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Zve

OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych
nervovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov.
Vydéva ju Organizédcia muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR). Citatelom v nej prindsame infor-
mécie o organizacnych zaleZitostiach OMD v SR,
o vyskume a liecbe nervovosvalovych ochoreni,
zakonnych opatreniach a oblastiach spojenych so
Zivotom postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevddzany
zmen3ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskular-
nych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
Iarnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich moznosti presa-
dzuje Specifické potreby obcanov s velmi tazkym
telesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich Zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujicej ndrodné organizdcie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej
pode je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka va-
$im dobrovolnym finan¢nym prispevkom pomaha-
me tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami,
uvadzame ¢islo Gctu

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

Z KALENDARA DO DIARA

Ako mozete podporit verejnu zbierku
Belasy motyl

AKTUALNE: COVID - 19 A NSO
TaZka cesta k zao&kovaniu nasich
synov s DMD

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV
Poskytujeme socialne poradenstvo
Pozicoviia kompenzaénych pomécok
Fyzioterapia v Dystrocentre opat
dostupna

Pribehy z poZi¢ovne pomdcok
DYCHAM, TEDA SOM

M&j zivot s dychacim pristrojom
VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST
Citila som sa ako ¢lovek
(Rehabilita¢ny pobyt v Nemecku)

Z NASEJ CINNOSTI

Oficidlne na Mesacnej 12
Pripomienkovali sme

Obhajoba prava na mobilitu a oblast
pristupnosti

Z nasej Cinnosti (april - jin 2021)

0 NASICH CLENOCH

Dystrorozhovor s moderatorom
Milanom Juniorom Zimnykovalom
Rodicia rodi¢om: rodina VereSova

s0 synmi Adamkom a Stevkom s DMD
Gratulujeme k ukonceniu Stddia
Spolocenska rubrika

Rozlicka s Martinom Rybarc¢dakom
OSOBNAASISTENCIA.SK

Nové ¢lanky na blogu
osobnaasistencia.sk

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE
Zvysenie prispevku na osobnd
asistenciu aj opatrovanie

Z poradenstva Agentlry OA Bratislava
Z ¢innosti Agentiry OA Zilina
SOCIALNE OKIENKO

Vyssie sumy zivotného minima

od 1.7.2021

Stanovisko Uradu komiséra pre osoby
so zdravotnym postihnutim k novele
zdkona o vlastnictve bytov

a nebytovych priestorov
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BEZ BARIER

Prekonavanie poschodi schodiskovou
ploSinou alebo nevzdavajte boj so
susedmi

SPORTOVE OKIENKO
Boccia, Sach, hokejflorbal
NA VOLNY CAS

Z dennika dystrofika

Z vasej tvorby

SPECIALNA PRILOHA: BELASY
MOTYL

Vyhodnotenie 2. ro¢nika verejnej
zbierky Belasy motyl

Aka je cena Zivota s nervovosvalovym
ochorenim

Zo zdravotnej sestry pacientka s ALS
Komu sme pomohli zo zbierky v roku
2020

OZVENA €. 2/2021

Toto Cislo vyslo v jdli 2021.

Ozvenu zasielame aj klientom s tazkym
zdravotnym postihnutim

PAaci savam nasa Ozvena, ale nie ste nds clen
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nds.

Ozvena v Spirdlovej vazbe pre ¢lenov s taz-
kym postihnutim rik

Chcete odoberat Ozvenu v Spirdlovej vazbe,
v ktorej sa [ahSie listuje? Kontaktujte nas.
ﬁ Dajme si rande na Facebooku

a Instagrame/OMD v SR

Dennodenne o nasich aktivitach a ¢innosti.
Budte s nami!

Kontakt centraly OMD v SR
Postova adresa:

OMDvV SR

Mesacna 12, 8271 02 Bratislava
E-mail: omd@omdvst.sk
Telefén: 02/4341 1686

Mobil: 0948 529 976 (02)



UVODNIK 3

Moze byt krehky svet
Belasého motyla ajsvetom
superhrdinov?

Hladat myslienku pre Gvodnik je nieke-
dy celkom fuska. Tentokrat som vsak ve-
dela, Ze moja namaha je Uplne zbytocna.
Dovodom bol jeden velmi vydareny vecer
plny mddrych slov aj humoru od srdca.
Vecer s Belasym motylom bolo hudob-
no-diskusné podujatie venované zbierke
Belasy motyl a Zivotu s nervovosvalovymi
ochoreniami (NSO). Konalo sa podvecer
druhého janového piatku (11.6.) a bolo moZné ho sledovat online na Facebookovom
profile OMD v SR. Beseda bola nabita zaujimavymi hostami a rozpravanim, skvelou
muzikou a nie¢im, ¢o neviem presne pomenovat jednym slovom, ale poletovalo to
vo vzduchu v $tidiu a zanechalo to vo mne povzneseny pocit, pocit dobra. Preto mi
je Iito, Ze ju nevidelo viac ludi. A preto sa pokdsim preniest aspon zlomok z besedy
na papier a priniest jej atmosféru k vam, nasim ¢lenom a cCitatelom.

Prvym hostom bola predsednicka OMD v SR, Andrea Madunov3, ktorad na otaz-
ku prec¢o motyl ako symbol, hovorila o tom, ako nds ochabovanie svalov celého
tela robi krehkymi, aZ bezmocnymi. No prdve pomdcky nam prindsaji symbolické
vzlietnutie, st nasim kridlami. Hovorila aj o tom, Ze $tat na pomdocky prispieva, no
zaroven vyZzaduje aj doplatky. A hoci sa niekedy z vonku moZe zdat, Ze st nizke, pre
konkrétneho ¢loveka na invalidnom dochodku je to suma velka. Upozornila, Ze
nase svalové ochorenia tym, ako sa zhorsujd, vyzaduji rozne pomdcky. Zbierka na
to reaguije, prispievame z nej jednému ¢lenovi aj viackrat, podla jeho zdravotného
stavu. Spominala aj na nase zaciatky, ked sme nevedeli o zbierkach skoro ni¢. O tom,
ako ndm nezitne s jej propagaciou pomaha herecka Anicka Sigkova a reZisér Juraj
Johanides. Usmev vyvolal pribeh, ako sa Ani¢ka stala nadou podporovatelkou. Prave
iSiel na Oskara nominovany film ,Musime si pomahat”, v ktorom hrala hlavn dlohu,
preto oslovenie o spolupracu obsahovalo prave tito vetu. Zabralo to a poméahackou
pti zbierke je dodnes.

Druhy host sa pripojil online, ni¢ to vSak nezobralo z dojmu, ktory pneumolég
MUDr. Pavol Pobeha, PhD. z Univerzitnej nemocnice v KoSiciach zanechal. Lekar,
pre ktorého je pacient partnerom a ktory si uvedomuje vyznam ddvery pacienta
v neho ako lekéra, lebo to st predpoklady tspesnej liecby. Ventilaéna podpora je
dnes preferovand cez masku, neinvazivne. Pristroje st prenosné. Pacienti s NSO sa
preto nemaij liecby svojho respiracného zlyhavania obavat. Naopak, dychaci pristroj
na noc, ¢i neskor aj na den, im Zivot skvalitni. Priznakmi, ktoré poukazujd na prvé
poruchy dychania v spanku, st no¢né mory, ranna bolest hlavy. Ked sa vyskytnd,
odportca absolvovat vysetrenie v spankovom laboratériu, ktoré tvori sicast ajich
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plicnej kliniky. Uprimne v rozhovore priznal, Ze pred 6 rokmi nebol v KoSiciach ani
jeden pacient s NSO a poruchou dychania. Nie redlne. Tito pacienti neboli preto,
lebo ich lekari neliecili a NSO nepoznali. Bolo prijemné pocut, ked zaspominal, ze
spoluprdca s nasou organizaciou sa zacala rozhovorom v Ozvene. Pokracovala zapo-
Zicanim zdvihdka na ich oddelenie, ktory pomaha imobilnym pacientom aj personalu.

Tretim hostom bola blogerka a aktivistka Petra Eller, nasa ¢lenka, ktora Zije na
umelej plicnej ventildcii a pise blog o ableizme (diskrimindcii na zdklade postihnutia).
Je tazké urobit zhutneny vytah z jej rozhovoru, z jej myslienok, pretoZe vsetko stalo
za to. Jej diagndza spinalna svalova atrofia je negativna, no Zivot s SMA negativny
nie je. Sme obycajni ludia, mame rovnaké sny, tizby, ambicie, len inak vyzerdme
ainakZijeme. Tak ako velky nos je len jednou vlastnostou ¢loveka, ktord ale neurcuje
celé jeho fungovanie, tak aj zdravotné postihnutie je len jednou ¢astou ¢loveka, ale
nie jedinou - jeho Zivot formuje mnoho dalsich jeho vlastnosti. Supersilou Petry
je jej inteligencia, musi nad vSetkym viac rozmyslat, premysliet, ako sa vyjadrit.
A niekedy si pripada ako superhrdina z marveloviek (komiksy s r6znymi postavami
hrdinov so superschopnostami). Dycha za fiu hadica a pristroj, piSe za riu kamera
s pocitacom (ktoré ovldda o¢ami), namiesto n6h ma kolesa ... Humor jej pomdha
ziskat nad vecami nadhlad, tazké odlah¢i a ludia sa s témou viac stotoZnia. A Ze to
Petra vie, pisat vtipne, potvrdila aj moderatorka Becca. Pri ¢itani jej blogov sa smiala
nahlas. Ja som sa dobre zasmiala, ked Petra opisovala svoju skisenost, Ze st ludia,
ktori nad fou plact a ona si prave v tom okamihu veselo uZiva v obchode a mifia svoj
déchodok. Na rozhovore bolo citit, Ze s moderatorkou vytvorili doplfiajiici sa tandem.

Stvrtym hostom bol tieZ na$ ¢len, Norbert Suchanek. Rozpraval o tom, ako zaal
podnikat aj o probléme viacerych nasich ¢lenov - maji vnitorny blok pouZivat vozik.
Tak to bolo aj u neho. DokaZe prejst len par krokov, a kedZe sa bal padov, s rodinou
uz nikde nechodil. A potom sa vdaka OMD v SR dozvedel o moznosti elektrického
vozika. Teraz ho pouZiva a vozik mu ddva slobodu. V pohybe, v praci je sebestacny
a znova chodi von, a najm3, je to bezpecnejSie. Norbert je superhrdina v tom, aké
vsetky zlomeniny prekonal. Od obycajnych aZ po Specialitky, ako Spirdlova fraktira.

Posledny vstup patril velkému podporovatelovi zbierky Belasy motyl, moderato-
rovi Milanovi Juniorovi Zimnykovalovi, ktory sa tiez pripojil online. Jeho rozpravanie
o nds a preco ndm pomdha, je liekom na dusu. Je obrazom Juniora, ktory md v sebe
hlboko zakorenent empatiu, mozno “len” obycajnt ludskost. VaZime si, Ze nés - [udi
v centrdle OMD v SR, nazval svojimi kamaratmi. Prave jeho vystipenie pocas vecera
bolo pohnittkou pre vznik dystrorozhovoru v tejto Ozvene.

Ak moZete, cell besedu aj rozpravanie Juniora si ndjdite na Youtube. ZaZijete
prijemné chvile medzi inSpirativnymi osobnostami a mozno aj dojatie.

Obrovské podakovanie patti moderatorke Katarine Becce BalaZiovej. Jej vykon
bol Gizasny, klobdk dolu. Specidlne dakujeme aj Mirke Midkechovej, ktord spievala
vo vysokom Stadiu tehotenstva. Na zaver dakujeme vSetkym, ktori sa podielali na
vzniku tohto podujatia. Premiéra bola tGspesna. Verme, Ze buduci rok sa vo svete

Belasého motyla stretneme opat. , . ,
MARIA DURACINSKA
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Z kalendaradodiara

2. jiin 2021

Stretnutie s MUDr. Ivetou
Neuschlovou, primarkou Kliniky
detskej pneumoldgie a ftizeolégie
v P. Biskupiciach - spolupraca pocas
verejnej zbierky Belasy motyl
a informacie o ¢innosti OMD v SR.

11. jin 2021

Verejna zbierka Belasy motyl,
online, 21. roénik

12.-13. jin 2021

Silné motory podporili slabé svaly

Motorkari z celého Slovenska si
individualnymi jazdami pripomenuli
tradi¢né podujatie zbierky.

22. jin 2021

Tlacova konferencia na p6de OMD
v SR odprezentovana ako stream
na tému Slovéci versus Cesi - Ako
lie¢ime spindlnu muskuldrnu atrofiu.
Za (&asti MUDr. Jana Junkerovej z CR,
MUDr. Petra Matejicku, MUDr. Karin
Viestovej, primarky MUDr. Katariny

Darujte online na belasymotyl.sk

Z KALENDARA DO DIARA

Dakujeme! va%a pomoc - nade kridla

Okélovej a pacientov s SMA - Peter
Blasko (Bratislava), Gabriel Csémy
(Senec), Gabriel Ferko (Kosice).
Viac o téme v Ozvene €. 3/20211.
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25. jin 2021

Viktor chodi pre Belasy motyl
Start vynimocnej akcie.
Viktor Porubsky presSiel sam
Cestu hrdinov SNP - 770 km pre ludi
s nervovosvalovymi ochoreniami.

17. - 18. september 2021

Belasy motyl beZi na Stefanik trail
Po minulorocnej pauze sa tento rok
opit kond $tafetovy beh Stefanik trail
po malokarpatskych kopcoch, ktory-
mi vedie turistickd trasa Stefanikova
magistrala. UZ treti rok sa tohto behu
zlcastnia nasi podporovatelia, ktori
budi beZat pre belasymotyl.sk
S belasym motylom na chrbte
pobeZzia: Janka Langova, Vit Neme-
cek, Pavol Hajduk, Jana Pieruzkova,
Martin Kopacik, Jan Volcik, Zuzana
Michalcova. Dakujeme!

Viac informacii sa dozviete
na oficidlnej stranke podujatia
http://stefaniktrail.sk/sk/
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AKTUALNE: COVID - 19 A NSO

©

Ako mé6zete podporit
verejnu zbierku
Belasy motyl

Zbierka Belasy motyl'je uréena na ndkup
Specifickych kompenzaénych pomécok
pre deti a dospelych s nervovosvalovymi
ochoreniami, ktoré stat nehradiv plnej
vyske alebo vobec.

Prispievat na Gcet verejnej zbierky
mozete do 371. 12. 2021, a to:

et

IE_D Prispejte bankovym prevodom

na zbierkovy tcet Cislo

SK22 1100 0000 0029 2186 7476
(Tatra banka)

Darujte online
na www.belasymotyl.sk

Poslite darcovski sms v tvare
DMS MOTYL na ¢islo 877 v cene
2 €. Viac na donorsforum.sk

TAZKA CESTA K ZAOCKOVANIU NASICH SYNOV S DMD

AKTUALNE: COVID-19 ANSO

Tazka cesta kzaoékovaniu
nasich synovs DMD

Z histérie vieme, Ze pandémie sa vo
svete objavuju.

V minulosti nendjdeme storocie, v kto-
rom by sa nejaka pandémia neobjavila.
Tie niektoré ,historické”, dostala v mi-
nulom storoci veda a medicina viac-
-menej pod kontrolu. Bud kauzalnou
liecbou, alebo ockovanim. Minuly rok
sa nam tu objavil novy strasiak, ktory
sa snazi zaradit medzi velkych nicite-
[ov ludstva. Jeho meno uZ pocul kazdy
od mimina po dochodcu. Je to virusové
ochorenie COVID-19. Jedind moznost,
ako dostat toto ochorenie pod kon-
trolu, je G¢inna vakcinacia ¢o najvac-
Sieho poctu obyvatelstva. Priklad, ¢i to
takto funguje, je priamo tu v Eurépe.
Ukéazkou st pravé kiahne (variola), pro-
ti ktorym je v nasom regidne povinné
ockovanie, ale v blizkom Rumunsku to
tak nie je. A vysledok? Pravidelné viny
nakazy v celom Stéte.

VASA POMOC,
NASE KRIiDLA!

DMS MOTYL

877
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AKTUALNE: COVID - 19 A NSO 7

Ako sme prezivali obdobie COVID-19
ako rodina?

Tesne pred zac¢iatkom pandémie sme
so starsim synom Dankom absolvovali
okruh predoperacnych vysetreni na Kra-
madroch. Operdcia, ktord mala skvalitnit
jeho Zivot, bola stanovena na 2. aprila.
Ako vSetci vieme, v tej dobe sa uz reali-
zovat nedala, pretoZe detska JIS bola vy-
hradena pre COVID pacientov. Sticastou
predoperacnych vysetreni bola aj spiro-
mettria, ktord preukazala 54 % vitality
pltc. Pri ochoreni COVID-19 je to kriticky
rizikovy pacient. Vtedy sme sa rozhodli,
Ze pokial sa neobjavi moznost ockova-
nia, budeme synov ¢o najviac chranit.
Preto sme zrusili vSetky plany na vylety
a stretnutia, ¢o sme mali na rok 2020
dohodnuté a zostali zavreti doma. ESte
pred vymyslenim bublin nasou vladou,
v bublinach len s najblizSou rodinou.
Hned ako sa objavilo podozrenie, Ze ja
ako jediny, ktory prichadzal do styku
s cudzimi ludmi, som bol v kontakte
s pozitivnymi, vytvorili sme opatrenia,
aby som nenakazil synov. Dokonca som
raz v kritickej situacii opustil na tyzden
domadcnost.

Prisli prvé ockovacie latky a my sme du-
fali, Ze po vzore vyspelej Eurdpy, bude-
me ockovat primarne rizikové skupiny.
Ano, stalo sa. Avdak pre nas stat bola
najrizikovejsia skupina déchodcovia
nad x rokov. Ked' sa objavila moZnost
dostat sa k o¢kovaniu ZTP aspori ako na-
hradnik, ihned sme zacali patrat, ako sa
k ockovaniu dostat a zaockovat oboch
synov, ktori maji Duchennovu svalovd
dystrofiu. Informacie z planu vlady boli
ale nekompromisné. Ockovat sa mohli
len 18+, ¢o mne, ako rodicovi deti so

« (Autor: Z rodinného archivu)

zdravotnym postihnutim, pripadalo ako
scestné. Najma pri informaciach nielen
zo zahranicia, kde sa v pribalovom leta-
ku uvadzal vek 16+. My s manZelkou sme
sa dostali k ockovaniu, ked sa spustila
faza 45+, predsa len nam k 50+ nejaky
tyzden este chybal.

V tej dobe sme uz vo velkom riesili ako
predsa len zaockovat chalanov.

Stéle to bolo nepriechodné a nebolo
cesty. Nakoniec sa ukazali dve cesty.
Bud hladat ockovanie cez vyjazdovi
skupinu alebo pomocou konzultacii
s Jozkom BlaZekom z centrdly OMD
v SR, ktory to riesil pre nasich ¢lenov.
Cez vyjazdovu ockovaciu skupinu to $lo
spociatku celkom lahko. Prostrednic-
tvom pani starostky Cachtic Ing. On-
drejkovej, ktora nam prislibila pomoc.
Zapisala nds dokonca aj do zoznamu
s casom ockovania pre oboch chlapcov.
Nakoniec ale vyssie organy rozhodliinak.
Této cesta bola zablokovana kvéli obave
zvedlajsich Gc¢inkov po ockovani a nepri-
tomnosti pediatra.
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« Haviernikovci pomdhali pri zbierke Belasy motyl pre
vyjst do ulic. (Autor: Z rodinného archivu)

Ani my, ani Jozko BlaZek z centraly sme
to nevzdali.

Po priblizne dvojtyZdiiovom telefonova-
ni a pisani sa nam to podarilo.

Pre vtedajsiu situaciu a informacie na
pribalovom letdku sa podarilo ockova-
nie len pre Danka. Boli sme radi, Ze je
tu moZnost aspon pre jedného. Mysleli
sme si, Ze dostane davku, pockdme pol
hodinky a p6jdeme domov, ale p. primar
Simurka z FN Tren¢in sa chcel istit. Tak
sme to mali aj s jednodfovou hospitali-
zaciou. Spociatku sa mi to zdalo ¢udné.
Nakoniec, predsa je lepsie, ked chce mat
lekdr istotu, Ze je vSetko v poriadku, ako
volat pri komplikacidch RZP na prevoz
do nemocnice. Persondl detského od-
delenia FN Trencin sa o nas staral velmi
dobre. Pomaly ndm to ani neprislo, Ze
sme v nemochnici. Zaroven sme dohodli,
Ze ak to usmernenia dovolia, prideme
na druhi Dankovu dédvku s oboma syn-
mi a vakcinu dostane aj mladsi Samko.
Presne tak sa aj stalo. Dokonca uz sme

TAZKA CESTA K ZAOCKOVANIU NASICH SYNOV S DMD

neboli na celodennej hospitalizacii, ale
vecer, ked neboli komplikacie nas pustili
domov. Danko ani pri jednej davke ne-
mal Ziadne sprievodne priznaky a Samko
pri prvej takisto. Dnes uz mame aj druhy
termin pre Samka a nasa rodina bude
komplet zaockovana.
Ked' sa ma znami ludia v diskusiach
pytaji na ockovanie, m6j nazor je
jednoznacny.
Je potrebné dat sa zaockovat, pretoze
vedlajsie acinky ockovania st zanedba-
telné oproti tazkému priebehu COVID
zapalu pltc. A ked sa ma niekto snazi
utvrdit vetou: ,Ved ja som mal lahky
priebeh, naco ockovat zdravych ludi?”
Ano, pri tejto mutécii a teraz ste mali
Stastie a vasa imunita vas podrzala, ale
¢o bude nabudtce?
Vakcindcia je sloboda, hovori reklama,
ale pre mnohych je to aj zachrana Zivo-
ta do budtcnosti.

ZDENEK HAVIERNIK
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Z verejnej zbierky Belasy motyl
sme mohli poc¢as pandémie zakdpit
ochranné respiratory pre ¢lenov ohro-
zenych Covidom - 19. Darujte nadych
a slobodny pohyb ludom s nervo-
vosvalovymi ochoreniami a prispejte
na www.belasymotyl.sk

SLUZBY PRE CLENOV A KLIENTOV

Poskytujeme socidlne
poradenstvo

Specializované a zdkladné socialne pora-
denstvo pre osoby s tazkym zdravotnym

postihnutim poskytuji bezplatne social-
ni poradcovia a poradkyne Organizécie

muskuldrnych dystrofikov v SR.

Okrem inych uZito¢nych rad poskytnd

informdacie napriklad v situdcii, ked
z dévodu postihnutia osoba vyZzaduje

kompenza¢nd pomocku. Poradia, ktord

je vhodna a ako ju ziskat zo zdravotnej

poistovne alebo s pomocou penazného

prispevku na kompenzaciu z Gradu préce,
socidlnych veci a rodiny. Pomdcky vsak

mnohokrat nie st plne hradené Statnym

systémom, vyzaduiju doplatok osoby so

zdravotnym postihnutim. Poradcovia

preto pomahaju aj s hladanim a ziska-
nim finanénej pomoci na tieto doplatky.

Kontakty:

Mgtr. Tibor Kobol
e-mail: kobol@omdvst.sk
telefén: 0948 046 672

Mgr. Alena Jurickova
e-mail: jurickova@omdvsr.sk
telefén: 0948 046 673

0]

Poradcovia v rdmci svojej ¢innosti
vyhladavaju clenov, ktori st odkazanf{
na socidlnu pomoc z verejnej zbierky
Belasy motyl. Darujte nadych a slo-
bodny pohyb ludom s nervovosva-
lovymi ochoreniami a prispejte na
www.belasymotyl.sk
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Pozicovia
kompenzacnych
pomocok

OMD v SR prevadzkuje bezplatnd po-
Zicoviiu kompenzacnych pomaocok. Pre-
stahovanim sa do novych priestorov na
Mesacnej 12 v Bratislave, sme ziskali
samostatné a rozsirené priestory pre
poskytovanie tejto socidlnej sluzby.
Pozicovna riesi situacie nasich ¢lenov
a klientov, ktorym sa ich vlastna po-
mocka pokazi a pomocou zapoZi¢anej
mozu preckat Cas, kym sa ich vlastna
pomdcka opravi alebo zabezpedi nov3,
ndhradnd. PoZi¢ovia je k dispozicii aj
pre ludi, ktorych zasiahne nahla choroba
alebo draz a docasne je obmedzendich
mobilita. Pomécku si m6Ze zapoZicat aj
seniot, ktory uz vela neprejde, ale rad by
Siel na prechadzku alebo sa zdcastnil
spolocenskej udalosti.

Pomocky pozi¢iavame aj v Case pan-
démie. Ozvite sa ndm na kontaktoch
centraly. Vopred sa dohodneme, akd
pomocku potrebujete, rovnako cas
a miesto vyzdvihnutia.

0]

Pomocky z pozicovne vyZzaduju
Gdrzbu a dokupovanie nahradnych
Casti ako su batérie, vaky do zdvi-
hakov a iné. Naklady hradime z ve-
rejnej zbierky Belasy motyl. Prispe;j-
te na jeden dych a darujte online
na www.belasymotyl.sk

Fyzioterapia
v Dystrocentre opat
dostupna

Opat mate moznost vyuzit fyziotera-
piu v Dystrocentre. Budd ju pre vds po-
skytovat fyzioterapeuti zo spoloc¢nosti
PHYSIO-MEDICAL v Bratislave. Sme radi,
Ze spoloc¢nost nam vysla v Ustrety pri
stanoveni ceny a poskytla ndm 25 %
zlavu. Sluzby fyzioterapie budeme po-
skytovat iba ¢lenom OMD v SR. Verime,
Ze prispejeme k udrZaniu vasho zdravia
a zlepsime pristup ku kvalitnej fyziotera-
pii v bezbariérovych priestoroch.
OMD v SR bude ¢lenom spolufinancovat
50 mindtovu fyzioterapiu v cene 30 €
takto:
Prva ndvsteva v mesiaci:
25€ (dotdcia OMD v SR)
5€ (dhrada ¢lena)
Druhd navsteva v mesiaci:
20€ (dotdcia OMD v SR)
10€ (Ghrada ¢lena)
Tretia ndvsteva v mesiaci:
10€ (dotdcia OMD v SR)
20€ (Ghrada ¢lena)
Maximdlne budeme prispievat na tri
terapie mesacne/osoba. Kazdu dalSiu
navstevu v mesiaci bude potrebné uhra-
dit z vlastnych zdrojov, pri¢om zlava od
spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL v Brati-
slave zostane zachovana.

Ako to bude fungovat?

« Termin terapie si dohodnite telefonic-
ky s recepciou na Cisle: 02/ 32 117 040,
informujte, Ze ste clenom OMD v SR.
Priestory ndjdete na adrese Physio-

-Medical, s. r. 0., Tupolevova 7/A, 8571
01 Bratislava - PetrZalka. St bezba-
riérové, vrdtane toalety a prenosného
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zdvihdka, ktory sme zapoZicali. Ak
ste odkazany na presun zdvihdkom,
prineste si svoj vak.

« Po prichode sa preukazte preukazom
¢lena OMD v SR

e Spoloc¢nost PHYSIO-MEDICAL bude
koncom mesiaca OMD v SR zasielat zo-
znam Clenov, ktori absolvovali terapiu.

« OMD v SR vam po uplynuti mesiaca po-
Sle e-mailom informaciu o vyske vasho
doplatku za absolvované terapie so
Ziadostou o Ghradu.

«Obratom uhradite doplatok za ab-
solvované terapie. Platbu oznacte
PRIEZVISKO/DAR.

©

Fyzioterapiu vratane respiracnej re-
habilitacie m6Zeme hradit len vdaka
verejnej zbierke Belasy motyl. Daruj-
te nadych a slobodny pohyb [udom
s nervovosvalovymi ochoreniami
a prispejte na www.belasymotyl.sk

Pribehyzpozicovne
pomocok

Vybavovanie opravy vozika vie byt poriad-
na fuska, najmd ked sa k tomu pridruZia
este aj iné veci, ako napriklad skola, zdravie,
nespolupracuijlci lekdri, ale i stratend pos-
ta. Nastastie ma podrZal méj asistent, bez
ktorého by som sa asi tieto dni zbldznila.
Oprava vozika momentdlne vyzerd tak, Ze uz
mdm v poistovni poukaz na opravu spolu s jej

B v
« (Autor: Z archivu Denisy Jamrichovej)
kalkuldciou a teraz cakdm na ich vyjadrenie.
Difam, Ze mi ju schvdlia a bude to uZ coskoro.
Samotnd oprava by mala trvat asi tyZderi.
Dopracovat sa k nej, je to, Co trvd. Moj vozik
mi velmi chyba, znovu sa mi potvrdilo, Ze bol
akoby usity mne na mieru a neocenitelny pre
moju slobodu a nezdvislost. Znovu sa Vdm
chcem podakovat za vypoZi¢anie ndhradné-
ho vozika. Tieto dva tgZdne by boli bez neho
rozhodne ovela taZsie.

Denisa Jamrichovd

Poznambka redakcie: Vdaka zapozi¢aniu
pomocky mohla Denisa nadalej pokra-
Covat v tréningoch hokeja na elektric-
kych vozikoch. Sport ju nadchol a rada
by sa mu venovala naplno. Elektricky
vozik jej tieZ umoZnuje zicastnit sa
bezbariérovych turistickych prehliadok
Bratislavy, ktoré organizuje OMD v SR.
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Moj zivot s dychacim
pristrojom

Prvi skisenost s pristrojom na podporu
dychania som mala pocas vysetrenia
v spankovom laboratériu u MUDr. Muc-
sku v UN Bratislava, kde som sa dosta-
la po doporuceni z centraly OMD v SR.
KedZe svalovt dystrofiu mam od 13-tich
rokov a dnes mam 67 rokov, moje dy-
chanie je oslabené a znacne sa zhorsilo
po prekonani zapalu plic v roku 2016.
Atak som v novembri 2017 dostala prvy
pristroj na podporu dychania tzv.BiPAP
a uzivala som ho poc¢as no¢ného spanku.
Bol nastaveny podla vySetrenej kapacity
mojich pltc a mal zabudovand aj néddo-
bu na zvlhéenie vzduchu, hadicu, kto-
ra viedla do masky a td bola pomocou
popruhov pripevnena na nos, ¢o umoz-
novalo volnymi dstami komunikovat

s asistentkami pri nastaveni polohy
masky, aby nedochadzalo k tGniku vzdu-
chu. Tento pristroj bol maly a Sikovne sa
dal v prenosnej taske zobrat so sebou aj
pocas pobytu mimo domova.

Po opakovanych kontrolach a spiromet-
rickych vySetreniach v plticnej ambulan-
cii a v nemocnici, mi bol doporuceny
a schvdéleny silnejsi dychaci pristroj zn.
Trilogy EVO s prislusenstvom. KedZe pri-
stroj je zloZitejsi, velmi si cenim ochotu
MUDr. Michalku a zastupcu firmy ARIES
p. Pastoreka, Ze prisli vysvetlit mojim
asistentkdm jeho obsluhu a dGdrzbu,
a tak si od aprila zvykdme na nového
pomocnika a niekedy aj ,zlostnika”, ¢o
vysvetlim nasledovne. Dychaciu su-
stavu tvori hlavny ventilacny pristroj
s displejom, kde st uvedené nastavené,
ale aj volitelné parametre, napr. noc¢ny
adenny rezim a tieZ zvukovy alarm. Zvlh-
¢ovac s nadobou na destilovanid vodu
ma tri volitelné Grovne ohrevu. Ststavu

« Pristroj na podporu dychania vyrazne zlepsil kvalitu Zivota. (Autor: Z rodinného archivu)
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« Margita Granecova (druhd zprava) je uz roky ¢lenkou Reviznej komisie OMD v SR.

(Autor: Z archivu OMD v SR)

dopliia pulzny oxymeter, ktorého kon-
covku si nasadim na prst a kontrolujem
si okyslicenie organizmu. Dodany bol aj
kyslikovy koncentrator a odsdvacka, tie
vsak esSte pouZivat nemusim a tak ich
¢innost neviem opisat. Do prisluSenstva
patria aj filtre, hadice na privod vzduchu
do tvarovej masky, ktora teraz pokryva
nos aj Usta. A to mi zatial robi problém,
lebo pri Gprave nasadenia masky sa mi
zle komunikuje s asistentkami. Pritom
spravne utesnenie masky je velmi dole-
Zité, lebo hoci len pri malom dniku za-
¢ne alarm hlasnym prenikavym zvukom
obtaZovat, a to najma v noci a alarm
nejde viac tImit. Tak toto je ten spo-
minany ,zlostnik”, ale lepSie dychanie
a pocit bezpecnosti, najma pocas span-
ku, prevysuje a umoznuje mi zmiernit
komplikacie v zaverecnej faze ochorenia
a mojho Zivota.

Prajem vsetkym ¢lenom OMD v SR,
aby v pripade rieSenia podobnych

zdravotnych komplikacii, stretli tak
GZasnych [udi, ako som mohla ja. Vset-
kym, ¢i uzv OMD v SR, lekdrom a zastup-
com dodavatelskej firmy prajem, aby ich
Slachetné srdcia ziliv zdravi a s pocitom
uspokojenia. Dakujem.

MARGITA GRANECOVA

©

Z verejnej zbierky Belasy motyl pri-
spievame aj na pomocky na dycha-
nie, ako st napriklad dychacie masky,
batérie do ventilacnych pristrojov,
odsavacky hlienov a iné. Darujte
nadych a slobodny pohyb ludom
s nervovosvalovymi ochoreniami
a prispejte na www.belasymotyl.sk




14 | VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST

CITILA SOM SA AKO CLOVEK

VYSKUM/LIECBA/STAROSTLIVOST

Citila som sa ako ¢lovek
(Rehabilitacny pobyt
vNemecku)

Po vy3e roku ¢akania a presuvania termi-
nu z dévodu pandémie virusu Covid-19,
som sa konecne dockala liecenia. Aj ked
to vyslo na, pre mna, najnevhodnejsi
mesiac v roku, rozhodla som sa ist. De-
cember je jeden z méla mesiacov, kedy
sa celd nasa rodina stretdva na sviatky,
a o to som naozaj nechcela prist. No ako
to uz byva, musela som nastdpit, inak
by mi lieCenie prepadlo. Okrem toho,
za posledny rok sa moj zdravotny stav
vyrazne zhorsil - pribudlo mi vela zdra-
votnych problémoy, a tak som ddfala,
Ze odpovede na moje otdzky ziskam na
liecent, kde sa budem méct porozpravat
i sinymi pacientami. Moja neurologicka
ma poslala do kliniky v Hohe MeiRner
v Bad Sooden Allendorfe (Hessensko),
ktora sa Specializuje na neuro-musku-
ldrne ochorenia

Napriek tomu, Ze som tam mala stravit
Vianoce a Novy rok, lieCenie som vnima-
la ako urcitd zachranu.

UZ samotna cesta tam bola pre mna
narocna. Prvych par sto kilometrov
preslo ako po masle, viezla ma sanitka,
no poslednych 30 km predstavovalo
pre mna zatazkavajicu skdsku. Pre-
do mnou sa rozprestierala prekrasna
hornata krajina s prevysenim do 700
m nad morom, s dedinkami ako v roz-
pravke. Prave to prevySenie mi spo-
sobovalo nemalé dychacie problémy.
MGj dychaci pristroj nema baterku

« (Autor: Vladimir Simicek)

a v sanitke nebola kompatibilna zasuv-
ka. Tychto poslednych 30 km sme isli
3,5 hodiny. Uplne zni¢ena som dorazila
asi so Stvorhodinovym oneskorenim do
kliniky, kde ma uz vSetci ¢akali. Personal
bol neskutocne Ustretovy. Pred prijaz-
dom som vyplnila 16 stranovy formular,
takze boli obozndmeni' s mojim zdravot-
nym stavom.

Uz privstupe do izby som pochopila, Ze
tu bude vsetko inak.

Izba bola priestrannd, ¢ize som sa tam
mohla pohodlne pohybovat na elek-
trickom voziku. Trvalo mi dva celé dni,
kym som poobjavovala vSetko technické
vybavenie izby. Otvoril sa mi novy svet,
netusila som, co vSetko uZ existuje a ako
nam takéto, ¢asto jednoduché, vylep-
Senia dokdzu pomoct k sebestacnosti
alebo usetrit vela sil. 1zby boli komplex-
ne vybavené pre osoby so zdravotnym
postihnutim: Polohovatelna postel bola
asijedinou vecou, s ktorou som pocitala.
Stol bol automaticky vyskovo nastavitel-
ny. Skrine s elektricky vysuvnymi systé-
mami na oblecenie, priestory na zave-
senie Satstva so systémom vyklapania.
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Bezbariérova kipelfia bola snom kazdé-
ho vozickara - toaleta s automatickym

nastavenim vysky, rovnako aj umyvadlo.
VSade boli madla a dostatok priestoru

na otdcanie sa s vozikom. Jedinou chy-
bickou krasy boli zasuvacie dvere, ktoré

boli tazké, tak som ich jednoducho ne-
zatvarala, kedZe som bola sama v izbe.

Budovy kliniky boli bezbariérové - s ram-
pami pre elektrické invalidné voziky Ci

zdvihacimi systémami. V kuchyni zabez-
pecovali klientom vsetky potrebné diéty
¢i iné Specidlne stravovanie.

Klinika Hohe MeiRRner sa Specializuje,
okrem ochorenf ako s skler6za multi-
plex, Parkinsonova choroba, appoplexa
aj na iné nervovosvalové ochorenia.
Proceddry su zostavené podla diagno-
zy a stavu pacienta. Okrem terapii st
v klinike pravidelné vecerné stretnu-
tia klientov s rovnakymi ¢i pribuznymi
diagnézami, kde sa m6Zu medzi sebou
nielen zoznamit, ale povymienat si skd-
senosti porozpravat sa o svojej diagndze.
Pri vstupnej prehliadke sme sa s oSet-
rujdcim lekdrom dohodli na postupe
a individudlnom terapeutickom plane.
Potom si ma kazdy terapeut otestoval
zvlast s ohladom na svoju Specializaciu.
Skontrolovali vSetko. Vac¢sinu tkonov
som nepoznala, nikto predtym som také
vySetrenia neabsolvovala.

Bol to pre mna krst ohrfiom. Urcite to
poznate, kazdodenn rutinu, v ktorej
sa Setrite a tak trochu sami seba aj
telo klamete. Tu som sa vSak musela
po prvykrat naozaj postavit zoci voci
skutocnosti. S hrozou som zistila, Ze
som na tom ovela horsie, ako som si

« Pohlad do mojej izby. (Autor: Z rodinného archivu)

« Bezbariérovd kipelfa patriaca k mojej izbe.
(Autor: Z rodinného archivu)
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« Pracovnia pre pacientov, kde boli vietky pracky aj susicky vyvysené, aby sa osoby na voziku mohli

pohodine obslizit. (Autor: Z rodinného archivu)

« Spoloc¢enska miestnost, tzv. obyvacka
pre pacientov, velka a priestranna.
(Autor: Z rodinného archivu)

myslela. Pri prvom rozhovore s lekdrom
som odmietla psychoterapiu, predsa
viem, akd mam diagnézu, a dobre sa
s nou vysporiadavam, ¢o bola, v doma-
com prostredi, pravda. No po prvom
tyzdni v tvrdej realite sa mi svet zrtil
ako domcek z karat, tak som predsa len
ptijala psychologicki pomoc a to bolo
najlepsie, co som mohla urobit.

Byt v kipeloch je predsa len tazka praca.
Skoré vstavanie, terminy a procedury.
Z dévodu pandemickych opatreni sme
boli v jedalni rozdeleni do skupin a nie-
ktoré terapie sa vobec nemohli konat.

Ja som mala vacsinou individudlne tera-
pie ako logopédiu, ergoterapiu, individu-
alne cvicenie, kde sa pouzivali techniky
manualnej terapie, fyzioterapia podla
Maitlanda, kraniosakralna terapia, ako
aj Vojta, Bobath ¢i Fango. Dalej to boli
masaz, elektroliecba a elektrokdpel.
Vyuzila som aj moznost cvicit v bazéne,
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v ktorom bol aj vytah na ulahcenie pre-
sunu do bazéna aj z neho. Chodila som
aj na skupiny ako je Fatiqe, Co je terapia,
ktord pomdha zvladnut bolest a stres.
Ja osobne som najviac profitovala
z logopédie a ergoterapie, ¢o boli
pre mna nové terapie. Vdaka logope-
dicke mi upravili stravu, kedZe som
mala problémy so Zuvacimi svalmi,
akoistransportom potravy do Zaltidka.
Vysvetlili a ukazali mi velké mnozstvo
tipov a trikov, ako si zmiernit potiaZe,
za ¢o som im velmi vdacna. Pri ergo-
terapii som objavila nové terapeutické
pomocky, ako napriklad zavesny systém
pre horné koncatiny, ktory som milovala.
Konecne som nemala pocit, Ze moje
ruky vézia 100 kg! Okrem iného mi boli
predstavené pomocky pre kazdodenné
vyuzivanie, o ktorych som takisto nema-
la ani potuchy.

Velkou nevyhodou bolo, Ze pocas sviat-
kov bolo iba minimum terapif, no na

« Priviano¢nom stromcéeku.
(Autor: Z rodinného archivu)

« Jeddlen. Na Vianoce nds kazdého ¢akal na stole maly darcek - ohrievac rik a pohar vina.
(Autor: Z rodinného archivu)
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« Tento zdvesny systém som milovala. Dokézala som
hybat rukami vietkymi smermi.
(Autor: Z rodinného archivu)
druhej strane som mala dost priestoru
na to, aby som sa popasovala s novymi
skuto¢nostami a zistila, ¢o vSetko a do
akej miery este zvladam.

Na Stedry vecer aj na Silvestra sme mali
Stvorchodové sldvnostné menu, ktoré
bolo nielen chutné, ale aj krasne naaran-
zované. Okrem mineralky sa podavalo
i vynikajlice cervené suché miestne
vinko. Kuchdri boli v dobrej sviato¢nej
nalade a popriali ndm. Jedna pacient-
ka, ktord mala so sebou husle, nam
pocas vecere zahrala Tichd noc. Celd
atmosféra bola velmi dojemna. Jedalen,
vstupna hala a spolocenska miestnost
boli vyzdobené, nechybal ani vianocny
stromcek.

Vo volnych drioch som chodievala do p6-
vabného tdolia Werra, mestecka, ktoré

vzniklo spojenim dvoch dedin - Bad Soo-
den najednej strane rieky a Allendorfna
druhej. Na prepravu mala klinika k dispo-
zicii vlastny autobus, ktory bol vhodny
aj pre elektrické invalidné voziky. Nikdy
predtym som sa nepohybovala v takom
Gzasnom bezbariérovom priestore. Na
tomto mieste je bezbariérovost realizo-
vana naozaj prikladne. Budovy, doprav-
né prostriedky i zariadenia na travenie
volného ¢asu v Bad Sooden-Allendorfe
st navrhnuté tak, aby boli pristupné
vsetkym [udom, v prospech [udi so zdra-
votnym postihnutim, ale aj pre seniorov.
Kazdy jeden chodnik i vo vzdialenych
ulickach od turistického centra je urobe-
ny s ndjazdami, dokonca i vstup do pre-
krdsneho, pévodne gotického kostola, je
bezbariérovy a hlavnd lod kostola je tiez
upravend tak, aby sa tam dostali i vozi¢-
kari. Kvdli pandemickym opatreniam
boli vSetky obchody, ako aj restauracie
¢iiné kultdrne zariadenia zatvorené, no
vdaka tomu som mohla brazdit po vy-
[udnenych ulickach tohto stredovekého
mestecka a kochat sa krdsou miestnych
hrazdenych domov, ktoré boli zdobené
nadhernymi farebnymi vyrezavanymi
ornamentami. Nielen mestecko, ale i
jeho okolie je prisp6sobené bezbarié-
rovej turistike.
Po dlhej dobe som sa na tomto mieste
citila ako plnohodnotny ¢lovek, k comu
prispeli nielen tieto architektonické
Upravy, ale i miestni [udia svojou ne-
skutocnou srdec¢nostou a prirodzenou
[udskostou.
Bezbariérovost by sa mohla stat su-
Castou mestského erbu Bad Sooden-
-Allendorf. To by bol Sikovny marketing
cestovného ruchu.

ZORKA LEDNAROVA
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« (Autor: Pavol Kulkovsky)

Z NASEJ CINNOSTI
Oficialne
naMesacnej12

Dia 18. 3.2021 bola oficidlne zaregistro-
vand zmena sidla OMD v SR z Vrlitockej 4
na Mesacéni 12 v Bratislave - Ruzinove.
Nadvdzne na tdto zmenu sme v no-
vom sidle - centrdle organizacie dna
25. 5. 2021 prijali nadvstevu z Brati-
slavského samospravneho kraja (BSK).
Pracovnicky z odboru socialnych slu-
Zieb BSK prezreli nové priestory na Me-
sacnej 12 a zhodnotili podmienky na
poskytovanie socidlneho poradenstva,
sprostredkovania osobnej asistencie
a poziciavania pomdcok.

« Vstupna elektrickd brana. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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«V novych priestoroch sa citime prijemne a Gtulne.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

Pripomienkovalisme

0d aprila do jila 2021 Organizacia

muskularnych dystrofikov v SR pripo-

mienkovala tieto délezité materialy:

» snazvom Stratégia dlhodobej starost-
livosti v Slovenskej republike - Integ-
rovand socialno-zdravotnad starostli-
vost. Ide o dokument, ktorym sa ma
realizovat reforma a zaviest dlhodoba
starostlivost do prdvneho systému.
Tibor Kobadl, podpredseda OMD v SR
je sicasne ¢lenom pracovnej skupiny
k reforme.

« predbeZni informdaciu o pripravova-
nom navrhu zdkona, ktorym sa meni
a doplifia zékon &. 447/2008 Z. z. o pe-
naznych prispevkoch na kompenza-
ciu tazkého zdravotného postihnutia.
Pripomienky sme predloZili prostred-

« Zdvihéky od firmy Ares mdme na obidvoch nictvom Narodnej rady obcanov so

toaletdch. (Autor: Pavol Kulkovsky) zdravotnym postihnutim.
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« predbeZni informéciu o pripravova-
nom navrhu zdkona, ktorym sa menf
zakon €. 461/2003 Z. z. o socialnom
poisteni. Medzirezortné pripomien-
kovacie konanie kon¢ilo 12.5. 2021.
Pripomienky sme predlozili prostred-
nictvom Narodnej rady obcanov so
zdravotnym postihnutim.

Nase pripomienky
ainiciativa knovele
zakonaosocialnom

poisteni

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR predloZzila diia 10.5. 2021 zasadné
pripomienky k pripravovanej novele
zakona.

Cielom nasich navrhov je zlepSenie soci-
dlneho postavenia 0s6b vykonavajdcich
osobnu asistenciu v minimalnom rozsa-
hu 140 hodin mesacne a poberatelov
penazného prispevku na opatrovanie a
ich zrovnopravnenie s ostatnymi pracu-
jacimi, pretoZe nemaji rovnakd ochranu
pre pripad choroby alebo straty préace.

Ziadali sme preto, aby MPSVaR roz&irilo
novelou rozsah socidlneho poistenia u

tychto oséb aj o nemocenské poistenie
a poistenie v nezamestnanosti. So Zia-
dostou o spolupracu pri rieSeni tohto

dlhodobého problému sme sa pisomne

obratili na poslancov parlamentu Jan-
ku Zitfianskd, Dominika Drdulu a Petra

Cmoreja.

O pomoc a podporu sme sa pisomne

obratili aj na verejnl ochrankynu prav
Mariu Patakyovi a komisarku pre oso-
by so zdravotnym postihnutim Zuzanu

Stavrovskd.

Obhajobapravana
mobilitu a oblast
pristupnosti
Organizacia muskularnych dystro-
fikov v SR sa angaZuje aj v oblasti

bezbariérovosti.
Venovali sme sa tymto dokumentom
a zapojili do tychto iniciativ:
«dokumentu Bytova politika SR do
2030
« pripomienkovali sme Narodny plan
implementacie technickych Specifi-
kacii interoperability tykajdcich sa pri-
stupnosti Zelezni¢ného systému Unie
pre osoby so zdravotnym postihnutim
a osoby so znizenou pohyblivostou
« pokracujeme v spolupréci s Magistra-
tom hlavného mesta Bratislavy pri
zavedeni parkovacej politiky mesta
(vo vztahu k osobdam so zdravotnym
postihnutim), ako aj v rdmci projektu
,Pristupna Bratislava”.

Znasejcinnosti
(april-jin 2021)

14. 4. - online poradenstvo - nds so-
cidlny poradca Tibor K6bol odpovedal
na otdzky ohladom pefnazného prispev-
ku na osobnu asistenciu a pefiazného
prispevku na opatrovanie zdujemcom
v redlnom case cez FB profil ndsho
zdruZenia.

22. 4. - Centrum podpory Studentov
so Specifickymi potrebami na Univer-
zite Komenského v Bratislave - pre za-
ujemcov o vysokoskolské stidium sme
prednasali o tom, ako zvladat prechod
do nového socidlneho prostredia, aké
sluzby je mozné vyuzivat a naco vietko
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«V Slovenskom stredisku pre [udské prava sme s kompetentnymi riesili problematiku Ghrad za lieky.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

sa treba pripravit pre Gspesné zvlad-
nutie Zivota bez pomoci blizkej rodiny.
Prezentaciu u za OMD v SR viedli Tibor
K6bol a Jozef Blazek.
23. 4. - online zasadnutie Eurépskeho
féra zdravotného postihnutia - predme-
tom rokovania bolo schvalenie planu
prdce Eurépskeho féra zdravotného po-
stihnutia na najblizSie obdobie. Zicast-
nil sa Tibor K6bol.
27. 4. - zasadnutie Vyboru pre osoby
so ZP Rady vlady SR pre ludské prava,
narodnostné mensiny a rodovi rovnost
- pocas rokovania sme sa venovali rdm-
covym informaciam o aktualizacii a pri-
prave strategickych dokumentov v jed-
notlivych oblastiach socidlnych sluZieb,
informdciam a zdvazkom vyplyvajicim z

programového vyhldsenia vlady na roky
2020 - 2024 ako aj prijatym opatreniam
v oblasti socidlnych sluZieb v stvislosti
so zmiernenim d&sledkov Sirenia ocho-
renia COVID-19, ale aj informaciam o
Uprave vySok pefiazného prispevku na
opatrovanie a pefiazného prispevku na
osobni asistenciu a pod. Zicastnil sa
Tibor K&bol.

16. 6. - online Konferencia Nezavisly
Zivot 2021 - Mdme plény (?)

18. 6. - stretnutie v Slovenskom stre-
disku pre ludské prava - problematika
Ghrady liekov pre pacientov so zriedka-
vymi chorobami, zic¢astnili saza OMD v
SR Andrea Madunova, za SAZCH Tatiana
Foltanova, za Styria musketieri Lucia
Bajzova.
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Dystrorozhovor
sMilanom Juniorom
Zimnykovalom

V okamihu, ked' Junior suhlasil s roz-
hovorom v Ozvene, ma zaliala radost
a tvoriva euféria redaktorky. Hned
v druhej sekunde ma vsak zvalcoval
pocit zodpovednosti a sebapochyb-
nosti. Nevedela som naformulovat
Ziadnu otazku, mala som respekt pred
oblibenym moderatorom a majstrom
hovoreného slova. Zbytocne. Junior je
vynimocny tym, Ze napriek popularite
pre neho nie je doleZité, co znamena,
ale to, ¢o a ako robi. Vdaka nemu vzni-
kol rozhovor so zaujimavymi podnetmi
na zamyslenie. Je len skoda, Ze poma-
hanie zranitelnym nepatri medzi témy,
na ktoré sa pytaju “velké” média. Pre-
toze Junior je vtom, ako koncentrova-
ne a dlhodobo pomaha zbierke Belasy
motyl a nam, ludom s nervovosvalo-
vymi ochoreniami, fantasticky. Robi
to s pokorou, a to ho robi skutocnou
osobnostou.

Pocas Vecera s Belasym motylom
ste moderatorke, ako jednu z najvy-
raznejsich spomienok s OemDeckom
usmevne spomenuli, ako Vam Jozko
Blazek presiel kolesom vozika po nohe
- aby Vas uzemnil. Nemyslite vsak, Ze
to bolo strategicky premyslené - pre-
to, aby upttal Vasu pozornost na ludi
s nervovosvalovymi ochoreniami, a to
na dost dlho, ako sa ukazalo?

Urcite! JoZko je totiz lumen! Velmi inSpi-
rativny ¢lovek, ktory to urobil zdamerne.
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« Junior zbierku verejne podporil aj v reldcii Moja mama
vari lepsie ako tvoja. (Autor: Z archivu OMD v SR)

NavysSe si ma testoval. Malo to zaujat
a stalo sa, otvarame tym nds rozhovor
(ismev). No a medzi¢asom sa z toho
stala tradicia.

Vase dojmy z prvého stretnutia s ludmi
z timu v centrale OMD? Alebo, s akym
ocakdvanim ste na toto stretnutie isli?
Nemal som ocakavania. Iba som chcel
byt uZitocny. Asi som vela rozpraval, aby
som vysvetlil, ¢o vSetko by sa dalo. A oni
sa ma spytali, akd kdvu si dam (Gsmev).
Mal som “respect”, prizndvam. Nevedel
som o Cakat, ako reagovat. Tam som
pochopil, ¢o je moja lloha, upttat po-
zornost (o sa dari pribehom s Jozkom)
a potom komunikovat v mojom okruhu
kamaratov a fanusikov, ktori by sa inak
0 OeMDecku nedozvedeli.

Svalova dystrofia je zakerna choroba.
Akym sposobom ste sa s nou dostali do
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« Ako moderdtor Koncertu belasého motyla v roku 2019, ktory sa konal na Hlavnom ndmesti v Bratislave.

Prave sa rozprava s Jozkom BlaZzekom z centrdly OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)

Aj vdaka ludom z OMD som pochopil
zdsadnu vec. Nezmenim a nevyliecim
nikoho, ale méZem pomdact zviditelnit.”

kontaktu....poznali ste ju pred tym, ako
ste prislido OMD? A dnes, s odstupom -
zmenilo sa Vase vnimanie ludi s tymto
ochorenim?

Tie kontakty boli dva. Najprv sme boli
medzi prvymi, ktori sa na Slovensku
zapojili do Ice Bucket Challenge. Oslo-
vili nds kamarati hokejisti a ndsledne
sme zistovali v radiu, ktord organiza-
cia je za tym na Slovensku. A ten druhy
kontakt, kedy som sa definitivne dostal
k OeMDecku, bolo, ked ma oslovil moj
velmi dobry kamarat Simon, & by som
sa zapojil do zbierky Belasy motyl na
pamiatku jeho bratrancov, ktori toto
ochorenie mali a podlahli mu. Aj vdaka
[udom zOMD som pochopil zdsadnt vec.

Nezmenim a nevylie¢im nikoho, ale m6-
Zem pomoct zviditelnit.

Ovplyvnila Vas spoluprica s OeMDec-
kom, napriklad, Ze si vS§imate viac veci
okolo seba o¢ami ¢loveka na voziku
alebo so svalovou dystrofiou, napr.
bariéry?

SG momenty, kedy som striedal pre-
kvapenie s pocitom hanby. Prekvape-
nie z veci, ktoré som si neuvedomoval
a boli pre mna bezné a pocit hanby, ze
ako sa k tomu stavia Stat a spolo¢nost.
Tie bariéry si len jedna vec, myslim,
Ze existuje mnozstvo malickosti, kto-
ré som si doteraz nevsimal a mohli by
sa riesit k spokojnosti. Ale na to treba

»Existuje mnoZstvo malickosti, ktoré
som si doteraz nevsimal a mohli by sa
riesit k spokojnosti. Ale na to treba
vyspelii spolocnost, my sme povedzme
v puberte.”
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Je to preto, Ze ludia nie st bezne
konfrontovani s potrebami (¢asto
zdkladngmi) znevghodnengch ludi.”

vyspelt spolo¢nost, my sme povedzme
v puberte.

V rozhovore s moderatorkou Beccou
(tieZ pocas besedy Vecer s Belasym
motylom) ste hovorili, pre¢o ndm po-
mahate a preco by to malo byt priro-
dzené. Hovorili ste to presne takym
sp6sobom, ako si to my, ludia pracuijtici
v neziskovom sektore, Zelame - aby
takto spolocnost a jednotlivci chapali
pomoc zranitelnym a ludom na vozi-
ku. Bez litosti, bez patosu. Stale to
u nds na Slovensku nie je bezné, ¢im
to, podla Vas, je?

Neviem! Ak pripustime, Ze mdj spolo-
Censky status sa hybe okolo popularity,
vznika tym automaticky spolocenska
zodpovednost. A mieru k nej by mal mat
kazdy. Hlavne z titulu funkcie - ¢iZe by ju
mali mat [udia, ktori redlne ovplyviuija
kvalitu Zivota inych. A ja sa snazim, po-
vedzme, na to upozornit.

K tej komunikdacii, nemam rad klisé
a kalkul. A prihovarat sa k niekomu s
[Gtostou je faul vopred. Myslim, Ze je to
automaticky prejav nadradenosti, a to
potom uZ nie je komunikacia, ktord si
zaslizi ktokolvek, nie len neziskovky. Je
to preto, Ze ludia nie st bezne konfron-
tovani s potrebami (¢asto zdkladnymi)
znevyhodnenych ludi.

Casto som svedkom toho, ked'sa bavim
s kymkolvek na voziku a na oko prehlia-
dam obmedzenie, tak ten ¢lovek rastie.
Pochopitelne, treba si urcit mieru, ale
s [Gtostou najednej, alebo druhej strane
sa nic nevyriesi

Viete o tom, Ze relacia Moja mama vari
lepsie ako tvoja je v podstate osvetou
0 osobnej asistencii, forme pomoci lu-
dom s postihnutim (na voziku)? Presne
tak totiz v praxi vyzera, ked vari ¢lo-
vek na voziku s pomocou asistenta ¢i
asistentky. V nasich domacnostiach
inStruujeme nasich asistentov, sme
mama - zober ti ¢erveni panvicu, ci-
bulu nadrobno, orestuj a pridaj maso.
Asistenti st nasimi rukami, no rozho-
dujeme my. Pre vacsinu je vSak takato
svojpravna pozicia ¢loveka s postihnu-
tim este stale ¢asto nepredstavitelna...
Uvedomili ste si to pocas nakriicania?
Ako by asi vyzeral ,Special” relacie
s ludmi s nervovosvalovymi ochore-
niami a ich asistentmi?

Neuverite, ale mali sme plan, na jeden
tyzden - 5 Casti, to aj tak urobit. UZ sme
rieSili s rezisérom, ako vyriesit praktické
veci nepraktickych veci pre TV vyrobu
a beznych pre [udi na voziku, napriklad.
Skoda, Ze medzi¢asom uZ relaciu nevy-
rabame, mohli sme ukazat, ¢o vsetko
beZné, nie je aZ tak samozrejmé.

Aky mate vztah k Sportu - behavali ste.
Bezim pre Belasy motyl je tiez moznost
ako nas podporit, lebo bezat nedoka-
Zeme. Dali by ste sa na beh v belasom
tricku so sloganom na podporu zbierky
nahovorit?

Uz som dobehal. Bolo to obdobie, ked
som sa citil a bol v najlepsSej forme.
A urcite by som nechcel byt na pritaz,
taze si myslim, Ze by som si nasiel ne-
jakd inG prospesnd pracu v ramci behu
a podpory v belasom tricku.

Povedali ste o sebe, Ze ste introvert.
Pritom v komunikAcii aj ako moderator




«V lete 2019 na tabore pre mladych, ktory pravidelne pocas prazdnin organizujeme pre deti so svalovou

dystrofiou, ich rodicov a osobnych asistentov. (Autor: Z archivu OMD v SR)

~Nemdm problém, ked mdm pozornost

ingch, ale nie je to méj benzin na pohd-

fanie ega. Skor to moderovanie beriem
ako sluzbu.”

tak nepdsobite. Prave naopak. Cim to,
podla Vas, je?
Moderovanie bude asi mojou terapiou

(Gsmev), zdd sa. Nemam problém, ked

mam pozornost inych, ale nie je to moj
benzin na pohananie ega. Skor to mo-
derovanie beriem ako sluzbu. Jednu
stranu predstavujem, prispésobujem,
prekladdm druhej strane. Takze to nie je
celkom o mne, ale o tom, o treba pove-
dat, vysvetlit, navodit, odkomunikovat.
Mate svoj vlastny, origindlny Styl mode-
rovania. Ste pohotovy, vtipny. PGsobite
priatelsky, Ze si rychlo viete ndjst rov-
naké vinenie s tym, s kym sa rozprava-
te. Z Vasho moderovania citit ¢loveci-
nu. Bol to u Vas vyvoj? Ked sa obzriete
- aky ste bol moderator v zaciatkoch?
Dakujem, ste mila.

Urcite je to o vyvoji, ale neviem, kedy
sa stali veci (ismev). Skor to vidim tak,
Ze som vela a dlho sledoval kolegov
a hovoril si, toto by som robil inak, takto
ano, takto nie. A potom je tu okolie. Vy-
zerd to tak, Ze mu musim podakovat, Ze
to malo na mna vplyv, aby som bol taky,
ako spominate. Moje zaciatky boli, ja uz
ani neviem. Jednak je to uz vela rokov,
tusim 23 a na strane druhej som viac
zodpovednejsi typ ako vykladac vtipov.
Atakto nejako bolo aj od zaciatku. Res-
pektive chcelo byt, lebo omylov som
narobil dost.

MozZete sa s nami podelit o nejaké za-
ujimavosti zo zakulisia moderovania?
Humorné situdcie, alebo trapasy, ktoré
sa Vam stali s nejakou zndmou osob-
nostou. (Ak ste nejaky trapas vyrobili.)
Toto je otdzka, nad ktorou vZdy roz-
myslam asi najviac. KaZzda situdcia, hoc
trapna je material pre moderatora, aby
vykor€uloval. Nie je problém priznat si
chybu. Zdmerne som nic také neurobil,
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ale ako som povedal, nie som dobry ho-
vori¢ vtipov. A myslim, Ze tie anekdoty,
ktoré pozname, si Casto len vtipy pre-
loZené do Zivotnych situdcii.

Ako vznikla prezyvka Junior a volaji
Vas tak aj blizki?

Existuju [udia, ktori ma poznaju iba ako
Mifa. Potom taki, ktori ma poznaju iba
ako Juniora. PriSiel som do kolektivu,
kde jeden Miro uz bol, tak ma oznaci-
li ako Mifo Junior a potom sa to stalo
eSte raz vo Fun radiu a uZ som si nechcel
vymyslat ni¢ nové, tak som povedal, Ze
budem Junior. Paradoxne ma v radiu
oslovuji DZu, ako DZunior. Pytal som sa
Emila Horvatha, dokedy bol mladsi, Ze
dokedy budem Junior. Tak vraj, ked mu
priSiel prvykrat dochodok, tak to prestal
pouzivat. Neviem, i je to pravda, ale
mna pobavil (Gsmev).

Vystudovali ste ucitelstvo. Vyuzivate
ho doma pri vychove dcéry? Alebo po-
¢as moderovania vo¢i hostom?
Hahaha, vedome ani nie. Ale nejaké tahy
tam su. Pravdupovediac, od Skoly mam
tak daleko, ako Nefertiti od mobilu. Mys-
Iim si, Ze som taky didakticky (Gsmev).
Aspoi manZelka to spomina ¢asto, ale
aby som sa hral na Komenského, to nie
Suhaijici pri panvici je projekt o vareni -
preco a ako vznikol, ako funguje. Je za
tym vasen pre jedlo - ako jeddka alebo
kuchara? Na jedalnom listku mate aj
le€o?

Zalozil som tento projekt so Séfkucha-
rom Marekom Ortom Styti roky dozadu.
Myslim si, Ze to odzrkadluje m&j pohlad
a rukopis, ktory mam, ked moderujem
varenie. Zacalo to pred 8 - 9 rokmi
v Cechéch, odtial som moderoval vela
gastro eventov na Slovensku, aZ potom
prisla Moja mama, ¢o vari lepSie. Takze

Suhaijici pri panvici boli logické pokra-
Covanie toho, ako to beriem. Zabava pri
vareni, to je zaklad. Chceme, aby sa [udia
bavili a nebali sa varit. Radi inSpirujeme
a nerobime z toho vedu. Organizujeme
rézne Skoly varenia, degustacky v ramci
zazitkovej gastrondmie. Ale aj private
chef (pozn. redakcie: §éfkuchdr vari
u vds doma) a myslim si, Ze v rdmci ko-
munikacie tak trosku urCujeme trend.
Nie som kuchar a ani nemam ambi-
ciu nim byt, na to mame Suhajikov
a Suhaji¢ku.

Niekde v médiach ste pocas pandémie
povedali, Ze doma pripravujete menu
na tyzden a podla toho varite dcére
a manzelke. Aky ste kuchar a ktoré
jedlo maji Vase Zeny od Vas najradsej
a pri ktorych dcéra strajkuje?

Jaaaj, samozrejme, Ze kritime nosom.
Kuchdr som iba dobry, ale snazim sa, aby
chutilo. Po vSetkych mojich pokusoch na
svetovl kuchynu v hitparade je na pr-
vom mieste slizikova polievka (Gsmev),
na druhom mieste perkelt, takze krevety
nechavame na restauracie. A aby som
nezabudol, ¢islo tri st halusky s cottage
syrom (Gsmev).

V nedavnom, inak velmi inSpirujicom
rozhovore, ste hovorili o predsudkoch.
Mnohi maji tendenciu hodnotit druhé-
ho podla vyzoru. Napriklad odcudzuji
tucného. Tieto isté predsudky sa tykaju
aj ludi s postihnutim a ich vzhladu ale-
bo zmien tela. Preco nevieme prijat
inakost? Je to preto, Ze sa Slovaci maju
madlo radi (samych seba), aj ked gene-
ralizovanie nie je spravne.

Rozmyslal som nad tym. Nevyriesil
som to, alebo keby dno, tak dostanem
Nobelovu cenu. Myslim si ale, Ze je za
tym vSetkym strach. Neviem to presne




« Odovzdavanie finan¢nej vyhry v stitazi Co ja viem, ktord Junior venoval OMD v SR. Sek prevzala
Andrea Madunovd, predsednicka OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)

,1d inSpirdcia bola z tdborov OMD.
Podla mnia je jedno, Ci je niekto
v Krupine alebo Londgne a hlavne, ¢i
je niekto postihnuty, alebo nie. A deti
na tdbore boli dékazom toho, Ze ak
dostandi priestot, st rovnako Sikovné
ako ktokolvek bez postihnutia.”

zadefinovat, ale myslim, Ze vela som
pochopil po precitani knihy od Here-
tika HUMOR (pozn. redakcie: autorom
je slovensky psycholég a sddny zna-
lec, profesor Anton Heretik). Neviem
presne odpovedat na otazku preco. Ale
ano, nevieme prijat inakost, nemame
radi samych seba a generalizujeme. Co
s tym? Autority umlcali krikltni, frustro-
vani sa ventilujd na socialnych sietach,
“to staci” sa stalo novym profi levelom.
A niekedy staci tak mélo, napriklad sa
usmiat (Gsmev).

V tom istom rozhovore ste priniesli iny
anovy pohlad na tému globalizacia ver-
zus lokalne/regidny. Povedali ste (para-
frazujem), Ze moZnost pracovat online

z hocijakého miesta prinasa regiony
znova do diania. Malo sa vSak hovori, Ze
rozvoj technoldgii a rastiica moznost
robit online z domu otvara Sance aj
pre ludi s postihnutim zamestnat sa
a zapojit sa do diania globalneho, je to
liek na ich vylicenie. Pred 20 rokmi by
to neslo, bolo to sci-fi. Uvedomujeme
si na Slovensku tieto Sirsie stvislosti
a posun?

Viete, ¢o je na tom zaujimavé? Ze ta in-
Spiracia bolaztdborov OMD. Zatial' som
o tom nehovoril, ale pamatdm si na ten
moment. Podla mna je jedno, ¢i je nie-
kto v Krupine alebo Londyne a hlavne,
¢ije niekto postihnuty, alebo nie. A deti
na tabore boli dékazom toho, Ze ak do-
stanu priestor, st rovnako Sikovné ako
ktokolvek bez postihnutia. Neda sa to
obsiahnut v tomto rozhovore, ale uve-
domujem si to na 100 percent.

Vo svojej mladosti ste desat rokov tan-
covali vo folklornom stibore Zemplin.
Precestovali ste svet a m6Zete porov-
ndvat - je nas folklér naozaj vynimocny?
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Sme na to dostatocne hrdi a podporu-
jeme ho tak, ako potrebuje?

Nas folklér je bezpochyby jedinecny. Pa-
radoxne je to nasa deviza v modernom
svete. V prvom rade by ndm mal robit
radost a nie vrasky. Folklér je nase se-
bavedomie. A pokial'ide o podporu, tak
to nechdvam na ministerstvo, tam je
vela midrych ludi, ktori vedia, ako na to
a kolko na to. A s kym.

Slovensko v ockovani proti Covidu
v porovnani s inymi Sstatmi vyrazne za-
ostdva, k tomu mame tieZ v porovnani
s inymi poddimenzované zdravotnic-
tvo. Pritom najvacsim prikladom pre
ludi by bolo, keby sa politici dali zaoc-
kovat a verejne to prezentovali. Akoby
necitili zodpovednost za Zivoty svojich
obcanov. Preco ste sa dali zaockovat?
Nebyva to ¢asto, ale budem pragmatic-
ky. Aspon raz (ismev). Nechcem ohrozit
svojich najblizsich a ovela prozaickejsie
je, Ze ak by som zaockovany nebol, ne-
dostal by som pracu. Je to povinnost.
Tak, ako sa ma nikto nepytal, ¢i chcem,
alebo nie, musel som sa dat pred kaz-
dou pracou testovat. Po 20-om teste
som prestal pocitat. Druhy rok sme na
dovolenke boli na Slovensku a spravali
sme sa doma zodpovedne. Voci sebe
a najblizsim.

Kde travite toto leto dovolenku. A ¢o
by ste odporucali vidiet a zazZit na Slo-
vensku, zvlast na vychodnom.
Dovolenku sme stravili na Slovensku, na
Liptove. Mdme to tam radi. Pokial ide
o vychod, tak je tam toho dost. Ale ked'
budete na Zempline, v Michalovciach, na
Sirave, tak si najdite ran¢ Kloko¢ina. Je
tam najvy3gia koncentrécia lasky. Ci uz
k zvieratam, alebo takej ludskej. To, ¢o
robia, je Gzasné, Ci uz pre deti - tabory,

,Paradoxne je to nasa deviza
v modernom svete. Folklér je
nase sebavedomie.”

koncerty, zachranuji zvieratd, rozne ak-
tivity, hipoterapia.

Povinna jazda v dystrorozhovore je
otazka na obltibeny ndpoj, jedlo, hud-
bu, film a krajinu (prip. ktori by ste
chceli navstivit). Ktoré st tie Vase? Ako
relaxujete a dobijate si baterky?
Kedykolvek! Mam rad pivo s tequilou
Desperados s limetkou v hrdle flase,
jedlo vSetko okrem lec¢a, hudba - po-
vedzme Muse, film Kolja a krajina? So
Slovenskom som spokojny (Gsmev). Rad
by som sa vratil do Mexika, kde som bol
pred 271 rokmi a navstivil kamaratov
a rodiny, v ktorych som byval. A Edin-
burg ma ldka. Ale kazdoro¢ne chodime
do Londyna, mam ho rad.

Baterky dobijam doma s diev¢atami,
a hlavne varenim. Keby bola olympiada
v ni¢nerobeni, myslim, Ze by som bol
Zeliezko v ohni.

Dakujem za rozhovor.

MARIA DURACINSKA

Milan Junior Zimnykoval

rozhlasovy a televizny moderator,
influencer o vareni chutne a s radostou
pre kazdého

Narodil sa v roku 1978 v Snine. Po matu-
rite na Gymnaziu Pavla Horova v Micha-
lovciach vystudoval Filozofocku fakultu
PreSovskej univerzity, odbor dejepis-an-
glictina. Ako rozhlasovy moderator za-
¢inal v roku 1997 v internatnom radiu,
pokracoval v presovskom radiu Flash.
Od roku 2004 pracuje vo Fun radiu, kde
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si priazen posluchacov ziskal ako mo-
derator rannej Sou. UZ osem rokov v nej
spolu s Marcelom Forgdcom prebidza
Slovakov a Slovenky s dobrou ndladou
a vtipom. V televizii ako moderator
debutoval v roku 20071 v programe No
problem (RTVS). Odvtedy moderoval
mnohé Gspesné televizne relacie, ako
Legendy popu a Nikto nie je dokonaly
(RTVS), Moja mama vari lepsie ako tvoja,
dva ro¢niky Cesko Slovensko md talent,
Heslo, Rozum v hrsti (vSetky TV JOJ).
Je zakladatelom a tvarou kulinarskeho
projektu Suhaijici pri panvici (2017), jeho
najnovsou aktivitou je CHUTNY podcast.
Velkym a vernym podporovatelom na-
Sej organizacie je uz od roku 20716, a to
r6znymi formami. Je Zenaty, md dcéru
Alexandru.

« Srodinou tento rok dovolenkovali
na Liptove a navstivili aj Cicmany.
(Autor: Milan Junior Zimnykoval)

Rodiciarodicom:
rodinaVereSova so synmi
Adamkom a Stevkom
sDMD

Zivot rodiny VereSovcov zasiahlo ocho-
renie Duchennova svalova dystrofia
(DMD). Bratia Adamko (4) a Stevko (7)
Ziju s jeho vzacnou nonsense muta-
ciou, ktorej progres by mala spomalit
liecba Translarnou. Rodina Zije v byte
v Novych Zamkoch, kde sa len nedav-
no prestahovali kvéli bezbariérovosti.
Aj napriek tomu, Ze chlapci zatial sa-
mostatne chodia a obmedzenia poci-
tujud len pri dlhsej chodzi, rodicia sa
obavaju budidcnosti. Vedia, Ze stav ich
synov sa bude zhorSovat...

Je slne¢né popoludnie. Otec Stefan
(40) je v praci a mamina Iveta (36) sa
so synmi chystd na prechadzku. Pred-
tym sa esSte stihneme cez telefén po-
rozpravat. Chlapci okolo nej behaiji
a Stebotaju. ,Sd to Zivi chlapci. Velmi sa
[Ubia, ale [tbia sa aj bit,” smeje sa pani
Iveta. Star&i Stevko je tichsi, Adamko
podla slov maminy ovela viac vystrkuje
rozky. ,Napriek tomu st zohrata dvojka,
perfektne sa doplfiaji a s to partaci.”
ESte viac sa zbliZili po¢as pandémie. Ked
zostali doma, naplno sa venovali jeden
druhému. Milujd autic¢ka, autodrdhy,
zbieraju rézne karticky. ,Velmi radi sa
kidpu v bazéne na nasej zahrade, ktoru
mame na okraji mesta. Radi chodia na
prechddzky a vylety. Zatial stdle chodia
po vlastnych, ale na dlhsie vzdialenosti
uZ tolko nevladzu.”
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»Bolo to velmi tazké, postupne zis-
tovat, €o nds ¢akd u obidvoch nasich
synov. S odstupom casu to vnimame

lepsie, chlapci zatial chodia, ale mdme
obavy z budiicnosti. Vieme, Ze ich stav
sa bude zhorsovat.”

Diagndza sa v Zivote VereSovcov objavila

znenazdaijky. ,Stevko mal len dva roky,
ked sa mu na tvari objavili pupaciky.
Nepozdavali sa nam. Obvodna lekérka

nas poslala ku koZnej a odtial sme isli
na gastroenteroldgiu.” Tu lekari odhalili
velmi vysoké hodnoty svalovych enzy-
mov (kreatinkindzu) a zIé pecefiové tes-
ty. Preto Stevko spolu s mamou lvetou

podstupili genetické vySetrenie v Nitre.
Vysledky mali po viac ako roku. To uz bol

na svete Adamko, ktory absolvoval ciele-
né genetické vySetrenie v Bratislave. Po
stanoveni diagndzy rodicia hladali do-
stupné informdcie nainternete. ,Potom
som to uZ radsSej necitala. Bolo to velmi
tazké, postupne zistovat, o nds Caka
u obidvoch nasich synov. S odstupom
¢asu to vnimame lepsie, chlapci zatial
chodia, ale mame obavy z budicnosti.
Vieme, Ze ich stav sa bude zhorSovat.”

Velkou oporou a hnacim motorom rodi-
ny Vereovcov je otecko Stefan. S Ivetou
st zohrati, velmi ju podporuje a poma-
ha jej. ,Je naozaj zlaty, ked mam tazsiu
chvilu, povzbudi ma, povie mi, Ze na to
nemam mysliet a Ze spolu vSetko zvlad-
neme. Spolu sme sa naucili brat to, co
pride, naucili sme sa s tymto ochorenim
zit.” ManZelia radi travia spolocny Cas
prechadzkami a rozhovormi a mamina
Iveta rada dobija baterky na zahrade pri
kvetoch alebo odpocinkom pri televizii.

« Zoo Malkia Park si Adamko a Stevko poriadne uZili.
(Autor: Z rodinného archivu)

Podporu rodicia nasli aj v obcianskom
zdruZenfi Styria musketieri, ktoré im po-
maha s dofinancovanim velmi drahej
liecby. ,Nasi chlapci uzivajd Translarnu
v prasku, davkovanu podla vahy. Tou-
to lie¢bou by sa mali oddialit mnohé
zdravotné komplikacie, ktoré sivisia
so zakladnou diagnézou.” Okrem toho
Stevko aj Adamko denne uZivaji vyZivo-
vy doplnok Protandim, r6zne vitaminy
a rybi olej. Vela sa pohybuji peso, na
kolobeZke aj na odrazadle a pravidelne
navstevuju kdpele. ,Do kipelov cho-
dievame Casto. Boli sme aj minuly rok
v Dunajskej Luznej, ked zirila pandé-
mia. Pobyt sme absolvovali v riskach,




« Rodinny vylet na Smolenickom zdmku. (Autor: Z rodinného archivu)

»Nasi chlapci uZivaji Translarnu

v prdsku, ddvkovani podla vdhy.

Touto liecbou by sa mali oddialit
mnohé zdravotné komplikdcie, ktoré

stvisia so zdkladnou diagnézou.”

obedovali sme individualne na izbach
a kazdy s vlastnym priborom a samo-
zrejme sme sa museli testovat.” Rodicia
covid prekonali, mali lahky priebeh, inak
ich pandémia podla slov pani Ivety az
tak nezasiahla.

,Sme velmi radi, Ze sa opatrenia proti
covid uvolnili a Ze sme sa mohli zicast-
nit detského tabora na Duchonke. Boli
sme prvykrat a velmi sa ndm pacilo. Deti
nechceli ist domov, Stevko dokonca
posledny vecer plakal.” Nielen deti, aj
rodicia si oddychlivdaka pomoci nasich
osobnych asistentov a asistentiek. ,Ked'
odisli deti na prechadzku s asistentmi,

« Tdborové prechadzky viedli aj k jazeru Duchonka.
(Autor: Z rodinného archivu)
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Ked' odisli deti pocas detského tdbora
na Duchonke na prechddzku s asis-
tentmi, tesili sme sa vSetci. My rodicia,
Ze si oddychneme od deti a deti mali
obrovskd radost, Ze su bez rodicov.
Bolo to velmi milé, len skoda,

Ze to tak rijchlo ubehlo.”

« Chlapci su zohratd dvojka aj pri huncdtstvach.
(Autor: Z rodinného archivu)

tesili sme sa vSetci. My rodicia, Ze si od-
dychneme od deti a deti mali obrovskd
radost, Ze st bez rodicov. Bolo to velmi Ko y-s # i A,
milé, len koda, Ze to tak rychlo ubehlo e Chlapci s otcom Stefanom v bazéne na Duchonke.
i ! oy . (Autor: Z rodinného archivu)

spomina pani lvetka a doplia, Ze pocas

leta rodinu ¢akaju eSte jednodiniové vy-  detské sny splnia. Samozrejme, s vynim-
lety a kdpalisko. kou toho dinosaura. (ismev)

Na kdpanie v bazéne sa chlapciteSiaaj Vzdy mi je sympatickd otvorenost
dnes. Len ¢o zloZi mamina telefén, uzaj ~ a dprimnost, ktora sa rozhovormi s ro-
sa chystaji von. Predtym mi eSte stihla ~ di¢mi nesie. Napriek tomu, Ze sa vo vac-
Iveta prezradit, 7e starsi Stevko m4 vel- = Sine pripadovvobec osobne nepozname,
mi rad matematiku a ked bude velky, rozhovory su priatelské a uvolnené. Taky
tdzi sa stat maliarom. Adamka v pozadi  bol aj rozhovor s pani Ivetou Veresovou.
pocujem kri¢at, Ze on si Zela stat sa po- Dakujem jej za to a prajem celej rodine
Ziarnikom alebo dinosaurom. AndmuZz  vela zdravia a este krdsne leto.

len zostava dufat, Ze sa chlapcom ich p L p
€ s difat, Ze s pc NATALIA TURCINOVA
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GRATULUJEME K UKONCENIU STUDIA

Gratulujeme
kukonceniu stiadia

Medzi nasimi clenmi mame tspesnych
sportovcov, ktori k vitaztvam na kur-
toch boccie pridali aj dalSie. V osob-
nom Zivote. Len nedavno ldspesne
ukondili vysokoSkolské Stidium.
Mgr. Michaela Balcova a Mgr. Samuel
Andrejcik. Obom srdecne blahoZeldme!
Polozili sme im dve otazky:
1. Aky odbor ste vystudovali? A ako
ho planujete skibit s hrou boccia?
2. Ako travite dni, ked nie ste prave
na kurte?

Michaela:

1. VyStudovala som odbor Statistické
metddy v ekonémii na Ekonomickej
univerzite v Bratislave. Momentdlne
pracujem ako motivatorka v ndrodnom
projekte Sme si rovni, a tak sa nejaky
¢as budem venovat inym oblastiam,
ako je Statistika. Uvidime, o prinesie
budicnost.

Momentalne sa pripravujeme na nad-
chadzajdcu Paralympiadu v Tokiu a na
jesen st planované Majstrovstva Eurdpy,
kde bude po prvykrat oddelena sitaz
Zien a muzov, CiZze v tomto Case patri
boccia k mojim hlavnym prioritam.
2.V poslednom obdobi s vynimkou $td-
dia na statnice, som kvoli paralympidde

na kurte skuto¢ne velmi ¢asto. Kazdo-
padne, ak netrénujem, venujem cas svo-
jej rodine, najma mojim dvom bratom,
ale takisto praci.

Samuel:
1. VyStudoval som odbor pocitacové sie-
te, teda odbor venovany internetovej
komunikacii a zabezpeceniu komuni-
kacie prostrednictvom Sifrovacich al-
goritmov. V septembri nastupujem na 3.
stupen Stddia - doktorandské stddium,
teda na skole este nejaky ¢as ostanem.
Pokracujem na tom istom odbore, s tym,
Ze sa budem venovat prevaZzne moder-
nym spdsobom Sifrovania. Co sa tyka
prepojenia Skoly a boccie, verim, Ze aj
nadalej budem mat dostatok ¢asu a pri-
leZitosti, aby som tieto dva kompletne
odlisné svety dokazal spojit a plnohod-
notne sa venovat obom.

2. Aktudlne som na kurte naozaj ¢asto,
nakolko sa blizia LPH Tokio 2020(+1).
Pokial netrénujem alebo nesttazim,
svoj volny ¢as rad travim cvi¢enim, ¢o
mi velmi pomaha aj v mojom Sportovom
Zivote. Pripadne si rad pozriem dobry
film alebo akykolvek Sportovy televizny
kanal.V poslednej dobe MS v hokeji, ME
vo futbale, cyklistika, atd. Samozrejme,
ked som doma, rad sa stretnem aj s pria-
telmi. Ako vSak vravim, v sti¢asnosti
toho ¢asu nie je velmi vela.
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Spolocenska
rubrika

Blahoseld
wbiland

Nech Vas laska stale hreje,
Nech Vam smutno nikdy nie je,
Nech Vam zdravie dobre slizi,

Nech srdce ma vsetko po ¢om tuzi.

Od aprila do jina 2021 oslavia okrdhle
jubileum tito nasi ¢lenovia:

18. vyrocie:
Kristian Misalko, Spisska Nova Ves
Eszmeralda Bandova, Dulovce

20. vyrocie:
Tibor Nagy, Dunajska Streda

30. vyrodie:
Katarina Ligacova, Rakova
Bradnansky lvan, Poprad
Skombar Michal, Slia¢
Havetta Jan, Malé Vozokany

40. vyrocie:
Lucia Mrkvicova, Bratislava
Mgr. Alena Jurickova, Bratislava
Gabriel Csémy, Senec
Norbert Suchdnek, Bratislava
Ing. Lenka Duhackova, Bratislava
Ing. Lucia Dolinska, Nové Mesto nad
Vahom

,OMD v SR je ako jedna velkd rodina.”

50. vyrocie:
Mgr. Andrea Madunovd, Bratislava
Roman Lacko, Velka Lomnica
Zoltdn Kobal, Petrovce

60. vyrocie:
Imrich Horvath, Babindol

Vitame
nevych clenouy
Mgr. Ruzena Rusnakova, Prievidza
Vladimir Gajdula, Snina
Eszmeralda Bandova, Dulovce
Darina Szendreiova, Dulovce
Lucia Sevéikova za dcéru Moniku,
Stupava
Klaudia TancosSova za syna Matusa,

Malcice
Jana Masiarova, Dolné Vestenice

2 :; .
Mgr. Radovan Cerny,
Hlohovec, vo veku 45 rokov
Viktéria Zvarova,
Podrecany, vo veku 20 rokov
Stanislav Pasko,
Zehra, vo veku 25 rokov
Martin Rybarcak,
Bratislava, vo veku 33 rokov
Tomas Remenar,

Maly Krtis, vo veku 16 rokov

Slza na lici, zakaleny oci zrak.

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

Tomds Grich
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ROZLUCKA S MARTINOM RYBARCAKOM

Rozluéka s Martinom
Rybarcakom

Vo veku 33 rokov naveky zaspal Martin
Rybarcak a my sme navzdy stratili byva-
Iého kolegu a dobrého priatela. Odisiel
nahle, necakane. Bol to pre vsetkych
Sok nasledovany hlbokym zarmutkom
a bolestou v srdci, lebo odisiel mlady
a Sikovny clovek.

Hovorili sme mu Jimmy, Jimmko. Ako
dieta bol Zivy, neposedny a stéle “sa mr-
vil”. Prave v tom Case v radiu zneli hity
Jimmyho Somervilla (Cita sa samrvil)
a stryko mu vymyslel nové meno podla
znameho spevdka.

Narodil sa v Humennom a v 12-tich
rokoch sa prestahoval s mamou do
Bratislavy. Strednd Skolu navstevoval
uz v hlavnhom meste na Mokrohajske;j
ulici. V tom obdobi prislo k prvému
kontaktu s naSou organizaciou. Marti-
nova mama sa nas obratila o pomoc
v ramci socidlneho poradenstva pre
svojho syna so svalovou dystrofiou.
Nevedeli sme vtedy, ako sa kruh krdsne
uzavrie. Jimmy sa po skoncenf stddia
stal sticastou nasho ,omdackeho” pra-
covného kolektivu a v centrale pracoval
Styri roky. Bol najmladsi v nasej partii,
o to viac nepochopitelny je jeho odchod
vtakom mladom veku. Vyborne ovladal
prace s pocitacom, mal prehlad v no-
vych technoldgidch. Daval néam podnety
a aj ich realizoval, aby OMD v SR ,islo
s dobou”.

U¢il sa rad od skisenejsich v tvorbe
a spravovani webov, a tak sa postup-
ne stal spoluadminom vsetkych we-
bov, ktoré OMD v SR spravuje. Ochot-
ne, v akomkolvek ¢ase vedel poradit

Dnes si odis ta, no v srdci

nam os éne.

Posledna rozlid s nasim dobrym priatelom

SJimmym®.

7.Jii.2021 | 14:00 hod.

Krerri‘altlirfum v Bratislave

a vytvorit, ¢i aj na dialku najst v nasich
pocitacoch chybu a opravit ju.

Pomahal aj pri organizovani Sportovych
turnajov v hrach boccia a Sach, kde bol
¢asto technickym riaditelom. Bol slo-
venskym reprezentantom v hre boccia
a bol zvoleny za Boccistu roka 20711.
Vytvoril a spravoval Sportové stranky
powerchairhockey.sk, boccian.sk.
Odkedy sme ho spoznali, bol celou du-
Sou priaznivec OMD v SR, ¢o dokazoval
opakovane, ked neziStne a aj v ramci
svojho volného ¢asu pomahal pri roz-
nych projektoch a ¢innostiach, ktoré
sa v organizacii diali, aj ked uz p6sobil
pracovne inde. Nikdy nepovedal nie
a mal aj rdzne plany, ¢o by este rad pre
OMD v SR urobil.

S pomocou osobnych asistentov sa
dokdzal osamostatnit a Zit nezavislym
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Zivotom a venovat sa svojim zalubam,
medzi ktoré patrila hudba a jej mixo-
vanie, Sport, cestovanie. Bol to velky
pohoddk a pamatame si ho skoro vzdy
s ismevom na tvari.

Dalo by sa napisat dlhé riadky a vela
strdn o tom, kde bolo vidno Jimmyho
ruku, jeho rozum a srdce. Prave to ho
zradilo 1. jdla 2021.

Odpocivaj v pokoji chlapce, nas Jimmko.
Chybas nam.
Tvoji priateliaz OMD v SR
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OSOBNAASISTENCIA.SK

Nové clanky nablogu
osobnaasistencia.sk

Pozyvame vas na webku osobnaasisten-
cia.sk, ndjdete na nej mnoho uzitocnych
informacii a rdd ohladne osobnej asis-
tencie ako formy pomoci na podporu
nezavislého Zivota ludi s tazkym zdra-
votnym postihnutim, aj mnoho praktic-
kych ndvodov ako postupovat pri vyba-
vovani penazného prispevku na osobnd
asistenciu. Odporti¢ame navstivit blog!
Z novych ¢lankov si moZete precitat:
« Kolotoce bezbariérovo: Keby nieco,
mavaj!
« Osobne s odstupom?
« Koniec ntidzového stavu a asistencia
« O asistencii na akademickej pode

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

ZvySenie prispevku na
osobnui asistenciu aj
opatrovanie

Ministerstvo prdce, socidlnych veci
arodiny Slovenskej republiky na dnesnej
tlacovej konferencii uviedlo, Ze rozhod-
nutim VIady SR sa zvySuje hodinova
sadzba na osobn asistenciu a zvysSu-
je penazny prispevok na opatrovanie
tak, aby zakladny prispevok dosiahol
priblizne sumu Cistej minimalnej mzdy.
K zvySeniu dochadza k 1. 7. 2021 a pri-
spevky budd vyplacané v zvysenej sume
prvykrat v auguste 2021.

Kratky prehlad novych sdm:

« 4,82 €/hodina - osobnd asistencia (do-

teraz 4,18 €)

« 508,44 € - penazny prispevok na opat-
rovanie § 40 ods. 7
« 254,22 € - penazny prispevok na opat-
rovanie podla § 40 ods. 8 pism. a) za-
kona o kompenzaciach.
Niektoré drady préce, socidlnych veci
a rodiny pozadujui od svojich klientov
dodatky k jednotlivym zmluvdm o vy-
kone osobnej asistencie. Vzor pre ich
vypracovanie ndjdete na nasom webe
osobnej asistencie v sekcii "na stiah-
nutie", dokument s ndzvom "Dodatok
k zmluve o vykone osobnej asistencie
-zmena hodinovej sadzby - 2021"
Takéto rozhodnutie vlady vitame. Nada-
lej sa vSak budeme usilovat o zlepsenie
postavenia osobnych asistentov v soci-
adlnom systéme. Je délezité, aby mali,
napriklad, poistenie v nezamestnanosti
aj nemocenské poistenie.

Zporadenstva
Agentury OA Bratislava
Klientka: Je nutné davat novy dodatok

k zmluve o vykone osobnej asistencie
teraz pri zvyseni hodinovej sadzby, ak
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v predchddzajicom dodatku je uz uve-
dena této klauzula:

V Clanku VI. Vy8ka odmeny a spdsob jej
vyplacania sa meni prvy odsek nasle-
dovne: UZivatel osobnej asistencie sa
zavazuje vyplacat osobnému asisten-
tovi odmenu za jednu odpracovant
hodinu, ktord je stanovend zakonom
€. 447/2008 Z.z. o penaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdravot-
ného postihnutia vo vyske podla usta-
novenia § 22 ods. 9, ktora moze byt
upravend nariadenim vlady Slovenskej
republiky vzdy k 1. jdlu.

Poradkyna:

Pokial uz zmluva, resp. predchadzajlci
dodatok obsahuje tito formulaciu, pod-
[andSho nazoru nie je potrebni zvyseni
sumu za osobnu asistenciu nanovo upra-
vovat dodatkom. Niektoré trady prace,
socidlnych veci a rodiny vSak pozaduju
od svojich klientov nové dodatky, kde
je vypisana vyska odmeny 4,82 €. My,
ako agentira, to nedokazeme ovplyv-
nit. Ak by ste potrebovali vzor takéhoto
dodatku, ndjdete ho na naSom webe
www.osobnaasistencia.sk v sekcii na
stiahnutie. Ak vas drad k takémuto kro-
ku nevyzve, nemusite upravovat zmluvu
dodatkom.

Klient: N(Gdzovy stav skoncil 15. maja.
Ako to je po tejto zmene s rodinnym
prislusnikom, ktory vykondva osobn
asistenciu svojmu blizkemu?

Poradkyna:

Napriek tomu, Ze nlidzovy stav stvisia-
ci s pandémiou koronavirusu Vlada SR
ukoncila, mimoriadna situdcia stéle trva.

Znamena to, Ze blizki rodinnf prislusnici
m&Zu osobe s tazkym zdravotnym po-
stihnutim vykondvat vsetky tikony osob-
nej asistencie aj nadalej. M6zZe to byt
najviac 10 hodin denne - ak ma ¢lovek
so zdravotnym postihnutim priznanych
také mnoZstvo asistencnych hodin.
Zaroven dalej plati, Ze trady prace, soci-
alnych veci a rodiny akceptuiji predkla-
danie vykazov o pocte hodin vykonanej
osobnej asistencie a potvrdeni o vypla-
tenych odmendch aj e-mailom.

Klient: Chcem sa spytat ohladom kryp-
tomien. Ak by som ako osoba pobera-
jlca invalidny dochodok investoval do
bitcoinu a mal by som z toho zisk, tykala
by sa ma danova povinnost? Mohlo by to
ohrozit vysku mojho déchodku a vysku
prispevku na osobn asistenciu?

Poradkyna:

Prijem z predaja a taZenia kryptomien
je zdanitelnym prijmom a museli by ste
ho zdanit.

"Prijem plyntci z predaja kryptomeny
(virtudlnej meny) sa povaZzuje za pred-
met dane, ktory nie je od dane oslobo-
deny, t. z. Ze je povaZovany za zdanitelny
prijem podla zdkona o dani z prijmov.
Za predaj kryptomeny sa podla zdkona
o dani z prijmov od 1.10.2018 povaZu-
je vymena virtuadlnej meny za majetok,
vymena virtudlnej meny za ind virtualnu
menu, vymena virtudlnej meny za po-
skytnuté sluzby alebo odplatny prevod
virtudlnej meny." Zdroj: podnikajte.sk
Dosiahnuty prijem nema vplyv na in-
validny déchodok, to znameng, Ze ne-
ohrozi jeho vyplatu ani vysku. Momen-
tdlne je aj pefazny prispevok na osobnd
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asistenciu nastaveny tak, je tak, Ze vyska
prijemu na neho nema vplyv. Avsak, na
ostatné pefazné prispevky na kompen-
zaciu uz prijem na zdklade danového
priznania ma vplyv.

ALENA JURICKOVA

Z ¢innostiAgentury
osobnejasistencie Zilina

Aj napriek r6znym organizacnym zme-
nam, ktoré pandémia koronavirusu
v predchédzajlicich mesiacoch prinies-
la do Cinnosti agentdry, tesi sa svojmu
rozvoju s dlhodobejsou priaznivou per-
spektivou. Vdaka materidlnym darom od
spolo¢nosti IKEA, ma moznost mat kom-
plexne, vkusne a prakticky zariadené
kanceldrske priestory. Vdaka Stedrej fi-
nanc¢nej podpore 2500,00 euro od Mesta
Zilina (podpora projektu Agenttira osobnej
asistencia Zilina - vijnimo¢nd socidlna sluz-
ba) ma moznost dalSieho zveladenia, do-
vybavenia a z(tulnenia priestorov a tak
skvalitiiovat poskytovanie socidlnych
sluZieb pre klientov v prijemnejSom
a funkénejSom prostredi. Pandémia, kto-
rd dlhodobo ovplyvnila ¢innost agentdiry
tak, Ze v zaujme ochrany zdravia nasich
klientov volila iné moznosti poskytova-
nia socialnych sluzieb ako osobné kon-
zultdcie, v sic¢asnosti, s uvolfiovanim
protiepidemiologickych opatrenizacina
postupne umoznovat klientom i osobné
konzultacie. Ak si situacia nevyzaduje
osobné stretnutie, preferuje telefonic-
ké a mailové poradenstvo, pripadne
konzultacie prostrednictvom teleko-
munikac¢nych aplikacii. V tomto reZime
funguje agentdra aj v sicasnosti, pocas

pracovnych dni od 6h30 do 15 hod., ako
i pocas letného rezimu a dovoleniek.
Pracovné stretnutia Bezbariérovej
komisie, ktorych si pracovnici Agen-
tlry osobnej asistencie Zilina G¢astn,
prinasaju prvé ovocie. Po jej dalSom
zasadnuti 18.mdja 2021 sa nasledne
11. jina 2021 spolu pani Ing. Miladou
Holou (¢lenkou OMD v SR a spoluautor-
kou materialu ,Pocitova mapa bariér na
Gzemi Mesta Zilina") rokovalo s RNDr.
Radoslav Vozarikom vedicim odboru
dopravy a spravy verejného priestran-
stva a Zivotného prostredia Mesta Zilina,
vysledkom &oho bol vyber lokalit v Zili-
ne prioritizovanych na debarierizaciu
vzhladom na frekvenciu pohybu os6b
s telesnym znevyhodnenim (zastavky
MHD, priechody pre chodcov na sidlis-
kach, ¢i pri niektorych institlciach alebo
obchodnych centrach). Vychadzalo sa
z Gspesného materidlu, ktory pripravili
zamestnanci Agentlry osobnej asis-
tencie Zilina v spolupréci s €lenmi OMD
esSte minuly rok. Zdokumentoval najviac
vypuklé architektonické bariéry a lokali-
ty na Gizemi mesta Zilina ako potencial
k debarierizdcii verejného priestranstva
v Ziline. Stretnutia Bezbariérovej komi-
sie a naslednych pracovnych konzultacii
povazujeme za plodné a perspektivne.
Tedime sa, Ze Mesto Zilina dba na od-
stranovanie bariér v r6znorodych podo-
bach a Ze reaguje na potreby obcanov
s r6znymi zdravotnymi znevyhodnenia-
mi. V tejto oblasti moze byt prikladom
aj pre ostatné mesta Slovenska.

16. jina 2021 sa Agentira osobnej asis-
tencie Zilina z(i¢astnila online konferen-
cie Nezdvislg Zivot 20271 - Mdme pldny (?),
ktoru realizovala SOCIA - Naddcia na



« Online konferencia Nezavisly Zivot 20211. (Autor: Z archivu Agentdry OA Zilina)

podporu socidlnych zmien. Hlavnou
témou boli po tazkom roku pandé-
mie - plany, konkrétne Plan obnovy a
odolnosti. Slovensko ma pred sebou
roky, pocas ktorych moZe vycerpat viac
ako 18 milidrd eur. Pocas konferencie
prebiehala diskusia o tom, ako zlepsit
nezavisly Zivot ludi so zdravotnym po-
stihnutim. Verime, Ze najblizSie roky pri-
nesu pozitivne zmeny v socidlnej oblasti
v prospech zlepSovania kvality Zivota
0s0b so zdravotnym znevyhodnenim
a podpory dalsich zranitelnych skupin
obyvatelstva. Sme radi, Ze m6zeme byt
stcastou tejto platformy a iniciativy.

Od augusta 2021 ¢akajd agentiru zme-
ny v oblasti ludskych zdrojov. Nasa mila
kolegyna Mgr. Evka PiroSova sa s nami
na nejaky ¢as rozluci, nakol'ko nastupuije
na materskd dovolenku. Stafetu pre-
berie nova kolegyfia, pani Mgr. Martina

Kasmanova, ktora bude poskytovat
pre obyvatelov mesta Zilina so zdra-
votnym znevyhodneni socialnu sluzbu
sprostredkovanie osobnej asistencie.
Evke PiroSovej dakujeme za vybornd
spolupracu, zodpovedny pristup a lud-
skost pri praci s nasimi klientmi a pra-
jeme prijemné chvile s novym ¢lenom
rodiny, pevné zdravie a vela spolocnej
radosti v kruhu rodiny.

V poslednom mesiaci Agentira osobnej
asistencie Zilina nadviazala spoluprécu
s novou dobrovolnickou, ktora na pravi-
delnej baze pomaha v oblasti osvetovej
¢innosti a skvalitiovania propagéacie na-
Sich socialnych sluzieb. Jej vypomoc je
pre Agentlru prinosnd, pani Mgt. Erika
Kleisova, dakujeme!

Agentiira osobnej asistencie Zilina v su-
&innosti s Klubom OMD Farfalletta Zilina
planuje pocas letnych prazdninovych
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mesiacov sériu socializanych a integ-
racnych aktivit spojenych s opekackou
,Ohen - Voda - Vietor” v Zilinskom Le-
soparku Chrast. Aj tento rok si budeme
uzivat zmes Zivlov v prijemnom lesnom
prostredi so zaujimavymi volnocasovy-
mi aktivitami (exteriérova boccia, spolo-
censké a komunikacné hry, aeroterapia,
opekacka). Tymto srdecne pozyvame
nasich klientov, ich rodinnych prislusni-
kov, osobnych asistentov, ako i dobro-
volnikov, priaznivcov a podporovatelov
stravit spolo¢ne pocas letnych mesiacov
prijemny den v peknom lesnom pros-
tredi v rdmci nasej komunity. Terminy
dame véas vediet v zavislosti od pocasia
a ostatnych okolnosti.

Prajeme krdsne leto!

LUBOSLAVA FIGUROVA A EVA PIROSOVA

Agentlira osobnej asistencie Zilina
Kuzmanyho 8, 010 01 Zilina

0948 6711 170; 0948 229 378
agenturaza@osobnaasistencia.sk
pirosova@osobnaasistencia.sk
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Vyssie sumy zivotného
minimaod1.7.2021

Schvalenim Opatrenia Ministerstva pra-

ce, socialnych veci a rodiny Slovenskej

republiky ¢. 244/2021 Z. z. o Uprave

sumy zivotného minima nové sumy boli

ustanovené takto:

- 218,06 eura mesacne, ak ide o jednu
plnoletd fyzickid osobu,

- 152,12 eura mesacne, ak ide o dalsiu
spoloc¢ne posudzovant plnolet fyzic-
ki osobu.

- 99,56 aura mesacne, ak ide:
« 0 zaopatrené neplnoleté dieta,
0 nezaopatrené dieta.

Zakon €. 447/2008 Z. z. o penaznych
prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia podmienuje
vyplacanie niektorych pefaznych pri-
spevkov v zavislosti od vysky prijmu.
Opakované penazné prispevky (PP) na
kompenzaciu zvySenych vydavkov st
vyplacané do prijmu Ziadatela, ktory
nepresahuje trojndsobok sumy Zivot-
ného minima.

Nasobky Zivotného minima pre vypo-
cet naroku na niektoré PP:
-dvojndsobok 436,12 eura

(ochrana prijmu pri PP na opatrovanie)
-trojndsobok 654,18 eura

- Stvorndsobok 872,24 eura

- patndsobok  1090,30 eura

Dopady valorizacie sumy Zivotného mi-
nima sa prejavia vo vyske jednotlivych
peiaznych prispevkov (PP) na kompen-
zaciu nasledovne:
- pri PP na prepravu - 116,26 €
-pti PP na kompenzaciu zvySenych
vydavkov
« na diétne stravovanie
. skupina - 40,48 €
« na diétne stravovanie
II. skupina - 20,24 €
« na diétne stravovanie
[1l. skupina - 12,15 €
- pri PP na kompenzaciu zvysenych
vydavkov
« stvisiacich s hygienou alebo s opot-
rebovanim Satstva, bielizne, obuvi a
bytového zariadenia - 20,24 €
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« pri PP na kompenzaciu zvysenych vy-
davkov stvisiacich so zabezpecenim
prevadzky osobného motorového
vozidla-36,42 €

e pri PP na kompenzéciu zvySenych
vydavkov suvisiacich so starostlivos-
tou o psa so Specidalnym vycvikom
-48,57 €

Zvysenie sim Zivotného minima ma
dopady aj na maximalny mozny prijem
uchadzaca o zamestnanie. Uchddzacio
zamestnanie mo6Zu mat prijem z osobnej
asistencie vo vyske 218,06 € mesacne.

VPOMG COWBVE ..

de,

Bz

Stanovisko Uradu
komisara pre osoby so
zdravotnym postihnutim
knovele zakona
€.182/19937Z.z.
ovlastnictve bytov
anebytovych priestorov

Urad komisara pre osoby so zdravot-
nym postihnutim rocne riesi niekolko
podnetov tykajlcich sa odstranenia
bariér v bytovych domoch. Imobilné
osoby sa opakovane na Urad komisara
obracajd s podnetmi, v ktorych ziadaju
o0 pomoc pri odstraneni bariér v byto-
vych domoch. Mnohi potrebovali sihlas
vlastnikov bytov a nebytovych priesto-
rov s montdzou zdvihacieho zariadenia
(napr. schodiskovej plosiny, stolickové-
ho vytahu), na ktoré im prislusny drad
prace, socialnych veci a rodiny poskytol
penazny prispevok na kompenzaciu taz-
kého zdravotného postihnutia.

Pri naplfiani zakladnych ludskych prév je
pristupnost nevyhnutnou podmienkou
integricie 0s0b so zdravotnym postih-
nutim do spolo¢nosti. Zarucuje, aby oso-
by so zdravotnym postihnutim, rovnako
ako iné osoby, mali pristup k fyzickému
a socidlnemu prostrediu v ramci vset-
kych oblasti zivota spolo¢nosti.
Zabezpecenie pristupnosti fyzického
prostredia je pre osoby so zdravotnym
postihnutim jednym z ich zakladnych
[udskych prav. Vyplyva to z Dohovoru
o pravach os6b so zdravotnym postih-
nutim, publikovaného v Zbierke zdkonov
pod ¢. 317/20710 Z. z.(dalej len ,,Doho-
vor”). Dohovor je pre Slovenski repub-
liku zdvazny diiom 25. jina 20710.
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Poziadavka pristupnosti a zabezpece-
nia architektonicky bezbariérového
pristupu pre osoby so zdravotnym po-
stihnutim vyplyva z ustanovenia Clanku
9 Dohovoru.

Tento ¢lanok zavazuje zmluvné stra-
ny (teda aj Slovenskd republiku) prijat
prislusné opatrenia, ktoré zabezpecia
0sobam so zdravotnym postihnutim, na
rovnakom zaklade s ostatnymi, pristup
k fyzickému prostrediu, k doprave, k in-
formdaciam a komunikdcii, vratane infor-
macnych a komunikaénych technolégif
a systémov, ako aj k dalSim prostried-
kom a sluzbam dostupnym alebo po-
skytovanym verejnosti.

Uvedené opatrenia zahfiaju identifika-
ciu a odstranovanie prekazok a bariér
braniacich pristupnosti a vztahuju sa,
okrem iného, na budovy, cesty, doprav-
né ainé vnltorné a vonkajsie zariadenia,
vratane $kol, obytnych budov, zdravot-
nickych zariadeni a pracovisk, ako aj na
informacné, komunikacné a iné sluzby,
vratane elektronickych a pohotovost-
nych sluZieb. Ich cielom je umoznit oso-
bam so zdravotnym postihnutim, aby
mohli Zit nezavislym spésobom Zivota.
V pripadoch, ak v bytovom dome nie je
zabezpeceny bezbariérovy pristup na
jednotlivé poschodia, dochadza k poru-
Seniu zadkladného prava na pristupnost
zaru¢eného Clankom 9 ods.7 pism. a)
Dohovoru o pravach os6b so zdravot-
nym postihnutim, ako aj k poruseniu
vyhlasky Ministerstva Zivotného pros-
tredia Slovenskej republiky ¢. 532/2002
Z.z., ktora stanovuje podrobnosti o vse-
obecnych technickych poziadavkach na
stavby uZivané osobamis obmedzenou
schopnostou pohybu a orientécie.

Zmenu zakona ¢.182/1993 Z. z. o vlast-
nictve bytov a nebytovych priestorov
v zneni neskorSich predpisov sme nie-
kolko rokov poZadovaliv odporicaniach
podla § 11 zdkona ¢. 176/2015 Z. z.
o komisdrovi pre deti a komisarovi
pre osoby so zdravotnym postihnutim
a o zmene a doplneni niektorych zéko-
nov v zneni neskorsich predpisov. Ako-
nahle sme na jesen roku 2019 zachytili
prerokovanie poslaneckého navrhu na
zmenu zdkona €. 182/1993 Z. z. v Na-
rodnej rade SR, poZiadali sme v oktébri
2019 vsetky poslanecké kluby Narod-
nej rady SR, aby predloZili dalsi posla-
necky ndvrh na zmenu 8§ 14b zakona
€.182/1993 Z. z. o vlastnictve bytov
a nebytovych priestorov v zneni neskor-
Sich predpisov.

Detailne sme spracovali potrebnu
legislativnu dokumentdciu a posla-
necky navrh sme pripravili tak, aby
z rozhodovania vlastnikov bytov
a nebytovych priestorov bolo vy-
liéené rozhodovanie a hlasovanie
o montazi zdvihacieho zariadenia pod-
la § 33 ods. 2 zdkona ¢. 447/2008 Z. z.
o penaznych prispevkoch na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia
a o zmene a doplneni niektorych za-
konov v zneni neskorsich predpisov,
podla ktorého zdvihacie zariadenie je
najma schodolez, zdvihdk, Sikmd scho-
diskova plosina, zvisla schodiskova
plosina, vytah, alebo stropné zdvihacie
zariadenie.

Hlasovanie o navrhu na zmenu zédkona
sa uskutocnilo dfia 5. decembra 2019.
Zo 132 pritomnych poslancov 123 po-
slancov hlasovalo za prijatie tejto zmeny
a 9 poslancov sa hlasovania zdrZalo.
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Zmena tohto zdkona je Gcinna od 1.
februdra 2020. Od tohto datumu sa uz
sthlas vlastnikov bytov a nebytovych
priestorov pri montazi zdvihacich za-
riadeni v spolocnych castiach bytovych
domov nevyZaduje.

Sme Stastni, Ze sa tdto legislativnu
zmenu podarilo presadit a Ze aj takym-
to sp6sobom mézeme pomdct ludom
so zdravotnym postihnutim Zit lepSie
a dostojnejsie. Zaroven sme podakovali
tym poslancom NR SR, ktori svojim hla-
som prispeli k tejto vyraznej legislativnej

Gprave.
V BRATISLAVE 10. 6. 20211

SPRACOVALA:
JUDR. EVA ARNOLDOVA

JUDR. ZUZANA STAVROVSKA
KOMISARKA PRE OSOBY
SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

SEFks

BEZ BARIER

Prekonavanie poschodi
schodiskovou plosinou
alebo nevzdavaijte boj
so susedmi

Kvalita Zivota ¢loveka na voziku a tych,
ktori mu pomahaji svojou starostli-
vostou a asistenciou, znaéne zévisi od
bezbariérovosti prostredia, v ktorom
sa potrebuje pohybovat.

Mnohé bytové domy vybudované za so-
cializmu nemajd vytah. V jednom z ta-
kych domov bez vytahu byva aj nasa ro-
dina, ktorej ¢lenom je aj 25-rocna dcéra
odkdzand nainvalidny vozik. Bez vytahu,
to znamena schody - to je pre ¢loveka
na voziku problém.

NEDATE S

A> DO DRUHEY Ruky

W
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Schodolez - dlhorocne vyuZivany, ale
pre nas nevhodny

DIhé roky sme na zdoldvanie schodov
(byvame na 1. poschodi, z ktorého na
ulicu vedd tri schodiskové ramena) vy-
uzivali schodolez. Pre dany Gcel, t.j. vy-
chadzanie dcéry z bytu von aj viackrdt
za den, toto zariadenie nebolo velmi
vhodné. Obsluhu schodolezu maloktory
osobny asistent bral na seba, lebo pri
tejto obsluhe treba mat urcitid technickd
zrucénost, fyzickd silu, pozornost a velkd
mieru zodpovednosti. Absencia ktorej-
kolvek z nich by mohla mat za nasledok
hoci aj prevratenie schodolezu priam
s tragickymi nasledkami. BeZne sme
mali k dispozicii len jedného z osobnych
asistentov dcéry, ktory bol sposobily
obsluhovat schodolez. Obsluhu som,
samozrejme, zvladal aj ja, no stéle to
bolo nedostatoc¢né. Ak dcéra chcela ist
na nejaké podujatie a spominany sp6-
sobily osobny asistent nebol vtom Case
k dispozicii, a ani ja som nebol doma,
darmo boli po ruke dalsi asistenti, kedZe
nevedeli obsluhovat schodolez, dcéra
sa na podujatie jednoducho nedostala.
Druhdvec je, Ze schodolez neumoZioval
dcére dostat sa z bytu bez pomoci inej
osoby v ¢ase napr. nejakej vynimocnej,
kritickej situacie, pokial by bola sama
doma. Tretim problémom bola nerov-
nost nasich schodov (bezné u socialistic-
kych domov). Schodolez pri jazde obcas
nadskocil alebo sa otriasal, ¢o spésobo-
valo dcére znacné neprijemnosti, najma
o sa tyka chrbtice.

Genéza hladania lepsSieho riesenia
- schodiskova plosina

V snahe riesit tento nevyhovujici
stav som sa zacal zaujimat o moznost

zriadenia schodiskovej ploSiny v naSom
bytovom dome. Po 7 - 8 ro¢nej kalvarii
(nakoniec s dobrym koncom) pri vyba-
vovani zriadenia takéhoto zariadenia,
mi dovolte podelit sa s vami o moje sku-
senosti. Chcel by som povzbudit tych,
ktorym by takéto zariadenie velmi po-
mobhlo, aby sa nedali odradit zdanlivo
neprekonatelnymi prekazkami, s ktory-
mi sa moZno pri rieSeni tohto problému
stretnd.

Prvy pokus - kratky proces

Prvé kroky v zaujme rieSenia vyssie
uvedenej veci som podnikol pred viace-
rymi rokmi. Po prvotnej informacii od
potencidlneho zhotovitela, Ze takato
schodiskova ploSina je v pripade scho-
diska nasho domu technicky mozn3,
som sa obratil na predsedni¢ku nasho
Spolocenstva vlastnikov bytov (SVB) za
Gcelom prerokovania moZnosti jej na-
montovania. Predsednicka moju poZia-
davku obratom a bez relevantného zd6-
vodnenia zamietla! Napriek tomu vsak
bola ochotna zvolat schddzu SVB, kde
som navrh schodiskovej plosiny predlo-
Zil. Predsednicka vyhlasila, Ze zariadenie
mdZze byt realizované len v pripade, Ze
s tym budu suhlasit vSetci vlastnici by-
tov. Hlasovanie dopadlo v nas nepro-
spech - podla informécie predsednicky
stacil len jeden nesthlas, aby bola vec
zamietnuta. Cely projekt bol predsednic-
kou verejne okomentovany negativne.

Druhy pokus - tieZ fiasko

Asi po piatich rokoch som sa do toho
,obul” opéat. Objavil som totizto zhoto-
vitela, ktory mi zarudil, Ze realizaciou
plosiny neddjde k zizeniu priechodnej
Sirky schodiska ani o milimeter. Prvy
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navrh, ktory vlastnici odmietli, pocital
so zlGzenim asi 0 5 cm, ¢o bol Gdajne
hlavny motiv ich nesthlasu. Na druhy
pokus som sa pripravil uz velmi sofis-
tikovane, nenechal som ni¢ na nahodu
(podrobny projekt dokumentujdci de-
taily technického riesenia, vyjadrenie
poziarnikov, statika, dalSie doklady...).
Nastudoval som si zakon ustanovujuci
spbsob hlasovania o predmetnej veci.
Niekol'ko tyzdnov pred hlasovanim sa v
nasom dome rozputala velmi neprijem-
na ,protiplosinova” ndlada a nasa rodina
sa stala nepriatelom ludu. O to viac sme
sivazili tych, ktori nam fandili. Hlasova-
nie vSak dopadlo v nads neprospech, dar-
mo som predtym vSetky protiargumenty
vecne, technicky vyvratil. Bolo jasné, ze
predsednicka nasho SVB svojim este
stdle tvrdym odporom k ploSine mno-
hych vlastnikov ovplyvnila.

Trauma - kapitulacia

Po tychto, pre mna, rodinnych prislus-
nikov a najviac pre dcéru pretazkych
udalostiach, som sa zriadenia schodis-
kovej plosiny navzdy vzdal. Tolko pri-
prav, Studovania predpisov, zbierania
rdd, vybavovania posudkov, Ziadosti
o vyjadrenia, pefiaznych vydavkov s tym
stvisiacich, nekonec¢ného vysvetlovania
odporcom... a takto to skoncilo? Naj-
viac mi vSak bolo lGto nasej dcéry, Ze sa
opat nedockala normalneho riesenia jej
mobility po schodisku. Proste som to
,nedal”, a to po tolkej namahe ¢loveka
poriadne Skrie...

Novela zdkona - sen sa stal realitou!
O rok neskor po tychto chmdrnych
udalostiach doslo (k 1. februaru 2020)

k zmene zakona, ktory upravil podmien-
ky zriadovania schodiskovych plosin
v bytovych domoch. Bolo to ako sen,
alebo lepsie povedané blesk z neba (ale
taky, ktory nertca, lez ddva svetlo na
konci tunela). V zmysle tejto novely to-
tizto k zriadeniu schodiskovej plosiny
uznie je potrebné hlasovanie ani ziadne
vyjadrenie vlastnikov bytov. Tak som
sa teda poriadne ,nadychol”, otriasol
z traumy predchadzajiceho roka a opét
som sa pustil do prace. Chvilu trvalo,
kym som predsedniCku presvedcil, Ze
v zmysle novely zdkona naozaj nie je
potrebné stanovisko vlastnikov bytov.
K presvied¢aniu som bol ndteny pouzit
stanovisko ZdruZenia pre lepSiu spra-
vu bytovych domov (ZLSBD), aZ toto
znenie bolo konecéne akceptované. Na-
sledne som opéatovne zabezpecil vset-
ky doklady (kedZe tie pévodné mali uz
rok), pridal som stanovisko Technickej
inSpekcie a vyjadrenie stavebného (ra-
du k ohldseniu drobnej stavby. S SVB
sme uZ len podpisali dokument, v kto-
rom sa definovali prava a povinnosti
jednotlivych stran. Medzitym som na
Grade prace, socialnych veci a rodiny
(UPSVaR) zabezpecil finanény prispevok
Statu na uvedené zariadenie a ,rozbe-
hol” som u zhotovitela projektovanie,
vyrobu a montaz plosiny. Ta sa uskutoc-
nila vauguste 2020. Za Styri dni to bolo
namontované!

Slavnostna prva jazda

Ndsledne sa uskutocnila sldvnostna
prva jazda dcéry novou, eSte vonavou
schodiskovou plosinou (aj s fotenim).
Ani nemusim prizvukovat, ako je dcé-
ra a nasa rodina s plosinou spokojna.
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« Dcérin prvy presun pomocou vybojovanej
schodiskovej plosiny. (Autor: Z rodinného archivu)

Dodnes prevadzka zariadenia prebieha
hladko a bez kolizii so susedmi. Zd4 sa,
Ze obavy niektorych z nich zo zizenia
priestoru a pod. sa uz rozplynuli.

Tolko dobrych ludi...

Pocas celej aktivity (od februdra do au-
gusta) sme okrem velmi traumatizujd-
cich atakov zaZili aj viaceré velmi pozitiv-
ne pristupy ludi. Ako som uz spomenul,
boli to napr. niektori susedia, ktori ndm
fandili. Projekt elektroinstalacie nam
projektant venoval zadarmo, podobne
statik ¢o sa tyka statického posudku.
Velmi cenné boli ochotne poskytnuté

rady ZLSBD. Pracovnici UPSVaR-u,
u ktorych sme predmetnd vec riesili,
boli velmi Gstretovi a ludski. Vyborna
bola spolupraca so zhotovitelom, ktory
s bezhrani¢nou trpezlivostou objasrioval
odporcom (hektické) technické otazky.
A tiez promptny, odborny a ludsky pri-
stup zhotovitela k objednavatelovi...
V prvom rade by som sa vSak chcel poda-
kovat tym, ktori iniciovali, a aj Gspesne
presadili novelu zakona, ktora bola za-
kladnym predpokladom Gspechu nasho
snazenia.

Vsetkym, ktori sa zasldzili o realizaciu
predmetného diela, chceme teda aj to-
uto cestou srdecne podakovat.

Novela otvorila dvere - preco
nevstipit?

Na zaver by som chcel povzbudit tych,
ktori potrebuiju vyriesit prekondvanie
schodiska schodiskovou plosinou, aby
sa do toho pustili. V pripade bytovych
domov vyssie spomenutad a v sticasnosti
platnd novela zdkona umoZnuje zria-
denie schodiskovej plosiny bez stihlasu
vlastnikov bytov, tym padom je moZné
prekonat v minulosti neprekonatelnd
prekdzku. Novela teda otvorila dvere.
Jednym z jej ovocia je aj schodiskova
plosina zrealizovand v nasom bytovom
dome.

KedZe viem, aké kvantum informacii
som si musel nastudovat a ¢o vsetko to
obnasa, rad by som od takéhoto Stidia
aspon Ciastocne oslobodil tych, ktori
prejavia o to zaujem, a to poskytnutim
rad vychadzajdcich z mojich skisenosti
(kontakt k dispozicii v redakcii ¢asopisu).

STEFAN ELEK
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Boccia Tatra Cup 2021

V tomto paralympijskom Sporte sme
sa po vySe roc¢nej pauze dockali v jlni
prvého turnaja organizovaného na Slo-
vensku. V Liptovskom Jane sa uskutocnil
Boccia Tatra Cup, na ktory prisli aj hraci
z Ceska, Polska, Chorvétska a Slovinska.
Hralo sa v sttaZi jednotlivcov aj v sttaZi
parov a timov, napriec kategériami BC1
az BC4.

V sttaZiach jednotlivcov slovenski hraci
kralovali v piatich zo siedmych kategérii:
BC2 - Rébert Mezik,

BC3 - Boris Klohna,

BC4 - Samuel Andrejcik,

Timy BC1/2 - Slovensko 1 (Tomas Kral,
Robert Mezik, Rastislav Kurildk, Kristina
Kudlacova)

Pary BC4 - Slovensko (Samuel Andrejcik,
Michaela Balcova)

Conasvbocciieste ¢aka?

Vsetko zavisi od pandemickej situdcie.
V pripade, Ze bude priazniv3, nas v sep-
tembri ¢akajd Majstrovstva SR, ktorych
sa budd moct zlGcastnit vSetci registro-
vani hraci na Slovensku. Uskutoc¢nia sa
v bratislavskej Sportovej hale prof. Rov-
néhovtermine 17.-18.9.2021.V pripade
priaznivej situdcie sa v Bratislave usku-
tocnia dalSie turnaje v predpokladanych
terminoch 16.-17.10. a 6.171. Zameranie
turnajov bude upresnené.

Co sa tyka medzindrodnych turnajoy,
najvacsim vrcholom tohto roku budd
bez pochyby paralympijské hry v Tokiu,

ktoré sa uskutocnia aj so slovenskou
Gcastou na prelome augusta a septem-
bra. Nasimi najvacsimi Zeliezkami v ohni
budd Samuel Andrejcik a Michaela Bal-
covd, no budeme drzat palce aj ndSmu
Timu v kategéridch BC1a BC2.

Obaja hraci st ¢lenmi Organizacie mus-
kuldrnych dystrofikov v SR, rovnako ako
Rébert Mezik, ktory je skalou nasho
TimuBC1-BC2.

Na konci novembra sa v Spanielskom
meste Sevilla uskutocnia majstrovstva
Eurdpy - prvy turnaj nového paralym-
pijského cyklu.

SACH

Memorial
ErikaBritana
8.jarnyinternetovy Sachovy
rapid turnaj,1.5.2021

Turnaj je organizovany na pocest nasho
¢lena Erika Britana, zanieteného Sachis-
tu, velkého bojovnika a ¢loveka, ktory aj
napriek svojej diagnéze mal snahu viest
plnohodnotny Zivot.

Turnaj bol Zivo vysielany cez livestream
so zivym vstupom sestry Erika, Janky
Spuntove,j.

Z(castnilo sa ho 48 hrdcov.

Vitazi jednotlivych kategorii:

Bez rozdielu kategérir:

1. Marek Karas

Hraci s nervosvalovym ochorenim

1. Erika Kostova

hraci bez nervosvalového ochorenia

1. Martin Rybansky

(Vitazi ziskali 10€ na nakup www.mar-
tinus.sk)
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POWERCHAIRHOCKEY

Turnaj
belasého motyla

1.rocnikinternetového
sachovéhorapid turnaja,

12.6.2021

ZGcastnilo sa ho 271 hrdcov.

Vysledky: 1. miesto: Marek Karas
Vitazovi a dal$im trom v poradi sme za-
slali Sachové tricko Organizacie musku-
larnych dystrofikov v SR.

Obidva turnaje zorganizoval Sachovy
klub Organizacie muskularnych dystro-
fikov v SR v spoluprdci s Bratislavskou
Sachovou akadémiou.

Hrali sa na portali lichess.org s otvore-
nou Gcastou. Trvali po 90 mindt a bol
urceny pre vSetkych hracov (registro-
vanych aj neregistrovanych vo FIDE)
s chutou zahrat si Sachy.

Hralo sa 2 x 10 min. na partiu + 3s pri-
davok za kazdy tah.

Vdaka patri hrdcom za hru fair-play,
sponzorovi cien, internetovému knih-
kupectvu www.martinus.sk za dar v po-
dobe nakupnych poukazok, Michalovi
Vrbovi z Bratislavskej Sachovej akadé-
mie a Mgr. Janke Spuntovej.

Condsvsachueste ¢aka?

Pripravené a odlozené ,zivé” partie
v rdmci Sachovej miniligy chceme pri-
viezt do Zivota v septembri 2021. V rdm-
ci Tvorivého tdbora prebehne 15. ro¢nik
Memoridl Jozka Kréla.

Prosim, sledujte nas web a socialne

siete.

POWERCHAIRHOCKEY
Trénujeme! Pridajte sa!

Od maja sme znovu nabehli na trénin-
govy rezim v nadeji, Ze natrénované
zuzitkujeme uz na jesen, kedy sa zacina
novy ro¢nik Ceskej ligy, kde je nas tim
opatovne prihlaseny.

Domovskym stankom na tréningy sa sta-
li PieStany a miestna hala HS Centrum.
Dakujeme aj touto formou Slovenskému
zvazu telesne postihnutych Sportovcov
a Slovenskému pralympijskému vyboru
za poskytnutie tejto haly.

TieZ sa snazime zlepsit technické za-
bezpecenie nasho timu, ¢o je financne
narocnejsie. Aj kvoli tomu sa zapdjame
do rb6znych grantov.

Stale hladdme novych hracoy, priatelia,
prihldste sa!

Sledujte www.powechairhockey.sk
a tiez FB ,Powerchair Hockey Slovakia -
BlueSky Butterflies”

« Jinovy tréning powerchair hockey v piestanskej hale HS Centrum Piestany. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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DO KRAJINY VYCHADZAJUCEHO SLNKA ZA MEDAILAMI

Do krajiny
vychdadzajuceho
Sinkaza medailami

Na prelome augusta a septembra, 24. 8.
-5.9.sav dalekom Tokiu uskutoc¢nia 16.
paralympijské hry - vrchol Sportového
snaZenia sttaZiacich s rdznymi druhmi
postihnuti z celého sveta. Svoju vypravu
do Japonska vysielame aj my, Slovaci a
opat budeme ddfat v ispesné reprezen-
tovanie nasej krajiny.

Slovensko ma na letnych paralympij-
skych hrach niekol'ko hortcich Zeliezok
v ohni, ktori st navyse ¢lenmi nasho
zdruZenia!

Po Uspesnom premiérovom tazeni na
predchadzajdcich hrach v Riu bude nas
Par BC4 obhajovat zlaté medaily. ZloZe-
nie Paru BC4 sa na bliziacu sa paralym-
piadu menf len ciastocne. Opat v iom

figuruja iba nasi ¢lenovia Samuel An-
drejcik a Michaela Balcova, no ,tretido
paru”, Cize hrac pripraveny na pripadné
striedanie bude Martin Streharsky, ktory
vystrieda Réberta Durkovi¢a.

Okrem Paru BC4 sa premiérovo na pa-
ralympijskych hrach predstavi aj Tim
zlozeny z hracov v kategdridch BC1
a BC2. V sutazi trojic (timov) nés budd
reprezentovat Tomas Kral, Rastislav Ku-
rildk, nds ¢len Robert Mezik a Kristina
Kudlacova. Tim sa na paralympijské hry
kvalifikoval priamo za vitazstvo na Maj-
strovstvach Eurépy 2017 v Portugalsku.
UZ tradi¢ne sa budeme spoliehat na
nasich stolnych tenistov, medzi ktory-
mi budeme drzat palce aj nasej ¢lenke
Alene Kanove;j.

Vsetkym Sportovcom budeme na dialku
velmi drzat palce.

« Slovenski paralympionici zloZili do rik prezidentky SR sldvnostny slub pred bliZiacimi sa paralympijskymi
hrami. Na fotografii je Zuzana Caputova a boccista Martin Streharsky. (Autor: Prezidentska kanceldria SR)
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Z dennika dystrofika

OTOM, PRECOBY SOM CHCEL
MAT ZDRAVE RUKY ASPON
NAJEDEN DEN

Streda, 14. 7. 2021

Vela ludi mimo komunity ZTP md predstavu,
Ze vsetci jazdci na vozikoch maijt len jedno
Zelanie - chodit po vlastngch nohdch. Iste,
ja tieZ takiych pozndm, ale nie je ich tak vela,
ako by jeden cakal. Aj ludia, ktorijch osobne
pozndm a sedia na vozikoch, mi hovoria, Ze
ich najvdcsim Zelanim je kopa ingch veci.
Najcastejsia odpoved' je pristupnost, alebo
bezbariérovost, ak chcete. DalSou ¢astou
odpovedou je, aby ich ,zdravi” vnimali bez
predsudkov, instinktivne im netykali, hoci
méZu byt starsi od dotycného ,zdravého”
a podobne.

Jasné, chodit po vlastniych by ndm dplne
zmenilo Zivot, no aj znevijhodnenie méZe byt
prileZitostou pre super Zivot. Ak by som bol
,Zdravy”, moZno by som sa nikdy nedostal
do zahranicia, blizSieho Ci vzdialenejSieho.
Nebol by som sticastou Sportovej reprezentd-
cie Slovenska a moZno by som nikdy nezistil,
aki super ludia sd v komunite, v ktorej sa
momentdlne pohybujem.

Je tu vsak jedna vec, s ktorou sa vdm musim
priznat. Mdm jedno prianie, ktoré by moj
Zivot ulah¢ilo a mozZno by aj zdvihlo moje
sebavedomie. Je to jednoduché: Aspori na
jeden den by som si chcel vyskisat Zivot so
zdravgmi rukami. Kludne by som popri tom
mohol zostat na voziku.

Zdravé ruky by mi ulahcili mobilitu. Nemu-
sel by som dookola opakovat vety: ,Ferooo,
prosim ta, odtla¢ ma tam.” ,Pozor, zdvihni
ma na zadné kolesd, je tu schod.” ,Prosim ta,
pod mi poméct s WC.”

So zdravgmi rukami by som pri rozhovoroch
mobhol gestikulovat. UZ sa vidim, ako pri
stole mdvam rukami ako pravy Talian nad
tanierom Spagiet. M6jmu rozprdvaniu by
gestikuldcia dodala to sprdvne korenie, nie-
ktori by ma brali vdznejsie, pri inyjch by som
konecne prelomil lady. ESteZe aspon v online
komunikdcii existuju emotikony rik. Obcas
ich pouzivam a aspori takgmto spésobom si
vynahrddzam méj deficit v gestikuldcii.
Zdravé ruky by mi vgrazne ulahcili randenie.
Uprimne, ked uZ som sa pdrkrdt dostal na
rande, skoro vZdy som vybral kino, pretoZe
je to jeden z mdla priestorov s dobrou pri-
stupnostou a zdroveri dostatocne timengm
svetlom poskytujicim potrebné stikromie.
Ked' sa vSak nad mojimi ,pokusmi” spdtne
zamyslim, dotycnd vlastne ani nemohla tusit,
Ze bola na rande. Ved'som ju nechytil za ruku,
ani som sa nenaciahol, aby som ju mohol
objat okolo ramien. Ndsledné , budme len ka-
mardti” sa tak stalo nevyhnutnou bodkou za
driom, ktory v mojich pldnoch vyzeral tplne
inak. A to len kvéli rukdm.

So zdravgmi rukami by som mohol nabrat
urCité manudlne zrucnosti. MoZno by som
sa naucil hrat na nejaky hudobny ndstroj,
napriklad gitaru (a sme spdt pri randeni).
Ak by som mal zdravé ruky, dokdzal by
som sdm Soférovat. Moja zvedavost a tizba
cestovat by nabrala dplne novyg rozmer. Je
pravda, Ze opiti kamardti by zrazu boli este
bavilo Soférovat. A hlavne objavovat nové
cesty.

Ktovie, ako by vyzeral méj Zivot, keby som
mal zdravé ruky. Na druhej strane, na moje
terajSie (a pravdepodobne doZivotné) ruky
som si uZ zvykol. MoZno aj vdaka nim som
sa naucil veci ,obkecdvat”, opisne a sndd' aj
puitavo rozprdvat. UZ som si na svoje ruky tak
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FEJTON EMILIE MOLCANIOVE)J

zvykol, Ze beZne sa ani nepozastavujem nad
tym, Ze by som ich vymenil.

Ale sem-tam v noci, ked nedokdZem zaspat,
sa moja mysel zatila r6znymi smermi a po-
tom z toho vznikne takdto slohovd prdca.

Dystrofik

Fejton
Emilie Molcaniovej
CASTING

Aladar PraZenica sedel v ¢akarni s os-
tatnymi uchadzacmi o rolu Janosika v
pripravovanom filme rovnakého zne-
nia. Boli tu mladii stari, plesati i nosati,
svalndci aj Stapleho vzrastu, skratka, o
hlavnd dlohu bol velky zdujem. Po jed-
nom ich volali dnu, ked'tu zrazu na neho
prehovoril jeho sused:

,Co ty tu chce&? OpovaZuje$ sa s takym
ksichtom tupit pamiatku nasho narod-
ného hrdinu?” Nosaty sused vtiahol ob-
sah nosa do svojich dtrob a hrdo vztycil
hlavu.

»Ja sa do tvojich ambicii nestaram, daj
pokoj,” pokojne odpovedal Aladar.
JTak, ty budes este aj drzy a odvravat,
pozrime sa. Chlapi, noZe na neho!” A
skor, nez sa nazdal, chytili ho dvaja a
Smarili na zem.

Aladar ostal najprv prekvapeny, akozZe,
¢o im urobil, no ked sa mu uslo zopar
kopancov a boxerskych Giderov, spama-
tal sa a uplatnil svoje bojové umenie.
Jednému natrhol ucho, druhému vybil
zub, iny mal zlomené zapastie, dalsi le-
Zal v bezvedomi. Nato sa otvorili dvere
a objavil sa v nich policajt.

,Co sa to tu robi?” spytal sa a vytiahol
pelendrek.

~Mame medzi sebou jedného protivné-
ho provokatéra,” pondhlal sa vysvetlit
nosaty sused.

,Co vy na to, ostatni?” spytal sa muz
zastupujici zdkon a poriadok.

LAno, tak to bolo, zacal bitku a pozrite
sa, aké zranenia nam spdsobil,” kricali
jeden cez druhého a policajt ich mu-
sel zadrZat, aby sa na ibohého Aladéra
nevrhli.

,To nie je pravda, oni zacali, ja som sa
len brénil,” pokdsal sa obhajit PraZenica.
,Pdjdete s nami,” povedal muz zdkona
a Aladarovi nasadil puta.

»Kam ma vediete?” spytal sa.

,Tam, kam takéto individua patria. Za
mreze.”

Aladar sedel uz treti defi vo vySetrova-
cej vazbe o chlebe a vode a nik za nim
nepriSiel, aby sa mohol obhdjit. Bola to
do odi bijdca nespravodlivost. Darmo
blchal na dvere, doprosoval sainadaval,
nik si ho vsak nevsimal.

.Takto teda nie! Zdrhnem,” pomyslel si
a tak aj urobil. Ked priSiel muz s jedlom,
jednoducho ho chytil pod krk, zobral mu
pistol a ako s rukojemnikom si predral
cestu von. Bola vyhlasena pohotovost
a nahanali ho vsetci policajti z okresu,
no Aladér tspesne unikal. Chcel sa do-
stat k svojmu prdvnikovi, ale tam uz na
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neho ¢akali. V poslednej chvili vyskocil
von oknom.

»Alenka!” napadlo mu, ,ta mi urcite po-
mdze.” Ponahlal sa k svojej frajerke na
druhy koniec mesta. Informdcie sa vsak
Siria obdivuhodne rychlo, a tak sa dostal
do pasce. Znova ho v putdch odvadzali
do cely.

Suad, ktory nasledoval, pripominal Ala-
dérovi frasku, formalitu. VSetci svedcili
jednoznacne proti nemu, uZ nebolo pre
neho zachrany. Ked mu preditali vsetky
jeho previnenia, ¢udoval sa, Ze dostal
iba trest smrti. Fuj, takym potupnym
sposobom zide zo sveta! Obesenie. Aké
skvelé ambicie mal. Chcel byt hercom
a stvarnit Janosika, narodného hrdinu,
ktorého sivazil. A pre neho teraz polozi
svoj mlady Zivot. Ale statoc¢ne bojoval,
tak ako kedysi jeho idol. V tomto nema
Ziadne vycitky svedomia. Ved aj Janosik
bol nevinny, chcel dobre chudobnym.
Takto zmiereny s justicnym omylom si
stal pod Sibenicu a c¢akal svoj koniec.
Uz-uz mu mali navliect slu¢ku na hlavu,
ked' sa zrazu ozvalo:

,Stop, stop, stop!” S megafénom pri-
stipil k nemu muz robustnej postavy
arozviazal mu ruky. ,Myslim, Ze sme ko-
necne naslitoho pravého uchadzaca. Ta
mimika, to odhodlanie, tie gesta a boj
o Zivot! NajlepSie presiel konkurzom.
Ano, on je ten najvhodnejsi predstavitel
nasho narodného hrdinu!”

Zvasejtvorby
ROZPRAVKOVA

Volam sa?
Meno zatial nezname mam, ale raz urci-
te poviem ho Vam.

MozZno Zijem v rozpravke. Kto vie.
Niekedy si tak pripadam ako lietam.
Ano, rada lietam, kto ma pozna povie
Vam.

Citit vietor vo vlasoch je to &o napliia
moje srdce v tychto mesiacoch.

V tazkych mesiacoch!

Srdce prazdne lebo mi niekto chyba.
Tak velmi chybas. Ale niekto povedal mi,
Ze uz moj anjel si.

Snivam byt princeznou, ktord zmenfi
svet, ktord bude dobro,

Gsmev rozdavat ako ti ktori jej Zivot
k lepSiemu zmenili.

Zivot z prazdna do rozpravky.

Milujeme pozerat sa do vasich odi,
ktoré nase srdcia napliiajd neopisatel-
nym pokojom.

Kto nezazil, nepochopi Stastie, ldasku
ktord v srdci mame,

len ked véds srdcom objimame.

Ale aj princezné smutné su, ked citia
samotu,

ale vZdy pride niekto, kto povie ti nie si
tu sdm a hlavu hore daj.

Len sa nikdy nevzdat, nestratit nadej
ktora nam teraz tak velmi chyba,
nemat strach a len sa kazdy den zobudit,
Ze vSetko zlé je aj na nieco dobre . Za-
spavat s pocitom Ze vSetko raz pominie.
Vsetko dobre bude. Predsa musi.

A ked tento vichor pominie,

ked sa more upokoji a sInko zac¢ne
svietit,

vidime sa.

Aja utekdam uz do rozpravky,

do svojho vlastného sveta, kde modry
motyl tak krasne lieta.

AUTORKA: LABUTIENKA
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Vyhodnotenie
21.rocnika
verejnejzbierky
Belasy motyl

Druhy janovy piatok, ktory tento rok
pripadol na 171.6.2021, patri zbierke

Belasy motyl a osvete o Zivote a potre-

bach ludi s nervovosvalovymi ochore-
niami (NSO). Vynos zo zbierky pouZzi-
vame na doplatky na kompenzacné

a zdravotnicke pomdocky pre deti a do-
spelych s roznymi formami NSO, ktoré
stat nehradiv plnej vyske. Pomocky im
umoznuju dychat a slobodne sa hybat.
Zbierku moZete este stdle podporit,

a to az do konca decembra 2021. Pri-
date sa tak k mnohym osobnostiam,
ktoré nam verejne prejavili pomoc.
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Vysledky zbierky v cislach

13139,70€

vyzbierand suma (priebezne)

1000€

najvyssidar

v

416

darcov

461

poslanych DMS (v jini)

108

najviac poslanych DMS v jeden den

8

osvetovych blogov

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR tprimne dakuje vsetkym darcom.
Ich finan¢né prispevky si vzhladom na
zavazné dosledky celosvetovej pandé-
mie vaZime este viac.

vasa pomoc
nase kridla
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zuzana_caputova & Druhy junovy
piatok je den, v ktorom si kazdy rok
pripominame, Ze medzi nami Ziju ludia,
ktorych zradzaju viastné svaly. Ich
schopnost hybat sa a samostatne
dychat sa oslabuje. Ludia s
nervovosvalovymi ochoreniami vedl so
svojou chorobou vy&erpdvajici boj a je
obdivuhodné, aku silnt vélu musia
prejavit, aby prekonali prekézky a viedli
nezavisly, plnohodnotny Zivot. Zasl(Zia
si nadu G&ast a podporu. Velmi si preto
véazim dlhoro&nu &innost organizatorov
zbierky Belasy motyl, ktorej vytaZok je
pouZity na ndkup nevyhnutnych
pomdcok pre deti a dospelych z celého
Slovenska, ktori s tymto
nevylie€ite/nym ochorenim Zijd.

Elektrické a mechanické voziky, &i
prisluSenstvo k dychacim pristrojom im
pomahaiju zmiernit bolesti a zvysit
kvalitu ich Zivota. Podporit [udi s
rozsiahlym telesnym postihnutim na ich
ceste k slobodnejSiemu pohybu mdze
kazdy z nés.

#zuzanacaputova #prezidentka
#belasymotyl #zbierka #slovensko
#vasazuzana

Specidlne podakovanie patri pani prezi-  na Facebooku aj Instagrame. Ocenila
dentke Zuzane Caputovej. Zbierku Bela-  déleZitost zbierky, vyznam kvalitnych
sy motyl financne podporila avenovala  a dostupnych pomocok a podnietila

jej osobitny status na svojom profile verejnost k dobrovolnému prispevku.

Najvyssia tstavna Cinitelka Statu verejne podporila zbierku aj minuly rok a osobne prijala
organizatorov z OMD v SR. Foto: Prezidentskd kancelaria



Co véetko mdZete urobit
na jeden dych?

Potopit sa do hibky 15 metroy,
vypit pol litra vody,
skocit cez potok,
uvolnit svaly krénej chrbtice a...
prispiet.

Pomoézte ludom s nervovosva-
lovymi ochoreniami dychat. Vas
prispevok bude pouzity na po-
madcky na asistované
dychanie a volnejsi pohyb.

vasapomoc
nasekridla
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Prispejte
na jeden
dych

=

Darujte online na
www.belasymotyl.sk

Poslite darcovski sms
v tvare DMS MOTYL na
Cislo 877 v cene 2 €.
Viac na donorsforum.sk

Prispejte bankovym pre-
vodom na zbierkovy tcet
Cislo

SK221100000000292186 7476
(Tatra banka).

Zbierka trva do 31. decembra 2021.
Dakujeme.



60 SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL

Belasy merch - Stylova mada,
ktorej kiipou pomahate

Mate radi pekné veci? Nase produkty 100% vytazku z predaja je venovanych
s logom zbierky Belasy motyl maju na Gcet verejnej zbierky Belasy motyl.
originalny dizajn a sd praktické. Ich Vsetky médne produkty si mézZete
zakdpenim zdroven pomdZete ludom objednat mailom na omd@omduvstr.sk
s nervovosvalovymi ochoreniami. alebo telefonicky 0948 529 976.

Kdpou motylika
podporite zbierku
sumou 25€ a kipou
brosne sumou 15€.

Klpou vreckovky
podporite zbierku
sumou 7 €.



Kdpou bezeckého
tricka podporite
zbierku sumou
20 €.

r

Kipou motorkarskeho
tricka podporite
zbierku sumou 20 €.

F——— e e e e e — —— — — —

Kdpou
koncertného tricka
podporite zbierku
sumou 20 €.

e e |
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@ trochu_inak_s_adelou

Pridajte sakznamym
osobnostiam

Obrovské podakovanie patri aj osob-
nostiam a zndmym tvaram, ktori po-
mohli a zapojili sa do online kampane
na podporu zbierky Belasy motyl a vy-
zvali svojich fanusikov a sledovatelov
k darovaniu.

Moderatorka Adela Vinczeova podporuje Viktora
Porubského pocas celej jeho Cesty SNP, sprievod-
nej akcie zbierky Belasy motyl. Zdiela prispevky

a vyzyva verejnost k finan¢nej podpore zbierky.

2

0ST
DNU

Poméz
a prispej
na jeden dych

befasymotyl.s;

| Y B
I Moderétorka Becca vyzvala svojich sledovatelov DAKUJEME

: na pomoc ludom s ochorenim svalov. Okrem

|

[

toho bez naroku na honorar moderovala a viedla @s
podujatie Vecer s Belasym motylom.

: Aj moderdtor Sajfa podporuje ludi

Va§a pomoc | s nervovosvalovym ochorenim.
nasekridla



TR

Podporil nas aj komik Fero Joke,
priatel a priaznivec OMD v SR.
Je drzitelom tohtorocnej ceny

|
|
|
I . .
| Social Awards Slovakia

CURAPROX

(O]

Pomoz
a prispej
na jeden dych

Oblibend satirickd stranka
zomriofficial podporila
zbierku Belasy motyl.

| .
i Spoloc¢nost Curaprox Slovensko
| zdielala na svojich socialnych
| sietach informéciu o zbierke.

@ tothem83
il Hotel Fis***, Strbské Pleso

Verejna ochrankyia prav @

BELASY MOTYL POMAHA LUBOM S NERVOVOSVALOVYMI
OCHORENIAMI

Som rada, 2e mame na Slovensku organizicie, ktorym zle2i na
zlepSovan kvality Zivota fudi s nervovosvalovymi ochoreniami. Velmi si
vaim aktivity Organizacie muskularnych dystrofikoy, ktord im
dihodobo napomaha viest pinchodnotny Zivot v £o mozno najvystej
miere, Mnohi fudia s ocharenim svalov st odkaézani na pomdcky ako je
zdvihak, vozik & dychacie pristroje a pomac osobnej asistencie.

Aj prete som minuly rok pri prileZitosti Medzindrodného dia fudskych
prév (10. 12.) cdovzdala svcje podakovanie OMD v SR za ich
dlhorotng ginnost i realizaciu zbierky Belasy motyl, ktord minuly rok
oslavila 20. viroie.

Slovensky Pomahat fudom s nervovosvalovymi ochareniami povaZujem za

mimeriadne déleZité a potrebné. Pretc m OMD v SR a jej Belasf
reprezentant  mojf moiu podgoru.

v chodzi
MatejTéth  Belasy motyl pomaha
chodipre  — Jyd'om s nervovosvalovymi
Belasymotyl.  gchoreniami viest plnohod-
notny Zivot v o mozno
najvyssej miere

Verejna
ochrankyfia prav
Mdria Patakyovd
vyjadrila podporu
zbierke na
svojom profile

na Facebooku aj
Instagrame.

Daniel Hevier
1. jana - &

e.sk/belasymotyl/

Viem velmi dobre, o je to nedychat. Aj preto podporujem mojich
priatefov v ich aktivitdch. (Okrem toho, maj debut sa volal Motyll
koloto€. A oni sii Belasy motyl.)

ludom, ktorych
vlastné svaly

zradzaju ¥ 4 ¢ -y | .o

Exposlankyna Janka
Zithanska s brodfou
Belasy motyl, ktord
zakupite na webe
belasymotyl.sk

Spisovatel Daniel Hevier verejne zverejnil
priatelskd vyzvu na podporu zbierky Belasy motyl.

OMDVSR.DARUJME. SK
Darujte nadych a slobodny pohyb
Potopit sa do hibky 15 metrov, vypif pol litra vody, skoéit cez potok, ..
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Uz 27 rokov spolu pomdhame
" Doteraz sme z (iétu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 69 1 X

v celkovej sume 389 051 €

Dakujeme!

Belasy motyl' bude
pomahat nadalej

Po minulorocnej premiére sme aj 21.
rocnik zbierky Belasy motyl zorgani-
zovali v online priestore. ZlepSenej
situacii s Covidom sme sa velmi tesili,
chceli sme vsak nadalej zostat opatrni.
Bezpecnost organizatorov z centraly,
nasich ¢lenov aj dobrovolnikov, je pre
nas na prvom mieste.

® 2zbierka opat online formou

Preto ste nas v belasych trickach s pre-
nosnymi pokladnic¢kami v slovenskych
mestdch tento rok opat nestretli. Na-
dalej sme vsak zostali v kontakte. Vir-
tualne. Vdaka modernym technolégiam
sme mohli. Anemuseli sme sa vzdat ani
sprievodnych podujati zbierky, aj ked'
sme ich zachovali v pozmenenej forme.
Novinkou bol Vecer s Belasym motylom,
hudobno-diskusné podujatie venované
zbierke Belasy motyl a Zivotu s nervo-
vosvalovymi ochoreniami. Bolo naplne-
né rozhovormi so zaujimavymi hostami.
Viac o akcidach na podporu zbierky naj-
dete pod tymto ¢lankom.

® Zo zékulisia medidlnej kampane

Verejnl zbierku sprevadzala kampan
v medidlnom a online priestore. Jej nos-
nym mesiacom bol jin a stoji za fou
skdsend agentdra Cukru Production.
271.rocnik zbierky je teda tiez vynimocny.
Prvykrat sme sa rozhodli vyrobu spotu
a celt koordinaciu kampane na podporu
zbierky zverit do rik profesionalov. Mali
sme stazené podmienky, nakolko stéle
hroziaci Covid ndm znemoznil osobné
stretnutia. Napriek tomu, Ze vSetky nase
konzultacie a pripravy na zbierku pre-
behli online, citili sme od zaciatku spo-
luprace pozitivne vibracie. Hodnotime ju
preto kladne a radi by sme v spolupraci
s agentdrou Cukru a jej zamestnancami
pokracovali nadalej, nielen pri aktivitach
stvisiacich so zbierkou Belasy motyl.

® Ambasador online zbierky

Ulohy ambasadora tohtoroénej zbierky
sa ochotne a s nadSenim zhostil Juraj
,Soko” Tabacek, znamy slovensky mode-
rator, herec a zabdvac. Svoju tvar a hlas
prepozical do televizneho a radiového
spotu na podporu zbierky. Neostalo len
pri tejto spoluprdci. Aktivne sa podielal
na dalSich pripravach zbierky. VaZime si,
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Ze na svojich socialnych sietach empa-
ticky a s nadhladom informuje verejnost
o ludoch s nervovosvalovymi ochorenia-
mi. Nielen preto sme si [udsky sadli hned
na prvom stretnuti. Dakujeme!

preduasction

« Zdroj: www.cukru.sk

« Znamy moderator sa podielal na pripravdch zbierky priamo v centrdle OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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« Soko v nahravacom stiddiu pocas natacania
medidlneho spotu.
(Autor: Agentira Cukru Production)

® Lekari, ktori podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Pneumologic¢ka MUDr. lveta Neuschlovg,
primdrka Kliniky detskej pneumoldgie a
frizeolégie LF SZU a NUDCH v Bratislave

Pneumolég MUDr. Pavol Pobeha, PhD.,
Klinika pneumolégie a ftizeolégie LF
UPJS v KoSiciach a UN L. Pasteura

@® Osobnosti, ktoré podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Pani prezidentka Zuzana Caputova, spi-
sovatel Daniel Hevier, verejnd ochranky-
na prav Maria Patakyova, komisarka pre
osoby so zdravotnym postihnutim Zuza-
na Stavrovska, Milan Junior Zimnykoval,
Katarina Becca Bal&Ziovd, Juraj Soko
Tabacek, Adela Vinczeova, Matej Téth,
Matej Sajfa Cifra, FrantiSek Kosaristan

« So Zenskou posddkou z timu organizatorov zbierky OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)



alias Fero Joke, Jakub LuZina, Simona
Salatova, Matej Selassie Slazansky, Da-
niel Dangl, Curaprox Slovensko, Jana
ZitAanskd, hudobnici Spoko zo skupiny
Smola a Hrusky, Mirka Miskechova, Ma-
rek Masarik, HC Slovan, DJ EKG, Zomri,
Spolu Aut a ini.

® Média, ktoré podporili verejndi
zbierku Belasy motyl

Navsteva v Stidiu RTVS:

Reldcia Damsky klub - pneumologicka

MUDr. Iveta Neuschlova (11. 6.)

Zivy vstup do ranného vysielania - pred-

sednicka Andrea Madunova (171. 6.)

Rozhovor v stldiu a odvysielanie spotov:
Radio Lumen
Reldcia Vitaj doma rodina (6. 6.)

Odvysielanie spotov:
Radio Slovensko, Radio Regina
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« Predsednicka Andrea Madunova pre TV RuZinov
o ¢innosti OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)

« Primarka MUDr. Neuschlova pribliZila divakom Damskeho klubu RTVS $pecidlne pomdcky na dychanie.
(Autor: Z archivu OMD v SR)
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« O zbierke a jej sprievodnych podujatiach
koordinator zbierky Jozef Blazek.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

Rozhovory cez telefén a odvysielanie
spotov:

Radio Beta, Radio Rebeca, Radio Plus,
Radio Frontinus, Radio Europa 2, Radio
VIna, Radio Jemné, Zahordacke radio

Odvysielanie TV spotov:

Televizia Bratislava, Televizia 7, Barde-
jovska televizia, Televizia Sen, Televizia
mesta Dolny Kubin, See & Go, www.live-
music.sk, Televizia Levice

LOTOS - Spolok lokalnych a regiolnych-
TV (TV Romana, TV Severka, TV Vega)

@® Preéo prispiet

Vynos zo zbierky je kazdorocne transpa-
rentne pouzity na doplatky za pomdcky
pre [udi s nervovosvalovymi ochorenia-
mi, najma elektrické voziky, mechanické
voziky a ich individudlne dpravy, prislu-
Senstvo k vozikom, antidekubitné se-
dacky, matrace, zdvihacie zariadenia,

— MINUTA PO MINUTE

Zdielat ﬁ

Organizacia muskularnych dystrofikov

08:16

vyhlasila kazdoro¢nu zbierku Belasy motyl.
Prispiet sa dd online. Vytazok zo zbierky
pojde na pomdcky, ako si elektrické voziky,
zdvihdky ¢i dychacie pristroje pre ludi s
nervovosvalovymi ochoreniami.

Viac na Facebooku [4]

« Dolezita informdcia pre Citatelov Dennika N.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

nahradné batérie do dychacich pristro-
jovamnohé iné. Pomocky predchadzaju
zdravotnym komplikdcidm, zmierfiujd
bolest a umoznujua aktivny Zivot.

Stat a zdravotné poistovne ich hradia
len Ciastocne a niektoré vobec.

0 poskytnuti pomoci rozhoduje Vykonny
vybor na zdklade dorucenych Ziadosti
¢lenov OMD v SR a riadi sa schvédlenym
Statitom pomoci verejnej zbierky Be-
lasy motyl.

Zo zbierky je mozné prispiet opakovane
a na viaceré pomacky, pretoze postupné
zhorSovanie ochorenia vyZzaduje ¢asom
viac a viac kompenzaénych pomaécok.

® Dokedy prispiet

Zbierka stale pokracuje, hoci uz bez me-
didlnej kampane. Na jej Gicet mozete
prispievat az do konca roka, a to banko-
vym prevodom alebo darujte online na
www.belasymotyl.sk.

Dakujeme.

vasa pomoc
nasekridla



SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL 69

Uz 2] rokov spolu pomdhame

S
A -
1\ S==
]

: Doteraz sme z tictu verejnej zbierky

X -

Belasy motyl prispeli na nakup
159 elektrickych vozikov
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a mnohych dalsich pomocok. belasymotyl.sk

Sprievodné podujatia
zbierky Belasy motyl'

a tieZ o zbierke, ktora uz 21 rokov po-
maha s doplatkami na tieto pomdcky.
Vecer sprevadzali svojim vystipenim

© Vecer s Belasym motylom, 11.jin muzikanti Mirka Mikechovd, Spoko zo

Piatkovy vecer sme stravili v stldiu re-
dakcie Tyzden v spolocnosti inspirativ-
nych [udi. S moderatorkou Katarinou
,Beccou” BaldZiovou sme sa zhovdrali
o Zivote s nervovosvalovym ochorenim,
o nevyhnutnosti pouzivania pomécok

©

Vecer
s Belasym
motylom

=

yeE

~

Smola a Hrusky a hudobny doprovod
tvoril Marek Masarik. Vecer sa uskutoc-
nil v désledku pandemickych opatrenf
bez divakov. Priamy prenos vsak mohli
divéci sledovat vdaka online streamu na
Facebook profile OMD v SR.

202>

13

moderdtorka

Katarina "Becca" Balaziova
hudobni hostia

Mirka Miskechova

Spoko zo Smola a Hrusky
rozhovory

so zaujimavymi hostami

e
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« Rozhovor s predsednickou Organizacie muskuldrnych dystrofikov v SR Andreou Madunovou. Predstavila
aktivity organizécie, histériu a dovody vzniku zbierky Belasy motyl. (Autor: Pavol Kulkovsky)

« Rozhovor s pneumolégom MUDr. Paviom Pobehom, PhD. z Kliniky pneumolégie a ftizeoldgie Univerzity
Pavla Jozefa Saférika a Univerzitnej nemocnice v Kosiciach. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Petra Eller, blogerka a aktivista, o jej Zivote so spindlnou muskuldrnou atrofiou.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Podnikatel a Sportovec Norbert Suchdnek nielen o svojej firme, ktora sa venuje vyrobkom z dreva.
Ale aj o svojej roli otca a ochoreni svalova dystrofia. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Dlhoro¢ny podporovatel a priaznivec Junior pocas vecera v spojeni online.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Ako hudobnf hostia vecera bez ndroku na honorér vystipili (zlava): spevacka Mirka
Miskechovd, kldvesy Marek Masarik, spevak Spoko. (Autor: Pavol Kulkovsky)




« Silné motory podporuiji slabé svaly.
(Autorka: Lenka Zemancikova)

® silné motory podporili slabé svaly,
12.-13.jdn

Motorkari z celého Slovenska si indivi-
dualnymi jazdami pripomenuli tradicné
podujatie na podporu zbierky Belasy
motyl. Fotografie z jazd oznacili hash-
tagom #belasymotyl a uverejnili ich na
svojich socialnych sietach. Tym sme ten-
to rok nahradili motorkarsku Sou, ktora
sa po minulé roky konala na parkovisku
pred nakupnym centrom v Bratislave.
Koronakriza vSak zasiahla aj do tejto
sprievodnej akcie.

® Tlacova konferencia:
Na Slovensku chceme liecit aj do-
spelych pacientov s SMA, 22. jiin

Spindlna muskuldrna atrofia (SMA) bola
doteraz znama vdaka detskym pacien-
tom, ktori pred nie dlhou dobou bojovali
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o liecbu. Prostrednictvom verejnej zbier-
ky Belasy motyl' sme sa rozhodli upozor-
nit, Ze s tymto ochorenim Ziju aj dospeli.
Chcd mat rovnako pristup k liecbe, ako
napriklad v Ceskej republike. Tlacova
beseda bola vysielana online cez stream
na Facebook profile OMD v SR. Hlavnou
témou teda bola dostupnost liecby pre
dospelych s SMA, o ktorej hovorili lekari
od nas aj z Ceska. Podrobnejsie sa bude-
me podujatiu aj problematike venovat
v Ozvene ¢.3/20271.

@® Vviktor chodi pre #belasymotyl,
25.jun - 22. jul

Viktorov otec miloval hory a turistiku.

Pred dvomi rokmi podlahol ochoreniu

amyotrofickd laterdlna skleréza (ALS).

P0D DEVINSKDU KABTLOU
DEVINSK NOVA FiS (sen
SERLOSSHIF (nax

« Viktor tesne pred Startom pod Devinskym hradom.
(Autorka: Rut Madacova)



« Na Starte s podporovatelmi myslienky.

(Autorka: Rut Madacova)

[k CHOGHUTA
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« Viktor ide za svojim cielom aj v nepriazni pocasia
a cez bolest néh. (Autor: Viktor Porubsky)

Na jeho pamiatku sa rozhodol Viktor
Porubsky prejst najdlhSiu turistickd
magistralu na Slovensku, Cestu hrdinov
SNP. V tricku “Chodim pre Belasy motyl”
presiel za svojho otca a vsetkych, ktori
uz sami chodit nevlddzu, uctyhodnych
770 km.

Vlystartoval v piatok 25. jina spod hradu
Devin v Bratislave, odkial's nim symbo-
licky kilometer presla moderatorka Ade-
la Vinczeova a dalsi podporovatelia tejto
uslachtilej myslienky. Viktor svoju cestu
naprie¢ Slovenskom Gspesne ukoncil
vo Stvrtok 22.jdla na Duklianskom prie-
smyku. Celd jeho trasu ste mohli sle-
dovat na www.cestasnp.sk “Viktor pre
Belasy motyl”.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR dakuje za podporu zbierky Belasy
motyl lekarom, spriaznenym znamym
osobnostiam, hudobnikom, médiam
a partnerom. Podakovanie patri aj ¢le-
nom s nervovosvalovymi ochoreniami,
ktori nasli odvahu podelit sa verejne
o svoj pribeh. Specidlne podakovanie
zo srdca je venované Viktorovi Porub-
skému za jeho obdivuhodny vykon.

Daldiansky
priesmyk
.

Devinsky hrad ﬂ

Bl 2 - Solotniek delna - Bukord, Lamadsiom . raias

vric Ty -
e e e S OT S et La ot no ey oot
- Andrecori-Dobdinsk kopac- il skaly - T studna - Beice Cormal-Eubores

Dukliansky priesmyk |.
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Belasy motyl prispeli na nakup

39 pomodcok s dychanim

Aka je cenazZivota
s nervovosvalovym
ochorenim

Hovori sa, Ze cena Zivota sa neda vycis-
lit. U mna to vSak neplati. NielenZe sa
kvoli mojej diagnoze da vycislit cena
maojho Zivota, ale aj jeho jednotlivych
ddlezitych sucasti. Ide totiZ o cenu
kompenzacnych pomécok.

Mdam najzavaznejsi stupen spinalnej sva-
lovej atrofie. To znamend, Ze zoznam
toho, ¢im este dokazem pohniit, je ovela
kratsi nez ten, ¢im pohnit nedokazem.
Dva prsty, tvar a jazyk - aj to vSetko
tazkopadne. Jedine pohyb o¢ami ma
nestoji vynimoc¢nu ndmahu.

Cena prezitia

MozZno ste si neuvedomili, Ze v mojom
zozname v Gvode chybali pltica, pretoze
vy ich povaZujete za samozrejmost. Moje
plica vsak definitivne ochabli pred vyse
troma rokmi a odvtedy som napojena
na domacu umeld pldcnu ventilaciu.
Pristroj mam sice zadarmo zapoZi¢any
od firmy, ktord komunikuje s mojou po-
istoviiou, ale keby sa ndhodou pokazil

mojou vinou, musela by som uhradit
jeho pInd cenu, o je 13320 €! Ale dob-
re, do mora sa s nim skakat nechystam.
Ved sa nechystdm skakat vobec.
Domacu umeld pltcnu ventilaciu ale
sprevadza potreba niekolkych dalsich
pomocok. Zakladom je chirurgicka odsa-
vacka hlienov, pretoze tracheostémia sa
musi odsdvat aj 10-krdt denne, aby som
sa na tom dychacom pristroji nezadusi-
la. To by bola irénia, ¢o? No odsavacka
pre mna bola nutna aj predtym, ako som
bola na pltcnej ventilacii, kedZze som uz
dIhé roky mala problém s prehitanim
a kaslanim. Nie som sice muz, ale ani
chripo¢ku by som bez nej nepreZila.
Moje preZitie vtomto pripade moze stat
v rozmedzi 150 az 400 €.

Cena zdravia

Dalej potrebujem €isti¢ku vzduchu, aby...
Cistila vzduch - to ste hddam pochopili
aj sami. Mam predsa dieru v plicach,
macku a [udiv tej istej miestnosti (mys-
lim, Ze po tejto pandémii vSetci vieme,
kto z menovanych je menej Cistotny). Ak
nechcem dostat zapal pltic, musim teda
pripocitat k cene méjho zdravia dalsSich
50 az 500 €, ak nie viac.
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« Bez pomdcok nestrdvi ani sekundu Zivota. (Autor: Pavol Kulkovsky)

Domaca umela plticna ventildcia nesmie
byt v prostredi, v ktorom je nad 35°C.
A pretoZe leto a globalne oteplovanie st
uZ tu, mat klimatizaciu je pre mna takis-
to otdzkou Zivota a skratu. Nehovoriac
o tom, Ze prilis velké hortico mi rovnako
moze fyzicky ubliZit. Cena poriadnej kli-
matizacie s montaZou sa moze vysplhat
ajna 1000 €.

Cena slobody pohybu

Prezitie ale nie je vSetko - Zit slobodne,
¢i uz fyzicky, alebo dusevne, je rovnako
dolezité.

Zostanem este chvilu pri plicnej ven-
tilacii. TA moja je prenosn3, lenze jej
batéria vydrzi len Styri hodiny, pricom
potrebuje priblizne hodinu rezervy na
to, aby sa zacala nabijat. Takze sl to
v skutocnosti tri hodiny. Asi pol hodiny
trvd len moje nakladanie sa a vykladanie

PreZitie nie je vietko. Zit slobodne,
Ci uz fyzicky alebo dusevne,
je rovnako délezité.”

sa do azauta. Odpocitajme si eSte cestu
a hned mi limit klesne prinajlepsom pod
dve hodiny.

Keby som mala v pldne ist do kina, moje
zaverecné titulky by sa spustili pred tymi
filmovymi. Nakdpit si takisto nestiham
v priebehu dvoch hodin. A vylety vonku
uz vobec nepripadaji v dvahu. Ak teda
nechcem nahanat manazéra kazdého
podniku so zastrckou v ruke alebo ak
moj otec nechce na chrbte nosit cen-
tralu, potrebujem externd batériu, ktora
mi doda dalsich pat hodin dychania. T4
stoji 6712 €, poistovia ju nepreplaca a
musi sa kipit nova kazdé dva az tri roky.
Tento druh slobody mi, samozrejme, po-
skytuje aj invalidny vozik a auto. Lenze
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»Ako leZiaca musim vdcsinu mojej
slobody praktizovat z domu,
cez pocitac. ”

o tych by som vam vedela po-
vedat iba to, akd maju farbu
a kolko maju kolies, takze to
preskocime.

Cena slobody osobnosti

Ako leziaca ale musim vac-
sinu mojej slobody prakti-
zovat z domu, a to cez po-
¢itac€. Ten ovlddam ocami
pomocou Tobii PCEye 5.
Tato Specidlna technolégia
mi nahradza vsetky funkcie
mysi a klavesnice - staci sa
pozriet na bod na monitore
a opat pohladom zvolit, ¢o
chcem urobit. Tymto spo6-
sobom som schopna robit
takmer cokolvek: praco-
vat, pisat, tvorit, surfovat

po internete, komunikovat ¢ Petrapocas odovzdavania Novinarska cena 2019. Petra bola medzi
nominovanymi za svoje texty o osobnej asistencii.
(Autor: Michal Babin&dk)
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»Ano, nie je vébec jednoduché vediet,
Ze nase ludské prdva a slobody st
podmienené poctom cifier na nasich
ti¢toch. No taktieZ to znamend,

Ze st nase problémy riesitelné.”

s priatelmi, hrat videohry... Dalo by sa
teda povedat, zZe vrazdim pohladom.
Dokonca si nim dokdzem zapnut a ovla-
dat televiziu, vyssie spomenutd klimati-
zaciu alebo si privolat pomoc. Cena tejto
slobody, bezpecdia, kreativity a priatel-
stva je 2 000 €.

K technoldgii Tobii PCEye 5 je nutné
kdpit aj pomerne vykonny pocitac, inak
nebude fungovat. Ja konkrétne mam aj
externy monitor a stojan nan, pretoze
ako leZiaca potrebujem, aby bol monitor
priamo nado mnou. A potom nespim,
pretoze nado mnou visi monitor, vraj
stabilne. Tdto dodatocnd zostava do-
kopy mozZe vyjst na dalSich zopar tisicok
eur.

Darujte nam kridla

MoZno sa vam zda hrozné, Ze kompen-
zacné pomocky, ktoré su pre ludi s ner-
vovosvalovymi ochoreniami nevyhnut-
né, stoja také obrovské peniaze. Ano,
nie je vobec jednoduché vediet, Ze nase
[udské prava a slobody st podmienené
poctom cifier na nasich Gctoch. No tak-
tiez to znamen3, Ze sl nase problémy
rieSitelné. Darujte peniaze na zbierku
Belasy motyl. Darujte nam kvalitnejsi
a slobodnejsi Zivot. Darujte ndm mecha-

nické kridla.
PETRA ELLER

UVEREJNENE NA BLOGU
WWW.BELASYMOTYL.SK

Zo zdravotnej sestry
pacientkasALS

Nebyt amyotrofickej lateralnej sklerozy
(ALS), Ruzenka by s plnym nasadenim
zachranovala Zivoty Covid pozitivnych
pacientov. Sama na oddeleni anestézie
a intenzivnej mediciny pracovala 25 ro-
kov, dnes potrebuje 24-hodinovii opa-
teru. Nevie sa uz sama najest, umyt,
ani napravit pramei vlasov, ktory jej
skizne do oé&i.

,Bolo neuveritelné lezat najednom z ne-
mocniénych 16Zok, pri ktorych som ne-
davno este pracovala”, objasiuje svoju
hospitalizaciu za d¢elom spravneho na-
stavenia dychacieho pristroja, ,len som
cely den lezala, sledovala kazdy pohyb
sestriciek a pocuvala rozhovory lekérov.
Vedela som, Ze mi hrozi tracheostémia”.
Ako byvala zdravotnicka si vie predstavit
vSetky Gskalia a tazkosti, ktoré ju ¢akaju.
O to je to horsie. Presne vie, ¢o za Sta-
dium pride nabuduce. Plica jej fungovali
na malo percent, mala ich pIné oxidu
uhli¢itého, stale sa dusila. Momentalne
je odkazana na dychaci pristroj, bez kto-
rého sa nevydrzi ani prezliect do tricka.
,Zatial si uzivam, Ze m6zem rozpravat.
Ved'to by som nebola ja, keby som vset-
kych nemohla napominat.” ,Ale s las-
kou”, smeje sa vzdy jej dcéra, ktora jej
na oplatku prizvukuje, Ze na podporu
svalstva musi jest vela bielkovin.

»Bolo neuveritelné lezat na jednom
z nemocnicnych I6Zok, pri ktorgch
som neddvno este pracovala. Vedela
som, Ze mi hrozi tracheostomia.”
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« Ruzenka s dcérou Kristinou. (Autor: Z rodinného archivu)

DIha cesta k diagndze a po nej ticho
Stanovenie diagndzy nebolo jedno-
duché. Absolvovala rad vysetreni od
krvnych testov, vysetreni likvéru az po
magnetické rezonancie, EMG a biopsiu
svalov. VSetky vysledky boli na hrane.
Ziadnu extrémnu chorobu nepotvr-
dzovali aj ked' to vyzeralo, ze choré su
takmer vsetky organy. Kym jej stanovili
ALS, presiel skoro rok a pol. AZ v no-
vembri 20718 ju poslali domov z odde-
lenia pre neuromuskuldrne ochorenia
v Bratislave a povedali jej iba tolko, ze
ma ochorenie miechy, par rokov Zivota.
Upozornili, Ze neexistuje liek.

Uzkost. Bolest. Strach. Beznddej a smu-
tok. Sok. Nikto nechce uverit, Ze bol do-
mov poslany zomriet. Preco neposkytni
informdcie o tom, ¢o chorého ¢loveka
Caka? Medzitym zUfaly pacient, ktorému

,Uzkost. Bolest. Strach. Beznddej
a smiitok. Sok. Nikto nechce uverit,
Ze bol domov poslany zomriet.”

sa zhorsuje stav z tyzdna na tyzden, caka
doma na smrt. Miesali sa v nej mnohé
pocity. Zo zaCiatku aj mnohé pochybnos-
ti. ,Hovorili sme si, Ze sa mozno mylia.
Ved ked'je diagnostika pri tejto chorobe
taka naroc¢nd, mozno mam nieco iné.
Mozno ide o [ahsiu formu. A ¢o ak existu-
je liek, len nie je dostupny? Nemali sme
zodpovedan ani jednu otazku. Ked pri-
dete domov s diagndzou, o ktorej vela
neviete a ani lekari vam nic nevysvetlia,
zacnete hladat.”

V OMD nam povedali pravdu
,Dcéra nasla Organizaciu muskularnych
dystrofikov (OMD) a kontaktovala ich”,
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« Lie¢ba a nekone¢né vysetrenia. (Autor: Z rodinného archivu)

~Chceli sme sa dozvediet o moznos-
tiach liecby, nie o tom, ako zvlddat

chorobu. Boli prvi, ktori sa skutocne
zaujimali o zlepSenie méjho stavu,
odkedy som odisla z nemocnice.”

pribliZuje svoje pocity v prvé dni po zis-
teni vazneho ochorenia. ,OMD je skve-
|4 partia ludi, v ktorej sa nam dostalo
porozumenia a empatického pristupu.
Z prvého kontaktu sme vsak ostali vy-
deseni. Ale vlastnym pricinenim. Volali
sme s ocakdvanim, Ze teda predsa len
existuje nejaka liecba, miesto toho sa
ndm dostalo rdd, Ze mdme mysliet na
zaobstaranie invalidného vozika a polo-
hovacej postele, pretoze veci sa zbehnu
rychlo”, opisuje RuZenka, ktora v tom
Case este chodila o palicke a hoci mala
bolesti, zasklby a nohy ju postupne zra-
dzali, o takom rychlom priebehu nech-
celi v rodine pocut.

,Chceli sme sa dozvediet o moznostiach
liecby, nie o tom, ako zvladat chorobu.

Dufali sme, Ze existuje alternativa, nie-
¢o, ¢o ani v OMD nevedia. Potrebovali
sme sa dostat k liekom, odmietali sme
pochopit, Ze ochorenie sa neda liecit.
V OMD nam povedali pravdu. Boli prvi,
ktori sa skutocne zaujimali o zlepSenie
mojho stavu, odkedy som odisla z ne-
mochnice s diagnézou umriet. Dali mne
a mojej rodine odportcania ako postu-
povat. Mali obrovské mnozstvo skdse-
nosti a ludského pristupu, ktory nam
v nemocnici tak chybal.”

Zmierenie a kroky na ulahcenie stavu
Hoci si zo zaciatku nemobhla pripustit, Ze
ALS jej rychlo zmeni Zivot, faza prvotné-
ho ztfalstva pominula. ,Prislo zmierenie
sa so situaciou a OMD sme kontaktovali
opat. Vtedy sme pochopili, Ze okrem
profesionadlneho a vricneho pristupu
naozaj disponuji vsetkymi informa-
ciami, ktoré sl dostupné a pacientom
s ALS vedia ulahcit Zivot. Pomohli ndm
vybavit polohovaciu postel, radili nam
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,Co je najdélezitejsie - neposkytuijt
vSeobecné rady podla tabuliek,
ale na mieru nasité odporicania.
Sti ndm oporou.”

ohladom osobnej asistencie. Co je naj-
dolezitejsie - neposkytujd vseobecné
rady podla tabuliek, ale na mieru nasité
odporicania. St nam oporou, vytvaraju
komunitu, vdaka ktorej sa ¢lovek neciti
sam. A aj ked som na zaciatku nedosta-
la informacie, ktoré som chcela pocut,
rozhodne mi poskytli také, ktoré som

mala vediet.”
PRIBEH SVOJEJ MAMY ZAZNAMENALA
KRISTINA RUSNAKOVA

UVEREJNENE NA BLOGU
WWW.BELASYMOTYL.SK
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Prispejte na jeden dych

Pre [udi s nervovosvalovymi ocho-
reniami je obycajny nadych tym
najcennejsim. Co viete spravit vy
na jeden dych? Prispejte na po-
mocky na asistované dychanie
a volnejsi pohyb.

Darujte online
na www.belasymotyl.sk

Prispejte zaslanim

darcovskej sms

v tvare DMS MOTYL

na ¢islo 877 v sume 2 €.
Zbierka trvd do 371. decembra
2021. Dakujeme.
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7 """ Doteraz sme z (i¢tu verejnej zbierky
O] Belasy motyl prispeli na nakup
148 mechanickych vozikov
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a mnohych dalSich pomécok. belasymotyl.sk
Komu sme prispeli _— |
. , ’pe 864,78 € - mechanicky vozik
zo zbierky Belasy motyl (Peter, Nové Zmky) (7)
vroku 2020 475,00 € - choditko (Adriana, Krizova

Vytazok z verejnej zbierky je pouZity ad-
resne, na zaklade konzultacie so social-
nym poradcom a poradkyfiou OMD v SR
a podla Specialnych potrieb Ziadatelov.
V roku 2020 sme z vynosu zo zbierky
pomohli s doplatkami:

- na ochranné respiratory pre clenov
ohrozenych Covidom - 19

- na zariadenia do bezplatnej pozicovne
pomocok OMD v SR

-na r6zne pomodcky tymto detom
a dospelym s nervovosvalovymi
ochoreniami:

116,64 € - maska k umelej plicnej
ventildcii (Darina, Piestany)

177,00 € - oprava elektrického vozika
(Lucia, Bratislava)

Ves)
500,00 € - mechanicky vozik
(Martin, Bratislava)
49,25 € - oprava zdvihacieho zariade-
nia (Viliam, Velka Lomnica)
90,59 € - antidekubitna podlozka
(Méria, Zilina)
446,00 € - mechanicky vozik
(Zuzana, Bratislava)
379,00 € - stropné zdvihacie zariade-
nie (Jan, Zubrohlava)
50,00 € - ndjazdova rampa (OMD v SR,
Bratislava)
1000,00 € - mechanicky vozik (Michal,
Stupava)
368,75 € - oprava elektrického vozika
(Méria, Zilina) @
420,00 € - demontaz stropného zdvi-
haka (Vladimir, Zilina)
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634,971 € - elektricky vozik
(Eva, Vitanova)
1000,00 € - mechanicky vozik
(Marko, Trencin)
733,40 € - ochranny respirdtor
(OMD v SR, Bratislava)
148,61 € - batérie do elektrické-
ho zdvihdku (OMD v SR,
Bratislava)
1131,40 € - elektricky vozik
(Stanislav, Kucin)
349,96 € - mechanicky vozik
(Stanislav, Kucin)
1500,00 € - elektricky vozik
(Natalia, TeSedikovo) @
1500,00 € - elektricky vozik
(Michal, Dulov) @
82,70 € - antidekubitny matrac
(Vilma, Bic)
934,00 € - Specialny polohovatelny
kocik (Nela, Batka)
1014,30 € - odsavacka (Michal, Sliac)
95,00 € - batérie do elektrického vozi-
ka (Andrea, Bratislava)
250,00 € - sietovy vak (OMD v SR,
Bratislava)
1200,00 € - bidet WC (OMD v SR,
Bratislava)
68,80 € - oprava vozika (OMD v SR,
Bratislava)
584,76 € - aerogen - nebulizator (Sa-
muel, Jedlové Kostolany)
220,716 € - bakterialny filter do od-
savacky hlienov (Michal,
Selce)

vasapomoc
nasekridla




Podakovania
zapomoc

,Vdaka prispevku na vertikalizacny elektricky
vozik je dcéra Natdlka slobodnejsia v pohybe
a pomdha udrZiavat jej stav stabilizovany.”
Eva Kollarova, mama Natalky,
TesSedikovo

"Poistoviia povaZuje chrbtovi opierku, na
ktori ste ndm zo zbierky Belasy motgl
prispeli, za nadstandard. Pre Tadedska je
pritom absolitne nevyhnutnd. Sedi sa mu
ovela komfortnejSie, pokoZka na chrbdtiku
lepsie dycha a vo voziku vydrzi dlhsie sediet.

Dakujeme vsetkgm darcom."
Zuzana, mama Tadedasa Wagnera,
Spissky Hrhov

"Chceli by sme sa este raz velmi pekne po-

dakovat, Ze ste ndm pomohli s financovanim

elektrického vozika pre nasu Kldrku. Kldrka

sa méZe zacat ucit samostatnosti a zaZit aj
trosku slobody."

Bedata Kotulova Kresova,

mama Klarky, Rakova

"Moje milé Oemdécko. Velmi ocenujem vami
podand ruku. Vds velkyg zdujem a angaZova-
nost v tom, aby nedoplatky za nase pomécky
mohli byt vykryté. Vdaka promptnej pomoci
a poskytnuti prispevku na novy elektricky
vozik som ho mohla bez prietahov ziskat
av potrebnom case zacat pouZivat. Uprimne
vdm za vsetko dakujem a rovnako darcom,
ktori do zbierky Belasy motyl prispeli svojim
dobrovolnym prispevkom."

Maria Smolkov3, Zilina

"Vozik sme mohli synovi zaobstarat aj vdaka
doplatku od OMD v SR. Dakujeme vsetkijm,
ktori organizuji a zapdjaju sa do zbierky
Belasy motyl. Rovnako dakujeme vsetkgm
dobrgm ludom, ktorf prispeli. Bez takejto
pomoci by synove (ale aj nase) sny o volnom
a slobodnom pohybe zostali len snami."
Frantisek Suba, otec Michala, Dulov



Od 25. jina peso 770 km
(cca 21 dni)
Cestou hrdinov SNP

0] #BEL ASYMOTYL Za otca a dalgich, ktori \

uz sami chodit nevlddzu &
0 ——— EmCeonTeneTamnmnmenT ;

Priatelia, je dobojované!

jul, 19:23, Dukliansky priesmyk
,Dakujem vdm vsetkym srdecne za akikolvek
podporu. Pred vSetkgmi, ktori st aktudlne na
Ceste hrdinov SNP alebo sa na riu chystaj,
klobtik dolu. VSetci ste hrdinovia. Prajem vdm
zazit ten neopisatelny pocit na konci. Velky
respekt pred touto neuveritelnou a nddher-
nou trasou skrz celé Slovensko.
Poslednd etapa bola cez limitnd bolest, ale
prechddzal som krdsnymi miestami. Cesta
si na zdver vypytala dari, mdm pretaZendu
nohu, v dlahe. VSetkym, ktori ste ma pocas
cesty podporovali, drZali mi palce a sledovali
moju strastiplnd cestu, patri mega dakujem.”
Viktor Porubsky

,Som Stastnd a hrdd. Stretnutie s mojim Vik-
torom (na konci tiry) bolo krdsne a dojimavé.
Dakujem za vasu podporu.”

Viktorova mama

Viktorove vyznanie otcovi

Viem, Ze si pocas najtazsich chvil' v cho-
robe myslel aj na to, ako by si rad dalej a
dalej spoznaval Slovensko a jeho krasnu
prirodu. Fyzicky ti to nebolo dopriate,
preto idem fyzicky sam, aj za teba a du-
Sou s tebou otec. Viem, ze kracas so
mnou, citim to kazdym kazduckym kro-
kom a verim, Ze to spolu dame. Pretoze
tato put je pre mna pokornd poklona
pred tym, ¢o sivo mne a v nas vsetkych
zanechal. Tazko sa mi pidu tieto slova,
ale prevldda vo mne euféria a radost pri
kazdom pohlade na tito nasu nddhernd
krajinu, pretoZe je to pohlad na teba a aj
tvojimi o¢ami. Dakujem ti, Ze si ma nau-
&il ¢lovediny. Dakujem ti za silu a odvahu
dat sa na tlto cestu a dakujem ti za to,
Zze tu mozem dnes stat, s tebou otec.
P.S. Dal som to!

Sumar Viktorovej cesty

presiel viac ako
764 km za 28dni

len 2dni oddychoval
denny priemer 30 km
15 nociv prirode

videl asi 10 srniek, 2 lisky,
6 zajacov, milién mysi
a jedného mftvehojazveca

spotreboval dve masticky nanohy,
1 kotd¢ pasky na otlaky,

znicil 3 pary ponoziekavypil 85 piv
a hektolitre vody

schudol 5kg

stretol priblizne 60 partiif SNP¢karov
vopacnom smere, vo svojom nikoho

1 pada 1 dlahanazaver cesty

ajeden este viac stastny clovek so
zazitkom na cely Zivot.

Dakujeme
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DALSIA SVETOVA ZNACKA POD HLAVICKOU LETMO
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www.letmo.sk | 0800 194 984
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Moderné komunikacné pomacky
Augmentativna a alternativna komunikacia

Programy na hlasovy vystup
Bezdotykové a dotykové ovladanie
Drziaky a stojany

Mobil: + 421 911 135252

www.specialnepomocky.sk | www.adrosko.sk
www.facebook.com/specialnepomocky/

MEMBER OF

Moznost
ziskat prispevok

95 %

z ceny pomocky You
il f

Ziskaj spat
svoj hlas




Wingus

Spolahlivy a pohodIny dizajn

Wingus je elektricky invalidny
vozik s pohonom zadnych kolies,
ktory je rovnako vhodny na
vnutorné aj vonkajsie pouZitie.
Tento kompaktny a dobre
ovladatelny model sa vyznacuje
inovativnou a odolnou
konstrukciou ramu s vysokym
komfortom jazdy. Wingus je
spojenim nemeckej spolahlivosti
a funkcnosti s atraktivnym
minimalistick{m dizajnom.

Bezpecnostny
pas

Odklopné
v opierky ruk
Rovna hibka |

sedadla a moznost
prisposobenia dizky
dolnej ¢asti n6h

Pruzna
konstrukcia ramu

Zabudované koliesko N
proti prevrateniu J
Pneumatikami

odolnymi proti prepichnutiu
nenaro¢né na servis

[ Sklopna, vyskovo
a Uhlovo nastavitelna

opierka n6h
Nizka hmotnost

iba 57 kg

ottobock.

viac na
www.ottobock.sk

Otto Bock Slovakia s.r.o. - Rontgenova 26 - 851 01 Bratislava 5 - e-mail: info@ottobock.sk - www.ottobock.sk

Infolinka: 0917 863 809



- Z__ARES -

PREKONAJME SPOLU BARIERY

o
ZDVIHACIE ZARIADENIA -
s L o
o o »
a UPRAVY AUT PRE ZTP
v Riedenia pre vetky typy architektonickych bariér v Plosiny, vgtahy, schodolezy, zdvihaky

v Bezplatny navrh a konzultacia u klienta

v Bezplatné pravne poradenstvo v Zaruény a pozaruény servis

Sikma schodiskova plosina Stoli¢kovy vytah Stropny zdvihaci systém Upravy automobilov

SP STRATOS SA-ALFA PRE ZTP

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