu zaplatenej dane je uz
sucastou formulara danového pri-
znania, preto je potrebné priamo do
danového priznania typu A na strane
¢.5do VIIl. ODDIELA do riadku 81, 82,
83 alebo danového priznania typu B
na strane €. 12 do XIl. ODDIELA na ria-
dok 151, 152, 153 vypisat tieto Udaje:

1CO: 00624802
(ICO treba zarovnat sprava dolava)

00624802
Nazov: Belasy motyl o. z.

Suhlas so zaslanim udajov

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

Fyzické osoby ,,dobrovolnici” mézu
darovat aZ 3%

Dobrovolnici, ktori v roku 2025 dob-
rovolnicky odpracovali minimalne
40 hodin, mézu poukazat az 3%

z podielu svojej zaplatenej dane
v prospech neziskovej organizacie.
Aby dobrovolnik mohol poukazat 3%
z dane, musi ziskat ,,Potvrdenie o od-
pracovani minimalne 40 hodin dob-
rovolnickych aktivit”. Toto Potvrdenie
moze vystavit bud tzv. vysielajuca
organizacia (teda organizacia, ktora
dobrovolnika vysiela na vykon dobro-
volnickej prace) alebo tzv. prijimatel
(t.j. ten, v prospech koho dobrovolnik
aktivity vykonaval). Dobrovolnikov nie
je potrebné registrovat na Ziadnom
Urade, ¢i ministerstve.

Pravnické osoby

Pravnické osoby mdzu darovat 1%
alebo 2%. 1% daruju vtedy, ak v roku
2025, az do dna podania dafového
priznania NEDAROVALI 0,5% z dane
na verejnoprospesny ucel. Ak vSak
v tomto obdobi DAROVALI 0,5% dane
na verejnoprospesny Ucel, moézu po-
skytnut az 2%.

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

ochorenim.
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Eurépska
komisia schvalila
vysokodavkovy rezim
lieku SPINRAZA®

Eurdpska komisia udelila suhlas pre
vysokodavkovy rezim lieku SPINRA-
ZA® (nusinersen) na lieCbu spinalnej
muskularnej atrofie (SMA). Schvalenie
vychadza z vysledkov Stidie DEVOTE,
ktoré ukazali vyznamné zlepSenie
motorickych funkcii u novodiagnosti-
kovanych pacientov so SMA1 aj u pa-
cientov, ktori presli z pévodnej davky.

Novy rezim zahffa rychlejSiu tvodnu
- nasycovaciu fazu 50 mg v rozostupe
14 dni a naslednu vysSiu udrZziavaciu
davku 28 mg kazdé 4 mesiace, pricom
bezpelnostny profil zostava porovna-
telny s doterajSim davkovanim.

LieCivo sa podava intratekalne (do
priestoru okolo miechy) prostred-
nictvom lumbalnej punkcie, ktoru
vykonavaju lekari so skisenostami
s tymto zakrokom.

Toto rozhodnutie predstavuje délezi-
ty krok v rozsirovani terapeutickych
moznosti pre ludi so zriedkavym
ochorenim SMA v Eurépe a potvrdzu-
je vyznam pokracujuceho vyskumu
a inovacii v oblasti SMA starostlivosti.

ZDROJ: https://investors.biogen.com/
Uverejnené: 12. januar 2026

Darovanim krvi

a krvnejplazmy

pomozZete viac,
akosiviete predstavit

Pri prileZitosti 19. rocnika Medzina-
rodného dna zriedkavych choréb
sa v celej Eurdpe spajaju pacienti,
odbornici, pacientske organizacie,
aby upriamili pozornost na vyskum,
starostlivost, lieCbu a predovset-
kym Zivot so zriedkavou chorobou.
Upozoriuji na potreby viac ako
30 miliénov ludi v Eurépe Zijucich
so zriedkavym ochorenim. Na Slo-
vensku z nich Zije priblizne 300 000.
Vsetkych spaja spolocné posolstvo
.More Than You Can Imagine" - Viac
ako si dokdZete predstavit.

Slovenska aliancia zriedkavych
chordb (SAZCH) s partnerom Narod-
nou transfliznou sluzbou SR (NTS SR)
tomuto posolstvu dali konkrétnu tvar
a apeluju na verejnost: darujte krv,
krvna plazmu a podporte dostup-
nost liekov vyrabanych z plazmy
- nielen pre pacientov so zriedkavymi
ochoreniami, ale pre kazdého z nas.
Potrebovat ich m6Zeme pri Urazoch,
operaciach, po pdrode ¢i onkologickej
liecbe.

Preco prave darovanie krvi a krv-

nej plazmy?

1. Bez pravidelnych darcov nie je
bezpecna zasoba krvi. Pre tisice
pacientov, nielen so zriedkavymi
chorobami, je liecba priamo zavisla
od darovanej krvi a krvnej plazmy.
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2. Plazma ako surovina na vyrobu
liekov je nenahraditelna. Plazmu
vieme ziskat z darovanej krvi ale-
bo samostatnym odberom krvnej
plazmy. Bez solidarity darcov by
neexistovali lieky, ktoré zachranu-
ju ludské Zivoty. Dopyt po krvnej
plazme v Eurépe dlhodobo rastie,
pri¢om EU je vyznamne zavisla od
dovozu plazmy z USA (priblizne 40
% pouzivaného objemu).

. Nedostatok plazmy a liekov
z krvnej plazmy v celej Eurépe
je realny. V rokoch 2024-2025
rastla spotreba imunoglobulinov,
pricom vyzbierany objem plazmy
nestacil. Eurépa odobrala v roku
2024 menej nez 10 mil. litrov plaz-
my, potrebovala by cca 13,5 mil.
litrov; na jedného pacienta s pri-
marnou poruchou imunity treba
priblizne 130 darovani plazmy roc-
ne, pri hemofilii az 1200 darovani
plazmy rocne.

.V nedostatku liekov z krvnej
plazmy Slovensko nie je vynim-
kou. Mnohi si takyto nedostatok
pamatame z nedavnej minulosti. Ti,
ktori mali pred rokom 2023 Stastie,
vyslovene nahanali posledné ba-
lenia lieku vyrabaného z krvnej
plazmy. Mnohi sa k nim nedostali

DAROVAN{M KRVI A KRVNE) PLAZMY POMOZETE

BI  pej ZRTEDKAVYCH cHords

vObec. Upozorniujeme vsak, Ze
sucasny navrh liekového zako-
na nas tam moZe opat vratit.
Slovenska aliancia zriedkavych
chordb nielen pripomienkovala
sucasny navrh liekového zakona,
ale pripajame sa k eurdépskemu
posolstvu Medzinarodného dna
zriedkavych chordb konkrétnym
krokom. ,Chceme podporittych, kto-
ri zvaZuju, Ze by isli darovat krv, aby
to vyskusali. Verime, Ze mnohych to
oslovi a stanu sa z nich pravidelni
darcovia.” PharmDr. Tatiana Fol-
tanova, PhD. zo Slovenskej alian-
cie zriedkavych chor6b.

Hlasy pacientov:
.BezdarcovKkrvi
aplazmybysom tu
nebola.”

Johanka, akutna myeloblasticka
leukémia (AML):

~Imunoglobulin som dostala, ked mi
pocet bielych krviniek klesol na nulu.
Potrebovala som ochranu iného clo-
veka. Som nesmierne vdacnd lekdrom,
sestram, darcom krvi - lieCit sa dd iba
vtedy, ak lieky su.”
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Denisa, mnohopocetny myelém:
~Polas chemoterapie a pred autotrans-
plantdciou kostnej drene som bola od-
kdzand aj na transfuzie krvi. Bez nich
by som lieCbu nezvladla.”

Martina, vysoko agresivny

B bunkovy lymfém:

»Bez transfuzii krvi a krvnych dosticiek
by som ndpor chemoterapie nezviadla.
Po CAR T terapii som mesiace dochd-
dzala na vnatroZilové imunoglobuliny;
dnes si ich poddvam doma a vraciam
sa k normdlnemu Zivotu.”

Janka, Systémovy lupus
erythematosus:

,Vdaka liekom z krvnej plazmy dnes
méZem pracovat. Ako sestra aplikujem
imunoglobuliny nielen sebe, ale v ramci
spoluprdce s agenturou oSetrovatelskej
starostlivosti aj tym, ktori to potrebuju.”

Ako sa mozZete zapojit?

1. Darujte krv. Zistite, ¢i mdZete da-
rovat, skontrolujte aktualny stav
zasob a objednajte sa cez Zénu
darcu (web aj mobilna appka).

2. Darujte krvnu plazmu. Plazma
sa da darovat CastejSie (po po-
sudeni spbsobilosti), odber trva
priblizne 45 minut; lieky z plazmy
zachranuju zivoty pri poruchach
imunity, zrazania, popaleninach i
velkych Urazoch. Aktualne infor-
macie o podmienkach a odbernych
miestach najdete na strdnke Na-
rodnej transflznej sluzby SR: www.
ntssr.sk.

3. Zdielajte posolstvo Medzinarod-
ného dna zriedkavych chorab.
Pridajte sa ku kampani a podpor-
te ludi so zriedkavymi chorobami,
zdielajte materialy a pribehy.

4. Informujte sa a hovorte o tom.
Slovenska aliancia zriedkavych
chordb, ako aj jej clenské organi-
zacie, maju na svojich strankach
mnozstvo informacii o zivote so
zriedkavym ochorenim, ako aj
o potrebe krvi, krvnej plazmy a lie-
kov z krvnej plazmy.

Tlacova sprava Slovenskej aliancie
zriedkavych chordb (SAZCH)
uverejnena pri prileZitosti 19. ro€nika

Medzinarodného dnia zriedkavych chordb.

Uverejnené: 24. februar 2026

Pacienti
so zriedkavymi

chorobamistale

cakaju. A cas beZi
Pacienti so zriedkavymi chorobami
uZ rok prostrednictvom iniciativy
Zrnko €asu upozoriiuju na nelahku
realitu, v ktorej denne Ziji. Hoci
su ich situdcie rozdielne, vSetkych
spaja boj s casom. Niektori cakaju
na vyndjdenie lieku na ich ochore-
nie. Prave tieto pribehy pribliZuje
aj putovna vystava Cakacka.

Pacientske organizacie Slovenska
aliancia zriedkavych chordb (SAZCH),
Belasy motyl a Slovenska myelémo-
va spoloc¢nost pred rokom pri prile-
Zitosti 18. rocnika Medzinarodného
dna zriedkavych choréb predstavili
iniciativu ,Zrnko casu”. Upozorfiuje
na rozmanitost zriedkavych choréb
a spoloc¢né vyzvy, ktorym pacienti
aich rodiny na Slovensku denne Celia.
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PACIENTI SO ZRIEDKAVYMI CHOROBAMI STALE CAKAJU

Medialny brifing pacientskych organizacii na Hviezdoslavovom namesti v Bratislave
(Archiv SAZCH)

»lde o chronické, zdvaZné, progresivne,
ochorenia, ktoré spbsobuju dlhodobé
obmedZzenia, invaliditu, alebo ohrozuju
Zivot pacientov. Jednotlivo postihuju
malé percento ludi, no kedZe ich je viac
ako 7 000 réznych typov, v konecnom
dbsledku vbbec nejde o zanedbatelné
Cislo. Na Slovensku s nimi Zije odhadom
300 000 pacientov, pricom tri Stvrtiny
zriedkavych chorbb zalinaju v detstve,”
vysvetluje doc. PharmDr. Tatiana
Foltanova, PhD., predsednicka Slo-
venskej aliancie zriedkavych choréb
(SAZCH).

Zriedkavé choroby spolocne tvoria
velkd komunitu [udi, preto je podla
zastupcov pacientov doleZité, aby ich
hlas bolo pocut systematicky, nielen
symbolicky.

.Prdve preto pripravujeme HAPPENING

2026 - participativne férum, kde sa
pacientske a pomdhajtce organizdcie
stretnd, aby pomenovali, ¢o je dnes
v zdravotnictve najurgentnejsie. Nie ako
protest, ale ako konstruktivny dialdg.
Nie proti niekomu, ale za pacientov,”
dodava Simona Stiskalova, advokac-
nad manazérka Platformy pomahaju-
cich organizacii - nezabudnuti.

Symbolom iniciativy Zrnko Casu sa
stali presypacie hodiny. Pacientov so
zriedkavymi chorobami totiz ¢asto
spaja jedno - Cas. PresnejSie jeho
nedostatok. V priemere cakaju na
diagndézu 5 rokov, pricom viac ako
70 % z nich sU minimalne raz ne-
spravne diagnostikovani. Medzitym
Cas beZi aich stav sa zhorsuje. V€asna
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diagnostika a nastavenie vhodnej
starostlivosti o pacienta je preto
nevyhnutna.

,Vadsina zriedkavych ochoreni - viac
ako 95 % - bohuZial zatial nie je lieCi-
telnych. Ale aj v pripadoch, ked'liek za-
tial nepozndame, je pre pacientov a ich
rodiny déleZité vediet, s akym ocho-
renim Ziju, ¢i su moZnosti podpornej
liecby a aky priebeh ochorenia mézu
oCakdvat. Viyskum zdrover ide dopredu
a v mnohych pripadoch uZ liecba je
k dispozicii - Casto ale iba v zahrani-
¢i, nie na Slovensku,” hovori Andrea
Madunova, predsednicka organizacie
Belasy motyl.

Pacienti musia cakat, ale cas nemaju
Zrnko Casu od svojho vzniku upozor-
Auje na systémové nedostatky na
celej ceste pacienta, od oneskorenej
diagnostiky az po rezervy v koordi-
nacii zdravotnej a socialnej podpo-
ry. Osobitnd pozornost venuje do-
stupnosti liecby, ktord na Slovensku
zaostava za okolitymi krajinami EU.
Verejne dostupné data ukazuju, ze
rozhodovanie o tom, ktoré nove lie-
ky budu na Slovensku plne hradené
a dostupné pre pacientov, sa za po-
sledné roky spomalilo. Kym v rokoch
2022 az 2024 sa rozhodovanie pohy-
bovalo v priemere medzi 11 az 13
mesiacmi, v roku 2025 sa tento Cas
zvysil na viac ako 20 mesiacov.

.Pri progresivnych diagnézach je cas
rozhodujuci. Ak sa lieCba nasadi vcas,
mébze spomalit priebeh ochorenia
a zlepsit kvalitu Zivota. Ak pride neskoro,

mozZnosti su vyrazne obmedzené. Ocho-
renie mbze medzitym pokrocit do Stddia,
ked' uZ pacient nesplfia podmienky na
podanie liecby alebo jej ucinok nie je
taky, aky by bol pri skorSom nasadeni,”
vysvetluje Katarina Pavlovicova zo
Slovenskej myelémovej spolocnosti.

Prave otazka spristupfiovania novych
liekov patrila v uplynulom roku k naj-
diskutovanejsim témam v suvislosti
s pripravovanymi legislativnymi zme-
nami v oblasti liekovej politiky. Hoci
odborna a verejna diskusia nadalej
pokracuju, iniciativa upozorfuje na
komplexnost problémov a varuje
pred Ciastkovymi rieSeniami.

Ludské pribehy za Statistikami
Ludsky rozmer cakania priblizuje
vystava ,Cakacka”, za ktorou stoji
spolu so SAZCH aj Platforma poma-
hajucich organizacii - nezabudnuti.
Devat umeleckych panelov prina-
Sa autentické pribehy pacientov so
zriedkavymi ochoreniami. Cielom pu-
tovnej vystavy, ktora v nasledujucich
mesiacoch prejde celym Slovenskom,
je preniest diskusiu zo Statistik do ro-
viny konkrétnych osudov a podporit
dialég medzi pacientmi, odbornikmi
a tvorcami zdravotnej politiky.

,Cakanie je sucastou Zivota kaZdého
z nds. Pre ludi so zriedkavymi ochore-
niami vsak nejde o beznu neprijemnost,
ale o obdobie, pocas ktorého sa ich
zdravotny stav méZe rapidne menit. Aj
preto chceme prostrednictvom vystavy
ukdzat, ¢o pre nich Cas v skutocnosti

znamend,” hovori Tatiana Foltanova.
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O jeden z pribehov putovnej vystavy ,Cakacka” sa podelil nas ¢len Luk&s HroSovsky
(Graficky dizajn agentlra Seesame pre Platformu pomahajucich organizacif)
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Okrem toho, Ze si verejnost moze vy-
stavu ,Cakacka” pozriet a pribliZit si
tak pribehy pacientov, méze ich pod-
porit aj konkrétnym c¢inom - jednora-
zovym ¢i pravidelnym darovanim krvi
alebo plazmy a zdielanim informacii
o vyzname darcovstva.

Tlacova sprava pacientskych organizacii
vydana pri prileZitosti medialneho brifingu,
ktory sa konal pri prilezitosti ro€nej
rekapitulacie kampane Zrnko €asu od jej
spustenia a symbolického otvorenia
putovnej vystavy ,Cakacka".

Uverejnené: 18. februar 2026

Neistotanieje
diagnéza: genetické
testovanie pomaha
odhalovatzriedkavé

ochorenia

Problémy s pohybom, zhorSena
koordinacia, priznaky svalove;j sla-
bosti, ktoré sa casom zhorsuju. Aj
tak sa prejavuju niektoré zriedka-
vé neurodegenerativne ochorenia
poskodzujice nervovy systém. Ich
priznaky sa vSak €asto zamienaju
s inymi ochoreniami, €o vyrazne
komplikuje diagnostiku. Nadej
moZe priniest genetické testova-
nie, ktoré pomaha s vysokou pres-
nostou odhalit pri€inu ochorenia
a predstavuje tak prvy krok k na-
staveniu spravnej starostlivosti
0 pacientov.

Zivot so zriedkavym ochorenim pre
mnohych pacientov nie je jedno-
duchy. Uz samotna cesta za diag-
nézou mobze predstavovat dlhy

a vyCerpavajuci proces plny slepych
uliciek. Slovenski pacienti so zriedka-
vymi ochoreniami na svoju diagndzu
Cakaju v priemere pat rokov, pricom
73 % z nich su pocas tohto procesu
aspon raz nespravne diagnostikovani.
JZriedkavé ochorenia zdsadne ovplyv-
riuju nielen Zivot samotnych pacientov,
ale aj Zivoty ich rodin a blizkych. Hoci
velkd Cast z tychto ochoreni eSte nie
je liecitelnd, je zdroveri déleZité upo-
zornit, Ze na mnohé uz liecba existuje.
Prvym krokom je vSak diagndza. Bez
nej maju pacienti len malt Sancu do-
stat'sa k vhodnej starostlivosti Ci liecbe,”
hovori doc. PharmDr. Tatiana Folta-
nova, PhD., predsednicka a odborna
garantka Slovenskej aliancie zriedka-
vych chordb (SAZCH).

Ked telo neposlucha

Medzi 7 000 znamych druhov zried-
kavych ochoreni patria aj zriedkavé
neurodegenerativne ochorenia. Maju
rézne podoby a priebeh, niektoré sa
prejavia uZ po narodeni alebo v det-
stve, iné aZ v dospelosti.
»~Neurodegenerativne ochorenia zasa-
huja nervovy systém sp6sobom, ktory
postupne obmedzuje schopnost pohybu,
koordindcie Ci vykondvania beZnych
Cinnosti. MéZu zacat problémami s rov-
novdhou, slabostou svalov, neistotou
pri chddzi. Typickymi su aoj tazkosti pri
vstdvani zo stolicky, pri ktorom je po-
trebnd opora. Ich prvotné prejavy sa
casto podobaju na iné, beznejsie cho-
roby, kvéli comu byva ich diagnostika
ndroc¢nd a zdlhavd,” priblizuje MUDr.
Marek Krivosik, PhD., primar Il. neu-
rologickej kliniky Lekarskej fakulty UK
a Univerzitnej nemocnice v Bratislave.



18 VYSKUM, LIECBA, STAROSTLIVOST NEISTOTA NIE JE DIAGNOZA

Tlacova konferencia pre média s odbornikmi a pacientmi, Vodarenské mdzeum Bratislava
(Fotila agentdra Seesame)

Predsednicka Belasy motyl o. z. v rozhovore pre média (Fotila agentlra Seesame)
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Pacienti sa tak Casto ocitnu v blud-
nom kruhu vySetreni a konzultacii,
ktoré neprinasaju odpovede, zatial
¢o sa ich stav postupne zhorsuje.
Pacient trpiaci zriedkavym neurode-
generativnym ochorenim méze po-
stupom casu potrebovat oporu pri
ch6dzi, neskér vozik. V niektorych
pripadoch je napokon Uplne odka-
zany na pomoc inych - pri pohybe,
prijimani potravy ¢i dokonca dychani.
.Preto je dbleZité, aby sa pacienti a ludia,
ktori maju podobné taZkosti, nevzddvali,
vyhladali neuroléga a poradili sa s nim
0 moZnostiach genetického testovania,”
doplia MUDr. Krivosik.

Genetické testovanie prinasa
nadej

Genetické testy dnes uz dokazu
s velkou presnostou odhalit mno-
hé zriedkavé neurodegenerativne
ochorenia a umoznuju tak lekarom
nastavit vhodnejsiu starostlivost pre
pacientov.

.~Genetické testovanie pomdha odhalit
to, ¢o beZné vysetrenia ¢asto nedokd-
Zu. V. mnohych pripadoch je tym chy-
bajucim dielikom, ktory spoji vSetky
priznaky do jedného zrozumitelného
celku. Mimoriadny vyznam md najmd
pri ochoreniach s rychlym priebehom
a tych, na ktoré uz existuje liecba,” vy-
svetluje RNDr. Robert Petrovi¢, PhD.,
veduci Oddelenia molekulovej a bio-
chemickej genetiky Ustavu lekarskej
bioldgie, genetiky a klinickej genetiky
Lekarskej fakulty UK a Univerzitnej
nemocnice v Bratislave.

Prikladom takéhoto ochorenia je
spinalna svalova atrofia (SMA), kto-
rej lieCba je na Slovensku dostupna.

, Cim skér vieme, Ze ide o SMA, tym véc-
Siu Sancu mdme ochorenie ovplyvnit.
Vdaka lieCbe vieme spomalit jeho prog-
resiu, v niektorych pripadoch dokonca
obnovit Cast stratenych motorickych
funkcii,” dopiha MUDr. Krivosik.
Genetické testovanie sice nie je od-
povedou na vsetko, no podla odbor-
nikov predstavuje zasadny krok od
neistoty k presnej diagnéze a ucin-
nejSej starostlivosti. ,Zistenie diagndzy
v Ziadnom pripade nie je pre pacienta
koniec jeho cesty. Pre mnohych vsak
predstavuje velku dlavu. Konecne vedia,
s ¢im bojuju, konecne maju nddej, Ze
méZu dostat adekvdatnu pomoc a pod-
poru,” uzatvara Mgr. Andrea Maduno-
va, predsednicka organizacie Belasy
motyl.

Na tému zriedkavych neurodegene-
rativnych ochoreni a vyzname gene-
tického testovania pri ich diagnostike
upozorni aj pripravovany osvetovy
projekt ,,Pozri sa do seba“, ktory bude
spusteny koncom marca 2026. Viac
o projekte a jeho priebehu prinesie-
me v Ozvene 2/2026.

Symbolom kampane budu kvety ca-
kanky, ktora vo folklore predstavuje
dIhé ¢akanie. Cakanka podla povesti
vyrasta na miestach, kde dopadli slzy
dievCiny Cakajucej na svojho milého.
Podla tejto povesti vznikla balada Ca-
kanka od Ludmily Podjavorinskej. Jej
text posluzil ako ndmet na kampano-
vU piesen o Cakani v neistote.

Projekt vznika s podporou spolo¢nos-
ti Biogen a v spolupraci so Sloven-
skou alianciou zriedkavych choréb.
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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 pomé&ct
klientom zorientovat sa v socialnom
systéme.

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

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

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

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

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

Belasy motyl o. z. vykondva zdkladné a Specializované socidlne poradenstvo na
zdklade akreditdcie Ministerstva prdce socidlnych veci a rodiny a za financnej
podpory Bratislavského samosprdvneho kraja. Poskytnutie poradenstva neviaZeme

na clenstvo v nasej organizdcii.

socialne poradenstvo
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Zmena cennikasluzieb
Dystrocentra

0d 1. aprila 2026 dochadza k Gprave
cennika sluZieb Dystrocentra. Tato
zmena suvisi s aktualizaciu cien zo
strany poskytovatela sluZieb, spo-
lo€nosti Physio - Medical, s. r. o.

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

R DU S

Bezbariérovy

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

Vchod aj priestory fyziocentra su bez-
bariérové. Toaleta vSak nie je plne
prisposobena, avsak je mozné vyuzit
bezbariérové WC v nedalekej Petr-
Zalskej plavarni, kde kltuce poskytne
recepcia. MoZete vyuZzit prenosny
zdvihdk a vak, ktory sme do Dystro-
centra zapozicali. V pripade potreby si
prineste svoj vlastny vak. Parkovanie
pred budovou je bezplatné a vyhra-
dené pre osoby so ZTP.

Priestranna miestnost na cvi¢enie s pevnym polohovacim stolom

(Zdroj: FB Physio - Medical)

vchod na adrese Dystrocentra
(Zdroj: FB Physio - Medical)
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Sluzby Dystrocentra dotujeme iba e
¢lenom Belasy motyl o. z ., nakolko

financie Cerpame zo zdrojov verejnej PHYSIO
zbierky Belasy motyl.

MEDICAL

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

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

Ako postupovat: Verime, Ze prispejeme k udrZaniu

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

Tupolevova 7/A,
851 01 Bratislava - Petrzalka

2. Po prichode sa preukaZzte preuka-
zom ¢lena

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

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

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

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

Ak potrebujete pomoc vy sami, smelo
nas kontaktujte.

(Fotil Pavol Kulkovsky)

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

Vyzva pre €lenov a clenky

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

KUPON na

10% zl'avu

OZVENA - Ares
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PRIBEHY Z POZICOVNE

Pribehy z pozZicovne

Nasa dlhorocna ¢lenka Romana si
pri pade pocas vystupovania z auta
velmi nestastne zlomila prvy krény
stavec. Kratko nato sa pridruzil aj
zapal pluc, a tak stravila niekolko na-
rocnych tyzdrov v nemocnici. Pre clo-
veka s nervovosvalovym ochorenim
je pri kazdom respiracnom ochoreni
nadych obrovskou namahou.

Po navrate domov Romana zisti-
la, ako velmi ju pobyt v nemocnici
oslabil. VacsSinu ¢asu musi zatial le-
zat, postupne zacina znovu cvicit ruky,
rozdychavat pluca a posilfiovat chrb-
ticu. Postel, v ktorej travila takmer
cely den, mala uz 13 rokov a bola len
mechanicky polohovatelna. Mami-
na, ktora jej pomaha s polohovanim,
sa podla Romaninych slov poriadne
natrapi, pretozZe polohu je potrebné
menit niekolkokrat denne.

Ked sme sa o tejto situdcii dozvedeli,
spojili sme sily a zacali konat. Oslovili
sme firmu Thuasne Medical, s ktorou
dlhodobo spolupracujeme a uz na
druhy den bola k Romane domov do-
rucena elektricka polohovacia postel
na dlhodobé zapoZzicanie. Postel da-
rovala oslovena firma a Belasy motyl
uhradil jej prepravu.
.~Neuveritelné, ja uZ mam novu postel!
Dakujem velmi za vasu pomoc a tu
rychlost. Teraz je to ovela lah3ie. Ma-
mina ma uZ nemusi mechanicky dvihat
a méZem sa jednoduchSie a Castejsie
polohovat," napisala nam Romana.
Vdaka novej posteli mbze ovela jed-
noduchSie menit polohu zakazdym,
ked to potrebuje. A Co je dblezité -
odlahdi tlak a ulavi od bolesti.

Dobra pomécka v spravnom case do-
kaze Cloveku vyrazne ulahcit nielen
narocné obdobie, ale tieZ podstatne
skvalitni Zivot.

Spokojna ¢lenka Romana v novej polohovacej posteli (Z rodinného archivu)
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Priestor pre zdielanie
a podporu - pridajte sa
knam
Radi by sme vas pozvali na stretnu-
tia podpornej skupiny, ktora je ur-
€ena pre ludi s nervovosvalovym
ochorenim. V najbliZSich mesia-
coch budu stretnutia opét prebie-
hat vo forme online stretnuti so
zaujimavymi hostami a hostkami.

O com je podporna skupina?

Podporna skupina je miestom zdie-
l[ania dOlezitych tém, ktoré prave
ovplyviuju nas zivot. 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 Clenky 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.

Ako sa prihlasit?

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

Podpornu skupinu facilituja clen-
ka Belasy motyl o. z. Tereza Vigla-
Sova a €len Mario Ondrik. Za ich
cas a nasadenie im velmi pekne
dakujeme.

’:f/u 5 ‘{’T‘/;}
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Za dobrotu nadobroty:
Navrat k vianocnym
stretnutiam

Aj ked je kancelaria Belasého motyla
uz v plnom pracovnom nasadeni, eSte
stale spominame na prijemné pred-
vianocné stretnutia. Jednym z nich
bola nasa dakovna kapustnica, kde
sa stretli [udia s dobrym srdcom - ti,
ktori pocas celého roka réznymi spo-
sobmi podporuju Belasého motyla.
Zo srdca dakujeme vSetkym, kto-
ri prispeli k tomu, aby sa toto milé
podujatie mohlo uskutocnit a tiez
vam, mili naSi hostia. Spolocne
sme vytvorili priestor plny dobra
a spolupatri¢nosti.

Koncoro¢na kapustnica nechybala
ani na vychode. Zorganizoval ju Klub

Restauracia RiverBank
Grand Hotel

Belasého motyla Ondava Vranov nad
Toplou v bezbariérovom prostredi
reStauracie Skorpién v Hlinnom.
.Nieslo sa v znameni bliZiacich sa Via-
noc, a tak po sldvnostnom a vydatnom
obede nasledovala debata vsetkych zu-
castnenych, aky rok preZili, o nové sa
udialo v ich osobnych aj pracovnych
Zivotoch. Mali sme aj tombolu, kde sme
sa navzdjom obdarovali.
Dakujem teda vietkym priaznivcom
a podporovatelom a zdroveri by som
chcela pozvat ostatnych ¢lenov obcian-
skeho zdruZenia Belasy motyl, hlavne
tych z vychodu, aby sa k ndm pridali.
Pridajte sa medzi nds aj rodicia s detmi
s nervovosvalovym ochorenim. Radi
nadviaZeme nové priatelStvd a obohati-
me nds klub o novych ¢lenov,” odkazuje
Viera Maludyova, predsednicka Klubu
Ondava Vranov nad Toplou.

= COPY OFFICE
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Dakovné kapustnica pre podporovatelov a partnerov vo Vodarenskom muzeu v Bratislave
(Fotil Pavol Kulkovsky)

Koncoro¢na kapustnica nechybala ani v Klube Belasy motyl' Ondava (Z archivu Klub Ondava)
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Niektoré partnerstva
presahuju hranice
letectva

Velmi sa teSime z pokracujucej spo-
luprace so spolo¢nostou AEl, ktora
svoju ulohu nevnima len ako posky-
tovanie technickych sluzieb v oblasti
letectva. DIhodobo presadzuje pre-
svedcenie, Ze byt sucastou spoloc-
nosti znamena niest aj urcitd mieru
zodpovednosti voci prostrediu a ko-
munite, v ktorej pésobi. Okrem profe-
sionalneho pristupu k svojim zakazni-
kom sa preto usiluje byt spolahlivym
partnerom aj pre ludi a iniciativy
vo svojom okoli.

Touto cestou sa chceme PODAKOVAT
za dlhodobu a pravidelnu podporu
nasej Cinnosti. Sme hrdi, Ze v nej vidia
zmysel a prinos pre komunitu okolo
nas.

DAKUJEME, ZE POMAHATE POMAHAT

Dakujeme, Ze
pomahate pomahat

Podpora darcov je jednym z pilieroy,
na ktorych stoji ¢innost nasho ob-
Cianskeho zdruZzenia. Aj vdaka nej
mobzeme dlhodobo pomahat detom
aj dospelym s nervovosvalovym ocho-
renim a ich rodinam.

Velmi si vazime kazdého darcu -
tych, ktori sa rozhodnu poméct jed-
norazovo, aj tych, ktori podporuju
nasu cinnost pravidelne. Spolu nam
umoznujete lepSie planovat aktivity
a zachovat kontinuitu sluzieb, ktoré
poskytujeme.

Sme si vedomi, Ze darcovstvo je po-
stavené na dovere. O to viac sivazime,
7e verite tomu, ¢o robime. Dakuje-
me, Ze stojite spolu s nami pri ludoch
s nervovosvalovym ochorenim.

Cast timu spolo¢nosti AEI, ktora dlhodobo a pravidelne podporuje nau ¢innost
(Zdroj: FB Aeroengineers International)
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Vysledky volieb
doVVaRK

Volby ¢lenov do Vykonného vyboru
a Reviznej komisie sa uskutocnili
pisomnou formou a o ich priebe-
hu bola spisana dna 21. 11. 2025
notarska zapisnica notarkou JUDr.
Katarinou Ziakovou.

Po scitani hlasov pridelenych jed-
notlivym kandidatom boli do Vykon-
ného vyboru na obdobie 2025-2029
zvolent:

1. Bc. Miroslav Bielak

2. Jozef Blazek

3. Bc. Lenka Gasparikova Brogyanyi
4. Mgr. Alena Jurickova

5. Mgr. Tibor Kobaol

6. Mgr. Andrea Madunova

7. Mgr. Natalia Turcinova

Do reviznej komisie na obdobie 2025-
2029 boli zvolené

1. Simona Duriacova

2. Ing.Jana Sef¢ikova

Na prvom povolebnom zasadnuti,
ktoré sa realizovalo dna 17. decem-
bra 2025 sa uskutocnila volba predse-
du a podpredsedu Vykonného vyboru
Belasy motyl o. z.. Zvoleni boli:
Predsednicka VV:

Mgr. Andrea Madunova
Podpredseda VV: Mgr. Tibor Kébol

Uskutocnila sa aj volba predsedu Re-
viznej komisie, zvolena bola:
Predsednicka RK: Simona Duriacova

Pri tejto prilezitosti by sme sa radi
podakovali dlhoro€nému cleno-
vi Zdenkovi Andymu Haviernikovi
za jeho pracu a nasadenie v uplynu-
lych rokoch v prospech rodin s Du-
chennovou muskularnou dystrofiou.
Jeho skusenosti a podnety si velmi
vazime a verime, Ze v spolupraci bu-
deme pokracovat aj nadale;.
Dakujeme tieZ Terezke Viglasovej za
ochotu kandidovat a zapojit sa do
prace pre nasu komunitu. Jej ener-
gia a nasadenie su pre nas velkym
prinosom.

Zaroven vitame medzi nami novu
¢lenku Vykonného vyboru Lenku
Broganyi Gasparikovu a teSime sa
na spolupracu v nadchadzajicom
funkénom obdobi.

Hlasovanie ¢lenov
o planeinnosti
arozpoctu
narok 2026

Clenom Belasy motyl o. z. boli po3-
tou zaslané materialy na hlasovanie
formou per rollam. Clenovia mali
hlasovat o plane Cinnosti a rozpoc-
tu na rok 2026. Termin, do ktorého
mali ¢lenovia a clenky hlasovanie po-
slat spat, bol pisomne listom urceny
na 6. februara 2026. Dfa 12. februara
2026 sa uskutocnilo spocitanie doru-
Cenych hlasovacich listkov, bolo ich
145 ks. Dakujeme.

Vysledky hlasovania pokracuju na dalSej strane.
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PROJEKTOVA CINNOST ORGANIZACIE V ROKU 2025

Vysledok hlasovania

Plan cinnosti na rok 2026:

Schvaluje: 144
Neschvaluje: 0
Zdrziavasa: 0
Nevyjadrili sa: 0

Neplatny hlasovaci listok: 1

Rozpocet na rok 2026:
Schvaluje: 144
Neschvaluje: 0
Zdrziava sa: 0
Nevyjadrili sa: 0

Plan cinnosti a rozpocet na rok 2026 boli clenmi a clenkami obcianskeho
zdruZenia Belasy motyl' schvalené.

Projektova €innost organizacie vroku 2025

PrindSame strucny prehlad dotdcii, grantov a inej financnej podpory na zaklade
projektov, ktoré nasa organizacia Belasy motyl o. z. vypracovala a predlozila
na Statne institucie, sukromné nadacie a iné neziskové organizacie a firmy.

poskytovatel

Bratislavsky samospravny kraj
Bratislavsky samospravny kraj
UPSVR Bratislava

UPSVR Bratislava

Zilinsky samosprévny kraj
Zilinsky samospravny kraj

SK-NIC a.s.
VERUS Foundation, nadacia
COPPY OFFICE

Bratislavsky samospravny kraj
Healthy club o. z.
SK Harga3ova Z&horska Bystrica

PROSIGHT Slovensko s. r. o.

Astra Zeneca

ucel dotacie
prispevok na poskytovanie
socidlneho 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

podpora ¢innosti zdruZenia

podpora Sportu: Da sa aj na 4-roch
kolesach

prevadzka nového auta
(poistenie, polepy)

podpora ¢innosti zdruZenia
podpora ¢innosti zdruzenia

osvetovy projekt Zrnko ¢asu

rok 2025

25800 €

19846 €

77 058 €

32688 €

14 685 €

8326 €

600 €
10000 €
1000 €

3000 €

2000 €

664 €

3000 €

10 000 €
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poskytovatel ucel dotacie rok 2025
Euler Hermens SA podpora ¢innosti zdruzenia 1700 €
Bonartis F,’o.dtatranska podpora ¢innosti zdruzenia 191 €
stomatoldégia s.r.o.

Slovensky zvaz telesne podpora projektu: ZlepSenie podmienok 1500 €

postihnutych Sportovcov na rozvoj boccie v Zilinskom regiéne

Mesto Filina Agentura OA Zilina - 'prlspclavolf na pre- 14999 €
vadzku poskytovanej socialnej sluzby

MC RuZinov podpora projektu: Hop-hop Ruzinov 4008 €

Nadacia Pontis Nase Mesto 150 €

COPPY OFFICE s.r.o. podpora ¢innosti zdruzenia 300 €

MPSVR podpora rekondicnych aktivit 4860 €

MPSVR podpora ¢lenstva v medzinarodnej 1000€
organizacii v soc.oblasti

Hilti Slovakia s.r.o. podpora ¢innosti zdruzenia 1021 €

Nadacia ZSE podpora projektu: Koncert belasého 1500 €
motyla 2026

Bratislavsky samospravny krai podpora projektu: Koncert belasého

Y pravny kraj motyfa 2026 1000€
07 BILLA fudom podpora projektu: Sportujte pre 1250 €

zdravie

Prehlad cinnosti

za uplynulé obdobie

B V utorok 3. februara sme boli su-
castou konferencie Alma Inclu-
sive 2026, ktora ukazala, Ze otvo-
reny trh prace pre ludi s réznymi
formami zdravotného znevyhod-
nenia je pristupny, ked sa buraju
bariéry a prioritou su schopnosti,
nie diagnodzy. Pocas konferencie
zazneli konkrétne priklady z praxe,
pribehy ludi so zdravotnym znevy-
hodnenim a redlne kroky, ako méze
inkldzia fungovat aj u zamestnava-
telov. Uchadzadi s réznymi formami

znevyhodnenia si mali moZnost vy-

skusat cvicny pohovor priamo na

mieste.

nit sa na trhu prace.

Konferencie sa zucastnil aj Belasy
motyl s infostankom venovanym
sluzbam Agentury osobnej asis-
tencie v Bratislave, ktora poskytuje
komplexné bezplatné poradenstvo
osobam s tazkym zdravotnym po-
stihnutim aj osobnym asistentom.
Osobna asistencia je dblezitym
nastrojom, ktory ludom so zdra-
votnym znevyhodnenim umoznuje
aktivne sa uchadzat o pracu a uplat-
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V infostanku Belasého motyla (zlava) Natalia Tur¢inova, Jaroslav Hefka a Janka Zitfianska
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

u V sobotu 7. februara 2026 sme

sa ako €lenska organizacia zu-
Castnili stretnutia , Svetielka”
v bratislavskom Bistre Jama, kto-
ré zorganizovala Slovenska alian-
cia zriedkavych chordb (SAZCH).
Bol to prijemné straveny ¢as s lud-
mi, ktori nam rozumeju a kde nie
sme na zriedkavost sami - prisli
zastupcovia az 17 zriedkavych
ochoreni. V jednej miestnosti sa
tak stretlo vela réznych pribehov
a skusenosti.

So zastupcami pacientskych orga-
nizacii, ktori boli vo vacsine pripa-
dov sami pacientmi so zriedkavym
ochorenim alebo ich rodinnymi
prislusnikmi, sme sa podelili o to,
na ¢om pracujeme, ako sa ndm dari,
ale aj s akymi vyzvami sa stretava-
me. A preco vlastne SAZCH pome-
novala stretnutie nazvom ,Svetiel-
ka"? Pretoze nase starosti a choroby

su s nami vo dne aj v noci. Za svetla
aj za tmy.
Stretnutie bolo zorganizované pri
prilezitosti Dia zriedkavych choréb.
Dakujeme v3etkym, ktori boli jeho
sucastou.

Zucastnili sme sa nahravania
podcastu "O zdravi bez obav",
ktory bol venovany zriedkavym
ochoreniam. Nasa predsednicka
Andrea Madunova spolu s Tatianou
Foltanovou zo Slovenskej aliancie
zriedkavych chor6b v podcaste ho-
vorili o tom, preco pacienti casto
€akaju roky na diagnozu, ¢o spb-
sobuje dlh& diagnosticka odysea
a ako vyzerd kazdodenny Zivot
rodin, ktorych sa tieto ochorenia
tykaju. Cell epizédu najdete v pod-
castovych aplikaciach a je dostup-
na aj ako video na YouTube profile
O zdravi bez obav.
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Damy v studiu (zlava) Tatiana Foltdnova, Andrea Madunovéa a moderatorka Gabriela Kucerakova
(Fotoarchiv produkcie podcastu O zdravi bez obav)
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Diia 24. februdra sme sa zicast- Pocas stretnutia bol predstaveny
nili podujatia HAPPENING 2026 vzdelavaci program Help You Acade-
v trnavskom Malom Berline, kde my, ktory vybavi lidrov pomahaijdcich
sa stretli zdstupcovia pacientskych a pacientskych organizacii zruénos-
organizacii, odbornici aj predstavi- tami potrebnymi na to, aby nas hlas
telia verejnych institdcii. Diskutova- v dialégu so stadtom znel esSte odbor-
lo sa o systémovych rieSeniach pre nejsie a silnejsie. Dakujeme Platfor-
[udi so zdravotnym znevyhodnenim me pomahajticich organizacii a Slo-
a o priprave Manifestu pacientskych venskej aliancii zriedkavych chorob
potrieb, ktory ma sldzit ako podklad za priestor byt sticastou.

pre tvorbu lepsich politik orientova-
nych na pacienta.

Diskusia o systémovych rieSeniach pre ludi so ZP (Fotoarchiv Platforma pomahajucich organizacii)
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Stravte letos Belasym
motylom

Leto patri medzi naSe obltibené ob-
dobia, pretoZe opat organizujeme
letné pobyty pre deti, mladych ludi
a dospelych s nervovosvalovym
ochorenim. Konaju sa v bezbarié-
rovych hoteloch a penziénoch na
Slovensku.

A prave to je ta najvacsia vyzva - najst
také ubytovanie, ktoré je pristupné
pre viacerych ucastnikov na voziku.
Vacsina penzionov ma len dve, ma-
ximalne tri bezbariérové izby, a to
nestaci. A nielen izby a kupelne, d6-
lezité je mat pristup aj do jedalne, Ci
spoloCenskej miestnosti, ale tiez pri-
stupné okolie idealne na prechadzky
s vozikom.

Za tie dlhé roky, pocas ktorych po-
byty organizujeme, sme nasli part-
nerov, ktori nam veria a su ochotni
svoje priestory upravit podla nasich
potrieb. Vieme, Ze tych moZznosti nie
je na Slovensku vela, o to viac si ich
spolupracu vazime.

Specialne kompenza&né pomdcky
- prenosné zdvihaky, sprchovacie
stolicky, nabijacky ci voziky zabezpe-
Cujeme z pozicovne pomocok, ktord
Belasy motyl prevadzkuje ako jednu
zo svojich socialnych sluzieb. Ak taku-
to pomdcku potrebujete, uvedte tdto
informaciu v prihlaSke, na pobyt vam
ju radi privezieme.

Letné dni pocas tdborov napifiame
radostou, pohybom aj oddychom.
Cakaju nas tvorivé dielne, Sportové
sutaze, masaze, cviCenie s fyziotera-
peutmi, no¢na hra, ale teSime sa aj na
rézne inSpirativne navstevy cestova-
telov, hudobnikov a mnohych nasich
priatelov.

Deti a mladi ludia so svalovym ocho-
renim prichadzaju na tdbory aj s ro-
di¢mi a sturodencami. Belasy motyl
zabezpecuje pre deti a mladez asis-
tentov a vytvara tak priestor pre relax
aj rodicom. Rodiny maju priestor na
rozhovory, pretoze maju spolocné
problémy aj radosti a vedia si aj vza-
jomne poradit. Vznikaju tak medzi
nimi vzacne dlhorocné priatelstva.
Velmi si cenime a dakujeme vSetkym
dobrovolnikom, ktori svoj volny ¢as
venuju nasim tabornikom, aby mohli
zazit dalSie pekné leto.

UZ teraz sa mozZete prihlasit na po-
byty leta 2026:
e Ozdravny pobyt

13.-19.7. 2026,

miesto: PieStany, Hotel Pro Patria

e Tabor pre mladez (14 - 20 rokov)

24. - 31.7. 2026,

miesto: Zuberec, Penzién Antares
¢ Detsky tabor (5 - 14 rokov)

2.-9. 8. 2026,

miesto: Duchonka, Penzidon Slniecko
e Tabor pre plnoletu mladez

(od 20 rokov)

7.-16. 8. 2026,

miesto: Zuberec, Penzién Antares
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Bezbariérovy vylet na Chopok 2024 (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

$

Dbame na pristupné okolie idealne na prechadzky s vozikom (Fotoarchiv Belasy motyl o. z.
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Tvorivymi aktivitami precvicujeme jemnud motoriku. Detsky tabor Duchonka 2025
(Fotoarchiv Belasy motyl o. z.)

Ozdravny pobyt sa tento rok usku-
tocni v kiipelnom dome Pro Patria
v PieStanoch. Pvodné miesto kona-
nia, zial, preslo rekonstrukciou, ktora
vyrazne zhorsila pristupnost pre ludi
na voziku. VynaloZzili sme preto vela
Usilia, aby sme ozdravny pobyt mohli
zorganizovat aj tento rok a napokon
sa to podarilo.

Ucastnikov ¢aka prijemny Sestdnovy
pobyt s dvoma proceddrami denne
a plnou penziou. Obedy aj veCere si
moZete vybrat vZdy den vopred. Do
bazéna a virivky je k dispozicii zdvihak.
Izby su prevaZzne dvojpostelové s bez-
bariérovou kupelfiou a sprchovacim
kutom. Pri presune po izbe ¢iv kupel-
ni je mozné pouzit zdvihak a postele
su na nozickach. V areali je tiez bar

otvoreny do 21.00 hod. a raz do tyz-
dfa sa mdZete teSit aj na hudobného
hosta. Tento pobyt sa uskutocni v pri-
jemnom prostredi kiipelného ostrova
a ponukne prilezitost stravit spolocny
Cas s priatelmi.

PrihlaSku na pobyty vratane info
o ucastnickych poplatkoch najdete
na zadnych stranach tohto cisla
Ozveny.

Letné pobyty mdZeme organizo-
vat vdaka darovanym 2%, gran-
tom, vdaka partnerom a spon-
zorom a individualnym darcom.
DAKUJEME.
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DystroRozhovor:
Lenka Brogyanyi
GasSparikoSporte,
cestovaniazivote
bez bariér

Lenka (42) miluje histoériu, hrady
a zamky, rada sa tula prirodou, ob-
javuje nové miesta a stretava sa
s priatelmi. Je novou ¢lenkou Vy-
konného vyboru Belasého motyla,
do ktorého neprichadza ,zvon-
ku”, ale ako €lovek, ktory pozna
realitu Zivota s nervovosvalovym
ochorenim z vlastnej skdasenosti.
Narodila sa so zriedkavou diag-
nézou CMT - Charcot Maria Tooth.
V rozhovore hovori o radosti z po-
hybu, sile komunity aj o tom, preco
by inklazia nemala byt vynimoc-
nostou, ale samozrejmostou.

Lenka prezrad, co ta v Zivote naj-
viac bavi a napliia?

Napifia ma spolupréca a nachadzat
rieSenia. Hladam sp&soby ako poma-
hat ludom alebo pomoc sprostred-
kovat v komunite hendikepovanych
[udi. Zaujimaju ma organizacie aj
jednotlivci s individualnymi projek-
tami, ktoré sa obdobnym aktivitam
venuju. Bavi ma objavovat nové veci,
spoznavat novych ludi, sebarozvoj,
kultdra, paraSport, priroda, zazitky
a dobra spolocnost.

Lenka Brogyanyi Gasparik, nova ¢lenka
Vykonného vyboru Belasy motyl o. z.
(Fotila Katarina Jobbagyova)

Si aktivna, veseld, spolocenska.
Odkial berieS energiu a €o je pre
teba najlepsi oddych?

Energiu mi dodava kontakt s ludmi.
TeSim sa, ked je inSpirativny, pod-
netny a obohacujuci. Rada objavujem
nové charizmatické miesta, napriklad
alternativne kaviarne. Tiez mi velmi
pomaha aktivny oddych, velmi rada
plavam. Voda mi umozniuje pohyb,
ktory si inak nemo6zem dovolit, takze
si to uzivam. Na plavaren dochadzam
do Ziaru nad Hronom, kde maji mo-
bilny bazénovy zdvihak. Chodievam aj
do fitka udrziavat to, o mi diagnéza
umoznuje. Ked je pekné pocasie, po-
uzivam elektrickd trojkolku a jazdim
v lese. Absolltny relax je pre mna ti-
cho na zahrade, ked'si méZzem uZivat
sinko, vnimat véne a farby a pozerat
sa z lehatka do Sumiacej hory. A moje
dve terapeutické macky.
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Vieme o tebe, Ze rada cestujes. Pre-
zrad nam svoje oblibené miesta,
ktoré ti utkveli v pamati alebo
také, kam sa rada vracias.

Vzdy sa budem rada vracat na Rema-
tu, kde mame chatu po starych rodi-
coch a mala som tam pekné detstvo.
Na Slovensku je ale vela krasnych
miest. Kopce v okoli Kremnice maju
Uzasné vyhlady. Mam tam oblube-
ny salas Revolta. Najviac sa mi pacia
hornaté oblasti. Preto sa teSim, Ze
moj klub ZOM PreSov tradi¢ne rea-
lizuje medzinarodny turnaj v boccii
Tatra Cup na Liptove. Je to pre mna
multizazitkova akcia. Bajecny bol ale
aj pobyt v bezbariérovom rezorte pri
mori v Izole, ktory ZOM PreSov zor-
ganizovala. V Anglicku zase na mna
zap6sobil Zzivotny Styl, kde som sa na-
ucila, Ze aktivita ani nalada nezavisia
od pocasia.

A aké vylety €i dovolenku mas na-
planované na tento rok?

Na neskoru jar som pozvana na vo-
zickarsky vylet do Barcelony. Niektoré
vylety budu spojené s bocciou a klu-
bovymi aktivitami. Okrem toho sa
snazim ist kazdy rok do kupelov a su-
stredit sa na rehabilitaciu. Na jesen by
som velmi rada videla medzinarodny
veltrh zamerany na mobilitu, byvanie
bez bariér, starostlivost, Sport a inklu-
ziu v Dusseldorfe.

Mas rada histériu, hrady a zam-
ky. Keby si si mohla vybrat jedno
historické obdobie, v ktorom by si
chcela Zit, ktoré by to bolo a preco?
KedZe je historické plynutie spaté
s vedecko-technickym pokrokom, fud-
skymi pravami a zivotnou urovinou,

Lenka miluje histériu, hrady a zdmky, rada sa
tula prirodou a objavuje nové miesta
(Z archivu L. B. Gasparik)

som rada, Ze Zijem v tejto dobe a som
nesmierne vdacna za jednorazové
ihly v zdravotnictve a pomocky ulah-
Cujuce a umoznujuce pohyb, komu-
nikaciu a sebaobsluhu. Vzdy ma ale
fascinovalo obdobie secesie. Ako po-
sledny sloh sa zameriaval na krasno
a prejavoval sa vo vSetkych zlozkach
umenia - architekture, vytvarnom
umeni, literatdre. TieZ to bolo obdo-
bie pred oboma svetovymi vojnami
a bolo oznacované ako belle époque
(krdsne casy) kvdli ekonomickému,
vedeckému a technologickému roz-
kvetu a spolo¢enskému optimizmu.
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Si uz takmer 17 rokov vydata.
Lasku si hladala alebo si ta sama
nasla?

Chcela som sa u nas na ZUS naucit
hrat na kontrabas, ale prave k tomu
nemali ucitela. Kontrabas nemal na-
tiahnuté struny, a tak mi riaditelka
ponukla ako alternativu kurz skulp-
turalnej tvorby pre dospelych, ktory
viedol Milan a tam niekde to zacalo.
Bolo narocné zorganizovat , bezba-
riérovu svadbu”“? D4 sa to vobec?
Bolo to narocné, lebo pani matrikarke
sa radikalne nepacil ndpad mat svad-
bu na ldke. Ale bolo to v roku 2009.
Verim, Ze dnes to nie je problém.
Odkedy si ¢lenkou Belasého mo-
tyla? Aké aktivity si uZ absolvovala
a pomohlo ti zdruZenie aj konkrét-
nym spdsobom?

Odkedy som c¢lenkou, absolvovala
som dva ozdravné pobyty, ktoré pre
mna boli velmi prijemnou skusenos-
tou a zaroven prilezitostou stretnut
[udi s podobnymi skdsenostami. Po-
mohlo mi aj poradenstvo. Ked som
potrebovala zistit, ako funguje osob-
na asistencia mimo Slovenska, dosta-
la som uzito¢né informacie. Takéto
praktické rady vedia cloveku velmi
pomoct.

Co ta motivovalo vstipit do vy-
konného vyboru Belasého motyla?
Aku tému alebo oblast by si chcela
v rdmci zdruZenia posilnit?
Motivovala ma skutocnost, Ze je to
miesto, z ktorého hendikepovani
[udia pomahaju hendikepovanym.
Rada by som pritiahla pozornost ludi
s diagnézou Charcot-Marie-Tooth

a zvysila o nej povedomie. Chcela by
som poukazovat na nevyhnutnost
debarierizacie $kdl, zdravotnictva,
kultdrnych institacii a verejného
priestoru. Je délezité, aby mali hen-
dikepovani ludia rovnaku prilezitost
vybrat sivzdelanie, ziskat pracu, zdra-
votnu starostlivost a lieCbu, moct sa
realizovat, navStevovat kultdru, Spor-
tovat a mat prileZitosti na sebarozvoj
ako zdrava populacia. Nie podla toho,
Ci sa vObec niekam dostanu.

Ako vnima$ vyznam komuni-
ty pre ludi s nervovosvalovym
ochorenim?

Je to velmi vyznamny podporny bod
a nenahraditelné zazemie. Osobne
som az do dospelosti nepoznala ni-
koho s mojou diagnézou, kedZe patri
medzi zriedkavé. Aj pre mdjho neu-
roléga som bola ,kuriozita“.

Co by si chcela, aby o Belasom mo-
tylovi vedela SirSia verejnost?
Hlavne, Ze existuje a aku délezitu
funkciu zastava v spolocnosti tym,
Ze zdruZuje ludi s nervovosvalovymi
ochoreniami, poukazuje na problémy
v legislative, zasahuje do rozhodo-
vania o zalezitostiach ludi s hendike-
pom a poskytuje praktickd pomoc.
Aky je podla teba najvacsi mytus
o Zivote na voziku?

Ze je na voziku automaticky aj nas
mozog. Vela ludi ma skusenost, Ze
k ndm niektori zdravi ludia pristupu-
ju automaticky ako k nesvojpravnym
a duSevne nepritomnym a namiesto
s nami, komunikuju s nasSimi asis-
tentami. Nie s vynimky ani lekari
a uradnici.
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Vyznamnou Gcastou tvojho Zivota
je boccia. Ako si sa k nej dostala?

Dost velkou oklukou a zhodou za-
ujimavych okolnosti. Pri aktivitach
v ramci projektu Sme si rovni som
sa po 20tich rokoch stretla s lkou
Jandzikovou, ktora ma nasmerovala
do vtedy eSte OMD, teraz uz Belasy
motyl 0. z.. Na ozdravnom pobyte
v PieStanoch som spoznala vela no-
vych [udi a Mariana Klim¢a zo ZOM
PreSov, ktory je mdj tréner. Voci hre
som bola skeptickd, lebo na mna pé-
sobila prili§ staticky a navySe mam
problém s koncentraciou. Ale bola
som prekvapend, ako dokaze clove-
ka vtiahnut a vyvolat velké emdcie.
AZ tak, ze som sa pokusila o medzi-
narodnu klasifikaciu v Poznani s od-
hodlanim skusit to vo velkom Style.
Ale kvoli Specifikam mojej diagnozy
ostava boccia pre mfa na viac-menej
rekreacnej Urovni.

Je pre teba boccia skor o sttazeni
alebo o komunite a stretavani sa
s ludmi?

Téma sutaZivosti a pristupu bola jed-
na zlozka tréningu, lebo to prezivam
skor kolegialne a celé dianie vnimam
ako silne komunitnu aktivitu.

A aké iné Sporty by si si moZno
chcela vyskusat? Akému Sportu
fandis a preco?

Fandim vSetkym Sportom, lebo su
dolezité pre sebarealizaciu, sebakulti-
vaciu, ako psychohygiena, sebarozvoj
a maju pre nas zdravotné a spolocen-
ské benefity. Mala som Stastie, Ze od
detstva ma otec viedol k Sportu. Cho-
dili sme na bicykel, plavat, cvicit do

Elektrickou trojkolkou na prechadzke v lese
(Z archivu L. B. Gasparik)

fitka a na rehabilitacie. Paralympijsky
tréner Peto Matiasko sa mi venoval
pri plavani a skusila som lyZovat. To
uz bolo ale cez moje moznosti. Na
niektoré Sporty sa mdzem iba poze-
rat, ale vyskusat by som eSte chcela
monoski a strelbu.

Co by si odkazala ludom so zdravot-
nym znevyhodnenim, ktori vahajq,
Ci sa pustit do Sportu?

Aby si iSli pre svoje vitazstva. Aktivny
Zivot a Ucast na Sporte je osobné vi-
tazstvo bez ohladu na vysledky.
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Prechadzka pocas Boccia Tatra Cup 2025 (zlava) Lenka, Matus Grega a Marian Klimco
(Z archivu L. B. Gasparik)

Ako si spominas na obdobie hla-
dania prace? Mala si pocit, Ze roz-
hodovali viac bariéry ako tvoje
schopnosti? ZaZila si neprispdso-
bené pracovisko?

Vzdy rozhodovali hlavne bariéry. Ako
aj pri vybere Skoly. Socialne podniky
na Hornej Nitre tiez nie su zaruka ani
zakladného bezbariérového pristupu.
Architektonicky ateliér, kde som nie-
kolko rokov pracovala bol nastastie
bezbariérovy.

Co bolo pri hladani prace pre teba
najnarocnejsie? Fyzické bariéry,
postoje ludi alebo systém?

Je to zmes vSetkych aspektov. Pre-
trvavajlica a nerieSena bariérovost

obcdianskej vybavenosti je odrazom
postoja spolocnosti a uvaZovania jed-
notlivcov, ktori maju kompetencie to
zmenit, ale nie su to ich priority, ne-
dbaju na to a su lahostajni. A potom
systém, ktory situaciu nereflektuje,
nedozoruje, nevyzaduje a neriesi.
Myslis si, Ze zamestnavatelia si do-
statocne uvedomuju, €o znamena
~prisposobené pracovisko"?

Rada by som verila, Ze ano, ale bud-
me realisti. Musi sa jednat o altruistu
zameraného na problematiku. Kedze
stdle nemdZme hovorit o systémo-
vych rieSeniach. Stale je na hendi-
kepovanych ludoch, aby poukazo-
vali na svoje potreby. Dostatocne si
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uvedomuju ¢o znamena prisp6so-
bené pracovisko iba ludia, ktori ho
potrebuju mat prispésobené a po-
tom niekto, kto sa tym naozaj profe-
sionalne alebo akademicky zaobera.
V tejto suvislosti ma velmi zaujimaju
aktivity Vyskumného a Skoliaceho
centra bezbariérového navrhovania
na Fakulte architektury a dizajnu STU,
ktoré spolupracuje aj s verejnostou
a organizaciami oséb so zdravotnym
postihnutim.

Na zaver nam eSte prezrad, aké
mas plany do budicna?

Moj prastary dedko sa ucil v 70tich ro-
koch anglictinu. Je to pre mfa motiva-
cia, Ze sa stale treba v nieCom rozvijat.

Polsko, Poznan (Z archivu L. B: Gasparik)

Preto idem skusit Studium psychol6-
gie, ktoré som chcela uz na strednej
Skole. A hlavne budem velmi rada,
ked sa mi podari vyuzit svoje schop-
nosti v prospech ludi s hendikepom.

Dakujeme za rozhovor. Lenke Bro-
gyanyi Gasparik Zelame vela ener-
gie, radosti z objavovania a uspe-
chov v osobnom aj komunitnom
Zivote. A samozrejme sa teSime na
spolupracu v Belasom motylovi.

NATALIA TURCINOVA
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SPOLOCENSKA RUBRIKA

Spolocenskarubrika

Belasy motyl, to je jedna
velkd rodina.

Blahezelime
oslavencem

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

nech srdce md vsetko po com tuzi.

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

18. vyrocie:
Samuel Kostrej, KoSice
Marko Gavala, Nizné Ladickovce

20. vyrocie:
Sebastian Kanalas, Humenné
Miroslav Pukleja, Svedlar

30. vyrocie:
Jan Bobenic, Zilina
Radko Zmij, TrebiSov

40. vyrocie:
AneZka Tomaskova, Travnica

50. vyrocie:
Zora Lednarova M.A., Bratislava
Denisa Mrazova Ing, Bratislava

60. vyrocie:
Ing. Anna Pivkova,
Miloslavov - AlZzbetin dvor

70. vyrocie:
Ing. Lubor Labaj, Zubrohlava

Vitame
neué clenky a clenoy
ArtD. Martina Lukié
za syna Zvonimira, Bratislava
Adam Gregorovic, Bratislava
Robert Alojz Sejak, Kralova pri Senci
Ing. Martina Fesenkova
za syna Timoteja, Rovinka
Pavol Conga, Bratislava
Christian Mayerhofer, Vieden
Gyongyike Kiirti, Komarno
David Siska, Partizanske
Adam Zibrita, Miloslavov
Zuzana MitaSikova, PieStany
Ing. Medek Milan, Bratislava

S! :l!. 7
Jakub Fabisik, 15r., Valaliky
Janka Bielakova, 43r., TvrdoSin

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

Statistika ¢lenskej

zakladne zarok 2025
(kdatumu 31.12.2025)

e Clenovia a ¢lenky s nervovosvalo-
vym ochorenim: 356

* Clenovia a ¢lenky s inymi druhmi
zdravotného postihnutia: 69

* Novi ¢lenovia a ¢lenky: 40

e Zomreli ¢lenovia a ¢lenky: 9

e Vyradeni z dévodu nezaplatenia
¢lenského poplatku: 7
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Agentura OA
Bratislava radi

Nové mikroodvody a vykon osob-
nej asistencie (OA)

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

Osobni asistenti a asistentky nemaju
povinnost platit tento novy "mikrood-
vod", a to bez ohladu na vysku prij-
mu, ktoru dosahuju z vykonu osobnej
asistencie.

Podla zakona o socidlnom poisteni
sa osoby, ktoré vykonavaju osobnu
asistenciu pre ¢loveka s TZP, nepo-
vazuju za SzCO.

Energopomoc a prijem z osobnej
asistencie (OA)

Podla momentdalne dostupnych in-
formacii by sa prijem z osobnej asis-
tencie nemal zapocitavat do uhrnu
pre vypocet bonity energetickej do-
macnosti. To znamena, Ze prijem
dosiahnuty z OA by mal byt vynaty
pri vypocte naroku na energopomoc.
Asistencia by teda nemala sp6sobit
prekrocenie prijmu.

Vysku prijmu nie je potrebné zo
strany obcanov dokladovat. Systém
prehodnocuje potrebné informacie
automatizovane z prisluSnych Stat-
nych registrov a evidenci.

O priznani naroku na energopo-
moc bude energeticka domacnost

Agentiira OA radi

informovana dorucenim ozname-
nia o priznani naroku v sulade so
zakonom.

Zakladnu informaciu o tom, ¢i obcan
dostal alebo nedostal adresnu ener-
gopomoc, mu poskytne call centrum
a okresny urad. Osobnou navstevou
okresného Uradu si obcan bude ve-
diet overit osoby, ktoré tvoria jeho
energetickl domacnost (zakladné in-
formacie o energetickej domacnosti)
a stav bonity domacnosti - vyziada-
nim si tzv. kvalifikovanej informacie
o energetickej domacnosti.
Informéacie tieZ poskytne zriadené
call centrum na telefénnom ¢isle
02/3300 3300, webova stranka www.
energopomoc.sk alebo prislusni za-
mestnanci jednotlivych okresnych
uradov.

Ci je va3a domacnost zahrnuté do
energopomoci, si mbéZete overit na
webovej stranke: https://www.ener-
gopomoc.sk/overenie-energopomaoci
Ak vam pomoc skuto¢ne nebola
priznand, je mozné podat namiet-
ku v pozadovanom formulari cez
www.slovensko.sk alebo poStou, za-
slanim na adresu:

Namietka - energopomoc
Ministerstvo hospodarstva SR
Mlynské nivy 44/a

827 15 Bratislava 29
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AGENTURA OA ZILINA INFORMUJE

Agentara OAZilina
informuje

Okrem poskytovania dvoch bezplat-
nych sociadlnych sluzieb - sprostred-
kovanie osobnej asistencie a Specia-
lizovaného socialneho poradenstva
v regiéne Zilina /ZSK/ sa na3a agen-
tdra venovala aj socializatnym ak-
tivitam, ktoré vzdy poteSia naSich
klientov aj nas.

Novy rok sme privitali spolo¢ne
s nasimi klientmi v dennom centre.
Tu vyuzivame pondelky popoludni na
rézne volnocasové aktivity - aranzu-
jeme, hrame spolocCenské hry alebo
mame tematické stretnutia, pripadne
planujeme aktivity na dalSie obdobie.
Daldou ¢innostou agentury bola po-
kraCujlca spolupraca so skdsenym
psycholégom Mgr. Ondrejom Mat-
kom. Dna 6.2.2026 sme zorganizovali
dalSiu skupinovu psychologicku kon-
zultaciu, na ktorej sme preberali via-
ceré zaujimavé témy, ktoré maju po-
zitivny dopad na kvalitu vykonavanej
osobnej asistencie, ale i v beZnom Zi-
vote. TeSime neustalemu zlepSovaniu
vztahov pocas praktického vykonava-
nia osobnej asistencie. Dakujeme za
podporu firme Adient Slovakia s. r. o.
odstepny z&vod Zilina, ktord nam tie-
to podporné konzultacie financuje.
Dnfa 11.2.2026 sme zacali s vykonom
odbornej praxe Studentov z VS zdra-
votnictva a sociadlnej prace sv. Alzbe-
ty, n. o. Bratislava - Ustav BoZieho
Milosrdenstva, ktorl nasa organiza-
cia poskytuje Studentom kazdy rok.
Prax poskytujeme od februara do
juna (dva dni v mesiaci), v rozsahu

8 hodin denne pre priblizne dvadsat
Studentov prvého roc¢nika. Obozna-
mujeme ich s naSou kazdodennou
pracou a poskytovanim socialnych
sluzieb sprostredkovania osobnej
asistencie a Specializovaného social-
neho poradenstva.

Aj vdaka osobnej asistencii m6Zu oso-
by s tazkym zdravotnym postihnutim
Sportovat, zmysluplne a aktivne travit
Cas, rozvijat svoj potencial, mat rovna-
ké Sance pri sebarealizacii, dosahova-
ni cielov a naplfani svojho Zivotného
zmyslu. Aj preto sa viaceri nasi klien-
ti tesia na Sportové tréningy nasho
Klubu Belasy motyl Farfalletta Zilina,
ktoré prebiehaju v bezbariérovej te-
locvi€ni ZS Turie. Viaceré asistentky
a osobni asistenti su sprostredkova-
ni vdaka Cinnosti agentlry osobnej
asistencie a pomahaju Sportovcom
so zdravotnym znevyhodnenim pri
ich Sportovej ¢innosti.

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

asistencie Zilina

LUBOSLAVA FIGUROVA

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

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

ADIENT
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Legislativna priprava
eurépskych preukazov

Smernica o Eurépskom preukaze
osoby so zdravotnym postihnutim
a Eurépskom parkovacom preuka-
ze pre osoby so zdravotnym postih-
nutim bola na drovni EU oficialne
schvélena a prijata v roku 2024.
Stav transpozicie (pravny proces,
ktorym clensky Stat Eurépskej unie
prenasa obsah eurépskej smernice
do svojho vlastného vnitroStatne-
ho pravneho poriadku):
Momentalne sme vo faze, kedy ¢len-
ské Staty (vratane Slovenska) maju
Cas na tzv. legislativnu pripravu.
To znamend, Ze naSe ministerstva
musia pripravit zmeny v zakonoch
tak, aby novy preukaz uznal nielen
Stat, ale napriklad aj prevadzkovatelia
parkovisk ¢ dopravy. Staty maju 30
mesiacov (teda do konca roka 2026)
na to, aby smernicu ,transponovali”
- teda prepisali do svojich zakonov.

Smernica pocita s prechodnym obdo-
bim, aby sa stihli vytlacit miliony no-
vych preukazov a zjednotit databazy.
Po transpozicii (koniec roka 2026)
maju Staty dalSich 12 mesiacov na
to, aby systém fyzicky spustili. PIna
platnost a povinné uznavanie napriec
celou EU je stanovené na polovicu
roka 2028.

Parkovaci preukaz bude vyzerat rov-
nako v Bratislave, v Berline aj v Mad-
ride. Vdaka jednotnému vzoru od-
padnu dohady s miestnou policiou
v zahranici.

Okrem fyzickej karty by mala exis-
tovat aj digitdlna forma, vhodna do
smartfénov. Tiez je dolezité vediet,
ze vydanie alebo vymena za novy
eurdpsky format musi byt pre obca-
nov bezplatna a kto neprejavi zaujem
mat eurdpsky preukaz, ten bude mat
nadalej mozZnost pouzivat sucasny,
ale vylu€ne iba na Uzemi Slovenskej
republiky (medzinarodna platnost
nemusi byt akceptovana).

TIBOR KOBOL

(Obrazok: FB profil ZastUpenie eurdpskej komisie na Slovensku)
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Veronika Veslarova:
9 zaujimavych
momentov
roka 2025

Mili Citatelia,

teSi ma, Ze sa s vami mbéZzem opat
stretavat na strankach casopisu
Ozvena. Prajem vam vSetkym uUspes-
ny a pokojny rok 2026, naplneny
zdravim, porozumenim a novymi
prilezitostami.

Aj v tomto roku sa budem aktivne
venovat priprave a podpore legis-
lativnych navrhov zameranych na
zlepSenie podmienok pre [udi so
zdravotnym znevyhodnenim. Verim,
Ze spolo¢nym Usilim sa nam podari
postupne odstranovat bariéry a pri-
nasat rieSenia, ktoré prispeju k spra-
vodlivejSej a dostupnejSej spolocnosti
pre vsetkych.

V tomto Cisle vdm zaroven prina-
Sam devét zaujimavych momentov
zroku 2025. Udalosti, tém a vyziev,
ktorymi som Zila a za ktoré som
v uplynulom roku bojovala.

VERONIKA VESLAROVA
Poslankyria NR SR

9 ZAUJIMAVYCH MOMENTOV ROKA 2025

Poslankyria NR SR Veronika Veslarova
(Fotoarchiv V. Veslarova)

1. KAUZA OSKAR

Vo februari sa pan Oskar Résza rozhodol postnut
o mne bodyshamingovy status na Telegram. Aby
sme boli fér, nasledne sa ospravedinil.

Po tomto incidente sa mi ozvalo mnozstvo fudi so
zdravotnym znevyhodnenim i bez, ktori ¢elia
podobnym komentarom. Nebolo to totiz len o
mne, ale o vietkych nas, ktoré*i sa necitime

bezpecne v uliciach ¢i na internete. Ak moze z
ist nieco dobre, tak v tomto

pripade sme aspon spolocne nasvietili problém

mentalneho sveta, v ktorom Zijeme.
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2. LIEKY NA VYNIMKU 3. RECNICKY PULT

Slovenski pacienti ¢akaji na Zivot zachrariujicu Ako zdravotne znevyhodnena poslankyna na
lie€bu mesiace aZ roky. Mnohi sa jej ani nedoZiji. voziku nemam v pléne parlamentu pristup na

re¢nicky pult.

Nemdzem-tak vystupovat z miesta uréeného na
rozpravu tak ako ostatni poslanci.a poslankyne.

Preco? Schvalovanie inovativnych liekov v nasej

krajine trva velmi dlho. Mame tu 300 000 pacientoy Opakovane som Ziadala podpredsedu NR SR,

so zriedkavymi chorobami, ktori neboli minimaine aby bol recnicky pult debarierizovany, no

raz spravne diagnostikovani. Ak aj boli, ¢akaju v doteraz mi nebolo vyhovené, Povazujem to za
priemere 700 az 800 dni na lieky na vynimku. Po neddstojné a neprijatelneé v instittcii, ktora ma
politickom tlaku opozicie a odhodlanom boiji, ktori byt symbolom rovnosti a zastupitelskej

cely rok zvadzali s nefunkénymi procesmi demokracie.

Ministerstva zdravotnictva pacientske organizacie
minister Sasko slubuje novelu. Mala by prist do

parlamentu na jar. Som na fiu velmi zvedava.

4. MAME TUREFORMU | 5. S VAMI V ULIACIACH
SOCIALNYCH SLUZIEB | A NA NAMESTIACH

Cely rok sme spolocne s Kelegyriou Simonou
Petrik sledovali pripravu reformy socialnych

sluzieb, takisto ako minuly rok novelu posudkove) Ak sa tejto viade nieco skutocne podarilo, tak
cinnosti. to je nastartovanie obcianskej spolocnosti.
Napriek tomu, ze vlada mala v oboch pripadech Tisice a tisice Slovakov a Sloveniek cely rok
sancu urobif to poriadne, novela aj reforma maja chodili edhodlane na protesty vyjadrit svoj
stale vela chyb. Reforma nereflektuje napr. na nesuhlas so SMERovanim nasej Krajiny. A ja som
opatrovatelov v opatrovatelskej sluzbe a tam bola s vami. V dave ¢i na podiach.

zariadeniach, ktori pracuju za minimalne platy.
PretoZe nebudeme ticho. Ani v 2026.
Je mi luto, Ze sa tak dolezita legislativa nerobila v
duchu skutocnej odbornej spoluprace. %

%




SPOZA PARLAMENTNYCH LAViC

6. 3 TRIEDY NA 400 DETI

V niektorych okresoch mame 3 Specialne triedy
na 400 deti s poruchami autistického spektra.
Rodicia musia cestovat s detmi do skoly 40 km.
Na skoldch maju prihlasenych dvakrat tolko deti
ako dokazu prijat. $koly na slovensku zaostavaju
v debarierizacii, chybaju odborni asistetenti*tky,
o skolskych psychologoch*gickach uz ani radsej
nehovoriac.

Cely rok sme za vami chodili na skoly a z nasich
rozhovorov je jasne jedno. Slovenske skolstvo
trpi nedostatkom zdrojov, no jedného ma
habade;j. Uzasny personal, ktori si koneéne
zasliZi poriadne chodnotenie a pozornost.

%

9 ZAUJIMAVYCH MOMENTOV ROKA 2025

1 VIETE CO JE 3.12.

le to Medzinarodny defi oséb so zdravotnym
znevyhodnenim.

Som vdacna, Ze v klube PS mame kazdorocne k
tejto teme velkd podporu, organizujeme s
kolegami a kolegynami zo socialneho timu
okrahly stél a zvySujeme povedomie o
konkrétnych problémoch. Tento rok sme
venovali téme inklizie v Skolstve a mladym
ludom so zdravotnym znevyhodnenim.

8. NA VYJAZDOCH
NAPRIEC SLOVENSKOM

Parlamentné prostredie so sebou nesie
vybi¢ované napitie a toxické prostredie.

Preto bolo pre mna vidy obrovskym osviezenim
vycestovat za vami pocas nasich vyjazdov
poslaneckého klubu PS, diskutovat, pocut vase
vrelé slova podpory, napady €i aj konstruktivnu
kritiku a nazory.

Uz teraz sa tesim na spoloéne
momenty v roku 2026!

%

9. D0 NEMOCNICE SO
SPRIEVODOM

S kolegom Oskarom Dvofakom sme tento rok
spolocne bojovali za to, aby mali zdravotne
znevyhodneni pacienti a pacientky pravo na
sprieved v nemocniciach, ambulanciach €i inych
zdravotnickych zariadeniach.

Ide o ludsku déstojnost a bezpednost.

Nie je mozne, aby sa zdravotne znevyhodneni
vracali z nemocnic s dekubitmi len preto, ze
nemaju moznost sprievodu, ktori by ich polohoval,
kfmil a odlahg&il zdravotnicky personal, ktori nato

nema kapacity. ’
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Kalendar turnajov
2026

Vo februari bol zverejneny kalendar
domacich turnajov na rok 2026. Ako
po iné roky, aj teraz sa uskutocnia tri
ligové kola, po ktorych budud nasle-
dovat vyberové Majstrovstva SR pre
najlepsich hracov z danych kategorii.
Belasy motyl 0. z. organizuje ligové
turnaje 17. maja a 19. septembra pre
vSetky kategorie. ZOM PreSov organi-
zuje ligové kold 18. - 19. aprila, BC2/5
Zeny, BC2/5 MuZi a 23. - 24. méaja BC1,
BC3 a BC4.

Majstrovstva SR 2026 jednotlivcoy,
parov a timov sa uskutocnia v termi-
ne 24. - 25. oktébra opat v KoSiciach
a uz tradi¢ny Boccia Tatra cup v Lip-
tovskom Jane v termine 17. - 23. jun

Zoznam medzinarodnych tur-
najov bude aktualizovany prie-
beZne a bude zverejneny na webe
boccia.sk.

Hladame nové hracky
anovych hracov

Klasifikacia na hru v Sporte boccia sa
uskutocni v bezbariérovych priesto-
roch organizacie Belasy motyl dna 20.
marca a v telocvi¢ni $ZS Nevadzova
3 dna 21. marca. Klasifikacia je prvy
a nevyhnutny krok pre vSetkych, ktori
s bocciou zacinaju a maju zaujem su-
tazit na ligovych turnajoch.

KedZe v boccii existuje pat vykon-
nostnych kategorii rozdelenych podla
rozsahu zdravotného znevyhodnenia,
klasifikacia je nevyhnutnou sucastou
zaradenia akejkolvek hracky ci akého-
kolvek hraca do tej-ktorej kategorie.
Vdaka takémuto deleniu je zabezpe-
Cena spravodlivost sutazenia, preto-
Ze proti sebe nesutazia Sportovkyne
a Sportovci s prilis velkym rozdielom
znevyhodnenia.

Hlasit sa méZete mailom info@
belasymotyl.sk aj telefonicky 0948
529 976. Ozvite sa nam aj v pripade,
ak ste marcové terminy nestihli.
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Hladdme nové POWERCHAIRHOCKEY
rozhodkyne a novych Kalendar turnajov -
rozhodcov jar 2026

STK/SZTPS a Belasy motyl o. z. orga-
nizuje bezplatné kurzy v hre boccia
v dvoch terminoch: 11. - 12. april
v KoSiciach alebo 9. - 10. maj v Bra-
tislave. Viac info opat mailom info@
belasymotyl.sk aj telefonicky 0948
529 976.

Tréningy klubov
Belasy motylo.z.

* Bratislava, $ZS Nevadzova 3:
28. marec, 11. april, 25. april,
9. mdj, 16. maj, 6. jun

e Zilina, ZS s MS Turie 394:

14. marec, 11. april, 13. jin

Slovensky tim BlueSky Butterflies
Caka délezita Cast sezény 2025/26,
v ktorej obhajuje celkové tretie
miesto v Ceskej lige powerchair hoc-
key (CLPH). Po¢as jarnej ¢asti sezény
budu Belasych motylov cakat dve
ligové kola a zaverecny play-off tur-
naj. Okrem toho sa predstavia aj na
medzinarodnom turnaji v Plzni

21. 3., Praha, 3. ligové kolo CLPH,
3.-4.4., Plzen, Medzinarodny turnaj,
17. 4., Praha, 4. ligové kolo CLPH,

9. 5., Brno, Play-off turnaj CLPH

Viac informacii o vysledkoch a akti-
vitach klubu BlueSky Butterflies naj-
dete na FB profile klubu (Powerchair
Hockey Slovakia - BlueSky Butterflies)
a na webe powerchairhockey.sk.

Tréningové cykly hracov Powerchair hockey st v plnom prade (Z archivu Belasy motyl o. z.)
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SACH

Zimna Grand Tour
2026

UZ po piatykrat sa na Sachovom por-
tali lichess.org konala Zimna Grand
Tour v rapid Sachu. Jedna sa o otvo-
reny turnaj, do ktorého bolo mozné
prihlasovat sa aj priebezne. Celkovo
sa hrali Styri kola pocas Styroch feb-
ruarovych Stvrtkov. Turnaja sa zucast-
nilo celkovo 34 hracov a 3 hracky zo
Styroch eurépskych krajin: Slovensko,
Cesko, Polsko a Ukrajina.

Poradie v kategérii ,,hrac/ka

s NSO":

1. Marek Ardamica, 2. Erika Kostova,
3. Marcel Dirnbach, 4. Peter Zatroch,
5. Roman Bilik, 6. Tomas Vranovsky,
7. Petr Holinka, 8. Martin Burian

Vitazka v kategérii ,,najlepSia
Zena":
1. Miroslava OndruSova

Vitaz v kategorii ,,hrac/ka
so zdravotnym znevyhodnenim™:
1. Dominik Nadrazi

Vitaz v kategorii hrac/ka bez
zdravotného znevyhodnenia:
1. Rudolf Kadraba

Dakujeme darcom cien:
Bratislavska Sachova akadémia,
Knihkupectvo Martinus s.r. o.,
TIMED a. s. a Belasy motyl o. z..
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CESTOVATELSKA RUBRIKA

V nalade nalade

Vodné plochy, ¢i uz moria, jazera ale-
bo rieky, mam velmi rad. Rad sa okolo
nich prechadzam, pretoze pohlad na
ne ma z nejakého dévodu upokojuje.
Jednym z miest, ktoré zvyknem spolu
s mojim asistentom navstevovat po-
merne Casto, je Neusiedler See (Nezi-
derské jazero) v Rakusku, zhruba 50
kilometrov od Bratislavy.

Mam to tam rad najma preto, Ze toto
najzapadnejSie stepné jazero v Euro-
pe je tak rozlahlé, Ze sa clovek prijeho
navsteve citi ako pri mori a pritom
staci len priblizne 40 minut jazdy au-
tom z Bratislavy a ste tam.

Pri vacSine mojich navstev tohto ja-
zera plati, Ze som PRI nom, no v po-
lovici januara som zazil, aké je to byt
priamo NA jazere.

TotiZ, janudrové mrazy boli také sil-
né, Ze jazero takmer Uplne zamrzlo.
Takyto Ukaz v poslednej dobe nie je
Uplne beZny, preto sme sa s mojim
asistentom Tonom rozhodli, ze tdto
vynimocnu udalost vyuzijeme a vyra-
zime na jazero.

Poznajuc pomery na Neusiedli sme
vedeli, Ze najlepSie miesto, odkial
sa s vozikom d& dostat na jazero, je
v obci Podersdorf am See. V lete je
velmi navstevovana. Nachadza sa
tam ikonicky majak, azda najznamejsi
a najfotografovanejsi objekt v okoli
celého jazera.

Navy3e, pave tu sa nachadza najpo-
hodlnejsi sklon pre vstup do jazera...
respektive, v naSom pripade nan.

Jedno malé zamyslenie:
Preco v slove "cestovanie"
nachddza sa slovicko "nie"?

Je to na neuverenie.

KaZdy to vie - vecer, rdno,
najmd ak ma "zcestovdno”,
Ze ked cesta zavold Ta,
musis odpovedat "dno". :)

Autor basne: Adam Burianek

Naobliekani ako dve cibule sme s To-
nom velmi opatrne vstdpili na zamrz-
nuty hladinu jazera, ktoré bolo piné
korculujucich sa ludi - medzi inymi aj
mnohych Slovakov.

Ani jeden z nas dvoch korcule sice
nemal, ale pohyb po hladine jazera
bol s mojim mechanickym vozikom
prekvapivo jednoduchy. Zamrznu-
ta hladina bola sice pokryta tenkou
vrstvou snehu, no mozno vdaka nej
som necitil akukolvek nerovnost [adu.
Zaujimaveé bolo aj to, Zze ¢im dalej od
brehu sme sa nachadzali, tym hladsi
povrch ladu sme citili pod nohami
a kolesami.

Pomaly a opatrne sme obisli moélo
s majakom. Bolo naozaj zvlastne
vidiet zname miesto z Uplne nezna-
meho uhla. Akoby som tam bol opat
prvykrat.

Co ale predpokladam, Ze bolo naozaj
prvykrat, musel byt pohlad ostatnych
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Zamrznuté Neusiedlerské jazero vyzera, akoby snad ani nepatrilo do tohto sveta (Fotil Anton Puk)

[udi na nas s Tonom. Predstavte si
to, idete sa korculovat na zamrznuté
jazero a zrazu tam uvidite Cloveka
na voziku a asistenta, ktory ho tlaci
a eSte k tomu bez korcul? Uznaijte,
taky pohlad nie je k videniu kazdy
den.

Nas pobyt na jazere trval priblizne
45 minut. Predsa len, nie som velmi
zimny ¢lovek a hoci tento zazitok bol
vynimocny, mraz bol pre mna az prilis
silny protivnik.

Tak i onak, tento zazitok bol skvely.
Asi aj preto, lebo - ako by povedal kla-
sik - je vzadaacny (smiech). Vidiet zna-
me miesta novymi pohladmi je nieco,
€o ma zakazdym fascinuje. A pokial
jazero eSte niekedy zamrzne, budem
tam opat. A vy by ste mali tieZ.

ADAM BURIANEK
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PRVYKRAT SOM UVIDELA V TVOJE) TVARI ALS

NA VOLNY CAS

Zivot
medziriadkami

Rubrika, ktoru ste doteraz poznali ako

»Z dennika dystrofika”, sa meni. Nie pre-
to, ze by sa menil jej zmysel, ale preto,
Ze postupne dozrela. Uvedomili sme
si totiz, Ze jej pbdvodny nazov sa viaze
na jednu konkrétnu diagnézu, hoci ide
o priestor urceny pre ludi s roznymi
nervovosvalovymi ochoreniami.

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

Chceme, aby tu mali svoje miesto
vsetci, ktori sa chc Uprimne podelit
0 svoje prezivanie, myslienky ¢i pocity.
O svoje pribehy, ktoré jednoducho mu-
sime zveclnit v nasej a vasej oblUbenej
Ozvene.

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

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

Prvykratsomuvidela
v tvojej tvari ALS

Rano o 5:30 budik, aby sme sa s EliSkou
stihali naloZit do auta a vyrazit. Cesta
do Kutnej Hory bola divoka, styri ho-
diny v strehu, ale zvladli sme. Honza
sa tak velmi teSi vzdy, ked Eli za nim
vstlpi do izby. Ja som zatial vynosila
veci hore, vylozili sme sa. Eli prebalit,
napapat, hrame sa, do toho Honzik
vyziva do sondy a planované ulozZenie
do postele o 12:00 lebo o 13:30 nas
Cakal prevoz na kontrolu v Koline.

Honzik uloZeny, rychlo idem vedla
uspavat Eli. Hovorim si, snad zaspi do
20 minut, lebo inak to nestihame. Spin-
ka. Skvelé! Utekam k Honzovi, ktory je
v posteli a zacinam ho obliekat. Nikto,
nikto na svete nevie, aké je to oblie-
kat nehybného ¢loveka, ak to nezazil.
Dvihnem jednu nohu, pokré¢im, davam
teplaky. Druhu tak isto. Chytam tazku
panvu, nadvihujem, vytahujem teplaky.
Musim Honzu prehodit na lavy aj pravy
bok. Teraz tricko. Najprv ruky opatrne
dnu, nemo6zem dvihat ramena. Popri-
tom Honzovi neustale kontrolujem
hlavu, pretoZze mu pada a zabiehaju
sliny. Tricko je oblecené, mbéZzeme ist
do zdvihaka a na vozik. Davam pod
bradu uterak, aby sliny nestekali dole
na PEG.

Obuvam ponozky na nozky, ktoré su
uz mega skrutené. Posadim ho na
vozik, kde tla¢im za kolena tak, aby
sedel dostatoc¢ne vzadu. Zapinam pasy
a nastavujem vozik tak, ako je treba.
Vyberam mu ruky, podkladam pod
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laket uterak, pod prsty vankusiky, aby
ho to nebolelo. Zapinam aj pas oko-
lo brucha, lebo ho budu niest Styria
chlapi po schodoch, tak nech sa vo
voziku neposuva. Davam mu dve deky,
aj Capicu, vonku je zima. Do batdzka
zabalim hadic¢ku od PEG-u, kelimok na
vodu a striekacku, keby sa potreboval
napit. Tiez nadobu na cikanie. To je
nada bezna vybava. Aky bizar. Cakali
uZ na nas Styria muzi, paradoxne nam
pomahaju cudzi [udia. Honzu zniesli
pomaly dole, kde bolo pristavené bez-
bariérové auto.

A tu ma to ,hitlo” (silno zasiahlo, pozn.
red.) prvykrat. Ako som ho po dlhom
Case uvidela vonku. Na dennom svetle.
Bol tak bledy. Velmi bledy. Vzdy sa mi
smial, Ze ja som bledula ruzova a on
bol opaleny magnat z Dubaja. Vidim,
ako mi ho ALS berie. Viem, ako vyze-
raju tazko choriludia, ¢o sa s nimi deje.
Zazila som to s blizkymi aj s cudzimi.
Honza je moja laska, ktora ma ALS. To
je vietko. Nevnimala som a nevnimam
zmeny. Vnimam ale, ked uz teli¢ko ne-
vladze. Ked sice srdce hori, ale telo
chladne. Tak velmi bojuje, tolké roky,
tak velmi chce jeho duSa plna Zivota.
Len telo nas zradilo. Laska lieci dusu,
vyzivuje ju, ale telo nevylieci. Ostalo
nam to jedno, ktorym sa nezachrani-
me. Tak ma to serie! Prvykrat som na
tebe videla, ako je to prchavé. Prvykrat
som uvidela v tvojej tvari ALS, ako ta
unavuje.

A druhykrat ma to ,hitlo” ked uz sme
boli naloZeni v aute. Ja pri fom sedim
a drzim mu hlavu o opierku, aby sa mu

nieco nestalo s krkom, ked ideme cez
samé jamy. A v tom mi oami povie,
Ze prosim, drZ mi hlavu oprett vzadu.
Chcel sa pozerat z okna. Tak velmi bol
vdacny a Stastny za to, Ze videl svoju
Kutnu Horu. Ukazoval mi mrkanim,
Ze maju novy Lidl kusok od nich. Hovo-
rim, ze iSiel by si hned', brousit” ¢o? Ako
sa teSil, ked videl kostol kostnicu, ako
videl zivot, ktory kedysi mal a bol zan-
ho rad. On nie je zatrpknuty, nestastny,
zly. On dopraje, on miluje, on je.

Rozplakala som sa a poloZila som si
hlavu do jeho lona na deku. Videl to
a usmial sa. Vzdy, ked sa nanho poze-
ram a placem, on mi o¢ami povie, ,las-
ka, nerob to, je to ok”. Vezieme sa do
nemocnice na nejakd kontrolu, ktora
absoldtne ni¢ nezmeni. Zachrarnujeme
ho z Iasky pokial on bude chciet. Ve-
rim, Ze zazije sfuknutie sviecky pocas
druhych narodenin nasej Elisky. Stretli
sa v tasovom Useku v tom potrebnom
ako Benjamin Button a postupne sa
zas od seba vzdaluju. Eliskine telo sil-
nie a to Honzove slabne. Stale to v3ak
nie je najtazsia vzdialenost, ktora nas
ma Cakat. Dovtedy som tu pre vas las-

ky moje. BUCA

J

(¢ ;\a\
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Zavazna prihlaska na letné pobyty

Ozdravny pobyt
termin: 13. - 19. 7. 2026, miesto: PieStany, Hotel Pro Patria
Ucastnicky poplatok: 250 €/osoba

Tabor pre mladez (14 - 20 rokov)
termin: 24. - 31. 7. 2026, miesto: Zuberec, Penzién Antares
Ucastnicky poplatok: 80 €/osoba

Detsky tabor (5 - 14 rokov)
termin: 2. - 9. 8. 2026, miesto: Duchonka, Penzién Siniecko
Ucastnicky poplatok: 80 €/osoba

Tabor pre plnoleti mladez (od 20 rokov)
termin: 7. - 16. 8. 2026, miesto: Zuberec, Penzién Antares
Ucastnicky poplatok: 100 €/osoba

IVIAM @IEIEIU N 1.ttt bbbtttk b ettt bttt ettt b e bt s et ebenen

Na pobyte budem pouZzivat pombcku  * elektricky vozik  * mechanicky vozik  * barle

MAIM @IEIEIU N caitiiiieiiriei ettt ettt b et bbb bttt e e b ettt e s s b e b e s s ebe s ebentesenes

Tel. KONtaKt vovcveieicicieiceeeeeeeee e E-Mail oo

Prosime vypliite vSetky tdaje v prihlaske
Zavazné prihlasky posielajte najneskér do 30. 5. 2026 postou na adresu
Belasy motyl o. z., Mesacna 12, 821 02 Bratislava
alebo oskenovanu e-mailom na info@belasymotyl.sk.
V pripade naplnenia kapacity pobytu si vyhradzujeme pravo vyberu.

Potvrdenie vaSej ucasti spolu s dalSimi informaciami vdm poSleme e-mailom do 9. 6. 2026.



Zavazna prihlaska na letné pobyty

Priestor pre udaje o dalSich ucastnikoch pobytu.
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Moderné komunikac¢né pomaocky
Augmentativna a alternativna komunikacia

& Programy na hlasovy vystup
& Bezdotykové a dotykové ovladanie
& Drziaky a stojany

\, +421911 135252

www.specialnepomocky.sk | www.adrosko.sk

Moznost
ziskat prispevok

95 %

z ceny pomécky

Ziskaj spat
svoj hlas




4L KIDO

BY REHA GROUP

Sprievodca pre

" rodiny s detmi

so zdravothym
™\ 3 znevyhodnenim

® Ortopedickd obuv a vloZky

® Rehabilitacné kociky a voziky
® Ortézy a banddze

® Fyzioterapia

® Pozicoviia pomécok

® A iné pomécky pre deti
so zdravotnym znevyhodnenim

POBOCKA BRATISLAVA
Technickd 7, 821 04 Bratislava
POBOCKA KOSICE
Gemerskd 3, 040 01 Kosice

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

www.kidocentrum.sk
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SCHODOLEZ EXPERT
SHERPA N988

. Multifunkény
SNy display

Motoricke
naklapanie
riadidiel

LED
osvetlenie

Ohl dne volajte

O B GO E D

alebo mobil: +421 902 432 949

PREDAJ A PRENAJOM
SCHODOLEZOV

Pracujeme po celej SR

... viac info na www.schodex.sk



LetMo

let" s move

Mate obavy dostat sa bezpecne do vane?

Made in
Germany

Pre koho je KANJO vhodny?

* Pri oslabenej sile hornych koncatin

* Priobavéch z padu

e Ak nemate kaZdodennt asistenciu

e Ak chcete zostat samostatni

najdlhsie

co

=]

MozZno to este celkom zvladate.
Ale nie kazdy den je “dobry den”.

e Niekedy bolf ruka
¢ Niekedy chybasila
* Niekedy nie je nablizku asistent

A prave kupelha je miesto, kde vznika najviac
padov.

Vanovy zdvihdk KANJO vam vrati
istotu.

/ Bezpetne sa spustit do vane stlacenim
tlacidla

+/ Bez pomoci druhej osoby

+/ Bez rizika podmyknutia

V Bez stresu

+/ Bez doplatku

Ano, KANJO je plne hradeny zdravotnou
poistoviiou.

Ako funguje?

Stlacenim tlacidla sa plynule a stabilne spustite
do vane.

Opierka sa da polohovat aZ do 40° pre pohodlny
relax.

Povrch je protiSmykovy a Setrny k pokoZke.
Zakladna je extréemne stabilna.
Batéria sa nabije za menej ako hodinu.

Staci navstivit rehabilitacného lekara, vysvetlit mu svoj zdravotny stav a obmedzenia, ktoré
komplikuji hygienu, a nechat si predpisat tento kod pomocky. Potom nas kontaktujte.

Kdéd poistovne:
Plna dhrada:

L88250
557,07 EUR

(na predpis rehabilitaéného lekara)

Viac info na tel. 0800 194 984,

info@letmo.sk,
alebo Medeny Hamor 5, 974 01 Banska Bystrica



velcon

ZDRAVOTNE POMOCKY

NAJKOMPLEXNEJSIA

PONUKA POMOCOK

.pre imobilné osob

RADI VAM POMOZEME
aj v tychto oblastiach:

- Bezbariérové zariadeniaq,

« stropné zdvihdaky,

| « Gpravy automobilov,
« zdravotné pomaocky,

 polohovatelné postele.

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




ARES

PREKONAJME SPOLU BARIERY

Mobilita bez kompromisov
Navrhnuté pre vasu nezavislost

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

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

Nasa praca = vasa sloboda na cestach.

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

Citajte Ozvenu a ziskajte zl'avu!

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

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




