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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva ju Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prinddame informécie
o organizaCnych zileZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zakonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom po-
stihnutych ludi a dalSie aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu rdéznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spoloénym priznakom je
postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto sprevadzany
zmen3$ovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto
postihnutymi svalmi hovorime ako o muskularnych
(svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové ochore-
nia postihuiji deti aj dospelych. Celkovy pocet os6b
s nervovosvalovymi ochoreniami sa na Slovensku
odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou dystrofiou
prindsa kazdému postihnutému a jeho rodine vela
vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V ramci svojich moZnosti presadzu-
je Specifické potreby obcanov s veimi tazkym te-
lesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imobil-
nych, poukazovanim na spdsoby rieSenia ich Zivot-
nych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obcanov
s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej alian-
cie zdruZujlcej ndrodné organizacie muskuldrnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domdcej
p6de je ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finan¢ne naro¢na. Vdaka vagim
dobrovolnym finanénym prispevkom pomahame
tym, ktori st na pomoc naozaj odkazani.

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame Cislo Gétu
OMD v SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA.
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OeMDecko neustale aktualizuje
svoj profil na Facebook-u.

Ndjdete tam aj fotky z nasich akcif
a iné zaujimavosti ako blogy, ¢lanky,
pozvanky, ktoré sa tykaju Zivota
so zdravotnym postihnutim.

Sledujte nase
aktivity nawebovych
strankach:

www.omdvsr.sk
www.belasymotyl.sk
www.roll.sk
www.boccian.sk
www.farfalletta.estranky.sk
www.sachomd.estranky.sk



Zapismesi dokalendara 2012

ROK 2012 18. november 2012

BOCCIATURNAJ

Rok 20712 vyhlasila OSN za NEZAVISLEHO ZIVOTA
Medzinarodny rok trvalo

udrzatelnej energie pre vsetkych

Celoslovensky turnaj v hre boccia
spojeny s vystavou kompenzacnych

Rok 2012 je pomdcok

Eurépsky rok aktivneho starnutia SOS na Pantoch, Bratislava
a medzigeneracnej solidarity

PROGRAM:

29. februar

DEN ZRIEDKAVYCH CHOROB S0% Na péntoch 9

Bratislava

29. maj - 31.december 2012 BOCCIA

DARCOVSKA SMs! VARSL TURNA]

Verejnu zbierku s nazvom Den gIEUZOAT\ESLEHO

belasého motyla uréent na nakup Soritol

kompenzaénych pomécok pre CELOSLOVENSKY ?afm_”l_s.*n_a

dystrofikov mdzete podporit wmisscms  TURNA] /4. ronik KOMPENZACNTCH
o - Kategdrie j Cov: POMOCOK:

zaslanim SMS s textom dms e hares

motyl na &islo 877. Cenaje 1€.

12. december 2012

VIANOCNA KAPUSTNICA

Prijemné posedenie pre

i —— podporovatelov, priaznivcov
POSLITE SMS S TEXTOM: a priatelov OMD v SR
DMS MOTYL NA CISLO 877 a podakovanie za ich pomoc.
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ANKETA

ANKETA

Anketa 2012

Vjednotlivych ¢islach Ozveny vam po-
stupne prinesieme vyhodnotenie do-
taznikov, ktoré sme zaciatkom tohto
roka rozposlali vsetkym clenom orga-
nizacie. Priestor dame nielen pochva-
lam, budeme reagovat aj na podnety,
ktoré nasich clenov trapia.

NAPISALI O ORGANIZACII
MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOVV SR

M Tesi ma, Ze ¢lenovia vyboru organizuiji
tdbory, sutaZe boccie, Sachy, poskytuj
odborné poradenstvo. Zo zbierky Deri be-
lasého motyla poskytuju svojim clenom
doplatky na kompenzacné pomaécky, za
co vSetkym v mene mojom i mojej mamy
velmi pekne dakujem.

Monika Fridrichovd

B Tesi ma, Ze sa méZem kaZzdy rok zicast-
fiovat na letnom tdbore.
Daniela Lackovd

B Trdpia nds krdtke letné tdbory a tesi nds
kaZdy deri strdveny s kamardtmi z OMD.
Michal Sedldk

B Som velmi spokojnd s Ozvenou a som
rada, Ze sa mdm kde obrdtit pri nejakgch
otdzkach. Viera Kapustovd

M Tesi ma, Ze v pripade nejakijch problémov
sa méZem na Vds obrdtit a Vy mi vZdy
poméZete. Anna LapiSdkovd

B Tesi ma, akgm dZasngm vyvojom pres-
lo OMD od svojho vzniku, tesi ma, Ze vie
pomdhat, organizovat krdsne stretnu-
tia, Ze sme ochotni podielat sa na zbier-
kach. Vasa poradenskd cinnost je isto-
ta v tychto zmdtkoch. Pripomienky ma

momentdlne nenapadajl. Je fajn vediet,
Ze ked ma ako ¢lena OMD volaco kvdri,
staci vytukat Vase cislo.

Mgr. Janka Stofkovd

PODNETY OD CLENOV, KTORE
SATYKAJUICH NiZKYCH PRIJMOV
ANEPRIAZNIVEJ SOCIALNEJ
SITUACIE

M Oliver J.: Trdpi ma nizky déchodok.

M Jdn K.: Len keby sa vidda tak starala
o ludi s telesngm postihnutim ako vy,
bolo by vsetko OK. Neviem, ¢i by neja-
kg poslanec vyZil z 267 €.

M Katarina Z.: Velmi by ma potesilo, keby
mal méj milovany prdcu na trvalo a ne-
museli by sme stdle premyslat nad kaz-
dgym centom. A ist na 3 tyZdne do kiipe-
lov, uzZ som nebola 11 rokov...

W AlZbeta O.: Trdpi ma, Ze do dnesného
dna nie som uznand ako invalid. Do-
stdvam len vdovecky déchodok 205 €.

REAKCIAOMDV SR:

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR sa svojich ¢lenov v dotazniku roz-
poslanom zaciatkom tohto roka pyta-
la aj na vysku invalidného dochodku
(ID) a na rok, kedy bol priznany. Pri in-
validnom dochodku sme rozlisovali, Ci
bol priznany z mladosti alebo invalidi-
ta vznikla po istom ¢ase odpracova-
nych rokov.

Vystupy z dotaznika potvrdili, Ze prie-
merna suma, osobitne déchodku z mla-
dosti, je velmi nizka.

Dotaznik v ¢asti ID z mladosti vypl-
nilo 58 respondentov a jeho prie-
mernd suma vysla na 256,67 €. Pri-
¢om dbéchodky z mladosti priznané



v rokoch 1999 - 2003 boli najvyssie
(cca 300-320 €). Co mbdZe stvisiet
s vtedy platnou legislativou a pravidla-
mi vypocCtu a priznavania dochodkov.
Do ankety v suvislosti s ID vzniknutom
pocas Zivota sa zapojilo 45 responden-
tov. Priemerna vyska bola 336,15 €.
Nase zistenia z dotaznikov sa velmi
priblizujd oficidlnym Statistikdm So-
cidlnej poistovne (priemerna vyska ID
z mladosti 248,68 € a ID nad 70 per-
cent 332,65 €).

Je zrejmé, Ze Clenovia s tazkym teles-
nym postihnutim, ktorym trpia uz od
detstva alebo mladosti, Ziji (nadnese-
ne povedané) vo velmi skromnych pod-
mienkach. Prave u nich ma ¢asto ner-
vovo-svalové ochorenie tazké zhorso-
vanie a trpia tak rozsiahlym postihnu-
tim, ktoré im prindsa kopu socidlnych
znevyhodneni (pti ziskanivzdelania, za-
mestnania, byvania, preprave atd.). Mat
tazké postihnutie je pritom ,draha za-
leZitost”, st to zvysené naklady na bez-
bariérové Gpravy domacnosti, na indi-
vidudlnu prepravu autom, na viaceré
pomdcky a voziky, na Specidlnu stra-
vu a vyzivové doplnky, prip. lieky a pod.
A hoci stat poskytuje socialnu pomoc
vo forme pefnaznych prispevkov, zdra-
votné pomdcky si (Ciastocne) hrade-
né z verejného zdravotného poistenia,
v oboch pripadoch vyZaduiju aj nie niz-
ke doplatky od obc¢ana. Ako si to ma za-
bezpecit osoba s tazkym postihnutim,
ked jeho prijem je cca 250 € mesacne?
A to eSte musi zaplatit ndjom, energie,
kuapit aspon zakladné potraviny, dro-
gériu. Je to taka kruta pasca. Na jed-
nej strane tazké postihnutie, s ktorym
si nemdze ndjst pracu, nembze zlepsit

AKTUALITY 5

svoju socidlnu situdciu plus socialna
izolacia a zvySené naklady na jej preko-
nanie. Na druhej strane nejaka zvlastna
solidarita dochodkového systému, kto-
rému vladne slovo ,zasluhovost”. A tak
$tat vlastne odsudzuije (alebo trestd?)
obcanov s tazkym telesnym postihnu-
tim z mladosti na Zivot na hranici chu-
doby. Co len zhor3uje mieru a rozsah
ich vylicenia zo spolo¢nosti. Hovorit
za tychto podmienok nieco o uplatfo-
vani prav ludi so zdravotnym postihnu-
tim je potom v slovenskych pomeroch
len cistd iluzia.

DUR

AKTUALITY

DystroCentrum:
Poskytujeme
bezplatné
konzultacie

s fyzioterapeutom

Organizdcia muskularnych
dystrofikov v SR pontuka novi
formu podpory - bezplatni
konzultaciu s fyzioterapeutom

o0 moznostiach a spésoboch
rehabilitacie u ludi

s nervovosvalovymi ochoreniami
(NSO).

Na jednorazovi aj opakovanu konzul-
taciu sa m6zu objednat ¢lenovia z ce-
I[ého Slovenska, aj osoby s NSO, ktori
nie st ¢lenmi nasho zdruzenia.

Konzultacie poskytujeme v plne bez-
bariérovych priestoroch DystroCentra
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AKTUALITY

Dystro
Centrum

Banselova 4

@rganizécia
/

(byvalé sidlo organizacie) na Banselo-
vej ulici v Bratislave na Trnavke.
Konzultacie poskytuju fyzioterapeuti:
Marko Maduna a Peter Hulej.
Objednat sa je mozné v rdmci pevne
stanovenych terminov. Na prvi kon-
zultdciu je potrebné priniest posledné
prepustacie spravy alebo aktualne le-
karske nélezy.

V decembri 2012 su k dispozicii
na objednanie tieto ¢asy a terminy:
DECEMBER:

utorky od 10.-13. hod: 4.12., 11. 12.
Stvrtky od 16.-19. hod: 6. 12., 13. 12.

V pripade zaujmu o blizsie informa-
cie alebo o objednanie, kontaktujte
nas na 02/43 4116 86 alebo

02/43 4104 74 alebo

e-mailom na omd@omdvst.sk

UPOZORNENIE:

Ak sa tento ¢lanok dostal do rik aj
ludom alebo rodinam, ktori nie st
¢lenmi OMD v SR, a trpia nejakou
formou nervovosvalového
ochorenia, m6Zu nas kontaktovat
a do DystroCentra sa objednat.

Podporteletnytabor
pre detiso svalovou
dystrofiou, ich
rodicovaosobnych
asistentov

Futbalista? Tajny agent?

VSetko je mozné!
"Mami, zostaneme tu uZ navzdy?",
spytal sa 12-rocng Tomds svojej
mamy pocas letného tdbora.

Tomdas ma Duchennovu svalovi dys-
trofiu, jedno z najvaznejsich svalovych
ochoreni. Elektricky vozik mu nahra-
dza nefunkcné svaly. Ochorenie jemu
aj jeho rodine prinasa vela obmedzeni
a problémov. Na vsetky m6Zu aspori na
chvilu zabudnut pocas letného tabora
pre deti so svalovou dystrofiou, ich ro-
dicov a osobnych asistentov.



FUTBALISTA

PODPORTE
NA VOZiKU ? Y

LETNY TABOR

PRE DETI
S0 SVALODVOU
DYSTROFIOU!

PROSTREDNICTYOM
DARCOVSKEHD

PORTALU
LUDIALUDOM.SK

www.ludialudom.skfomd

S vasou podporou budeme moct
tabor zorganizovat aj pocas
prazdnin v roku 2013. Potrebujeme
preto vyzbierat 1200 €.

Mili nasi priaznivci a podporovatelia,
jednoducho a rychlo je mozné podpo-
rit konanie letného tabora pre deti so
svalovou dystrofiou pocas budiceho
leta, a to dobrovolnym finan¢nym pri-
spevkom prostrednictvom interneto-
vej stranky ludialudom.sk.

Letny tabor sa tesi velkej oblube deti
aj rodicov. Financné prostriedky na
jeho zorganizovanie sme niteni zis-
kavat z roznych zdrojov, preto sme sa
rozhodli vyuzit aj on - line darcovsky
portdl, ako jednu z moZnosti ziskat fi-

nancnd podporu na tdto nasu vyznam-
nud aktivitu.
www.ludialudom.sk/omd

22 20

Prihrdddj!

Futbalista na voziku?

Ked' chcui, m6Zu sa stat aj
futbalistami. Vozik nie je na
prekdZku, na tdbore sa vsetko dd.
Aj vdaka Vdm a Vdsmu daru bude
naozaj vSetko mozné!

ORGANIZACIA MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV VSR

F o

ST PRIHRAAA)

LT AJ VDAKA
e yam
A 5y0E NADZA)
VSETKO
MoINE !
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MIMORIADNA TEMA
RESTRIKTIVNY NAVRH
NOVELY ZAKONA
OSLUZBACH
ZAMESTNANOSTI

DOHOVOR OSN O PRAVACH 0SOB
SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

Clanok 27

Praca a zamestnanie (vyberdme z neho)
Zmluvné strany uznavaji pravo 0sob so zdravot-
nym postihnutim na pracu na rovnocennom za-
klade s ostatnymi; zahfia to... pravo na pracovné
prostredie, ktoré je otvorené, zaclerujice a pri-
stupné pre osoby so zdravotnym postihnutim.
Zmluvné strany zarucuji a podporujd uplatno-
vanie prava na pracu... prijimanim primeranych
opatreni, a to aj legislativnych...

W budi podporovat tvorbu pracovnych prilezi-
tosti pre osoby so zdravotnym postihnutim
a ich kariérny postup na trhu prace, ako aj
asistenciu pri hladani, ziskavani a udrzanf si
zamestnania a pri ndvrate do zamestnania;

B budd podporovat zamestndvanie os6b so
zdravotnym postihnutim v sikromnom sek-
tore prostrednictvom primeranej politiky a
primeranych opatreni, medzi ktoré mozu pat-
rit programy pozitivnych opatreni, motivacné
a iné opatrenia;

M zabezpecia, aby sa pre osoby so zdravotnym
postihnutim na pracovisku realizovali prime-
rané dpravy...

PRE SLOVENSKU REPUBLIKU
PLATNY OD 25. JUNA 2010

AlAlAaAaARARRRRRRRRNNNNNNNaaaaaaR
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STANOVISKOOMDV SR
NOVELA ZAKONA
OSLUZBACHZAMESTNANOSTI
ZLIKVIDUJE

CHRANENE DIELNE
ACHRANENE PRACOVISKA

Z dielne Ministerstva prace, social-
nych veci a rodiny SR (MPSVaR) vzi-
siel navrh novely zdkona ¢. 5/2004 Z.
z. o sluzbach zamestnanosti. Uvede-
ny zakon prostrednictvom viacerych
prispevkov podporuje zamestnava-
nie os6b so zdravotnym postihnutim.

Navrh novely v podstate v praxi fun-
gujuci systém tak vazne okliestuje, ze
hrozi rusenie a zdnik existujtcich pra-
covnych miest ludi so zdravotnym po-
stihnutim, ktoré vznikli aj vdaka dote-
raz platnej legislative.

Organizacii muskuldrnych dystrofikov
v SR (OMD v SR) ako obcianskemu zdru-
Zeniu umoznila vytvorit 7 kvalifikova-
nych pracovnych miest pre [udi s taz-
kym zdravotnym postihnutim, ktorych
postihnutie je tak rozsiahle a zdvazné,
Ze ich uplatnenie na otvorenom pra-
covnom trhu nie je v sticasnosti moz-
né. Chranené pracovisko im vSak vie po-
skytnut prisp6sobené podmienky aj po-
moc 2 pracovnych asistentov, a takim
dovoluje pracovat.

Novela spominaného zdkona nam ne-
umozni vytvorené pracovné miesta
dalej udrzat, napriek tomu, Ze tito lu-
dia to Statu vracaju svojou verejno-
prospesnou ¢innostou. Celd ¢innost
organizacie totizto zabezpecuju za-
mestnanci s postihnutim. Vykondavame

RESTRIKTIVNY NAVRH NOVELY ZAKONA O SLUZBACH A ZAMESTNANOSTI

Specializované socidlne poradenstvo,
poskytujeme Siroké sluzby v ramci
Agentlry osobnej asistencie, pripo-
mienkujeme pripravované zdkony a iné
pravne predpisy v gescii ministerstva
prace, zdravotnictva, ale aj Skolstva, vy-
davame ¢asopis Ozvena, organizujeme
integracné pobyty a rozne iné aktivity.
Socidlne poradenstvo a sluzby, tyka-
jice sa osobnej asistencie, poskytuje-
me Sirokej skupine klientov bez ohladu
na zdravotné postihnutie, vratane ro-
dinnych prislusnikov, zaujemcov o pra-
cu asistenta a aj samotnym osobnym
asistentom.

Vysokd pridani hodnotu, s dosahom
na celd skupinu obéanov s tazkym zdra-
votnym postihnutim bez rozdielu, ma
nasa ¢innost v oblasti legislativy, kde
nielen pripomienkujeme zdkony, ale
mnohokrdt sme v pozicii konzultan-
ta v Stadiu tvorby a pripravy pravnych
predpisov, a to nielen v socidlnej oblas-
ti. Striktne presadzujeme rovnocenné
uplatiovanie prav ludi so zdravotnym
postihnutim v slovenskej spoloc¢nosti.
Zmiernujeme tak velké socialne rozdie-
ly a podielame sa na vytvarani a rozvo-
ji solidarnej spolo¢nosti. Nasou social-
nou pracou suplujeme Stat, ktory to z
réznych dévodov nerobi alebo nemo-
Ze robit. Bez doterajsej podpory chra-
neného pracoviska uz ni¢ z toho nebu-
deme moct viac zabezpecovat.
Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR preto vyjadruje hiboké obavy
z dosahu tejto novely, ak bude schva-
leng, a s jej znenim nesthlasi.

VYKONNY VYBOR
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR



PODNIKNUTE KROKY

Novela sp6sobi zanik nielen chrane-
ného pracoviska OMD, ale aj dalSich
pracovnych miest, ktoré boli vytvore-
né najma pre ludi s najtazsim zdravot-
nym znevyhodnenym. Za icelom zvra-
tit schvalenie novely vladou a nasled-
ne parlamentom, aktivne vystupujeme

a snazime sa kompetentnych presved-

¢it argumentmi a pohladom z druhej

strany, ktory sa opiera o nase niekol-
korocné praktické skisenosti.

Medzirezortné pripomienkové konanie

(MPK) k ndvrhu novely bolo ukoncené

30. oktébra 20712. Novela by mala byt

Gc¢inna od 1. aprila 2013.

Organizacia muskularnych dystrofikov

v SR doteraz urobila:

M zistupca OMD v SR sa zlcastnil pra-
covného rokovania o ndvrhu novely
zakona o sluzbachzamestnanostiso
statnym tajomnikom Branislavom
Ondrusom na pode MPSVaR, ale bez
vacsejvble argumenty obcanov zo
zdravotnym postihnutim akceptovat;

M aktivne sme spolupracovali na vypra-
covani pripomienok k navrhu nove-
ly, ktoré predlozila Narodna rada ob-
canov so zdravotnym postihnutim,
a s ktorymi sa plne stotoziiujeme;

B pripomienky k ndvrhu novely sme sa-
mostatne ako organizécia predloZili
tieZ cez Portdl pravnych predpisov;

B OMD v SR plne podporuje Vyhlase-
nie Narodnej rady obc¢anov so zdra-
votnym postihnutim v SR zo dnia
30. 10. 2012, v ktorom predstavite-
lia ¢lenskych organizacii vyjadrujd
svoje nestihlasné stanovisko k pri-
pravovanej novele zakona o sluzbach
zamestnanosti;

MIMORIADNA TEMA 9

B OMD v SR sa pripojila k peticii za za-
chovanie sticasného stavu alebo za
opatovné vypracovanie navrhu nove-
ly zakona €. 5/2004 Z. z. o sluzbach
zamestnanosti, so zapracovanim pri-
pomienok dotknutych pravnych sub-
jektov a zdravotne postihnutych ob-
canov, ktord spustil internetovy por-
tal www.registerchranenychdielni.
sk a vedie ju Mgr. Zdenko Smondrk;

B OMD v SR peticiu nielen podporu-
je, ale ju aj Siri, napr. pocas Turnaja
nezavislého Zivota v boccii, ktory sa
bude konat 18.11. 2012 v Bratislave;

B spolupracujeme a koordinujeme sa
sinymi organizdciami, ktoré prevadz-
kujd chranené dielne a snazime sa
o vysvetlenie tejto problematiky aj
cez média;

M z(castnili sme sa rozporového ko-
nania kvoli predloZzenym pripomien-
kach na MPSVaR.

Znenie predloZenych pripomienok,
text vyhlasenia, internetovy odkaz
na peticiu a dalSie informacie

k novele zikona ¢. 5/2004 Z. z.
najdete na titulnej stranke
www.omdvsr.sk

NAPISALIONAS

CHRANENE PRACOVISKO
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOV VSR

Od roku 2009 ma Organizacia musku-
l[arnych dystrofikov v SR (OMD) statit
chraneného pracoviska. V sticasnos-
ti zamestndava 9 ludi, z toho 7 s taz-
kym zdravotnym postihnutim. Svo-
jim clenom, ale ¢o je obzvlast vzac-
ne, aj neclenom, z celého Slovenska
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st permanentne pripraveni pomoct aich priaznivcov vyddvaji spravodajcu
v akejkolvek Zivotnej situdcii pri pre- Ozvena so vsetkymi aktudlnymi a prak-
kondvani nastrah a komplikacii spoje- tickymi informaciami. Mnozstvo dal-
nych s nervovosvalovym ochorenim. Sich potrebnych informdcii spristup-
Napriek svojmu zdravotnému hendike- fiuji na webovej stranke www.omdvst.
pu naplno pracuju pre postihnutycha  sk.V Agentire osobnej asistencie bez-
poskytujd im naozajstné sluzby. Také, platne poskytujd rozsiahly Specializova-
ktoré potrebuiju, a ktoré im pomaha- ny servis o osobnej asistencii pre klien-
jav pravy cas, aby mohliviest nezavis- tov s r6znym tazkym zdravotnym po-
ly a samostatny Zivot. stihnutim, ich rodinnych prislusnikov,
aj pre osobnych asistentov. Organiza-
,Vo svojej praci vyuzivame vsetky ve- cia muskularnych dystrofikov nemé za
domosti ziskané pocas vysokoskolské- ciel suplovat zdravotnicke zariadenie.
ho §tiidia a ndsledne dopiiané v praxi. Pozorne viak pociva, ¢o ¢lenovia po-
Kazdy z nds sa Specializuje na ind ob- trebuju a snazi sa ich potreby naplnit.
last a snaZi sa odvadzat vysokosSpecia- ,Osobne ocefujem, Ze kedykolvek som
lizovani pracu v prospech oséb so sva-  sa s ¢imkolvek obratil na OMD, vzdy
lovou dystrofiou a rodicov deti s tym- som dostal kvalifikovani odpoved na
to ochorenim. Nasimi silnymi strdnka- moj dopyt. Je obdivuhodné, ako doka-
mi st odborné poradenstvo a ozajstny, Zu zamestnanci s tazkym zdravotnym
Gprimny zaujem pomoct. Dosledne sa  postihnutim a ich dvaja pracovni asis-
venujeme legislativnej problematike. tentineziStne pomahat pri rieseni aké-
Aktivne pripomienkujeme vsetky za- hokolvek problému. Okrem komplex-
kony, smernice a akékolvek dokumen- nych informacii tu nachadzam, a nielen
ty, s cielom presadit ¢o najdéstojnejsie  ja, ludskost, porozumenie a vzajomnu
podmienky pre plnohodnotné uplatne- podporu v tazkych situaciach pri sta-
nie obc¢anov s tazkym zdravotnym po- rostlivosti a opatere o mdjho syna Rob-
stihnutim,” priblizila Mgr. Andrea Ma- ka, trpiaceho najtazSou formou nervo-
dunovd, predsednicka OMD. vosvalového ochorenia - Duchennovou
svalovou dystrofiou,” nesetril slovami
Samozrejme, je to len ¢ast ¢innosti. uznania na ¢innost OMD Arpdd Rubint.
Ich neodmyslitelnou aktivitou je aj or-
ganizdcia detskych tdborov pre chlap- Chranené pracovisko Organizdcie mus-
cov s Duchennovou svalovou dystro-  kuldrnych dystrofikov v SR presadzuje
fiou. Okrem veselych zazZitkov, vyme- Specifické potreby obc¢anov s velmi taz-
ny skisenosti a poznatkov ukazuji od- kym telesnym postihnutim, najma fudi
borni konzultanti rodi¢om, aké cviky navoziku a imobilnych. Ide o velmi na-
je vhodné robit vdomacom prostredi  kladnd Cinnost. Ak mate moZnosti fi-
na spomalenie neziaducich sprievod- nancne pomoct, tak az do 31. decem-
nych javov ochorenia. Pre [udi postih- bra 2012 méZete prispiet na verejnd
nutych nervovosvalovymiochoreniami  zbierku Deni belasého motyla, uréend



na nakup pomdcok, a to zaslanim dar-
covskej SMS v tvare “dms motyl” na ¢is-

lo 877.Cena DMS je 1 €.
AUTOR: VIOLA TOTHOVA
ZVEREJNENE NA:
WWW.REGISTERCHRANENYCHDIELNL.SK
26. OKTOBER 2012

OSOBNE POSTOJE
NIEKTORYCH
ZAMESTNANCOV
CHRANENEHO PRACOVISKA

TIBOR KOBOL,
odborny garant
Specializovaného
socidlneho poraden-
stva, zaroven ma tazké
telesné postihnutie
a pohybuje sa
na voziku:
+Hrozba straty zamestnania pre osoby
s postihnutim, ktoré pracuji v chrdne-
nej dielni, a tym v podmienkach Spe-
cidlne vytvorenych, je hrozbou straty
socialnych kontaktov, socidlnych istot,
ako aj moznosti Zit nezavislym Zivo-
tom. Ludia s postihnutim, najma vda-
ka zamestnaniu a z neho vyplyvajice-
ho prijmu, sa dokazali postavit na vlast-
né nohy a existovat bez pomoci rodiny
- nie iba financnej, ale ¢asto aj fyzickej.
Kym zdravi majd moZnost po prepuste-
ni zo zamestnania Zivit sa hoci aj fyzic-
kou pracou, pre mnohych s postihnu-
tim vytvarajl akurat Specidlne uspdso-
bené chranené dielne a chranené pra-
coviska jedinti mozn cestu, ako ostat
na trhu prace.”
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ALENA
HRADNANSKA,
socialna poradkyiia,
ma velmi rozsiahle te-
lesné postihnutie, pri-
¢om sa pohybuje len
na elektrickom voziku:
»Pracovat v ramci chraneného pracovis-
ka OMD v SR znamena pre mna splne-
ny sen mladého dievcata. Byt uZito¢na
je prirodzena [udska potreba. Anatom
ni¢ nemeni ani fakt, Ze sedime na vo-
zikoch a treba nam poméct podat za-
kladac s dokumentmi. Len vdaka chra-
nenému pracovisku moézem uplatnit
na prospech druhych svoje vedomosti
a danosti, m6Zem sa venovat tomu, ¢o
Studujem a naozaj méZem robit kvalifi-
kovanu pracu. Lebo, Gprimne poveda-
né - s mojim vaznym zdravotnym sta-
vom by som sa na volnom pracovnom
trhu nikdy nemohla uplatnit.”

irl

5%\ ARTIN RYBARGAK,

E 1 sprdvca internetovych

stranok organizicie,

ma tazké telesné

postihnutie

a pohybuje sa na

- mechanickom voziku:

,Pracuv OMD mam velmi rad, kedZe ro-
bim veci, ktoré ma naplfiaju. Je to pre
mna aj urcity sposob ako rozvijat svoju
osobnost a ucit sa od skisenejsich ko-
legov, ktorych si velmi vazim. Pre Clo-
veka s postihnutim, ktory strati pracu,
to mbze znamenat vela, kedZze moze
stratit prijem penazi a hlavne kontakt
s ludmi, ktory je velmi dolezity. Verim,
Ze Stat zakon nebude upravovat a osta-
nd ndm ,istoty.”
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STANE SA PRAVO NA PRACU
0SOB SO ZDRAVOTNYM
POSTIHNUTIM LUXUSOM?

Ministerstvo prace prislo s rozsiahlym na-
vrhom novely zakona o sluzbach zamestna-
nosti, ktord okrem inych zmien, radikalnym
sposobom okresdva doterajSiu podporu za-
mestnavania [udi s postihnutim. Brani ju ar-
gumentmi o efektivnosti a adresnosti. Moz-
no prave v duchu tejto adresnosti rusi pri-
spevok na cast celkovych mzdovych ndkla-
dov poskytovany podla stupria postihnutia.
UZ vobec neprispieva na mzdy a nahradza
ho prispevkom len na odvody bez rozdielu,
¢i ma zamestnanec pokles schopnosti pra-
covat nad 40 % (ide o lahsie postihnutia)
alebo az nad 70 % (ide o tazké a rozsiahle
postihnutia). UZ len tato jedna zmena bude
pre chranené dielne likvidaéna. Setrit sa
teda bude na obcanoch so zdvaznymi po-
stihnutiami, kde je podpora zamestnavania
plne Ziaduca a opodstatnend. Naklady na
bezbariérové tipravy a prevadzku takéhoto
pracovného miesta si redlne vyssie. Ndvrh
je ktomu v rozpore aj s eurdpskou legislati-
vou (nariadenie komisie (ES) ¢. 800/2008),
ktord hovori o vypocte pomoci podla kon-
krétneho stupna postihnutia.

Nariadenie Eurépskej komisie povoluje pri
podpore zamestnavania 0séb s postihnu-
tim kumulaciu pomoci, preto samostat-
ne posudzuje prispevky na mzdy a na kom-
penzaciu dodatocnych nakladov. Novela
preto nepochopitelne zavadza uz raz zru-
Seny paragraf, podla ktorého sa budi obe
skupiny nakladov scitavat a po prekrocenf
velmi nizko nastaveného stropu sa prispev-
ky neposkytnd.

Novela chce znizit aj podporu na mzdy pra-
covnych asistentov, bez pomoci ktorych je
Sanca ludi s tazkym zdravotnym postihnu-
tim pracovat vylti¢ena.

RESTRIKTIVNY NAVRH NOVELY ZAKONA O SLUZBACH A ZAMESTNANOSTI

V realite pracovné miesta pre tdto skupi-
nu vytvaraju prave subjekty, ktorych Gce-
lom nie je tvorit zisk (ob¢ianske zdruZenia
a neziskové organizdcie) a okresant financ-
nd podporu nebudid mdoct vykryt z inych
svojich vynosov. VSetky spomenuté ,opat-
renia” povedu k ruseniu doteraz vytvore-
nych miest, obzvlast pre ludi s poklesom
schopnosti pracovat nad 70 %.

Meni sa filozofia celého zakona. Na poskyt-
nutie podpory uz nebude nérok (po splnenf
zakonnych podmienok), prispevky budd fa-
kultativne. Narokovatelnost pritom vnasa
do pravneho vztahu so statom vzdy rovno-
vazny prvok a zniZuje priestor na subjektiv-
ne rozhodovanie, Ci vlastny vyklad zékona.
Takto bude na volnom uvazeni novozriade-
ného vyboru (a jeho komisif), ¢i podporu na
pracovné miesta odporuci alebo nie. Vybor
bude zloZeny zo zastupcov obci/VUC, odbo-
rov, zamestnavatelov a Gradu prace. Nove-
la pre nich nestanovuje Ziadne kritéria, kto-
rymi sa maju pri posudzovani riadit, ani od-
bornu sposobilost. Je toto zaruka nestran-
ného a efektivneho pridelovania financnej
pomoci? Naopak, v nasich slovenskych pod-
mienkach skor velky predpoklad na rozvoj
zakulisnych neformalnych prepojeni a kvazi-
priatelstiev v regidnoch. Sme presvedcent,
Ze takito adresnost ministerstvo prace ne-
chce a nesleduje.

Podla Eurostatu (Statisticky tGrad na Grov-
ni EU) ludia so zdravotnym postihnutim st
stale dva az trikrat CastejSie nezamestnani
v porovnani s ostatnou populaciou. Az 42%
0s6b so zdravotnym postihnutim nema pra-
Cu a Gcast zien s tazkym zdravotnym postih-
nutim na trhu prace je dokonca len 25%
(Dokument , KItGcové prvky politiky zamest-
navania EU a jej dopad na zdravotne po-
stihnutych ludi”, Eurépske férum zdravot-
ného postihnutia). Byt zamestnany nema
vyznam len z hladiska prijmu. Osobitne na
Slovensku, kde st invalidné dochodky vel-
mi nizke, vyzit z nich slusne a bez podpory
pribuznych sa neda. Praca je predpokladom
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aktivnej Gcasti ludi so zdravotnym postih-
nutim v spolo¢nosti. Zabranuje ich vylice-
niu a chudobe. Su to hodnoty blizke soci-
alnej demokracii, ktoré tvoria piliere Eu-
répskej tnie.

Ludia s postihnutim pracovat chcd, mno-
Maiju totiz silnd potrebu dokazat, Zze m6zu
byt uzitocni, byt prinosom. Ich moznos-
ti uplatnit sa na otvorenom trhu prace su
z r6znych dévodov obmedzené. Bezbarié-
rovost nefunguje. Miesto pre ¢loveka s po-
stihnutim vyzaduje prispdsobenia a Gpravy
zo strany zamestndavatela. Preco by to mal
podstupovat, ked sa dnes na jedno pracov-
né miesto hlasi niekolko desiatok zadujem-
cov? Ked dopyt prevysuje ponuku, tak si
zamestnavatel nevyberie komplikovanej-
Siu a pre neho drahSiu cestu. Pricom tu je
skupina obc¢anov s velmi rozsiahlymi postih-
nutiami, ktori m6zu a budd moct pracovat
len v rdmci chrdnenych dielni ¢i pracovisk.
Vlada deklaruje osobitni podporu vytvara-
nia pracovnych miest pre mladych ludia ludi
nad 50 rokov, €o treba ocenit, lebo problém
ich nezamestnanosti nebol doteraz cielene
rieSeny. Pravo na pracu je vSak rovnocen-
né, a to aj v rdmci znevyhodnenych skupin.

Cesta k znizovaniu nezamestnanosti a od-
stranovaniu s tym suvisiacich negativnych
javov nevedie cez podporu jednej skupiny
na tkor inej skupiny znevyhodnenych.
Osobitne preto, lebo stale neboli vyuzité
vsetky moznosti ako konsolidovat verejné
financie. Napr. zefektivnenim vyberu dani,
eliminovanim ciernej ekonomiky (pre za-
Ciatok napr. registracné pokladne pre ly-
ziarske strediska a stikromnych lekarov, vy-
berajlcich rézne poplatky), alebo aj zdane-
nim dividend, tantiém clenov predstaven-
stiev a dozornych rad ¢i tichych spolocni-
kov. Tieto opatrenia by urcite vyznamnejsie
pomohli prijmovej stranke rozpoctu, a bez
toho, aby o pracu museli prist [udia so zdra-
votnym postihnutim.

V tejto chvili sa vSak zd3, Ze pravo na pra-
cu obcana so zdravotnym postihnutim sa
povazuje na Slovensku nie za jeho zaklad-
né a neodnatelné pravo, ale za luxus. A $an-
ca na redlne uplatnenie tohto prava bude
po prijati novely zakona o sluzbach zamest-
nanosti mizivd. Naozaj je toto smerovanie,
ktoré v 21. storoci vlada chce?

MGR. MARIA DURACINSKA,
OMD V SR
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Zhodnotenie
12.rocnika kampane
,Denbelasého
motyla”

8. jiina 2012 sa na celom Slovensku

vyzbierala suma 23 235,58 €.

Dvanasty roc¢nik celonarodnej kam-
pane s nazvom ,Den belasého moty-
la”, ktora je spojena s verejnou zbier-
kou, je za nami! Prebehol 8. jlina 2012
v 67-tich mestach a dedinkach celého
Slovenska. VSetkym patri velka vdaka!

Vytazok z verejnej zbierky je icelovo
viazany. PouZije sa opat na kipu kom-
penzacnych pomdcok pre ludi so sva-
lovou dystrofiou, ktoré stat nehradi
vbébec alebo iba scasti. St to najma:
zdvihaky, Specidlne mechanické a elek-
trické voziky, antidekubitné podlozky,
schodolezy, odsdvacky hlienov a iné
Specifické pomocky.

O prideleni financii rozhoduje Vykon-
ny vybor OMD v SR na zaklade Statu-
tu pomoci.

= ’ !):j
7 1Seh 7"

DMS MOTYL
cisto

www,belasymotyl.sk

Pocas druhého jlinového piatka [udia
so svalovou dystrofiou a ich dobrovol-
nici rozddvali verejnosti belasych mo-
tylikov a informacné letdky. Na akcii sa
zlc¢astnilo okolo tisic dobrovolnikov.

V tento deni sa podarilo vyzbierat sumu
23 235,58 €.

Samozrejme, konecna suma vyzbiera-
nych bude vyssia, pretoZe je vela tych,
ktori prispeli na icet DBM, Ci zaslanim
darcovskej sms. O tychto sumach vas
budeme informovat v dalsich cislach
nasej - vasej Ozveny.

Novinkou oproti minuloro¢nej kampani
bol navyse koncert v Namestove a spa-
nild jazda motorkarov.

Opat sme sa mohli spolahnit na reZi-
séra Juraja Johanidesa, ktory ndm pri-
pravil spoty ku DBM a tiez koncertu. Na
ich nahovorenie si ¢as opat nasli Dano
Dangl, Petka PolniSovd a samozrejme
nasa Anka Sigkova!

Na uz trinasty ro¢nik chystdame zme-
ny, ktoré verime, Ze zaujmu verejnost
a pomdzu tak dalSim fudom, ktori po-
moc potrebuju.

Dufame, Ze tohtorocni organizatori
nam ostatnd verni a tiez, Ze pribudne
omnoho vacsSie mnoZzstvo novych miest
a mesteciek.
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RN Tlacova beseda
= kzahajeniuDBM
£ g 1.6.2012

V priestoroch OMD v SR na Vritockej
ulici sme 1. juna zorganizovali tlacovi
besedu s cielom predstavit verejnosti
sprievodné akcie kampane Dia belasé-

= J (hgf ho motyla a tiez jeho hlavné osvetové
E— body. Tento rok sme sa zamerali hlav-
Koncert belasého ne na tieto dve témy:
s . W Nevyhnutnost prijatia a zavedenia
mOtYIa, Namestovo Standardov zdravotnej starostlivosti

29.5.2012 aj v oblasti nervovosvalovych ocho-

reni. Poskytovanie Standardizova-

Potas koncertu sa vyzbierala nej zdravotnej starostlivosti zlepSu-
je kvalitu Zivota a moZze ho predlzit.

pekna suma 83,39 €. , . - gy

B Potrebnost pravidelnej rehabilitac-

V utorok 29. mdja 20712 sa o0 20.00 ho- nej starostlivosti pre dystrofikov.

dine uskutocnil historicky prvy bene- Dystrofici by mali mat pristup k roz-

ficny Koncert belasého motyla na Ora- nym typom rehabilitacnej starostli-
ve na podporu ludi so svalovou dystro- vosti pocas celého Zivota.

fiou. Dom kultdry v Namestove bol tym
miestom, kde bez naroku na honorar

wre——

vystipili kapela Smola a Hrusky a ich _. rg;nizécia ' Odw“.é:u:

predkapela Big Bi. Celdi akciu modero- T mswlamych | 3“"’5"";

vala Monika Hurdkova. Vyse 300 ndv- dpirofikov P"dm
Ve aich rodiny

Stevnikov z Ndmestova a okolia vytvori-
lo na koncerte skveld atmosféru. Medzi
vystipeniami kapiel prebiehala osveta
o svalovej dystrofii a nasej Organizacii
muskularnych dystrofikov v SR.

Akcia sa mohla uskutocnit aj vdaka vy-
datnej pomoci chalanov z K&F Projekt,
ktori zabezpecili vSetko okolo technic-
kého zazemia koncertu, za ¢o im ne-
smierne dakujeme.

Vdaka patri aj za bezplatné uZivanie
Kultdrneho domu, firme Kubik za spon-
zorskd tlac plagatov.

-

-,
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Tlacovej besedy sa okrem predstavite-
[ov OMD v SR zicastnili prof. MUDr. Lu-
bomir Lisy (neuroldg, Univerzitna ne-
mocnica Bratislava - Ruzinov), MUDr.
Katarina Salamonova (rehabilitacna le-
karka, Detska fakultnd nemocnica Kosi-
ce), PharmDr. Tana Foltanova (Farma-
ceuticka fakulta, Univerzita Komenské-
ho v Bratislave).

Podpredsednicka OMD v SR Maria
Duracinska uviedla, Ze prave tieto dve
oblasti - pristup k rehabilitacii pre
dystrofikov a tvorba a implementa-
cia Standardov starostlivosti o rozne
NSO - zdravotnicky systém na Sloven-
sku opomina. Organizdcia muskular-
nych dystrofikov v SR sa preto snazi vy-
plnit tito medzeru. Vydali sme Standar-
dy starostlivosti o Duchennovu svalo-
vl dystrofiu, pricom ide o verziu urce-
nd rodindm. Zaroven organizdacia spus-
ta pilotny projekt poskytovania bez-
platnych konzultécii s fyzioterapeutom
pre ludi s NSO.

Alena Hradnanska, socidlna poradkyiia,
ktora ma ochorenie spindlna svalova
atrofia, strucne potvrdila, Ze pravidel-
nd rehabilitacia pomdha udrzat fyzickd
silu, osobitny vyznam ma dychova reha-
bilitacia, kedZe st postihnuté aj plicne
svaly. Spomenula svoju skiisenost - pre
zdravého cloveka lplne obycajny za-
krok vytrhnutie zuba - u nej sposobil
komplikacie, a preto uz pol roka vyZa-
duje intenzivnu rehabilitaciu.

Prizvani odbornici potvrdili, Ze je nao-
zaj nevyhnutné presadzovat Standardi-
zovanu zdravotnd starostlivost a mul-
tidisciplinarny pristup a zhodli sa na
tom, Ze rehabilitacna starostlivost je

TLACOVA BESEDA

dnes stéle jedinou dostupnou lie¢bou
na NSO, mo6Ze pomaéct zabranit vzniku
deformit a oddialit zhorSovanie ocho-
renia. Vyzdvihli ¢innost pacientskej or-
ganizdcie a vyjadrili jej podporu, Ze je
doblezité nevzdavat sa pri presadzova-
ni zlepSenia zdravotnej starostlivos-
ti smerom k Ministerstvu zdravotnic-
tva SR.

Prof. MUDr. Lubomir Lisy, neuroldg,
velmi ocenil, Ze organizacia vydala bro-
Zlrku o starostlivosti a liecbe Duchen-
novej svalovej dystrofii, hlavne fakt ze
sa venuje starostlivosti nielen neuro-
l6ga a fyzioterapeuta, ale aj genetika,
pneumoldga, kardioléga a dalsich Spe-
cialistov. Spomenul, Ze na Slovensku
chyba Specializované centrum, ktoré by
prave tdto multidisciplindrnu starost-
livost o progresivhe NSO poskytovalo.
MUDr. Katarina Salamonova, rehabili-
tacna lekarka, kratko priblizila ich ska-
senosti v rehabilitaénom centre, kde
sa uz viac ako 10 rokov venuji detom
s roznymi NSO. Momentalne majd v
starostlivosti 20 takychto detskych pa-
cientov z celého vychodoslovenského
regionu. Su v podstate jedinym praco-
viskom na Slovensku, ktoré systema-
ticky zastreSuje rehabilita¢ni starost-
livost o deti s NSO.

PharmDr. Tana Foltanova, ktora za-
stupovala Slovensko v Eurdpskej lie-
kovej agentire (EMA), vysvetlila, Ze
zavaznym problémom na Slovensku
je skutoCnost, Ze neexistuje Statisti-
ka ludi s NSO, nepozname konkrétne
¢isla, ¢o sposobuje problém pri presa-
dzovanf starostlivosti, lebo nie moz-
né vycislit odhadované naklady, ktoré
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na podpord ludi 50 sy,
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v skuto€nosti vobec nemusia byt vy-
soké. Vyjadrila nadej, ze zmenu okrem
snahy pacientskej organizacie, moze
priniest aj zavazok Slovenskej republiky
voci Eurdpskej Gnii do oktobra 2013 vy-
pracovat Narodnd stratégiu a Narodny
pldn starostlivosti o zriedkavé ochore-
nia, kam patria aj nervovosvalové ocho-
renia. Do starostlivosti je potrebné za-
hfiat nielen lieky (orphan drugs), ale
venovat sa aj pristupu k zdravotnic-
kym pomé&ckam.

Aj napriek pozvaniam sa tlacovej bese-
dy nezlcastnil ziadny predstavitel Mi-

nisterstva zdravotnictva SR.
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X

Koncertbelasého
motyla
Bratislava
5.6.2012

Pocas koncertu sa aj napriek zlému
pocasiu vyzbieralo krasnych
414,05 €.

Tony kridiel belasého motyla opat zme-
nili svoje pédium a z Namestia Slobo-
dy sa prestahovali na nové bratislav-
ské Namestie M. R. Stefanika, tzv. Eu-
rovea. Nasim tdnom vsak neprialo po-
Casie a tak vyhody, pre ktoré sme sa
na toto ndmestie prestahovali, sme
nemohli vyuZit. Silny narazovy vietor
a s nim sprievodné dazdové prehanky
sice organizatori a Ucinkujuci hrdinsky
vydrzali, ale verejnost oblecent v krat-
kych znackovych ,rukavikoch” schova-
nych v ,eurovedckych” butikoch a ka-
viarnickach to k tancu pod pédiom ne-
vytiahlo. Nepodarilo sa to ani zvu¢nym
menam, ktori aj tento rok prisli zahrat
bez ndroku na akykolvek honorér.



Ludia si ani nestihli vyskisat sprievod-
né akcie, ako jazdu na voziku, ¢i pouZi-
tie zdvihaku alebo zahratie si paralym-
pijskej discipliny, hry boccia.
Moderatorskd taktovku mal v rukach
Roman Bombos, moderator Slovenské-
ho rozhlasu. Neustéle ,nazivo” timocil
hlavné zdmery Dfa belasého motyla,
vtipne uvadzal vsetkych dcinkujdcich
a tiez na pddiu vital tych, ktorym sa uz
z konta Dnia belasého motyla prispelo.
Najvacsi boj s pocasim mali zacinaju-
ci Slow flow a hlavne vesela kopa Fun-
ny Fellows. Prezliekali sa za bojovych
podmienok stane, ktory sem tam iSiel
nahanat susediace Cajky z Dunaja. Tri
piesne Petra Cmorika tak trochu pri-
volali ,mier s vetrom”. Ale zima zosta-
la aj na vystlpenie Zdenky Prednej so
svojou kapelou. Cim viac k ve&eru, tym
viac pribddalo aj divdkov, teda aspon
v ramci moznosti, ¢o pontkalo toto jd-
nové chladné pocasie. Tak ako Zdenka,
tak aj Lavagance nam zahrali po dru-
hy krat. Predskokani Duran Duran to
riadne rozpeckovali a tym aj roztanco-
vali dve - tri stovky pritomnych. Zaver
patril tym, ktorym mal patrit aj minu-
ly rok. Vtedy im to vytrvaly dazd uz ne-
umoznil, skupine Polemic. Okolo 500
[udi sa skakanim ,ska ska!” rozohrialo
a kridla belasého motyla sa tak mohli
rozletiet do celého Slovenska!

Silné motory
pre slabé svaly

Bratislava 8.6.2012

V Bratislave prvy krat prisli slabé sva-
ly ludi so svalovou dystrofiou podpo-
rit silné motory, a to formou spanilej
jazdy centrom nasho hlavného mesta.
Okolo 50 motorkarov pod vedenim klu-
bu ,Jezibabinivnuci” sa stretlo pred hy-
permarketom Tesco na Zlatych pies-
koch, aby podporili Den belasého mo-
tyla. Nase dobrovolnicky im motorky
ozdobili belasymi stuzkami a hor sa do
ich ciela, na Namestie SNP, kde sa na-
chadzal aj hlavny stan nasho OMD-cka.
Tam ich na motorke priSiel pozdravit
aj nas sympatizant, herec, scénarista
Dano Dangl.

Podakovanie patti aj pdnom Mijr. Ing.
Ladislavovi Krajcovicovi a Plk. Ing. Iva-
novi Lechnerovi z Policajného prezi-
dia a tiez samotnym policajtom, ktori
sprevadzali nasich motorkarov pocas
spanilej jazdy nasim hlavnym mestom.

o



A PODPORTE LUDI
SO SVALOVOU
DYSTROFIOU

POSLITE SMS S TEXTOM:

DMS MOTYL NA CiSLO 877

Darcovska SMS
na konto Diia
belasého motyla
azdo koncaroka!

Verejnost moze az do konca decembra

velmi jednoducho prispiet na tGcet ve-

rejnej zbierky ,Den belasého motyla”

prostrednictvom zaslania darcovskej

sms v tvare DMS MOTYL na ¢islo 877.

Prispeje tak sumou 1 €.

Sdcasne je pocas celého roka mozné

zasielat dobrovolné financné prispev-

ky aj priamo na bankovy ucet ,Dna be-

lasého motyla” ¢. 2625341277/1100.
OMD v SR: Gprimne dakujeme

vSetkym prispievatelom

a dobrovolnikom za podporu

a prejav solidarity s ludmi

so svalovou dystrofiou.

s Y == Y i
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Reportaze
zDnabelasého
motylanacelom
Slovensku

PrindSame kratke postrehy, reportéaze,
podakovania a fotografie z miest, kde
sa tento rok organizoval Deri belasého
motyla. Pri niektorych mestach st uve-
dené len vyzbierané sumy a mena or-
ganizatorov. Tychto organizatorov ch-
ceme poprosit aspon o zaslanie mien
dobrovolnikov, pripadne skoly, ktoré
im pomdahali. Mohlo sa vsak aj stat, Ze
nam niektoré mena ,usli”. Vtom pripa-
de sa ospravedInujeme. Velmi radi by
sme chybajlce daje s pripadnymi fo-
tografiami uverejnili v najblizSom ¢is-
le Ozveny. Preto vas mili ¢lenovia pro-
sime, o ¢o najskorsie zaslanie chybaji-
cich tidajov. Dakujeme za spoluprécu.

BANOVCE NAD BEBRAVOU -628,-€

Organizator: Eva Urbanikova

My sme so zbierkou poc¢as DBM spokoj-
ni, ludia si aj poSomrali na vladu, ale aj
vhadzovali do pokladniciek nejaké min-
ce, niektori si nas aspon vypoculi.
Dobrovolnici: vychovna poradkyria pani
Z&akova zo Strednej spojenej skoly, Pa-
ula Strauchovd, Kristina Mikulovska,
Lenka Struhackova, Denisa Globano-
vd, Dominika Odrkovd, Romana Smid-
tovd, Kristina Obstova, Zuzana Lobot-
kova a moji ,naj"” darcovia manzelia Ju-
nasovi a kamardtka Evka Benuska.
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BANSKABYSTRICA-140,-€

Organizator: Anna Stachova

V nasom meste sme mali dve stanovis-
tia - v centre Banskej Bystrice avo FN
F.D.Roosevelta v ¢ase od 8.00 hod. do
12.00 hod a v centre mesta 5 dalsich
stanovisk od 15.00 hod. do 18.00 hod.
Propagacia bola dostatoc¢nd, vhodné
by bolo zaujat priamo Skoly a zapojit
aj socialne siete na internete. Streta-
vali sme sa s nezdujmom ludi, nakolko
vrovnakom case prebiehala zbierka na
detskid onkologiu.

Dobrovolnici: $tudenti SZS 3. ZA trie-
dy - Patricia Pristavkovd, Andrea Filo-
va, Kristina StracCinova, Kristina Bara-
nova, triedna profesorka Mgr. Danka
Messerschmidtova,

Skauti a vi¢atd - Ondrej Odokienko,
Hana Fodorovd, Dominik Kucera, Da-
vid Jursik, Vladimir Kralik, Diana Laf-
férsova, Lucia Kaustikova, Michal Sip-
ka, Stefan Vozar, Juraj 1zak, Tomas Kur-
&ik, Ema Sipkova, Matu$ Sochor, Filip
Valocky.

Pozndmka OMD v SR: Velka vdaka patri
veddcemu skautského oddielu Vi¢ats,
Ondrejovi Odokienkovi. V minulosti On-
drej so svojou druZinou vyrazne poma-
hal aj zbierke v Trencine.

BANSKA STIAVNICA-350,-€

Organizator: Alzbeta Skvarkova
Pocas zbierky sme mali jedno stano-
visko pred Billou, od 8.00 hod. do 18.0
hod., ludia nas uz poznaji vdaka dob-
rej propagacii.

Dobrovolnici: Adela Plevova.

BARDEJOV, FRICKOVCE, HERTNIK -

352,76 €

Organizator: Danka Zamborska

V Bardejove sme mali tri stanovis-
tia - v obci Frickovce, kde sa vyzbiera-
lo 134,22 €, v obci Hertnik sa vyzbie-
ralo 89,26 a v Bardejove pod vedenim
pani ucitelky Mgr. Tulejovej sa vyzbiera-
lo 129,28 €. VSetko prebehlo bez prob-
[émov.

Dobrovolnici: Terka Fertalova, Katka
Harcarikova, Adam Katrini¢, Tadeas
Manik, Simon Stupinsky, Lukas Spirka,
Miroslava Gerolskd, Simona Stiblarov3,
Patrik Surkala, Ivana Go¢ov4, Eva Gro-
barova, Andrea Molcanova, Hana Volc¢-
kova, Viera Stasova.

BOJNICE, NEDOZERY-BREZANY -
233,25€

Organizator: lveta PerniSova

Zbierku sme zacali v NedoZeroch-Bre-
zanoch, potom chodili dve skupinky po
Bojniciach a chvilu v Prievidzi. DBM pre-
behol ako po minulé roky, niektori uz o
zbierke vedeli, ini si aj pofrflali, Ze dal-
Sia zbierka. Vdaka tomu, Ze Bojnice st
pIné turistov, uzili sme si aj veselé do-
rozumievania v roznych jazykoch, terno
rok hlavne s d6chodcami z Francizska.
Dobrovolnici: Lucia Gardelova, Bibiana
Gromova, Peter Mokry, Marian Makys,



Lubomir Richter - Ziaci zo Zakladnej
Skoly NedoZery-Brezany.

BRATISLAVA-6.140,09€

Organizator: Jozef Blazek

Hlavny stan sme uZ tradi¢ne rozloZi-
li na Namesti SNP. Svoju premiéru ab-
solvoval aj nas krasny novy "pristre-
Sok" s potlacou loga belasého motyla.
Na obed nas prisli podporit motorka-
ri a v poobednajsich hodinach ndm za-
hralo multiistrumentalne zoskupenie
Gypsy banda na Cele s nasimi stalymi
priaznivcami Konzym Madunom a Ju-
rajom Turanskym. Opat sme sa mohli
opriet aj o dobrovolnikov z radov Stu-
dentov niektorych bratislavskych skol.
144 studentov z desiatich kol sa stre-
tlo vo velkej aule Univerzity Komenské-
ho. Tam sme im rozdali vsetko potreb-
né a poslali do najviac frekventovanych
ulic Bratislavy.

Podakovanie dobrovolnikom z radov
¢lenov a priaznivcov: Lucia Mrkvicova,
Alena Hradnanska, Veronika Melichero-
va, Marek Podmanicky, Agnesa Cavaj-
dova, Bibiana Vavakova, Katarina Ta-
kacsovd, Eva Filicka, Viktéria Hagarova
Randakova, Peter Lasz, Simona Duria-
¢ova, Diana Hornikova, Monika Hrica-
kovd, Baska Bauerova, Magda Izakovi-
cova, Pavel Pivka, Martin Kopacik, Na-
télia Turcinova, Martin Rybarcak, Sona
Kozéakova, Jana Kubincova st., Martin
Dait, Jana Sef¢ikova, Barbora Ondrasi-
kovd, Karol Sef¢ik, Katarina Golidgova,
Tatiana Petrikova, Tomas Vransky, Sil-
via Petruchova, Andy Madunova, Mery
Duracinska, Andrea Moreno, Peter Kor-
man, Milos Ocenas, Helena Michlikova,
Zdenka Michlikova, Veronika Vasinova,

Gitka Granecovd, Vladimir Hron, Ras-
to Terek, Marko Maduna, Zdenko An-
tolik, Milan Ivan, Jozef Blazek, Maca,
Tibor Kobdl, Alexandra Ostertagova,
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Rébert Hliva, Alexander Slamka, Mari-
an Duria&, Rebeka Sebok, Erika Strisov-
ska, Andrea Pilarcikova, Eva Pilarcikova,
Zuzana Pilaréikova, Milan Ivanisin, Za-
neta Kovacikova, Lucia Botkova, man-
Zelia MoijziSovci.

Podakovanie dobrovolnikom zo Skél:
Zakladna skola, Ostredkova 14:
Martin Barcaj, Adrian Conev, Veroni-
ka Dudasova, Simona Hacikova, Matej
Hrobon, Norbert Jurik, Andrej Kaldsz,
Marek Kovacovi¢, Veronika Kunsteko-
va, Barbora Maderi¢ov4, Karin Stigli-
cova, Katarina Svecova, Sylvia Sykoro-
va, Jana Orosova, Juraj Torok, Agnes
Hincekova, Jitka Letkova.

Cirkevné konzervatérium, Benadicka 16:
Erika Benczeova, Natalia Chovancova,
Tamara Dykiovd, Marko Fabry, Veroni-
ka Horndkova, Katarina Hozlarova, Ro-
mana Kolkusova, Natdlia Ké3ova, Bla-
Zena Lenghartova, Monika LeSSov4, Jo-
zef Navratil, Dominika Sandorova, Da-
vid Selecky, Marek Skrabak, Maria Szit-
ka, Margaréta Vargicova, Zuzana Vodic-
kova, Richrad Voros.

Zakladna $kola, Zitavska 1:

Maria Ardanova, Barbora Bandcziova,
Domonika Bencikova, Vanessa Hor-
vathova, Simona Hrabinska, Gabriel
Kordos, Daniel Orth, Simona Saghyo-
va, Veronika Skalakova, Viliam Szabé,
Roman Szimeth, Diana Uli¢na.

S0S, Svitoplukova 2:

Erika Lelkesov3, Lucia Cernd, Lucia Ska-
lakova, Mirka Kittnerova.

Gymnazium Sv. Ursule, Nedbalova 6:
Viera Balintova, Matis BalSan, Roman
Hladky, Maria Letova, Jakub Mékota, Ja-
kub Tomko, Veronika Vargova.
Spojena skola, Tokajicka 24:

REPORAZE ZO ZBIERKY

Adriana Javorkova, Veronika Perdekova,
Patricia Strecanska, Natdlia Velcicka.
Gymndzium J. Hronca - Jasmina Hege-
rova, Dorota Maderovd, Michal Micov-
¢in, Tomas Mjartan, Andrea Pavelko-
va, Margarita Simkovicova, Nina Stu-
dend, Richard Svec, Jakub Vagag, Ste-
fan Bencikn.

SO0S post a telekomunikacii, Hlinicka 1:
Veronika Bartovicova, Veronika Doma-
racka, Katarina Falbova, Katarina Lu-
kasova, Zaneta Simonicova, Veronika
Vojtekova.

Obchodna akadémia, Nevadzova 3:
Dominika Adamicova, Barbora BereSo-
va, Simona Beutelhauserova, Michae-
la Bolga¢ova, Lucia Cermakova, Lenka
Chropovska, Linda Csizmarova, Pavel
Danihel, Denisa Doktorikova, Domoni-
ka Holaskova, Veronika Farska, Domi-
nika Frankova, Maria Frohlichova, An-
ton Holdsek, Maria Hornacikova, Nico-
las Horvath, Martina Horvathova, Do-
minika Ivicova, Patricia Kalmarova, Ale-
xandra Kankova, Filip KedZuch, Kristi-
na Kope&na, Tomas Loffay, Lukas Sidik,
Ivana Mackov4, Viktéria Maldskova, Do-
minika Matusikova, Katarina Hegedu-
Sova, Simona Melegova, Natéalia Mes-
zarosova, Katarina Mikulasikova, Ja-
kub Mrazik, Miriam Nadazdiova, lvana
Némethova, Martin Ondrusek, Maria
Orendackova, Lucia Pokornd, Kristina



Pussova, Jakub Roskos, Andrej Roven-
sky, Martin Sedlacek, Lucia Slezdkov3,
Simona Snegofiova, Lenka Sommero-
va, Patricia Szelleovd, Valentina Tomsi-
kovd, Lenka Tonerova, Patricia Cynthia
Tdryovd, Bianka Ujhelyiova, Michal Va-
lek, Vratko Verner, Simona Vinczeova,
Alena VoroSova, Barbora Ziakova, Zu-
zana Grancova.

Bilingvalne gymnazium C.S. Lewisa,
Benadicka 38:

Veronika Brngélova, Michal Carny, Slav-
ka Gavalierova, Romana Hudakova, Lu-
kas Klein, Lucia Krajcovicova, Jonathan
Pavelka, Lukas Rompf, Michaela Wen-
zlova, Veronika Kiselova, Daniel Holko.

BYTCA-193,-€

Organizator:_lIrena Jandzikova
Dobrovolnici: Anna Sebefiova, Anna
Sebefiova - Paléekovi a Ziaci z Gym-
nazia v Bytci.

DOLNE VESTENICE,
NITRIANSKE SUCANY -274,27 €|

Organizator: Zdenka Suhajdova

Druhy janovy piatok zvycajne byva Den
belasého motyla. Tento rok to bolo dia
8. jina 2012. Spolupréca so Z5 Dolné
Vestenice a ZS Nitrianske Suc¢any je
uz tradi¢ne velmi dobra a spolahliva.
Pani ucitelky a tieZ dievcatd sd velmi
ochotné a bez problémov sa Diia be-
lasého motyla z(castnujd. Ako zvycaj-
ne, aj tento rok sme vsetko pripravo-
vali v predstihu, aby nevznikli zbytoc-
né problémy. Diev€éatam som odovzda-
la pokladnicky, letaciky a samozrejme
motylikov.

Dna 8.jina 2012 sa vSetko zacinalo v z3-
kladnych sSkolach, kde dobrovolnicky

ponavstevovali vSetky triedy a tiez
ostatné priestory Skoly. Potom sa uz
tradi¢ne vybrali do ulic svojich obci.
Oslovovali ludi, informovali ich o cho-
robe svalova dystrofia, rozdavali leta-
¢iky a motyliky a samozrejme zbiera-
li peniazky do nasich pokladniciek. Aj
ked je doba tazka, ludia sa zastavova-
li a do pokladniciek prispievali s Gsme-
vom. Vela tomu napomohlo aj to, ze
pracovnicky obecného dradu niekol-
kokrat o nasej zbierke [udi informo-
vali prostrednictvom miestneho roz-
hlasu. Za tdto pomoc im velmi pekne
dakujem. Moje podakovanie tieZ patri
vSetkym dobrovolnickam, ktoré sa na
zbierke podielali.

V Dolnych Vesteniciach to boli tieto
dievcata z 9.B: Lenka Zuzelkova, Do-
minika Duri¢ova, Natélia Forgacova.
Z 9.A sU to Natdlia Zrastakova, Julka
Poljalekovd, Miska Zikavska a Nikola
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Cvesperova. Celkovo sa im podarilo vy-
zbierat 195,20 €.

V Nitrianskych Sucanoch to boli tieto
dobrovolnicky: Lucka Miklasova, Alex
Slabiarové a Lucka Kovali¢ekova. Suma,
ktoru vyzbieralije 79,67 €. Spolu nase
dve obce prispeli na konto OMD v SR
sumou 274,87 €.

Chcem sa tiez podakovat riaditelom
oboch skol, ktori ochotne uvolnili vset-
ky diev¢ata z vyu€ovania a samozrejme
p. uCitelkam, ktoré zbierku koordinova-
li. Taktiez dakujem pani ucitelke RNDr.
Irene Reiselovej, ktord mi kazdorocne
so zbierkou velmi pomaha a aj napriek
tomu, Ze tento rok v den zbierky bola
sluZzobne odcestovang, v priebehu dal-
Sich dni mi pomohla celd zbierku do-
tiahnut do konca.

Na zaver Gprimne dakujem vsetkych
dobrym a dstretovym ludom, ktori sa
pocas DBM pri dobrovolnic¢kach zasta-
vili a venovali im kisok zo svojho casu.
Posledné, ale najviacsie DAKUJEM pat-
ri vSetkym, ktori do nasich pokladni-
Ciek prispeli, a tak pomohli nasim de-
tom s postihnutim.

DOLNY KUBIN -88,55€

Organizator: Olga Dudasikova
Stanoviste sme mali jedno v centre
Dolného Kubina.

Dobrovolnici: Martina Lejkova, Ivan-
ka Priesolova, Milo$ Zabransky, Filip
Kral, Veronika Antolovd, Patricia Mi-
¢udova, Monika Medvecka, Marek Mi-
kug, Tomas Cech, Jakub Halugka, Jaro-
mir Zatko, Marog Polak, Martina Stiti-
kova, Pavol Kulkovsky, Michal Snovak,
Jan Skapec, Lenka Zapoto&na, Zane-
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ta Slanicka, Rastislav Husty, Slavomir
Zatko, Luka$ Snapko.

DUNAJSKA STREDA-147,26 €

Organizator: Gyongyike Nagyova

S vysledkom zbierky sme neboli velmi
spokoijni, mélo ludi prispievalo. V Case
od 8.00hod. do 15.00 hod. sme mali
tri stanovistia - v Kauflande, v Hyper-
nova a v meste.

Dobrovolnici: Berndth Simona, Cséfal-
vay Kitti, Schmeidler Natalia, Makéova
Marta - ucitelka, Vambéry Armin.

DVORNIKY, PUSTE SADY - 244,88 €

Organizator: Peter Valencik
Dobrovolnici: Sabina Poldkovd, Karo-
lina Ujlacka, Marietta Martinkovico-
vd, Monika Santava, Kritstian Kubiska,
Domonika MesaroSova, Jakub Kusnier,
Mdria Bojnanska, Radanka Plastiakov3,
Adam Cierny, pani ucitelka Mgr. Kata-
rina Murinova, pani riaditelka ZS Pus-
té Sady Mgr. lvana Zacharova a vzdy
ochotné zamestnankyne Obecného
tradu Pusté Sady Helena Vivodikova,
Alenka Trubacova.

HABOVKA-287,83€

Organizator: Miroslava Tarajova

Dobrovolnici: Janka Pilarova, Sona Pila-
rova, Natdlia Pilarova, Barborka Tarajo-
va, Kristinka Jurinova, Zuzka Jandurova.

HLOHOVEC, SULEKOVO -424,-€

Organizator: Martina Fojtaskova

DBM prebehol bez problémov, Ziaci
7.rocnika zakladnej Skoly so sprievo-
dom dospelych, v Styroch skupinach
chodili po uliciach Sulekova od 14.00
hod. do 16.00 hod.



Dobrovolnici: dospeli - Lucia Branic-
ka, Klaudia Krumpalova, Viera Darirca-
kova, Monika Gubalova, Lubos Guba-
la, Ziaci - Martin Hasko, Adam Bakes,
Martin Fojtasek, Tomas Fojtdsek, Ma-
tej Bezdek, Barbora Klestincov3, Iva-
na Zemlova, Nikola Zemlovd, Simona
Krivdovd, Peter Lackovi¢, Denis Sery,
Nikola BartoSova, Nikola Gajlikova, To-
mas Maseja, Pavlina Kles¢incova, Bar-
bora Bihariova.

HUMENNE-153,30€
Organizator: p. Kanalasova
IPELSKE ULANY, PLASTOVCE -
150,-€

Organizator: Monika Annusov4,
Mdria Sliacka

JAKLOVCE, GELNICA-440,-€

Organizator: Vladimir Sima

Den belasého motyla prebehol celkom
dobre, s priebehom som bol spokojny.
Pevné stanoviste sme nemali, Ziaci a
Studenti boli pocas celého dna ,v te-
réne”.

Dobrovolnici: ziaci zdkladnej Sko-
ly Jaklovce: Patricia Kurtova, Matis
Hedvig, Martina Druzbackd, Andrea

KipikaSova, Denis Jurtinus, Dusan Go-
lids, Studenti Gymnazia SNP v Gelni-
ci - Erika Petrikova, Veronika Kakalej-
¢ikova, Stanislava Krivianska, Andrea
Chovanova.

KOMARNO -120,-€

Organizator: Katarina Buganova

Do DBM v Komdrne sa pripojili byva-
I spoluZiaci Mareka Halma. Napriek
tomu Ze uz st Studenti strednych skél,
nevahali a zapojili sa aby svojou tro-
chou pomohli najma Marekovi ale aj
inym dystrofikom, ktori si potrebujd
zaobstarat vhodnd pomécku. Zial, re-
akcie ludi v uliciach neboli velmi dstre-
tové, ludia uz velmi nedo6veruji takejto
forme zbierky. Osveta bola spravena
aj na zakladnej skole na Podzahrad-
nej ulici. O rok majd v plane zorgani-
zovat roky planovany Koncert belasé-
ho motyla v Komarne. Studenti, ktori
sa zapojili do tohtoroc¢nej kampane s:
Matis Jurcina, Rébert Bolyd, Miroslav
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Banda, Henrieta Misovicova, Lucia Pinke,
Friderika Senkarova, Peter Szabo.

KOSICE-703,-€

Organizator: Marcela Kondelova

Ako aj v minulych rokoch sme mali
problém zohnat Studentov dobrovol-
nikov a aj obchodné centrd nam ne-
chcd dat povolenia, a k tomu velmi
maly zaujem ¢lenov OMD v SR v Kosi-
ciach. Propagaciu hodnotim vyborne,
[udia o zbierke uz vedeli.
Dobrovolnici: Jana Nigutova, Studenti
Gymnazia Srobarova ul. KoSice, Stred-
nej zdravotnickej skoly Moyzesova ul.,
Kosice, Strednej zdravotnickej Skoly
Kukucinova ul., KoSice, Studenti Spor-
tového gymnazia a tradi¢nej najlepsi
L,zberadi” - Julidn Kondela, Peter Smol-
nicky, Mikulas Sviatko, Eva Pistova.
Specidlne podakovanie organizatorka
vyjadruje pani profesorkdam zo stred-
nych $kol, ktoré nam poslali na zbier-
ku deti: zo Strednej zdravotnicke] Sko-
ly na Kukucinovej 40, pani PaedDr. Da-
niela Filipova (8 detf), zo Strednej zdra-
vonickej Skoly na Moyzesovej 17, pani
Mgr. Vierka Honischova (6 detfi), zGym-
nazia Srobarova, pani profesorka Kele-
medova (4 diev¢atd) a zo Sportového
gymnazia, pani profesorka Valentova
(4 dievcata).

Vdaka patri tiez vedeniu $kol, ktoré
umoznili uvolnenie ziakov z vyucovania.

KURIMA -236,-€

Organizator: Anna Dorusincova
Podakovanie patri Ziakom a ucitelom
Zéakladnej skoly v Kurime.
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LEVOCA-373,15€

Organizator: Vaclav Trnka
Dobrovolnici: Studenti Strednej peda-
gogickej Skoly na Bottovej ulici v Levoci.

LIPTOVSKY MIKULAS - 86,20 €

Organizator: lvana Majerciakova

S priebehom DBM sme spokojni, vSet-
ko prebehlo v poriadku.

Dobrovolnici: Marek Medla, Monika Ja-
nekova, Zuzana LepiSov4, Sona Vidieca-
nova, Natadlia Kasanicka.

LUCENEC, PODRECANY, DIVIN -
152,10€

Organizator: Mdria Zvarova

V Lucenci boli tri skupiny Ziacok zo
zdravotnej Skoly, v Divine jedna sku-
pinka Ziacok zo zakladnej skoly, v Pod-
re¢anoch iba ja.

MALACKY, VELKE LEVARE - 314,48 €

Organizator: Katarina Slobodova
Spokojnost? V podstate ano, aj ked
som bola trochu sklaman3, pretoze
sme vyzbierali menej ako pred rokom.
Reakcie ludi boli prevazne dobré, par
[udi sa pytalo na povolenie z minis-
terstva.
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Dobrovolnici: Studenti Gymnazia na ul.
1.mdja Malacky pod vedenim p. zastup-
kyne Vierky MojziSovej, redakcia Malac-
ko, pani zastupkyfa MS Velké Levare,
kolektiv predajne Jednota COOP Velké
Levare, prednostka p. Studenicova vo
Velkych Levéaroch a pani Eva Slobodova.

MARTIN -105,-€

Organizator: Zdenka Ratajova

Nam prevazne prispievala mladsia a
stredna generacia, déchodcovia ne-
javili zaujem. Viaceri uz o nas vedeli,
ini prisltbili prispiet na bankovy (cet.
Zbierka sa konala v ¢ase od 9.30 hod.
do 16.30 hod - boli sme v zloZeni Z. Ra-
tajova, M. Katarzynska, K. Cavajdova, M.
Ziv&akova a L. Kondela.

NITRA-292,65€

Organizator: Imrich Horvath

Mali sme Sest mobilnych skupin.
Dobrovolnici: Eva Kollarova, Piaristic-
ké gymnazium Nitra - Maro$ Hanzel,
Stanislav Baéa, Mario Cizmarik, Vladi-
mir Bachala, SOS Vrable - Marek Gyu-
rica, ZS Liky Vrable - Mdria Gyuricova,
SPSS Nitra - Peter Urban, Andrej Srank,
David Szabé, SOS Levicka Nitra - Lu-
kas Kondela, SOS potravinarska Nit-
ra - Marcel Andé, Ladislav Korgo.

NOVAKY -166,48€

Organizator: Jana Sedldkova
Tohtoroc¢ni zbierku sme ,robili” s po-
mocou dobrovolnikov z gymnazia v No-
vakoch. Pevné stanoviste sme nemali,
dobrovolnici chodili po uliciach mes-
ta v dopoludnajsich i popoludnajsich
hodinach.
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Dobrovolnici: Tatiana Magatova, Nata-
lia Lukdcova, Katarina Mendelova, Mi-
chaela Cmikova.

NOVE MESTO NAD VAHOM -852,-€

Organizator: Zdenék Haviernik

V nasom meste sme mali dve pevné
stanovistia pred Billou a v dvoch za-
kladnych skoldch a k tomu este 8 ,po-
hyblivych” pokladniciek.

Pomahali ndm: Zakladna skola na Te-
matinskej ulici, Materska skola v Pova-
Zanoch, podakovanie patri vedeniam
skol, dobrovolnikom z Gymnazia M. R.
Stefanika v Novom Meste nad Vdhom,
zGymndzia v Trencine a najvacsie poda-
kovanie patri spoluorganizatorke Do-
minike Liskovej.

NOVE ZAMKY - 266,15 €

Organizator: Anna Kosibova

Zbierka poc¢as DBM prebehla v norme,
mali sme dve stanovistia, na Namesti a
na ul. J. Krala, potom este ziaci chodili
vo dvojiciach po celom meste. Vela [udi
nemalo zaujem prispiet, vyhovarali sa
alebo sa otocili na druh stranu. Propa-
gacia bola dobr3, spot sme poculi v ra-
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diu, v televizii a aj v nasej regiondlnej
novozdmocke;j.

Dobrovolhici: Janka Garajova, A. Truch-
likova, Erika Havlikova, Ziaci z Gymnazia
na ul. Stefanikovej a Ziaci zo Zakladnej
Skoly cirkevnej na ul. Andovskej v No-
vych Zamkoch.

PIESTANY-498,40€

Organizator: Janka Stofkova

S priebehom DBM v naSom meste sme
boli spokojni, aj ked' mnohi ludia st uz
z velkého mnoZstva zbierok znechute-
ni. No my sme sa tesili z tych milych
[udi, ktori o nds vedeli z médif, pristavi-
li sa, vyjadrili ndm svoje sympatie, resp.
prispeli do pokladniciek. Mnohé stret-
nutia boli velmi prijemné, [udia sa zauiji-
mali o nds. Milé bolo stretnutie s nasim
panom primatorom Remom Cicuttom,
ktory tiez prispel do nasej pokladni¢-
ky. Mali sme dve stanovistia - tradi¢ne
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pred Billou a tento rok opat pred Tes-
com - tu nam vsetci kompetentni ma-
ximdlne vychddzali v dstrety. Na oboch

stanovistiach sme boli od 10.00 hod do

18.15 hod. Propagaciu hodnotime na

vybornd, [udia o nds vedeli, ajv,nasom”
tyzdenniku Piestansky tyzden sme mali

uverejneny ¢lanok tyZzden pred zbier-
kou a prisli s nami nakrutit rozhovor aj

z TV Karpaty.

Podakovanie: Tohtorocnej zbierky sa

zUcastnil Janko BodZzar so svojimi kras-
nymi pomocnickami - Barborkou Mlyn-
skou, Elenkou Molnarovou a jej sestrou

Lubicou, Zdenka Malikova so sestrou

Anickou, Darinka Spilkovd s manZze-
lom Martinom, Anka Mitasikova, ,nasa”
Majka Daniskovd, ktord ndm poméaha

a podporuje nas pri kazdom DBM a ja

Jana Stofkova s manzelom Milanom,
ktory pomahal zabezpecovat vsetko, ¢o

bolo treba. Skoda, Ze sa DBM nemohol

zlcastnit Danko Mitasik, ktory sa nan

velmi tesil, ale kvoli zdravotnym prob-
[émom sa musel ospravedInit.

POPRAD-259,37€

Organizator: Danka Lackova

DBM prebehol v Poprade dobre, zo za-
¢iatku nas ludia pozorovali, ale postup-
ne k nam prichadzali a prispievali. Sta-
novistia sme mali tri, jedno pri KAUF-
LANDE, pri OC MAX a na ndmesti.
Dobrovolnici: Stanislava Spircakova,
Jana Hotaryovd, Daniela Hozova, An-
drea Ludvikova, Alexandra Kulangova,
Adriana Lichvarova, Jana Danilcakova,
Katarina Snajderova zo SZS v Poprade
a moje sestry BlaZenka, Majka, neter-
ka Ani¢ka a synovec Vojto. Dakujem
im za pomoc.



POVAZSKABYSTRICA-1.138,84€

Organizator: Stanislav Mindrik

Nas den sme v Povazske]j Bysttici , od-
Startovali” asi 0 10.00 hod.. Pocasie
nam prialo a tak sme mohli mat 5 sta-
novist, pricom hlavné bolo, tak ako kaz-
dy rok, v Hypernove, kde nam ochotne
poskytli priestor, stdl, stolicky a spon-
zorsky aj mineralku pre dobrovolnikov.
Dalgie stanovistia boli: v centre mesta,
pri nemocnici, na Zakladnej skole Ne-
mocnic¢na ulica, kde za spolupracu da-
kujeme pani riaditelke Slanikovej, kto-
ra na Skole za zbierku prevzala zodpo-
vednost a dalsi dobrovolnici chodili po
strednych skolach v Povazskej Bysttici.
Spolu sa nam podarilo vyzbierat kras-
nych 1.138,84 €, srdec¢ne dakujeme
vSetkym zt¢astnenym dobrovolnikom,
ktori pri zbierke ochotne pomohli a
taktiez dakujeme vSetkym Stedrym
darcom, ktori do zbierky prispeli akou-
kolvek formou.

PRESOV-303,-€

Organizator: Jarka Vasilova

Nakolko nam z 10 oslovenych $kol ne-
chceli poskytnit dobrovolnikov, bolo
nas malo, len dve dvojice. Do buddc-
nosti by bolo dobré oslovit ¢lenov
z PreSova a okolia, aby boli ndapomoc-
ni pri organizovani zbierky.
Dobrovolnici: Mariana Goradanova,
Jana Babjackova.

PRIEVIDZA-130,-€

Organizator: Helena Kristinova

Tento rok bola zbierka DBM najslab-
Sia za celé obdobie, odkedy zbierku v
nasom meste organizujem. Bolo ,ci-
tit", Ze zbierka nebola pri KAUFLANDE

a TESCU, ale vyzbierali sme aspon nie-
¢o. Stanovistia sme mali dve, jedno
v centre mesta a druhé mobilné.
Dobrovolnici: Miriama Jakabov3, Viera
Kovacikova, Martina Kjurcijskd, Alexan-
dra Urbancokva, Michal Kristin.

PUCHOV-316,-€

Organizatori: Lydia Lazova, Andrea
Rydlova, Emil Rydl, Michal Gabco
Sme radi, Ze sa nam podarilo vyzbierat
aspon takito sumu, aj to hlavne vdaka
nasim dobrovolnikom.
Dobrovolnici: 13 Studentov 2. ro¢nika
z Gymnazia v Puchove
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SENICA-317,40€

Organizatori: Daniela Kubickova, Jana
Theberyovd

V Senici sa do zbierky zapojili Studen-
ti Gymnazia v Senici, SOU Senica, 1.ZS,
1. ZS a $tudenti Strednej stikromnej
Skoly podnikania. Stanoviste sme mali
jedno, pred OD Ciel v Senici, v ¢ase od
7.00 hod. do13.00 hod.. Ludia reagovali
rozne, niektori dobre, ini nasignorova-
li, nikto vSak nejako vyrazne nereago-
val, vela ludi odmietlo prispiet z d6vo-
du, Ze zbierok je uz prilis vela. Bolo by
mozno vhodné ,posuntt” propagaciu
do komerénych médii, aby sme sa viac
dostali do povedomia.

Dobrovolnici: Alzbeta Fabikova, Jan Tri-
mel, Martina Stuberovd, Lucia Jino$o-
va, Natdlia Enerova, Lenka Lukdcova,
Petra Cicdkovd, Dominika Stuberov3,
Simona Michalicovd, pani ucitelka Da-
niela Kubackova, Lenka Kurinova, Maria
JanosSovd, Magdaléna Janosova.

SKALICA-217,-€

Organizator: Pavol Skojec

KedZe som tento rok zbierku organi-
zoval sdm, bez dobrovolnikov, nie som
velmi spokojny. Stanovisko som mal
v BILLA, od 10.00 hod do 17.00 hod.

SPISSKANOVAVES,
SPISSKE VLACHY-316€
Organizator: Anna Paskova

SPISSKANOVAVES -156,50 €

Organizator: Michal Tizo

V ¢ase od 8.00 hod. do 15.30 hod. sme
mali dve stanovistia a jednu mobilnd
skupinku, ktord chodila po ndamesti.
Vela ludi je voci zbierkam apatickych.

Dobrovolnici: Vladimira Scholzov3,
David Kuchcak, Jana Bogusova, Maria
Kostalova, Marian Kostal

STARATURA-95,78€

Organizator: Ing. Zuzana Bielcikova
Ludia boli mili, no neradi prispievali,
lebo uZ zbierkam velmi neveria, nakol-
ko sme malé mesto a pracovnych pri-
leZitosti je malo, tak sa aj ludia pod-
[a toho sprdvaji. Z tohto dovodu som
oslovila aj obchodnikov, ktorych pri-
prostriedkov.

Dobrovolnici: Vtomto roku patri moja
vdaka Zakladnej skole v Starej Turej,
ktorej dve ziacky mi velmi pomohli so
zbierkou.

SVIDNIK-130,-€

Organizator: Stefania Petrikova
Chodili sme po meste skoro sedem
hodin, prispel ndm asi kazdy desiaty
¢lovek, nakol'ko u nas su zbierky kazdy
druhy tyzden (onkoldgia), ludia boli z
toho znechuteni. Ale stretli sme aj zo-
par ochotnych ludi, ktori prispeli sami
od seba.

Dobrovolnici: Danka Coculova, Ivet-
ka OtkoSinova, Ledna Petranikova, Sa-
muel Jurek.
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TOPOLCANY-187,13€

Organizator: Anna Masna

V nasom meste sa dobrovolnici stre-
tdvali skor s neochotou, ale nasli aj sa-
mozrejme aj dobri ludia. Velmi ndm
pomohol Mestsky Grad v Topolcanoch,
prispel aj pan primator Peter Balaz.
Dobrovolnici: Studenti strednej odbor-
nej Skoly SOS drevarskej Paula Chud3,
Adela Suchomelovd, Klaudia Vatrsko-
va, Martina Prochadzkova, Veronika To-
racova, Gabika Vacvalova, Simona Le-
hockd, Jana Haluzovd, Aneta Sikova.
Verpmola Gidolpvi. Dominika Becko-
v4, lvana Komencayova.

TREBISOV-400€

Organizator: Monika Zmijova

V TrebiSove sa zbierka ,rozbehla” uz o
9 hod rano. Pocasie nam prialo, takze
s velkym Gsmevom na tvéri a s plnou si-
lou sme sa rozbehli do ulic. Tak ako kaz-
dy rok aj tento krdt nam pomohli ziaci
zo Zakladnej skoly Komenského v Tre-
biSove, v ktorej sa tiez konala zbierka.
S velkou podporou pana riaditela Uj-
helyiho a pani ucitelky Pacutovej sa v
Skole vyzbieralo 123,05 €, za ¢o im vel-
mi pekne dakujeme. K dobrovolnikom
sa pridala aj pani Caboczka s rodinou,
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ktora oslovila svojich priatelov a kole-
gov a samozrejme nam velmi pomoh-
la. Dobrovolnici, ktori netinavne oslo-
vovali [udi, boli velmi spokojni. Hoci sa
nasli udia, ktori otocili hlavu, alebo po-
vedali nie, stéle pokracovali s plnou si-
lou. Takze eSte raz vSetkym dobrovol-
nikom a ludom co prispeli, od nas pat-
ri velké dakujem.

KedZe nas Radko konci zakladnt skolu,
tak touto cestou by sme sa chceli poda-
kovat p. riaditelovi Ujhelyimu, vSetkym
pedagbégom za ich trpezlivost, pomoc
a ludsky pristup, Ze nam vzdy vo vset-
ko vysli v Gstrety. A samozrejme aj Zia-
kom a spoluziakom, ktori brali Radka
takého aky je.

Dobrovolnici: Milana Sentelikova, Vero-
nika Telepovska, Simona Zmijova, Rad-
ka Pinkova, Bianka Vargova, Lubka Ha-
nakovi¢ova, Marta Sikorovd, Dominika
Ferencikovd, Lenka LeSkova, Viktorka
Ujvariova, Rébert Dohanyos, Ondfej
Simko, Tomas Standner.

TRENCIANSKE STANKOVCE-110€

Organizator: Jarmila Gabrisova
Aj tento rok, uz po piaty krat, sau nasv
Trencianskych Stankovciach zapojila do
zbierky DBM Z4kladna $kola s MS J. Lip-
ského, kde sa za Gstretovosti pani riadi-
telky Mgr. Dariny Sykorovej a velkej po-
moci pani zastupkyne Zdenky Bakovej,
ktora mala celd zbierku tak povediac
»pod palcom” (kedZe ja som tento rok
pomahala v PovaZskej Bysttici) podari-
lo vyzbierat krasnych 110,- €.
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TRENCIN-280,13€

Organizator: Marcel Dirnbach

V Trencine sme to mali dve stanovistia,
jedno pod mojim vedenim uz tradi¢ne
na trencianskom ndmesti pri obchod-
nom dome BILLA a druhé pod vedenim
Miroslavy Gombdrovej. S reakciami sme
sa stretli rznymi, zaujem o nas ,preja-
vili” bezdomovci, ale aj miestny posla-
nec.V buddcom roéniku by bolo dobré,
aby sa zapoijilo viac Trencanov, iba viac
stanovist ndam zarudi viac prispevkov.
Dobrovolnici: trenciansky skauti, Stu-
denti Gymnazia L. Stdra v Trenéine, Do-
minika LiSkova, Adriana Hornackova,
Rebeccka Poladkovd, Barbora Badurovi,
Veronika Smatldkova, Michaela Bulko-
va, Kristina Vaskovd, Simona Hostacn4,
Alexandra Kohdtovd, Natalia Pasterko-
va, Karina Kovacsovd, Ria Vodickova,
Jan Blahac, Romana Kopecka, Barbo-
ra Ciceriova (32. zbor Ale Vivo), Domi-
nika Vancova, Terezka Kukuckova, Kris-
tinka Rigasova, Linda Kovacikova, Valé-
ria Sebovd, Miroslav Maruska, Jaroslav
Javorsky (93. pristav vodnych skautov
a skautiek) a dakujem vsetkych sted-
rym prispievatelom v Trencine.

TRENCIN-56,70€

Organizator: Miroslava Gombdarova

V nasom meste sme mali dve stanovis-
tia, stretdvali sme sa vacsinou s nezauj-
mom, odporicam ,tlacit” na vladu na
zvySené kompenzacie.

TRNAVA-426,41€

Organizator: Helena Rébova

Tento rok sme mali len jedno stanovis-
te, na ndmesti, Kedze tam prebiehala
sticasne akcia Radia Lumen, boli sme
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casovo obmedzeni a to v ¢ase od 10.00
hod do 15.00 hod., potom sme museli
akciu ukoncit. Velmi sme sa snazili oslo-
vovat ludi, pretoZe bez toho sa ludia ne-
pristavia. Reakcie boli r6zne, ¢asto od-
mietavé, napriklad niektori neveria, Ci
sa peniaze dostanu tam, kde st urcené.
Chcela by som podakovat pani profe-
sorke Danke Lancaric¢ovej z Pedago-
gickej akadémie Blahoslavenej Lau-
ry v Trnave, taktiez dakujem vsetkym
Studentkam I11.MSB - diev&ata boli po-
Cas celej zbierky so mnou, pomahali mi,
boli skvelé, usmiate a bez nich by som
bola stratena.

TVRDOSIN, NAMESTOVO,
TRSTENA-851,42€

Organizator: Miroslav Bielak ml. 319
V kazdom meste sme mali 3 dobrovol-
nicke skupiny, ktoré zbierali v ¢ase od
9.00 do 15.00 hod., v TvrdoSine prebie-
hala zbierka az do 21.00 hod.
Dobrovolnici: Marek Subjak, Lucia Sal-
kova, Sara Zatkova, Simona Halmov3,
Andrea Huncikova, Lucia Kulasova, Fi-
lip GaSperec, Marek Jankula, Marian Ka-
san, Martin Zofaj, Peter Kovalik, Lubica
Bielakova, Miroslav Bielak st.




VRANOVNADTOPLOU-624,60€

Organizator: Viera Maludyova

Zbierku DBM vo Vranove nad Toplou
sme organizovali uz po piaty krat a
vSetci sme boli mimoriadne spokojni.
Aj ked na vychode sa Zije velmi tazko...
malo prace, nizke mzdy, vysokd neza-
mestnanost, ale ludia majd velmi dob-
ré srdcia a tak tu majd k sebe velmi
blizko a mozno aj to nas spdja. Stretli
sme sa pred SOS A. Dubéeka, kde sme
si ,vyzdvihli” 9 Ziacok, ktoré ,vybavila”
Jarka Vasilova, za co jej pekne dakuje-
me. Tie ndm ako dobrovolnicky poma-
hali napiiiat nage pokladni¢ky. Musim
ich velmi pochvalit, nakolko si den pre
zbierkou zozbierali mnoho informacif
o nasej chorobe a tiez ako budi vy-
zbierané prostriedky vyuzité. To sa len
tak nevidi a tak jeden dakovny e - mail
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poputoval aj vedeniu tejto Skoly, za tak
vzorne vychované Ziacky. Ale naspat ku
zbierke. Hlavné stanoviste sme mali
pred OD COOP Jednota, je to nase tr-
valé stanoviste a za tych 5 rokov sme si
uz na seba zvykli. Persondl je tam vel-
mi mily a tak kava, ¢aj a pizza a taktiez
aj prispevok do pokladniciek je samo-
zrejmostou. Po roku sme znovu stre-
tli zname tvare, ludia si nas pamataju,
zastavia sa, prehodia zopar slova a pri-
spievaju... mamicky s detickami, stari
[udia s barlami, Studenti a aj nasi rém-
ski spoluobcania spolu so svojimi det-
mi. PoCasie ndm prialo a tak sme to
mohli naplno ,rozbalit”. Zbierka trva-
la od 8.00 hod. do 14.00 hod a zicast-
nili sa jej: Viera Maludyov3, Vladimir
Maludy, Marian Klimco, Stanislav Vav-
rek, Marta Vavrekova a Peter Trem-
bulak, ktory sa pohyboval na elektric-
kom voziku a tak spolu s dobrovolnic-
kami brazdil ulice mesta. Celkova vy-
zbierana suma 624,60 €. Velmi pekne
dakujem vsetkym zicastnenym a este
viac tym, ktori prispeli. V buddcnosti
v médiach, aj ked je uz kazdym rokom
lepsia, viac velkych plagatov a mozno
aj trickd s logom DBM.

ZAVOD-200,-€

Organizator: Mgr. Anna Jurkovicova
Boli tri stanovistia, v dedine na verej-
nom priestranstve, v ¢ase od 8.00 hod.
do 11.00 hod.

Dobrovolnici: 15 dobrovolnikov zo Z5
s MS Sokolska ul., Zavod.

Pozndmka OMD v SR: Chyr o naSom - va-
Som OMD-cku sa zasluhou nasej ¢lenky
Janky Seféikovej dostal aZ do Zavodu.



ZLATE KLASY-373,15€

Organizator: Rébert a Arpad Rubintovci
Pri tohtorocnom DBM nam pomahali
Studenti slovenského gymnazia zo Sa-
morina, Martin Fréhlich, Réberta Miklé-
sova a Karolina Pellérdiova.

ZLATE MORAVCE - 260,-€

Organizator: Sylvia Mladd a Frantisek
Fabry

S vysledkom a s priebehom DBM sme
boli spokojni, mali sme jedno stanovis-
te a 6 mobilnych dobrovolnikov v uli-
ciach mesta. Tento rok boli [udia ove-
la viac skepticki voci zbierkam.
Dobrovolnici: Eva Jonisova, Denisa Cer-
vend, Veronika Chladna, Sona Tétho-
va, Romana Drienovskd, Denisa Micu-
dova - Studenti Gymnazia J. Krala Zla-
té Moravce.

ZUBEREC-206,-€

Organizator: lvana LasSakova

Zbierka zacala rano o 7.30 hod. a skon-
¢ila sa na poludnie. Dobrovolnici pre-
sli vSetky triedy nasej Skoly, zasli do
predajni, firiem, tieZ aj na obecny drad
a zdravotné stredisko. Informaciu o
zbierke sme ziakom v skole sprostred-
kovali cez obeznik, obcania sato dozve-
deli prostrednictvom dedinského roz-
hlasu. Boli sme povzbudeni skuto¢nos-
tou, Ze [udia boli dstretovi a ochotni.

Dobrovolnici: Klaudia Hudecova, Ale-
xandra Gallova, David Hudec, Michal
Filek.

ZILINA-1.674,21€

Organizator: Maria Smolkova
Po tohtoroénej zbierke DBM v Ziline
nam dovody na spokojnost urcite ne-
chybali. V celoslovenskom 12. ro¢niku
sme zavfsili zilinskd jubilejnd desatroc-
nicu nasej motylovo - belasej kampane.
Aj tentoraz prebehla v priaznivej atmo-
sfére, ku ktorej prispelo nielen vybor-
né pocasie, ale i ochota a plodné usilie
vSetkych zdGéastnenych. Preto chceme
aj touto cestou podakovat vsetkym na-
Sim priaznivcom za prejaveny zdujem
0 nase veci a potreby, za aktivitu, pria-
zen, vydrZ, venovany Cas i kazdy ,gros”.
Dakujeme vietkym Zilin¢anom, kto-
ri prispeli v rdmci Dia belasého moty-
[a, na pomoc ndm, ludom so svalovou
dystrofiou. DAKUJEME predovietkym
nasim dobrovolnikom, osobnym asis-
tentom a rodinnym prislusnikom, kto-
ri nam pomahali pri priprave a priebe-
hu celej akcie. Patri Vam vSetkym nasa
Gprimna vdaka!
V Ziline sme tento rok pdsobili na 4 sta-
novistiach v ¢ase od 9.00 hod - 17.00
hod.:
1. Supermarket BILLA
2. Obchodné centrum DUBEN
3. Velkoobchodné centrum METRO
4. Narodna ulica, pesia zéna v centre
mesta
Taktiez aj propagaciu DBM hodnotime
pozitivne a aj vSetky sprievodné akcie
boli super vymyslené. Prijemne nds pre-
kvapila spanild jazda motorkarov s vy-
stiznym heslom na plagate, humorny



a mily maskot, ale i dalsi koncert BM
v Namestove. Nas tento rok priamona |
peej z6ne oslovila aj Zilinska TV Patri-Z_
ot a odvysiela v hlavnych spravach re-
portaz o Dni belasého motyla.

Do zbierky bolo v Ziline zapojenych 43
dobrovolnikov: Beatrix Franekova, Mi-
roslav Novak, Ivetka Stefanicovd, Fran-  Mladi dobrovolnici boli z tychto $kol:
tiek Stefanica, Beatka NiZna, Veronika Obchodna akadémie, Velkd Okruzna
Krchava, Alena Minarikova, Nikola Kor- 1073/32, Zilina, Obchodnd akadémia T.
tiSova, Maria Kubikova, Andrea Bobci- Akvinského, Vysokoskoldkov 1760/13,
kovd, Valentina Schiaretti, Lenka Mali-  Zilina, Zdkladna 8kola - Zavodie, Skol-
kovd, Ema Pavlikovd, Monika Fridricho-  skd 49, Zilina.

v, Stanislava Fridrichova, Olga Kraliko-
vd, Bozena Valickova, Luboslava Figu-
rova, Luba Skvarnovd, Anna Slivkov3,
Marek Vinaricik, Peter Sakala, Alzbe-
ta Korenyovd, Monika Bujnova, Jakub
Michal Bujna, Michaela Cinov4, Karoli-
na Chovancovd, Alzbeta Randova, Lu-
cia Remencova, Veronika Kassovicova,
Anna Drahnakova, Libuska Drahnakova,
Nikola Senkova, Maria Labudova, To-
mas Sebesta, Tamara Kramdrova, Ma-
tas Pis, Miroslava Bilkova, Miska Chaba-
dova, Katka Kubov3, Vladka Martvorio-
va, Kamilka Chabadova.

dakujeme!
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VAU opekacka

Pred odchodom na prazdniny nesmela chybat ani tradicna VAU - opekacka na
Zeleznej studnicke v Bratislave, na ktorej sa koncom jidna stretli Elenovia, klien-
ti a priaznivci OeMDecka. Samozrejme za asistencie teplého slniecka a sem tam,
ako to uz v prirode chodi, otravnych komarov. Bolo super, celou dolinou sa nies-
la dobra nalada a vona dobrdt opekanych na ohniku.



OMD-ckona
hudobnom festivale
Bazant Pohoda 2012

Po druhy krat dostalo nase obcianske
zdruzZenie moznost aktivne sa zicast-
nit na najva¢som hudobnom festivale
na Slovensku ,Pohoda”. Opat sme mali
svoj stanok v sektore medzi znamymi
slovenskymi neziskovymi organizacia-
mi. Zopakovali sme osvedceny postup
z minulého roka, ked sluzbu v stanku
OMD mala kazdy den ina dvojica z ra-
dov nasich clenov a priaznivcov.
Propagdciu organizdcie sme zamerali
na osvetu o osobnej asistencii a o ak-
tivitdch nasho - Vasho OMD-cka. N&v-
Stevnici si s nami mohli zahrat Sach, ¢i
vyskisat si jazdu na voziku. Rozdava-
li sme letaciky, Ozveny, zalozky, perd s
nasou potla¢ou a samozrejme Gismevy.
Tento rok sme nadviazali obojstrannd
spoluprécu s organizatorom a nase vo-
ziky mu boli k dispozicii v pripade (ra-
zu, vytknutia ¢lenku ¢i nevolnosti nav-
stevnikov festivalu.

Kto hdjil tento rok nase farby na Poho-
de? Milos Ocenas, Denka Olahova, Lucia

Mrkvicova, Andrea Moreno, Andrea Ma-
dunova s rodinkou, Alena Hradnanska
a Rébert, Veronika Melicherova, Mirka
Bielakova a Miroslav Bielak s otcom a
vela dalsich nasich kamaratov, ktori
na tento obllUbeny festival chodia uz
pravidelne.
Dakujeme edte raz organizatorom za
moznost z(castnit sa festivalu a tesi-
me sa o rok.

JOB.

Otom, akosa
OemdaciJimmy
aNatkavybrali

dosveta...
1.-8.JUL, SELCE, CHORVATSKO

V praci alebo v Skole sa uZ nesustredi-
te, v mysli mate len to, ktory ochranny
faktor si pribalit do kufrov a aké sInec-
né okuliare sa najlepsie hodia k tym
nddhernym neonovo ruzovym plav-
kam, ktoré ste si pred par dinami kpi-
li? Spravne! Blizi sa vytliZzend a dlhooca-
kavana cesta do sIne¢ného Chorvatska.
Podobne to bolo aj v nasom pripa-
de, ked sme sa chystali do malého



turistického strediska Selce, ktoré je
len 3 km vzdialené od znameho letovis-
ka Crikvenica. Presne na tomto mies-
te sa totiz konal EAMDA YOUTH CAMP
2012 (Medzindrodny tdbor EAMDA pre
mladych dystrofikov) pre ludi so svalo-
vymi ochoreniami.

Ako tak byva zvykom pred dlhociznou
cestou, aj u nas nastala panika a zaca-
la zlrit cestovnd hortcka. Do kufrov by
vtedy C¢lovek nabalil vSetko, ¢o sa mu
dostane pod ruku. Ved ¢o ak mi bude
nieco chybat? Pre istotu este zbalim
jedno tricko navyse! Alebo radsej tri ...
A tak sme sa teda plne vyzbrojeni ob-
rovskou batoZinou nalodili do auta spo-
lu s asistentmi Petou Znasikovou a Mi-
kym Mikuli¢om. Panické a hortckovité
stavy zrazu zmizli a my sme uz bolilen
pIni o¢akavani.

Cesta bola samozrejme dlha a tGinavng,
no ked sme dorazili do zdarného cie-
[a, prebralo nés tak rychlo, akoby nas
niekto oblial vedrom ladovej vody. Oca-
kavana bezbariérovost Hotela Varaz-
din, v ktorom sme boli ubytovani, to-
tiZ nebola ani zdaleka tak3, akid sme si
predstavovali a akd nam bola sltibena
zo strany organizatorov. Samozrejme,
Ze s dobrou volou sa dé zvladnut vet-
ko, a tak sme si aj my za kratky cas nasli
sposob, ako vsetky prekazky zvladnut.
Hned po prvej prechadzke po okoli-
tej promendade z nas opadli vsetky pr-
votné sklamania z ubytovania. Okolie
bolo totiz naozaj prekrasne. Vsade na-
okolo boli krasne upravené kamienko-
vé plaze, vela restauracii a kaviarniciek,
maly pristav pre lode, (iZasny vyhlad na
more a mnoho iného, ¢o mohli turis-
ti obdivovat.

YOUTH CAMP 2012
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A nielen prechddzka po okoli odtrhla
nasu mysel od tzkych dveri do kipel-
ne, ale tiez prvé stretnutie so vSetky-
mi 46 G¢astnikmi YOUTH CAMPU 2012.
Boli to skveli ludkovia zo Slovinska a z
Chorvatska, s ktorymi sme stravili ce-
lych osem dni. Za tito kratku dobu sme
sa velmi dobre spoznali, a to aj vdaka
hram, ktoré boli sti¢astou programu ta-
bora. Okrem r6znych hier sme mali na
programe tiez dychové cvicenia s od-
bornou pomocou fyzioterapeutky. Ab-
solvovali sme aj Skolu plavania, ktora
bola zdkladnou ¢astou letného tabora.
Sympaticky hydroterapeut nam objas-
nil techniky kdpania a cvicenia vo vode.
Precvicit si svoje svaly sme mali moz-
nost aj na rehabilitacnom pristroji The-
ra-vital, na ktorom sme mohli sticas-
ne posilfnovat horné aj dolné koncati-
ny. Tato Sikovna masinka si u nds nasla
zallbenie, pretoZe sa dalaindividualne
nastavit podIa sily cvi¢iaceho.
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Medzi dalSie zaujimavé aktivity bezpo-
chyby patrili aj kreativne prace, pri kto-
rych sme mohli naplno prejavit nasu
fantaziu a kreativitu. Zdobili sme ke-
ramické srdcia servitkovou metédou
a malovali sme na sklenené taniere.
Vsetky nase umelecké diela sme si po-
tom zobrali domov ako suvenir. No a Si-
kovnost sme tiez ukazali v ,music ta-
lent show”, kde sme sa ziG¢astnili dvoj-
dniovej karaoke sitaze. Niektori z nas
v sebe objavili skryté spevacke nada-
nie. Okrem uz spominanych karaoke
vecerov, sme sa zlicastnili aj filmovych
vecCerov, vdaka ktorym sme zrelaxo-
vali, oddychli si, ale taktieZ nechyba-
la ani zdbava.

NajvacSou Ceresnickou v programe
bola i¢ast na medzindrodnom lethom
festivale v Novi Vinodolsky. Tento kar-
neval sa uz tradi¢ne konal prvi jilovi
sobotu. Predstavilo sa nam tu viac ako
200 roznych skupiniek masiek z r6z-
nych kdtov Balkanu.

Pocas celého tyzdna sme mali aj chvi-
le volna, ktoré sme mohli stravit tak,
ako sa ndm najviac pécilo. Niektori sa
kdpali, ini zas tieto chvile travili pre-
chadzkami po okoli, azopdrznassilen
tak sedkalo pod sIne¢nikom a cmudila-
lo ,sladoledy”.

Ani sme sa nestihli cudovat, ako tych
osem dni preletelo a uZ bol opat ¢as
zbalit si kufre na cestu domov. Rozli-
¢ili sme sa s morom, s novymi kama-
ratmi sme si vymenili kontakty a po-
sledny krat sme navstivili aj malicky
,market” pri hoteli. Predsa nemézeme
odist domov bez chorvatskych ories-
kov KIKIRIKI!

Takto zbalenfi a vystrojeni na cestu sme
sa pobrali domov na nase pekné Slo-
vensko. Chorvatsko a more ndm samo-
zrejme chyba, ale vynikajice ,sladole-
dy” a sympatickych ,konobarov” mame
aj tudoma.

NATALIA TURCINOVA




Ozdravny pobyt
Oemdakov

30.jun-7.jal 2012, Tatranska Kotlina
Zaciatkom jlla, ked sInko na celé Slo-
vensko nemilosrdne pélilo svoje lice,
ked mnohi v mestach kolabovali od
hortcav, ked sa nedalo dychat uz aniv
noci... tak prave v tomto case si ,oem-
daci”, ktori sa zicastnili na tomto no-
vom type pobytu, pochvalovali svoje
rozhodnutie. V tieni tatranskych boro-
vic a jedli si naozaj utuzovali svoje zdra-
vie. Belianske Tatry st idedlnym mies-
tom pre tych, ktori chcu ujst z rozpale-
nych beténovych obydli a radi sa nady-
chaju sviezeho vzduchu.

Ozdravny pobyt v Tatranskej Kotline si
z ponuky letnych akcii vybralo 11 ¢le-
nov, ktori sa ho zicastnili spolu so svo-
jimi rodinnymi prislusnikmi, ¢i osob-
nymi asistentmi. Sanatérium Tatran-
ska Kotlina pontka r6zne proceddry,
a tie st zamerané predovsetkym na
lie¢bu ochorenf dychacich ciest. Co viac

si mozu Zelat dystrofici s oslabenymi
dychacimi svalmi? Relaxovali sme uz
len dychanim tatranského vzduchu. K
dispozicii sme mali 2 hodiny denne ba-
zén s teplotou vody 32 °C, ktory dispo-
nuje aj zdvihdkom. Pocas tohto ¢asu
mohla byt vyuZivana sauna aj virivka.
Svoje zdravie si G¢astnici mohli utuzo-
vat aj inymi procedidrami, velky zaujem
bol hlavne o masaze, vyuzili aj morsky
domcek (dychanie ,morského vzdu-
chu”), ¢i oxygenoterapiu.
V priebehu dna si individualne orga-
nizovali malé vylety do blizkeho oko-
lia, aby sa opat vratili do odzy pokoja
sanatdria Tatranska Kotlina. Po vece-
roch seddvali na terase a vzajomne sa
tesili zo svojej vzajomne] pritomnosti
v priatelskych rozhovoroch.
Dovolujem si skonstatovat za vsetkych,
ktori sa pobytu zicastnili, Ze svoj nazov
,0zdravny” naplnil. Dakujeme aj mimo-
riadne prijemnému persondlu za sta-

rostlivost pocas pobytu.
MAD



Letny tabor OMDvVSR
pre starsSie deti/
mladez...

jednoducho nasi

22.-29.JUL 2012, DUCHONKA

Pol desatrocia ubehlo od vtedy, ako
sme prvy krat spoznali skupinu deti.
Ich spolocnou ¢rtou je na prvy pohlad
vozicek. V odbornych kruhoch musku-
larna dystrofia. Nasimi o¢ami chalani
a slecny, s ktorymi zazivame neopisa-
telné chvile, jeden tyZzden v roku - v ta-
bore. Z deti, ktoré v napati hladali po-
klad v lese, hrali sa naindidnov, st mla-
deZnici, ktori velmi radi nabiju svojich
asistentov v kartach, spolo¢enskych
hrach ¢i pretekoch. Ak nie sme dosta-
tocne ostraziti, m6zeme ocakavat, ze
sa ocitneme obleceni v bazéne.

Popisat tabor v skratke je celkom na-
rocné. VSetky zazitky sa daju prirovnat
k ¢astiam puzzle, ktoré sa spéjaju a vy-
tvaraju jeden velky obraz radosti a po-
hody. PribliZime vam aspon zopar zazit-
kov, ktoré utkveli v pamati... Tento rok
sme na tabore ,frcali” v rdmci niekol-
kych jednodnovych projektoch. Oboz-
namili sme sa s kultdrou, tradiciami,

histériou inych narodov. Nastudova-
nie, priprava a vrcholom vsetkého pre-
zentdcia Indie, Ciny a Finska v podanf
mladeze. Ugandu, Trinidad a Tobago,
Saudskd Arabiu ndm vo svojom preve-
deni pondkli kreativni rodicia.

Na dva dni prijali pozvanie Miroslav
Bielak (Mirec) a Veronika Melicherova
(Veve), ktori nam ukazali, ako sa daji
navrhovat grafity a vytvarat komixy
v grafickych programoch. Okrem tech-
nickej realizdcie nemohla chybat ani
umelecka stranka projektov. Mladez
si mohla odskusat nelegdlne sprejo-
vanie v legdlnom prevedeni grafitov na
velké papiere a vystavenie svojho die-
la v ,street art” ulicke. Tento rok nas
do popuku rozosmiala improvizacna
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skupina IMPRO KAPRO. Malé stvorclen-
né zoskupenie zo Ziliny predviedlo kre-
ativne divadelné improvizacie na name-
ty, ktoré im pripravili mladeznici.

Jozko Blazek je velky nadSenec rybarce-
nia a taktiez nas asistent Jakub, ktory
sa vo svojom volnom Case viac venuije
muskarceniu. A tak bola ruka v rukdve
avzniklo dopoludnie, ktoré sme stravili
ptivode. JoZko zaobstaral udice a vset-
ky potrebné ,pomacky”. Jakub sa veno-
val praktickému vyucovaniu v danej ob-
lasti. Pocasie sa rozhodlo, Ze ndm do-
praje maximum slnka. Objavili sa nové
rybdrske talenty, ktoré zachytili aj mé-
dia. Okrem spomenutych rybarskych
zrucnosti si deckd v jeden den odski-
Sali aj bezdomovecké taktiky, ktoré su
potrebné pre Zivot na ulici. Zobranie
a vymyslanie pribehov, hladanie obZi-
vy v odpadkoch, stavanie provizérneho

pribytku, za to vSetko si mohli vyslu-
zit poukaz na jednu noc v penziéne
Slniecko.

Zabavu a trosku sentimentdlnej nalady
sme si dopriali v posledny vecer. Ked-
Ze v nasom tabore sa stretdva uz vela
rokov skupina ludi v tradi¢nej zostave,
mbZe to znamenat jedno: je nam spolu
fajn, citime k sebe Co to a prave preto
preberame prvky, ktoré st typické pre
rodinu. Povacsine sa celd rodina stre-
tava pri Stedrovecernom stole na Via-
noce. A preto nam skrsol v hlave na-
pad urobit si Vianoce na Duchonke, hoc
i vlete. Viano¢nl atmosféru dotvaraju
ozdoby a stromcek. Dekoracie si dec-
ka vyslazili od obyvatelov chatovej ob-
lasti a niektoré boli naozaj netradicné.




Najma ozdoby typu: nafukovacka, pat
eur, plySovy macik... Asistentinas sice
najskor obdivovali, ako sme stihli pobe-
hat po vsetkych chatkach a obozndmit
obyvatelov, Ze im pride nezndma nav-
Steva, no neskor sa niektori striasli hro-
zou, ked zistili, Ze boli vyslani bez pred-
zvesti. O viano¢ny stromcek sa posta-
rali oteckovia, ktori doniesli nadhernd,
niekolko tyZzdriov odpilentd a mierne vy-
suSenu ceresnu. Vonavé perniky zdobi-
li dievCata aj chlapci. Pohostenie, kto-
ré sme mali pred prichodom Mikulasa,
nebolo typické - kapustnica, opekance,
kapor. 1Slo skor o exotické, netradicné a
najma velmi chutné jedlo. Na priprave
sa podielali najma mladeznici, pomaha-
li rodicia a asistenti, a to vSetko v rézii

Jaroslava Zideka, zndmeho $éfkuchéra.
Povozit sa a obdivovat motorky z klu-
bu ,JeZibabinivnuci” sme stihli taktiez
vtento den. To, Ze Vianoce nie sl o dar-
cekoch, nas ucia od mala. Ale my sme

sa chceli na rozlic¢ku obdarovat, tak
sme to vymysleli po svojom. Darceky
si dame, ale vyrobime ich rucne. A tak
tvorili decka, rodicia a vymysleli nao-
zaj originalne kisky (s kusom duse) ...

Vsetko, ¢o sme zazili, sa ako sme uz
spomenuli, neda obsiahnut v jednom

kratkom prispevku.

LKontrolna otdzka (Jurko Vasil): Vidi-
me sa o rok?” ...

ALZBETA SYKORJAKOVA & JURAJ CVIK
ANIMATORI V TABORE

Navsteva
zChorvatska

Tento rok nds pocas detského tabora
pre starsie deti navstivili hostia z Chor-
vatska. Spolu 8 zastupcov z chorvat-
skych organizacii pre muskularnych
dystrofikov sa prislo pozriet ako fun-
guje nas detsky tabor. Skoda viak, Ze
nemohol prist nikto, kto toto ochore-
nie ma.



Porozpravali sme im predovsetkym o fi-
lozofii a priprave tdbora, o spéjani deti,
rodicov a asistentov, o aktivitach, kto-
ré st pre deti v starSom veku menej na-
mahavé. Deti sivtom Case pripravovali
svoje graffiti. Marica Miric - prezidentka
Asocidcie organizdcii dystrofikov Chor-
vatska - rozdala detom darcek: balén v
tvare srdca, pretoze srdce je symbolom
svalovej dystrofie v Chorvatsku a ich
heslo je "Aj Vase srdce je sval".

Okrem toho sme im porozpravali aj
o dalSich aktivitach nasej organizacie,
ktoré robime pocas celého roka.
Zaujimala ich predovsetkym osobna
asistencia, ktora sa u nich postupne
rozSiruje, aj ked funguje na dplne inom
principe ako u nas. Asistentov zabez-
pecujd samotné organizacie (majd ich
v ramci celej krajiny viac) a asistentov
cez projekty aj platia. Jeden uZivatel
mo&ze mat vsak len jedného asistenta
na rozny pocet hodin a asistent nerobi
asistenta uz nikomu dalSiemu.

Ich velmi kratka dvojhodinova néavste-
va sa skoncila spolo¢nou fotografiou
pred Penzionom Slniecko a chutnym

obedom.
SILVIA PETRUCHOVA
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Letnytabor OMDvVSR
pre mladsSie deti...
PokladvStratenom

meste

29.JUL-5.AUGUST 2012,
DUCHONKA

Trochu zvlastny nazov na dnesnd mo-
dernd dobu. Ale pre deti, ktoré chodia
do taborov, je vSetko mozné. Dokon-
ca sa aj preniest do Strateného mes-
ta, ktoré obyvaju len dve domorodky-
ne Reja a Meja a stary Saman. Zaha-
du strateného pokladu priSlo objasnit
aj 14 deti so svojimi rodi¢mi. To bolo
hlavnym cielom tohtoro¢ného tabora
pre chlapcov s Duchennovou svalovou
dystrofiou, ktory sa konal v krdsnom
prostredi Duchonky pri Topol¢anoch.
Okrem deti mali svoj program pocas
celého tyzdna aj rodicia, ktori si vdaka
tomu oddychli, dozvedeli sa nové veci,
utuzili priatelstva, ale aj poriadne za-
bavili. 0Oddych si mohli uzivat aj vdaka
skvelym asistentom, ktori sa o ich ra-
tolesti s laskou starali. A za to im pat-
ri velka vdaka.




Tabor sme zacali vecCerou a pokracCova-
li krdtkym zozndmenim, ktoré ndm vel-
mi nepomohlo pri pamatani si vSetkych
mien, ale menovky a postupny cas, kto-
ry sme travili spolu, to vyriesili. Nasle-
dujice rano sme vsetkych zasvatili do
problému Strateného mesta, v ktorom
sa zacalo postupne vsetko stracat, od
Mejinho hrebena az po mestsky poklad.
Nastastie k nam prisli také Sikovné deti,
ktoré nam s radostou a ochotou prisli-
bili pomoc. K najdeniu pokladu sme po-
trebovali aj nasu davnu mapu, ta sa ale
stratila tiez. Po dlhom, ale zdbavnom

hladani sa ju podarilo ndjst. Tu sme uz
spolu s nasimi detmi mohli zacat sku-
to¢né patranie po poklade.V ceste ndm
vsak stalo mnoZstvo prekazok. Jednou
z nich boli podivné bytosti - Chaca-
kurkovia, ktori sa snazili obsadit nase
mesto. To sa im nastastie nepodarilo,
lebo odvazni obyvatelia Strateného
mesta ich vsetkych pochytali. Vdaka
tomu deti ziskali od nasho Samana prvy
chybajuici kdsok mapy, ktory ich posu-
nul blizSie k pokladu. Nasledujici den
sme v Stratenom meste nikoho nenasli.
Nakoniec sme sa od deti dozvedeli, Ze
boli objavovat krasy bratislavskej zoo,
v ktorej si kazdy priSiel na svoje a od-
chadzal pIny zaZitkov. Stvrtok sme si
v Stratenom meste precvicili svoju tvo-
rivost a vyrdbali vyrobky pre novu ga-
[ériu, ktorej majitel mal docasne vyrie-
Sit zIG finan¢nd situdciu v naSom meste,
kym nenajdeme pravy poklad. Poobede
sme si za odmenu uzili plavbu na lod-
kach, ktoré nas drzali nad vodou jaze-
ra Duchonka. Vecer sa niesol v zname-
ni talentov. Deti, asistenti i jedna od-
vazna mamicka ndm predviedli, ¢o sa



v nich skryva. O vitazovi rozhodovala
sldvna porota, ktora sa skladala z jedi-
ne¢ného Mr. Beana, Michela Teld a za-
stupkyne mesta Meji. Piatok sa niesol
v znameni rieSenia hlavolamov, ktoré
nas priviedli k pozvankam na vecerny
karneval. Samotny karneval zacal pre-
hliadkou masiek, ktoré boli naozaj roz-
manité a origindlne. Nas karneval sme
ukoncili ocenenim najkrajSich masiek
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v roznych kategdriach. Rano sme sa
prebudili do najdélezitejSieho dna ta-
bora. Po ziskani vsetkych chybajlcich
kiskov mapy sme uz len museli ndjst
td spravnu truhlicu s pokladom. Pre-
to sme sa vybrali na poslednd vypravu,
ktora nds priviedla k strazkyni pokladu,
ktora nam s radostou poklad odovzda-
la. Kazdy statocny obyvatel Strateného
mesta ziskal svoj maly poklad, z ktoré-
ho sa velmi tesil, ale ten skuto¢ny po-
klad si kazdy z nds odnasal v srdci. Pria-
telstva, ktoré sme za cely tyzden nado-
budli, pretrvaji navzdy.

A kedZe sa poklad nasiel, tak sme sa
my, domorodkyne Reja a Meja, mohli
konecne prestahovat do Najdeného
mesta, v ktorom sa ndm Zije super.
A z tohto nasho nového mesta posie-
lame srde¢ny pozdrav nasim novym ka-
maratom: Tomaskovi R., Miskovi, Domi-
nikovi, Davidovi H., Sebastidnovi, Filip-
kovi, Ondrejovi, Adamovi, Nicolasovi,
Tomaskovi K., Davidkovi M., Tadeaskovi,
Dankovi, Samkovi, Mercelke, Olivii, Peti,

Simonkovi, Eliske a Alexovi.
REJA A MEJA -
MONIKA JAKLOVSKA A JANKA PTAKOVA
ANIMATORKY V TABORE




Tvorivé dielne
vprirodealias
tvorivy tabor

5.-12. AUGUST 2012, DUCHONKA
Piate vyrocie tvorivého tabora na Du-
chonke nemohlo dopadnit inak ako
na vybornd.
Napriek tomu, Ze pocet tcastnikov bol
nizsi ako po minulé roky, prijemna nala-
daatvorivy duch nestracali na sile. Na-
zov penzidna Slniecko slubovalo pek-
né augustové pocasie, ktoré nas nao-
zaj nesklamalo.
Nasi silni muZi nam kazdé rano vynies-
li stoly na Cerstvy vzduch, Sikovné diev-
cence sa postarali o vybalenie materia-
lu a mohlo saist na tvorivé dielne, kto-
— ® rébolinaozajrozmanité a rozvijali nadu
| —sitycq : = fantdziu a umelecké citenie. 3
. 2912 3 Prvy den sme si vyzdobili tricko, staci-
la nam sila sava, papier, noZnice a ori-
ginal bol na svete.
V dalsi der sme si usili pizdro na mobil,
ihla nepatrila do rdk len Sikovnym diev-
¢atdm, ale svoje umenie ndm ukazali aj
chalani. Pouzili sme flisovi deku, ihlu,
nit a na zdobenie rézne koralky, gom-
biky a Snurky.
Trpezlivost a jemnd motoriku sme si
potrénovali tiez. Na kruhovy plat dre-
va sme si pomocou fazulky, SoSovice,
hrasku, ryZe ¢i korenia vytvorili moza-
iku. Na par chvil sa z nas stali trpezli-
vé popolusky. Verte, takyto relax je na-
ozaj prospesny pri odburdvani stresu,
odportcam si to vyskisat. Potrebu-
jete na to len drievko, r6zne farebné
strukoviny, lepidlo - my sme pouzivali
disperzné lepidlo, ktoré po vyschnuti




spriesvitnie. Je dolezité, aby sa hoto-
vd mozaika po vyschnuti este pretrela
tymto lepidlom zriedenym s kvapkou
vody, aby sa to vsetko este lepSie za-
fixovalo. Takyto obraz vdm bude robit
potesenie este velmi dlho.

Obycajnym platenym taskam sme tiez
dodali novy nadych, kazda bola kras-
na a nie¢im vynimoc¢na. Zdobili sme
ich farbami a fixkami na textil. Po vy-
schnuti uz len staci tieto tasky prezeh-
lit rubovou stranou.

Tiez sme si vyskdsali vyrobit naramok
s menom. Bolo to sice ndroc¢né, ale
niektori odvazlivci to zvladli az do zda-
reného konca a vysledok naozaj stél za
to. Potrebovali sme nato prizok z plas-
tovej flase, dve farebné bavinky a pred-
stavivost. Tvorivd muza nasich ¢lenov
sa opat potvrdila, vSetky vyrobky boli
ako inak Gzasné.

Hlavnou myslienkou pobytu boli tvori-
vé aktivity, avSak popri nich ostal ¢as aj
na oddychovy program, ktory sa niesol
v duchu prave sa bliziacej londynskej
paralympiady 2012. Pri zapaleni pa-
ralympijskeho ohfia nam bola horiaca
fakla odcuzdena Robinom Hoodom, po
ktorom sme cely tyzden pétrali a zbie-
rali stopy. Po opakovanych nezdarnych
pokusoch sa par Sikovnym tc¢astnikom
podarilo pachatela odfotit. Olympij-
sky ohen bol nakoniec v noénej hre pl-
nej prekvapeni objaveny a pochoden
bola zapalena. Stélo to sice velkid dav-
ku odvahy, ale vSetci svoj strach nako-
niec prekonali.

Ucastnici boli rozdeleni do piatich ti-
mov: Slovenko, Austrdlia, Juhoafricka
republika, Jamajka a Japonsko. Vsetci
sa usilovne pokuisali o ziskanie co




najviac zlatych medaili, ale vyhrat mo-
hol len ten najlepsi. V tomto pripade to
bola Australia na &ele s rodinou Duria-
¢ovou, Ferkom Fabrym a jeho asisten-
tom MarosSom, Lydkou Lazovou a An-
kou Sebefiovou. BlahoZeldme vitazom,
ale aj porazenym!

Svoje sily si zmerali napriklad v ¢ucho-
vom a chutovom pexesse, v dame, fa-
redne Ci sedme.

Po cely ¢as nam vyhravalo nase tradic-
né raddio Ozvena so samymi hitmi, mo-
deratorom bol nas skvely Jozko Blazek.
Pocas pekného slnec¢ného tyzdna ne-
chybali spolo¢né prechadzky na hra-
dzu a do prirody. Nasli sa aj ranné vily,
ktoré chodievali kaZzdé rano na huby
a veru, Ze aj ich nasli.

Nasa taborova zdravotacka Alka Hrad-
rianska osetrila pocas pobytu 3x pora-
nenie ruky, 1x zapchu, Ix vytknuty cle-
nok, 1x zapalené oci, 2x oSetrenie pora-
nenej nohy. Urazy boli o3etrené a vetci
Gspesne prezili.

Anketa, ktorou sme robili prieskum
spokojnosti na tdbore ndm prezradi-
la, Ze vsetci boli velmi spokojni. Z tvo-
rivych aktivit sa stalo vitazom savova-
nie triciek. Umiestnenie tdbora na Du-
chonke v penzidne Slniecko sa vam vel-
mi paci a mnohi by ste toto miesto ne-
chceli menit. No v pripade, Ze by sa nie-
¢o naslo, tak zmena by sa uvitala.
Naozaj nas tesi vasa spokojnost a slzy,
ktoré sprevadzali licenie boli znakom
toho, Ze vdm bolo naozaj dobre. Viac
krat sa mi dostala do ucha veta, Ze sa
uz teraz tesite na buddci rok. My sa na

vas tesime rovnako!
LU.
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JA&ONA

Prostrednictvom rubriky s ndzvom
JA&ONA, ktory skér navodzuje pri-
jemné, mozno trocha romantické po-
city, sa vdm trochu netradi¢nym spo-
sobom prihovéra nas ¢len, mlady muz
Roman Bilik, ktorého druzkou sa stala
tazka forma svalovej dystrofie.

O dychacom pristroji

Ako som uz pisal v predoslych ¢lankoch,
Zije vo mne bestia (dystrofia), ktord ma
dostala az na 16zko a dychaci pristroj.
Moje plica uz samé nevlddzu dychat,
a tak potrebujem pomoc, ktord mi uz
Sest rokov poskytuje velmi Sikovny dy-
chaci pristroj znacky BiPAP Harmony.
Tento pristroj ma aj zvlhcovac vzduchu,
aby sa mi ,neprisusovali” hlieny, ktoré
mi potom mama odsadva odsavackou
na to uréenou znacky Devilbiss. Je to
dobra odsavacka s vlastnym zdrojom,
aby som ju mohol pouzit aj mimo domu.
Aj dychaci pristroj ma moznost napo-
jit sa na baterku , ale td je velka a taz-
ka, velmi neprakticka. Tento pristroj na
dychanie ma ale zopar mich, nie je ur-
¢eny na celodenné pouzivanie, ale len
na no¢nu podporu dychania, pozoru-
jem aj, Ze ¢im dlhsie ho pouzivam, je
hlu¢nejsi a hlu¢nejsi.

Nedavno nam volal jeden pén z firmy
Aries, ktory ndm nasledne prisiel pred-
viest novy pristroj na dychanie. Ked ho
zapol, bol som prekvapeny, aky je ti-
chucky a prakticky, s mnozstvom funk-
cii a nastaveni, aby sa mohol dokonale
prispésobit potrebam pacienta. Ma do-
konca vymenitelny vlastny zdroj, ktory
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je velky asi ako ovladac od televizora.
Aj zvlhcovac je mozné pripojit.
Avsak k tomu, aby som pristroj mohol
ziskat, som potreboval lekdra, ktory
vyplni potrebné papiere do poistovne
a bude ochotny prestudovat si pristroj
a naucit sa ho ovladat. Na stastie, mam
velmi ochotného primara z Galanty. Pri
jednej rutinnej vymene tracheostomic-
kej hovoriacej kanyly, ktord mi vymie-
na pan primar, mi vSetky potrebné pa-
piere vypisal a potom sme ich odovzda-
li pAnovi z Ariesu, ktory uz vybavil po-
istoviiu celkom rychlo. Tento pan nam
zohnal aj kanylu a odsdvacie katétre,
vie vybavit aj novi odsédvacku hlienov
a v podstate vSetko potrebné pre pa-
cientov na pristroji. Nas to nestalo nic,
ale to vSetko zélezi od ochoty lekdrov a
poistovne, ktori v mnohych pripadoch
davaju od toho ruky prec.
Ja uz mam pristroj schvéleny a pripra-
veny, o par dni idem do nemocnice na
ARO (anesteticko - resustitacné od-
delenie) do Galanty, kde pod dozorom
lekara nastavime novy pristroj, aby mi
dychal podla potrieb a zostanem tam
na pozorovani, maminka sa zatial na-
uci obsluhovat pristroj.
Uz sa velmi tesim.
Ak by ste potrebovali pomdct alebo
poradit, ziskat bliZsie informacie, ob-
ratte sa na OMD, ktord vdam da na mna
kontakt. Ja alebo mama ochotne po-
mdzeme. )
ROMAN BILIK

PS: Viac informacii o pristroji ndjdete
na http://trilogy100.respironics.com/



O NASICH ELENOCH

DystroRozhovor
so surodencami
Zilkovcami

V dneSnom DystroRozhovore sme sa
rozhodli predstavit vam nasich dlho-
rocnych clenov, a to stirodencov Evu
a Petra Zilkovych z Bratislavy.

ZACNEME MLADOU DAMOU:

Ahoj Evka, myslim, Ze mnohi nasi ¢le-
novia o tebe vela nevedia, m6zes nam
o sebe nieco prezradit?

Ahojte vsetci, srdecne vas pozdravu-
jem. Mam 34 rokov, som tazko teles-
ne postihnutd a od narodenia sa po-
hybujem na invalidnom voziku. Byvam
od mojich siedmich rokov s rodi¢mi
a bratom Petrom v Bratislave, v 3-izbo-
vom byte. Dovtedy sme byvali na stred-
nom Slovensku, v dedine pri Detve, od-
kial pochadzame. Do Bratislavy sme
sa prestahovali kvoli Skole, pretoZe na
dedine ani v okoli nebola bezbariéro-
va Skola. V Bratislave som chodila na

Mokrohajsku ulicu, do Skoly pre teles-
ne postihnutych. Chvilu som chodila do
Skolky, potom na zékladnd a aj stred-
nd Skolu. VyStudovala som Obchodni
akadémiu s maturitou a neskor som si
urobila druhi maturitu, a to popri pra-
ci som chodila na 2-ro¢né pomaturit-
né kvalifika¢né stidium Socidlno-prav-
na ¢innost. Pracujem uz 16 rokov v jed-
nej rozpoctovej organizacii, adminis-
trativne prace.

Jedna osobnejsia otazka, ak s nou su-
hlasis, akym druhom nervovosvalové-
ho ochorenia trpis. A ako ochorenie
zmenilo, ovplyvnilo tvoj Zivot. Co tivza-
loa mozno dalo?

Mam spindlnu svalovi atrofiu, je to
vlastne ochorenie svalstva, Cize som
odkazand skoro vo vsetkych tikonoch
na druhid osobu - od obliekania, hy-
gieny, premiestfiovania az po otacanie
v noci. Toto ochorenie urcite ovplyvni-
lo moj zivot, nemdzem robit vSetko, ¢o
by som chcela, ist kam by som chce-
la, nem6zem napriklad cestovat, cho-
dit na rozne tiry do hor, velmi by som
sa chcela venovat latinsko-americkym
tancom, kedZe mam rada hudbu a ta-
nec. Toto ochorenie miv podstate vza-
lo samostatnost, osobni slobodu, druh
intimity, osobny, sikromny Zivot, to ¢o
je pre zdravych ludi samozrejmostou.
Mam ale iny hodnotovy rebricek ako
mnohi zdravi ludia, dokaZzem sa tesit
z malickosti, ktoré zdravi povaZuji za
Gplne beznu zalezitost.

KaZzdy z nds musi dennodenne preko-
navat nejaké bariéry, aké mas skuse-
nosti ty s bezbariérovostou v tvojom



DYSTROROZHOVOR

okoli? Pripadne, ktoré prekonavanie
bariér je pre teba najndrocnejsie?
Najhorsie st pre nas vozickarov schody,
petniky, pretoZe tie neprekonam s elek-
trickym vozikom. Na mechanickom vo-
ziku zvladnem aj schody, samozrejme
za pomoci osobnych asistentov, ale
kedze chcem byt samostatnejSia, tak
sa pohybujem na elektrickom voziku.
V mojom okoli st zvac¢sa bezbariérové
pristupy do réznych institucii, obcho-
dov, do banky, na postu, ale aj takjeich
malo a najma v meste. Najsmutnejsie
je, Ze bariérové su hlavne statne insti-
tdcie, ktoré musim ¢asto navstevovat.
A este ¢o by som spomenula, aj ked'je
do nejakej danej budovy bezbariérovy
pristup, je problém s toaletou, bud'su
tam schody alebo Gzke dvere.

Jednou z inSitudcii, s ktorou chce
mat clovek so zdravotnym postihnu-
tim dobré vztahy, je UPSVaR. Aké si
mala zatial ty skidsenosti, porozume-
nie s pracovnickami na tirade? Bolo to
vzdy bez problémov? O akld pomdcku
si naposledy Ziadala? Si spokojna s to-
uto pomockou?

V slicasnosti je to lepsie, ale aj tak za-
lezi od konkrétneho cloveka, ktory tam
prave je. Bohuzial, nepracuji spravni
[udia na spravnom mieste. Je pravda,
Ze ten, kto je v tejto praci dobry a ma
socidlne citenie, ten tam dlho neosta-
ne, a to je smutné. Co sa tyka pomdc-
ky, o ktord som naposledy Ziadala, je to
elektricky vozik, myslim, Ze to bolo asi
pred tromi rokmi. Pouzivam vozik do-
dnes, pohybujem sa nafiom cely denv
praci, na chalupe, vSade tam, kam sa s
nim dostanem. Je super, len ma mald
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chybicku, nema strechu a mam caline-
nu sedacku, takze v dazdi moc necho-
dim von, ale som s nim spokojna.

S tvojim bratom Zijete v spolo¢nej do-
macnosti, prezrad, mate obcas aj vy
strodeneckd krizu?

Krizou by som to nenazvala, len mame
obcas mensiu vymenu nazorov ako inf
strodenci.

Ako by si charakterizovala Peta, je to
dobry brat? Prezrad' nam na neho ne-
jakd zaujimavost, slangovo , pikosku” ...
Je to skvely brat, je pozorny, spini mi,
¢o mi na ociach vidi, ochranuje ma, ro-
zosmieva, nedala by som ho za nic¢ na
svete. Je pravda, Ze by som ho niekedy
,zaskrtila” (Gsmev), ked mu musim ro-
bit sekretarku, pripominat mu niekto-
ré veci, ale to je normalne v kazdom
strodeneckom vztahu. Ak sme nieke-
dy od seba ¢o i len dva dni, uz mi chy-
ba. Neviem, ¢i je to ,pikoska”, ale ak
by ste hladali méjho brata, tak urcite
chodte tam, kde je vysoka koncentra-
cia peknych Zien, urcite ho tam ndjde-
te (Gsmev).

Mas nejaku obltibenu kaviarnicku, kde
si rada zajdes?

Nemdam nejakd konkrétnu obltibend ka-
viaren, rada si zdjdem napriklad do co-
kolddovne Pod Michalskou branou na
kokosovi ¢okoladu, sem tam na dis-
kotéku (Gsmev), ale rada objavujem
aj nové podniky, pretoze som zvedavy
tvor, len musia byt bezbariérové.

Dakujeme za rozhovor Evka.
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Aj ja dakujem za moznost prezradit
o sebe par slov, mozno vas niektoré
pobavili, niektoré nie, ale hlavne, Ze st
pravdivé. Prajem vietkym vela sil, opti-
mizmu, lasky a chuti do Zivota.

S Gprimnym pozdravom Eva.

TERAZ PAROTAZOK PRE PETA:

Ahoj Peto, keby si mal o sebe povedat
par viet, ako by si sa charakterizoval?
Co rad robievas?

Vzhladom na to, Ze som tazko teles-
ne postihnuty a pohybujem sa len na
elektrickom voziku myslim si o sebe, Ze
som optimista a mam rad humor. Va-
Zim si vSetkych mojich dobrych priate-
[ov, ale nemam rad klamstvo a povyso-
vanie sa nad ostatnymi. Mdm samozrej-
me aj mnoho nedostatkov, proste som
taky obycajny chalan. Vo volnom case
savenujem mojim konickom , ktoré su
financne narocné a obCas mi poriadne
nabdraji méj rozpocet (ismev). Nieke-
dy sa mi stava, Ze si musim pozicat od
sestry alebo od rodicov. Venujem sa
napr. modelarstvu, lietam s vrtulnik-
mi, zaujimam sa o autotuning, bavi ma
hudba, elektronika, Sach, pocitace, no
najradsej som v kruhu svojich priatelov,
s ktorymi sa zGc¢astrfujem rdznych ak-
cii. Niekedy mi na toto vSetko nestaci
ani 24 hodin denne (Gsmev).

Mas rovnaku diagnézu ako ma Evka.
Ako by si z tohto hladiska ako pacient
hodnotil lekdrsku starostlivost o ludi
so svalovym ochorenim na Slovensku?
Mas nejaké konkrétne pozitivne skise-
nosti s lekarmi?

Viac menej som mal dobré skisenosti,
ale aj tak to vzdy zalezi od konkrétneho

DYSTROROZHOVOR

¢loveka, ktory sa za tym bielym plas-
tom skryva. A tiez plati, nie je lekar ako
lekar.

Ako vnimas bariéry okolo seba a ako
celkovo hodnotis postoj spolo¢nos-
ti k nim?

Bariér je stdle dost a postoj spolocnos-
ti sa velmi oproti minulosti nezmenil,
vyraznd zmenu sledujem u sikromnych
podnikatelov, ktory umoznuju bezba-
rierovy pristup do svojich podnikov a
firiem, ale ¢i to u nich sdvisi so social-
nym citenim, to som si nie isty.

KaZdy z nas sa prave kvoli svojmu zdra-
votnému postihnutiu dostal do kon-
taktu s dradmi. Aké mas ty skisenos-
ti s vybavovanim na dradoch prace i
Socialnej poistovne?

V stcasnosti sa to zlepsilo, ale opat
sa budem opakovat, zase to zélezi od
konkrétneho cloveka, ktory tam prave
je. Bohuzial, tdto pracu vykonava sta-
le este mnoho ludi, ktori k nej nemaju
patri¢ny vztah a socidlne citenie. Jed-
na skidsenost sa mi opakuje stdle, ze
ten, kto je v tejto praci ozaj dobry a sa
jej aj rozumie, ten tam dlho nepracuje.
Smutnym stdle ostdva aj ten fakt, Ze
mnohi pracovnici sa na nas pozeraju
len cez peniaze a nevidia to podstat-
né, ¢o za tym naozaj je.

Je za nami krasne leto, ako si ho prezi-
val ty? Boli ste s Evkou niekde na do-
volenke?

Boli sme celd rodina na chalupe v na-
Sejrodnej dedine, ale zato som sa opa-
lil ako pri mori, alebo Ze by spalil?



RODICIA RODICOM

Co tav poslednej dobe najviac potesilo,
nejaka vec, skisenost, zazitok?

Pridali osobnym asistentom par centov
(Gsmev). Na poste som dostal od pra-
covnicky za okienkom prednost v rade,
ktory bol pekne dlhy.

TieZ sa mi neda neopytat na tvoj vztah
s tvojou sestrou. Ako by si ju charakte-
rizoval? Co mas na nej najradse;j?

Moja sestra... hm... myslim, Ze mame
dobry vztah, pomahame si, teda ona
mne viac, niekedy je ona moja pamat,
diar a poradca, takZze minimalne tri v
jednom. Je ako ja vZdy veseld, ovela
vacsi optimista ako ja, tiezmd rada hu-
mor, je vzdy ochotnd pomdct, md rada
hudbu, pekne spieva, ¢o mozno mélo-
kto vie, inak sme velmi podobni a to
nielen vyzorovo. Co mam na nej najrad-
Sej? Asi Ze je velmi zodpovedn3, a to aj
zamna! Ato by tak v kocke bolo vsetko.
Prajem vSetkym citatelom pekny den!

Dakujeme za rozhovor a Zeldme vela
sily, lasky a optimizmu do dalSich dni.

ZA OMD V SR SA PYTALA
LUCIA MRKVICOVA A MARIA DURACINSKA

RODICIARODICOM:

Mili citatelia, prindSame vam rozho-
vor s dalSou rodinou, kde Zije dieta
so svalovou dystrofiou. Do tejto rub-
riky sa mozete zapoijit, mili nasi rodi-
Cia, aj vy svojim pribehom, skiisenos-
tou, zazitkami, fotografiami...

Kazdy prispevok je vitany.
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V tomto Cisle Ozveny vam predstavi-
me 5-Clennd veseld rodinu, ktord sa
tento rok v plnom pocte zicastnila
letného tdbora OMD v SR.

Rodina Kanalasovcov

Na dvod nam klasicky predstavte
vasu rodinku...

Sme 5 - ¢lenna rodina, ktora Zije na ,da-
lekom” vychode v dedinke Ohradzany,
nedaleko mesta Humenné. Nasu rodi-
nu tvori Petra, 9-ro¢na dcéra, Sebastian
(6 rokov), Olivia (4 roky), ja a mdj man-
Zel Peter. Byvame v rodinnom dome
spolu s mojimi rodi¢mi a kokrSpanie-
lom menom Ketina.

Ako ste sa dostali k nasej organizacii?
Po zisteni ochorenia nasho Sebasti-
ana a po prekonani Soku a strachu z
tohto zistenia som ihned'zacala cezin-
ternet ziskavat informacie o tejto dia-
gnoze, ako aj o ludoch, ktori ziji s tym-
to ochorenim. Priznam sa, nebyt tejto
modernej technoldgie, akou je inter-
net, by som nevedela tolko, ¢o viem
teraz. A tak som sa dozvedela aj o or-
ganizdacii OMD a o vas a o vasich aktivi-
tach a pomoci.

Ako ste stravili leto? Co pekné ste za-
zili alebo este zaZijete?

Leto, teda letné prazdniny deti travia
vacsinou doma. KedZe moja praca mi
neumoznuje Cerpat vela volna v ¢ase
letnych prazdnin, deti vela moznosti
nemaju. Zato vikendy sa snazime ¢o
najviac travit spolu. Aj trochu prace
(pri dome to inak ani nejde), a aj tro-
chu zabavy. Na dvore mame nevelky
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bazén, ktory deckad vyuzivali skoro kaz-
dy den, kedZe tento rok bolo leto velmi
hortico. Nedaleko nds sa nachadza vod-
na nadrz Domasa, ¢ Zemplinska Sira-
va, takZe boli jednodnové vylety k vode
alebo na kone alebo poznévanie blizke-
ho okolia. Ale najvacsi zazZitok bol, sa-
mozrejme, tdbor na Duchonke, na kto-
ry sa decka tesili od zaciatku prazdnin.

Co savam v tabore pacilo najviac?

Pobyt v tabore bol oddych a poucenim
zaroven. Myslim, Ze bol prinosom pre
kazdého c¢lena nasej rodiny. Decka zis-
kali novych kamaratov a posilnili pria-
telstva z minulého roku. UZili si vela za-
bavy. Petra si do dennika zapisala, Ze
to boli najkrajsie dni jej prazdnin, Se-
bastian sa ,skamaratil” s vozikom, kto-
ry eSte nemame, ale tento rok ho uz
objedname. Decka boli bezprostredné
a perfektne zapadli do kolektivu, kde si
kazdy nasiel svojho kamarata. Manzel
bol tento rok prvykrat, takze Siel tros-
ku s obavami z nového prostredia (cha-
pem ho, ja som §la s takymito pocitmi

RODICIA RODICOM

minuly rok), ale tie sa pominuli hned
prvy den. Rodicia si navzdjom vymie-
nali skdsenosti a rady, delili sa o svoje
pocity, otvarali sa jeden druhému - to
bolo to ,naj” - porozpravat sa s niekym,
kto vds chdpe, lebo ma tie isté problé-
my, ako mame my. A k tomu moZnost
porozpravat sa s psychologickou, roz-
Sirit informacie zo socialnej oblasti, ¢i
absolvovat rehabilitacny program, to je
velkd vyhoda a skoda nevyuzit to. Boli
sme obaja spokojni, za ¢o vdacime hlav-
ne vasej organizacii.

Ako vyzera klasicky den

u Kanaldsovcov?

No asi tak normalne, ako vsade inde.
Ceztyzden, ked rdno povstavame, dec-
ka sa napapajui a nachystajd do sko-
ly, tie mladsie do $kolky. Petra chodi
do skoly u nas v dedine, tie mensie vo-
zim do skolky do mesta, kde ma Se-
bastidn kazdy den rehabilitaciu. A ja
idem do prace. S manzelom je to za-
ujimavejsie, kedZe je Zivnostnik a pra-
cu ma dost nepravidelne. Niekedy pra-
cuje nablizku a dochddza domoyv, ino-
kedy chodfi aj na celé tyZdne z domu.
Po praci deckd vyzdvihnem zo $kolky
a ideme domov. Najeme sa, poucime
sa s Petkou, pohrame sa a popri vecer-
nych spravach trosku cvic¢ime na fitlop-
te. Na posteli po sprche trochu poma-
sirujeme noZicky a ide sa spat. Cez vi-
kend, v sobotu trochu poupratujeme,
decka pozeraju telku, ak je pekne hra-
ju sa cely den vonku. Nedelu poobede
chodime na kone - hipoterapia, inoke-
dy niekam na navstevu alebo nejaky vy-
let (ak mame ocka doma). Hlavne, Ze
sme spolu cela rodina.



TVORIVE OKIENKO

Co by ste odkazali ¢itatelom, rodi-
¢om deti so svalovou dystrofiou?
Nech nas ddery osudu nezlomia, ale
eSte viac posilnia a tie nech nas naucia,
Co je v Zivote dolezité. Tesit sa z malic-
kosti a z beZnych veci, o ¢o sa aj sna-
Zim, lebo to robi Zivot Stastnym. Nech
nam Boh da silu robit maximum pre
nase deti a im silu obstastriovat nas.
Prinajmensom tym, Ze s.

Dakujeme za rozhovor a prajeme vam

vela krasnych a stastnych dni.
A

TVORIVE OKIENKO

Sikovnik Viliam Krajé

Po stopach nasich élenov, ktori st ob-
dareni talentom, sme patrali po ce-
lom Slovensku, az sme nasli Sikovné-
ho mladého muza, ktory Zije vo Velkej
Lomnici pod krasnymi Tatrami. Vola
sa Viliam Kraj¢, ma svalovi dystrofiu.
Vieme o nom, Ze sa venuje praci s dre-
vom. Viac o sebe, ale hlavne svojom
hobby ndm uz prezradi sam.

Ahoj Vilo, si nasim ¢lenom uz dva roky,
ako si sa vlastne dozvedel o OMD?
Mili OMD4aci! O OMD som sa dozvedel
od vasej ¢lenky Danky Lackovej (pocha-
dza tiez z Velkej Lomnice, pozn. OMD
vSR) a dalSie informdcie som ziskal z in-
ternetu. Som velmi rad, Ze som sa stal
vasim c¢lenom.

Co by si nam o sebe prezradil?

Byvam vo Velkej Lomnici v rodinnom
dome s rodi¢mi. Zdkladnd Skolu som
navstevoval u nds vo Velkej Lomnici.
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SOU - Levoca, odbor calinnik, som
tspesne ukoncil v roku 2001. Po skon-
¢eni Skoly som bol doma na polovic-
nom invalidnom déchodku, ob¢as som
nieco opravil - precaltnil ako stolicky,
rohové lavice a Sil som puzdra na mo-
bilné telefény. Mojim hobby je Sach a
vyrezavanie z dreva. Mojim snom je byt
zdravy, aj ked to mozno je pre mia ne-
redlnym snom. Zabava - rad pocivam
hudbu, hrdm Sach, zaujimam sa o in-
ternet a tiez rdd chodim na grilovacky
s kamaratmi.

Videli sme tvoju krasnu pracu, OMD

si daroval drevené vyrezavané Sa-
chové figtrky. Ako dlho si sa venoval
tymto figlirkam?

Vyrezédvanie z dreva je velmi narocné
najma pre mna, pretoZe je Gnavné se-
diet a vyrezavat niekolko hodin denne.
Sachovym figtirkam som sa venoval aj
4 hodiny denne.

Co vietko si uz vyrobil? Je tvoja zalu-
ba narocna na fyzicka silu?



Z dreva som uZz vyrobil rozne vianoc-
né ozdoby, ozdoby s tematikou Vel-
kej noci a rozne Sachové suveniry. Mo-
mentalne vyrabam velkd Sachovi ta-
bulu s magnetickymi figtrkami. Vyreza-
vanie z dreva je velmi ndrocné na moju
fyzickd silu, ale som bojovnik a rad sa
s tym popasujem.

Material, s ktorym pracujes, je hlav-
ne drevo. Je pre teba tento material
lahko dostupny, da sa kdpit a ako je
financ¢ne narocny?

Pri praci s drevom pouzivam hlavne
tenké dosticky, ktoré stivdnesnej dobe
na trhu dostupné, ale je to aj dost dra-
hé. Bez pomoci mojich rodicov by som
musel moje aktivity obmedzit kvoli fi-
nancidm. Za pomoc (nielen finan¢na)
svojim rodi¢om zo srdca dakujem.

Vieme, Ze koncom novembra tohto
roka oslavis svoje okrdbhle tridsia-

te narodeniny. So srdca v mene
vsetkych OMD4&kov blahoZelame!
Dakujem véetkym OMD&kom za blaho-
zelanie k narodeninam.

Dakujeme za rozhovor a prajeme
vela tvorivych napadov, sily

a Uspechu.
ZA OMD V SR SA PYTALA
LUCIA MRKVICOVA

Na pamiatku ¢lena
JanaSedlacka

Spomienka na brata, ktory sa so Zi-
votom popasoval zo vietkych sil ...

Kolko Iudi ma sdrodenca, kolki maju
dokonca starsieho strodenca ale-

bo aj sirodencov viac. Mia zivot ob-
daril, aj ked pocas puberty sa mi zda-
lo, Ze potrestal, starsimi stirodencami
dvoma, a to dokonca bratmi. Jeden
sa vola Peter a narodil sa v roku 1971,
druhy Jan - narodeny v roku 1972

a o par rokov neskér som sa narodila
ja - v roku 1985. Tento ¢lanok nie je

0 mne, ani o mojom Zivote, ale prave
0 mojom bratovi Jankovi.

Volam sa Juliana Janechov3d, byvam
v malinkej dedinke pri Prievidzi, ktora
sa nazyva Cigel. Tak ako vy, ako vacsi-
na ludi, ktori ¢itaji tento ¢lanok, aj ja
sedim na invalidnom vozi¢ku a v kar-
te mam napisané ,svalova dystrofia”.
No okolo mna pobehuji dve malé de-
tdrence a mam partnera, ktori mi do-
davaju silu dusevni, kedZe t4 telesna
mi akosi stale chyba. Ale teraz sa uz do-
stanem k tomu, ¢o ma tazi, ¢o ma boli,
pti com sa mi tlacia slzy do mojich, za
poslednych par dni, uplakanych oci.
Urcite mnoho z vas ¢itava Ozvenu, cho-
di na stretnutia, ste spolu v kontakte.
Ja osobne medzi vas ¢lenov nepatrim,
ale v blizkom ¢ase to napravim. Janko
medzi vas patril, a to dlhé roky, urcite
ste ho mnohi z vas osobne, alebo as-
pon zo slov znamych poznali.



Moj brat sa vola Jan Sedlacek, vlastne
savolal a prave preto piSem ¢lanok, aby
ste sa dozvedeli, Ze Janko nas opustil,
ale Zil zivot, o ktorom sa patri napisat.
Janko od troch rokov Zil s partnerkou,
ktord z vds poznaji mnohia s touistou
aj ziju, partnerkou, ktora je vernejsia
ako najvernejsia manzelka a neopus-
ti Cloveka, aj keby ako chcel. Partner-
ka menom svalova dystrofia .

Mnohi z nds na tito chorobu neboli
pripraveni. Mnohi z nds sa citili menej-
cenni. Mnohi z nas sa trapili a kladli si
otdzky: Preco prave ja? Medzi nich pat-
ril aj Janko. Aj ked sa navonok usmie-
val a okolo seba rozdaval smiech a dob-
ry pocit, vo vnutri bol smutny, tazil po
normalnom Zivote, Zivote zdravych ludi.
Préve preto celé, dlhé roky cital knihy -
jeho zalubou sa stali zvieratd a hlavne
vtaciky, ktoré aj sdm choval. TieZ milo-
val bonsaje a kvety. Ved ako sa hovo-
ri, Clovek, ktory miluje zvieratd a kvety,
je dobry ¢lovek. A tak sme ho celé roky
videli pred pocitacom alebo pri knihe,
¢i Casopise.

Atak ubiehali dIhé roky, dIhé letd a este
dlhsie, pre vozickara nekonecné zimy.
Kazdym dnom Janko dokazoval, ze
predpoklady lekarov, ktori mu urcili
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Zivotnu cestu nie dlhsiu ako 18 rokov,
boli nepodlozené vymysly slovenskych
neskudsenych lekarov, ktori berd pacien-
tov ako dalSie a dalSie Cisla. 18. rok pre-
Siel. Presiel aj 28., aj 38. rok a pre Jan-
ka zacalo svitat sIniecko. Toto ,Slniec-
ko” vjeho Zivote sa objavilo na Facebo-
oku a zrazu bolo vjeho narudi. Siniecko
menom Milka, ktord je zdrava a na Jan-
ka sa pozerala ako na plnohodnotného,
rovnocenného cloveka, muza, do kto-
rého sa casom zamilovala.

Atak sa Janko zacal pred nasimi oc¢ami
menit. A videli sme zrod krasnej, pra-
vej, Cistej a aj nevinnej lasky, ktora nds
vsetkych naucila, ¢o to je milovat. Pred-
stavit si muZa, ktory sa stard o svoju po-
stihnutd manZelku je urcite beZnejsie
ako krehk3, atla Zena, ktord sa stard
o postihnutého manZela. No oni dva-
ja to vSetkym ukazali a zacali sa plany
spolocného Zivota. Pocas poslednych
mesiacov Janko prezil to, ¢o za cely zi-
vot nezazil. Stahovanie sa do priatel-
kinho bytu. Kidpa auta. Planovanie za-
snub. Spoznavanie dvoch nezndmych
rodin. A tak sa zacal prerabat byt, keby
sme len tusili, Ze nakoniec v plne pre-
robenom, bezbariérovom byte, so zdvi-
hakmi a vSetkymi vymoZzenostami, kto-
rymi mu chcela ulah¢it jeho kriz, bude
Zit o par tyZdnov uz sama ...

A prisiel osudny den. 22.6. 2012

Obaja boli u nas, Janko sa tesil na psi-
ka, ktorého mu akurat mali doviezt. Te-
Sil sa, ako si ho dovezi domov, kde Mil-
ka uz mala macicku. Psik prisiel. Janko
sa rozlicil. S elektrickym vozikom si
sadol dozadu auta, ktoré bolo presne
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na takyto druh prevazania vozickarov.
Idylicka predstava ... Ktoru prerusil je-
den, jediny telefonat okolo 16:00, tele-
fonat mojej maminke. Havarovali. Jan-
ka ,vyprostuji” z auta hasici ... Abolo
po Gsmeve a Stasti. Prisli dlhé a dlhé
hodiny ¢akania v nemocnici. OZivova-
nie, operacia ... AZ kym neprisiel lekar
a neoznamil zdravotny stav. ,, Tym, Ze
bol Janko zapdsany na voziku a bol vel-
mi, velmi slaby, prevratenie vozidla mu
spbsobilo tlak na hrudny ks, ktory mu
dolamal vsetky rebr3, ktoré mu nasled-
ne prepichli niektoré Zivotne dolezité
orgdny, vratane pankreasu, sleziny a Za-
lddka ...OZivit sa nam ho podarilo, ope-
rdciou vSak nevieme najst miesto Uni-
ku krvi.Ma 5 % Ze prezije.” Nekonecné
modlitby a prosby, ktoré prerusil tele-
fonat 0 23:00, a lekdr nam oznamil naj-
strasnejsiu a najtazsiu vetu, akd som
v Zivote pocula... Janko pred par mi-
ndtami dobojoval. DIhé a dlhé hodiny
placu, vycitiek a smatku. A otazok, na
ktoré sme si vSak museli pockat, kym
sa jeho partnerka nedostane zo Soku.

V aute im potichu hral Modern Talking -
Romantic Dreams, atmosféra vhodna
na ind situdciu, ktora sa konci inym,
stastnym hapyyendom ... Janko mal
na kolendch psika. Milka sa na sekun-
du otocila na Janka, aby ho skontrolo-
vala, ved'rychlost vozidla nebola anina
50km/h. No zrejme na dseku pred Kla-
kom to staci... No teraz nam uz vycitky,
otdzky, ani pla¢ nepomo6zu, aj ked pra-
ve ten sa stal nasim najstalejsSim spo-
lo¢nikom poslednych dni. Teraz je tre-
ba rozmyslat ako by sa na to pozeral
prdve on, ¢o by od nas chcel.

NA PAMIATKU JANA SEDLACKA

Chcel by hnev? Chcel by smdtok? Chcel
by vycitky? NIE. Chcel by, aby sme sa
pozerali ako Zil, nie ako skoncil, ako
nasiel lasku a aky bol stastny. Chcel by,
aby sme pokracovali ako rodina azjeho
Zivota si zobrali najviac, ako sa da. Aby
sa Milka postarala o nds, a aby sme sa
mi postarali Milku a presne na to sa
musime zamerat. Po Jankovi zostali
milujdci rodicia. Milujica sestra, brat,
priatelka. Moje deti, ktoré ho milova-
li a zboznovali. Rodina a priatelia, kto-
rym kazdym diiom chyba. Preto budem
rada, ak si ho zapamatate presne takto
a budete na neho spominat v dobrom
a budete sa za neho modlit.

Ved jeho motto, ktoré si sam Zelal raz
mat na pomniku, aj ked urcite nie pra-
ve teraz bolo: "neopustil som vas, len
som vas predbehol... " A preto viem,
Ze aj ked jeho telo uz odpociva zaslu-
zenym odpocinkom, jeho dusa je tu
s nami a ddva pozor na jeho neter Elis-
ku, synovca Stevka a na nas véetkych,
ktory ho stale milujd. A raz skor Ci ne-
skor sa s nim aj tak vSetci stretneme.

Tento ¢ldanok som napisala pre teba,

Janko
TVOJA SESTRA JULKA

SOCIALNE OKIENKO

Viete, ze...
netrebazabudnut?!

Osobitné oznacenie vozidla
prepravujliceho osobu s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktora je
odkazana na individudlnu prepravu,



a ktoré bolo vydané

do 31. decembra 2008,

plati LEN do 31. decembra 2012.
Tyka sa to tych oznaceni, ktoré boli
vydané podla ,starého” zakona

o0 socidlnej pomoci. Je potrebné
poziadat o vydanie nového
parkovacieho poukazu podla nového
zékona o kompenzaciach TZP.

Ve .
Prekonavanie
[ . Y
architektonickych
[ 4
bariér
Rubrika Socidlne okienko sa v jed-
notlivych ¢islach Ozveny venuje té-
mam, na ktoré ste sa najcastejsSie py-
tali v ankete rozposlanej vsetkym ¢le-
nom na zaciatku roka 2012. Jednou
z tém, ktoru ste uvadzali ako proble-

matickd, boli pomécky na prekonava-
nie bariér v exteriéri aj interiéri.

Kazdy z nas musi v Zivote prekonavat
prekazky, akurat ludia s obmedzenou
schopnostou pohybu maji o jeden si-
bor problémov viac, o architektonic-
ké prekazky - bariéry. Stretdvame sa
s nimi v podobe obrubnikov, schodov,
strmych zjazdov a pod. Prekondvame
ich pomocou rdznych rieseni, ako na-
priklad cez rampy, schodolezmi, plo-
Sinami.

Pri prekonavani vyskovych rozdielov
velmi Casto sa stretdvame s rampa-
mi, vyhotovenymi z r6znych materia-
lov (betdn, Zelezna konstrukcia a pod.)
Z pohladu pouZitia je konstrukcia ram-
py menej dolezitad ako su jej samotné
technické parametre, kedZe Casto sa
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zabuda na stavebno-technické pred-
pisy, najma na vyhlasku ¢. 532/2002
Z.z., ktorou sa ustanovuiji podrobnos-
ti o vSeobecnych technickych pozia-
davkdach na stavby uzivané osobami
s obmedzenou schopnostou pohybu
a orientdcie, napriklad, Ze rampa musfi
byt Sirokd najmenej 1300 mm a jej po-
zdiZzny sklon méze byt najviac 1:12.
Tam, kde netreba prekondvat vacsie
vyskové rozdiely poslizi aj jednoduchy
stavebnicovy systém, z ktorého vyho-
tovime mensie najazdy.

Naopak, pri jednorazovom prekonava-
ni architektonickych bariér posliZzia aj
prenosné rampy, ktoré mdzu byt jed-
nodielne, ale aj dvojdielne a konstruo-
vané na nosnost, Ze udrZia aj ¢loveka
na elektrickom invalidnom voziku. Pre-
nosné rampy st vhodnym rieSenim vsa-
de tam, kde netreba prekonavat vela
schodov a je dostatocny priestor pred
nimi na ich umiestnenie; su relativne
[ahké a skladné, kedZe ich prevazame
v zloZzenom stave.
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PREKONAVANIE ARCHITEKTONICKYCH BARIER

Na pravidelne prekonavanie scho-
dov v cudzom prostredi je vhodnou
pomoéckou prave schodolez, na ktory
sa pripevni mechanicky vozik a pomo-
cou obsluhy da sa zvladnut aj niekol-
ko poschodi. Vyberme si tito poméc-
ku, ked sa ¢asto pohybujeme v cudzom
prostredi, kde st schody, pripadne este,
ked inym riesenim nie je mozné prekle-
nit bariéry vdomacom prostredi. Scho-
dolez je pre kazdodenné pouzitie ¢aso-
vo narocna pomocka, ale nenahraditel-
natym, Ze ho moZeme prevazat v aute
a pouzivat vsade, kde je potrebna.
Situdcia je Gplne ind, ak mame scho-
dy doma a potrebujeme ich zvladnut
pravidelne. Tu je uzZ potrebné uvazo-
pohodlie a komfort aj pre obsluhu, pri-
padne moZnost na samostatné zvlad-
nutie presunu. Mali by sme vtomto pri-
pade uvazovat o ¢o najbezpecnejSom
systéme a zaroven stavebno-technicky
zvlddnutelnom. To znamen3, Ze nie v3a-
de sa daji dobudovat vytahové Sach-
ty, umiestnit vytahové kabiny a nie kaz-
dé schodisko je dostatocne Siroké na
umiestnenie schodiskovej ploSiny.

Na Slovensku pdsobi niekol'ko firiem,
ktoré ponukaju celd skalu rieseni na
prekonavanie schodov a prevyseni. Tie-
to firmy pondkaji aj moZnost bezplat-
nej konzultdacie, pripravia ndvrh naj-
vhodnejsieho riesenia s cenovou kalku-
l[aciou. Oplati sa ich preto oslovit viac
arozhodnt sa az po porovnaniich po-
nik. Nikdy sa nenechajme presvedcit
na rieSenie, pri ktorom nie sme pre-
svedceni o jeho vhodnosti a vyuzitel-
nosti pre nds aj v horizonte dlhsieho



¢asu v buduicnosti. Napriklad: kedze
svalové ochorenia su progresivne, tre-
ba mysliet na pripadné zhorsenie zdra-
votného stavu a pravdepodobnost, Ze o
rok alebo dva ndm uz nestaci stolicko-
vy vytah, lebo budeme sediet na voziku.
Konzultacia s odbornikmi z viacerych
firiem je dobrd a vhodna aj preto, lebo
novy pohlad spravidla prindsa nové rie-
Senia na zdanlivo neriesitelné situacie.
Zaroven, kazda firma ma svojho doda-
vatela, a preto ponukaju technicky od-
liSné rieSenia, Co v praxi moZe zname-
nat, Ze kym napriklad jedna firma je
schopna individudlne prispbsobit Sir-
ku schodiskovej plosiny, druhd pontka
iba vyrobcom vyrobeny rozmer.

Po vybere formy tpravy hned nasledu-
je otazka financovania. Podla zakona
€.447/2008 Z. z. o pefiaznych prispev-
koch na kompenzaciu tazkého zdra-
votného postihnutia je mozné riesit
tieto dpravy v ramci 8§ 33 a 37 (PP
na kdpu zdvihacieho zariadenia a PP
na Gpravu bytu, rodinného domu a na
Gpravu garazZe):

B Zdvihacie zariadenie je najma scho-
dolez, zdvihak, sikma schodiskova
plosina, zvisla schodiskova plosina,
vytah alebo stropné zdvihacie za-
riadenie - vyska prispevku sa urcuje
podla prilohy €. 10 vysSie uvedené-
ho zdkona, pricom jeho maximalna
vysSka je 11 617,88 eura.

B V ramci PP na Gpravu bytu, rodin-
ného domu a na Upravu garaze za
Gpravu bytu sa povaZuje aj tprava
vstupu do bytového domu, tprava
pristupu do bytu a Gprava pristupu
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k vytahu - vyska prispevku sa urcuje
podla prilohy €. 10 vysSie uvedené-
ho zékona, pri€om jeho maximalna
vyska je 6 638,79 eura a na lpravu
garaze 1 659,70 eura.

M Osobitu kapitolu tvori financovanie
kdpy nédjazdovych ramp. Nevyhoda
tohto riesenia spociva vtom, Ze ich
kipa nie je financovana zo Ziadne-
ho zdroja - ani na zaklade verejné-
ho zdravotného poistenia, ale ani na
zaklade zédkona o pefiaznom prispev-
ku na kompenzaciu tazkého zdra-
votného postihnutia az na jednu vy-
nimku. Ak je ndjazdova rampa su-
¢astou dpravy osobného motoro-
vého vozidla.

Pozndmka autora ¢ldnku: podmienky na-

roku na tu uvedené periazné prispevky

st posudzované individualne, uvedené
vysky prispevkov platia iba pri splneni
vsetkych zdkonnych podmienok.

TIBOR KOBOL

PSYCHOLOGICKE OKIENKO

Zdravyvztah

k postihnutému
dietatu

NADMERNA STAROSTLIVOST
MOZEBYTOBMEDZUJUCEIJSIA

AKO SAMOTNE POSTIHNUTIE
(1.DIEL)

Ziadna rodina neexistuje sama ose-
be, jej sposob Zivota je vzdy nerozluc-
ne spaty s vonkajsim prostredim. Ex-
trafamiliarne vplyvy si mnohora-
ké - socialne, ekonomické, politické,
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environmentalne, etnické, religiézne
a iné, no vsetky spolocne vyznamnym
sposobom ovplyviujd jej funkénost.
Kazda rodina prechadza urcitym vyvi-
nom. Tieto zmeny (rodiny ako aj jednot-
livca) chdpeme ako celoZivotny proces,
prebiehajdci v urcitych fazach. Zmeny
vo vyvine a prechod rodiny z jedného
vyvinového Stadia do druhého prebie-
hajd na zdklade vyznamnych udalosti
ako je tehotenstvo, narodenie dieta-
ta, odchod deti z rodiny, smrt jedného
z partnerov a pod.

Vyznamnou udalostou, ktora ,nastar-
tuje” cely rad nasledujicich zmien, je
narodenie postihnutého dietata, alebo
zistenie zadvazného ochorenia v neskor-
Som veku. Rodina sa dostéva do urcitej
krizy, vyzadujlcej zmenu doterajSieho
spbsobu Zivota, preberania novych rol
a plnenie novych dloh.

VYVOJ V RODINACH

S POSTIHNUTYM DIETATOM

SA SKLADA Z0 4 FAZ:

1) Obdobie, ked sa rodina dozvie, Ze
dieta je postihnuté, je pre fiu jedno
z najndrocnejsich. Rodicia sa musia
najskor spravne naucit zaobchadzat
so svojim postihnutym dietatom.

2) V nasledujicom obdobi rodicia -
v idedlnom pripade pod vedenim
profesionalov - pripravuiju svoje die-
ta na Zivot, stimulujd jeho psychic-
ky a fyzicky vyvin adekvatne k det-
skym, ale aj k ich vlastnym moznos-
tiam a schopnostiam.

3) Zacliatok dalsej fazy je determinova-
ny vstupom dietata do mimo rodin-
ného prostredia, jeho institucional-
na vychova a vzdeldvanie. Vstup do
vychovno-vzdeldvacieho procesu je

ZDRAVY VZTAH K POSTIHNUTEMU DIETATU

vyznamnym okamihom v Zivote sa-
motného dietata, ale aj celej rodi-
ny. Toto obdobie moze, ale nemu-
si byt totozné s tzv. beznym Skol-
skym vekom (6 -15 rokov), pretoze
niektoré postihnuté deti sa dosta-
vajli do mimo rodinného prostredia
skér, iné neskor alebo nikdy. Vo veku
nad 6 rokov byvajd u deti uz identi-
fikované dovtedy skryté postihnu-
tia, ale aj rozli¢né vyukové tazkosti
a poruchy spravania.

4) Posledné stddium nastava v Case,
ked uz dospelé postihnuté dieta
opat Zije spolo¢ne so svojimi star-
ndcimi rodi¢mi, alebo (ak tito nie su
schopni postarat, alebo ak to nie je
potrebné) mimo rodiny pod dohla-
dom. Takato situdcia je vSak zavis-
I3 od individualnych spolocenskych
a ekonomickych podmienok. Mno-
ho rodicov sa obava, Ze o ich postih-
nuté deti nebude dobre postarané,
ked sa uz nebudd vladat on posta-
rat sami. V tomto obdobi si rodicia
Casto robia starosti aj kvoli vhodné-
mu zamestnaniu pre postihnuté die-
ta a neraz st svedkami marnych po-
kusov pri hladanivhodného Zivotné-

ho partnera.
MGR. GABRIELA SVICEKOVA, PH.D.
DOKONCENIE PRINESIEME V OZVENE C.4/2012
PREDNASKA ODZNELA POCAS
MEDZINARODNEJ KONFERENCIE EAMDA,
SEPTEMBER 20711, PRAHA



Vozickar sa nevzdal
arozbeholvlastny
biznis

STALSA ZAROVEN
NAJOBLUBENEJSIM
ZAHRADNIKOMV DEDINE

Zaslizi si obdiv. Mladik, ktorému svalo-

va dystrofia nedovoluje chodit, dostal

vynimocny napad. K invalidnému vozi-

ku si nechal primontovat kosacku a po

niekolkych tGspesnych koseniach travy,

sa stal najoblibenejsim zahradnikom
v jednej waleskej dedine.

Simon, ktory oslavil dvadsiate narode-
niny, je na voziku od svojich 6smich ro-

kov. Podla jeho slov mu uz od detstva
zélezalo na tom, aby zdhrada za jeho
domom vyzerala ¢o najlepsie. Ked mu
zacali slabntt nohy a ked' sa potvrdila

zakerna diagnoza, hladal r6zne sposo-

by ako sa dalej venovat svojej zalube.
Simon sa aj napriek tazkej diagndze
venuje svojmu hobby. S netradic¢nou
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,Pan Malcolm bol mojou ideou nadse-
ny a hned som na nom videl, Ze do toho
pb6jde... “ povedal 20-ro¢ny mladik sni-
vajlci o tom, Ze sa este niekedy posa-
di za volant velkého traktora.

,Som sivedomy, Ze moja choroba je vaz-
na. Zdravotné problémy, ktoré mam, si
plne uvedomujem, no nesmiem polavit
a robit to, ¢o mam skutocne rad,” kon-
¢i rozpravanie odvazny Simon pre Dai-
lyMail.co.uk. WALES.

11.07.2012 10:06 | TVNOVINY.SK
FOTO: WALES NEWS SERVICE

SPORTOVE OKIENKO

IV.letné
paralympijské hry
Londyn 2012

IV. letné paralympijské hry sa konali
od 29. 8.do0 9.9. 2012 v Londyne. Hlav-
nym dejiskom bol Olympijsky stadion.
Medzi 34 slovenskymi paralympionik-
mi boli aj piati ¢lenovia nasho zdruze-
nia. S to boccisti Martin Streharsky,
Rébert Durkovi¢ a Rébert Mezik, stol-
na tenistka Alena Kdnova a diskar Mi-
los Bardiovsky.

Blahozeldme Alene Kanovej, ktora v su-
boji o bronz zdolala Britku Headovi 3:1.
Po prehranom tGvodnom sete 2:11 vy-
voj parddne otocila a suverénne zvi-
tazila.

kosackou travy mu pomohol jeho su-
sed a postupne sa Simon zacal sta-
rat o travnaté plochy v celej dedine.
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Turnaj
belasého
motyla
2.ROCNIK,17.JUN 2012,

SOS NAPANTOCH 9, BRATISLAVA

Organizacia muskularnych dystrofi-
kov v SR zorganizovala v telocvicni
bratislavskej SOS Na Pantoch druhy
rocnik celoslovenského turnaja v hre
boccia, v kategdrii jednotlivci, pod
nazvom Turnaj belasého motyla. Su-
taz bola zaroven sticastou 12. ro¢nika
kampane ,Def belasého motyla - den
ludi so svalovou dystrofiou”.

Turnaj belasého motyla je zaradeny do
najvyssej série pretekov organizova-
nych Slovenskym zvdazom telesne po-
stihnutych Sportovcov a je pokracova-
telom siedmych tspesnych ro¢nikov
Manin Cup - u, ktory organizoval Spor-
tovy klub OMD Manin Povazska Bystri-
ca.Je ajjednou z poslednych previerok
nasich reprezentantov na letnd para-
lympiddu v Londyne.

Sdcastou turnaja bolo vyhlasenie An-
kety boccista roku 2011, ktorej piaty
rocnik usporiadal ¢asopis Ozvena, kto-
ry vyddva Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR a slitaZe Hattrick boc-
cia liga 2012, ktory usporiadal portal
www.boccian.sk.

Turnaja sa ztcastnilo 49 Sportovcov
zo siedmych slovenskych klubov. Odo-
hralo sa 50 zapasov, kde v dvoch pripa-

doch rozhodovali tie - breaky. Hralo sa
pavikovym systémom.

Turnaj pod taktovkou hlavného roz-
hodcu Pavla Krala rozhodovali: Lubo-
mir Kondela, Stanislav Svinciak, Mar-
tin Gombos, Katarina Hakacova, Mar-
tin Minarik, Milan Stecik, Martin Stre-
harsky a Vojtech Német.

Za ¢asomierou boli: Diana Hornikova,
Pavol Skojec, Rastislav Terek, Veroni-
ka Vasinova, Katarina Chabadova, He-
lena Michlikova, Peter Nagy atd.

Kategdria BC 1
Zucastnilo sa 8 hracov. Zo Spicky slo-
venského rankingu chybal len Michal
Machara. O semifindle sa postaralo zna-
me trio obohatené o Griaca.
Findle:
Jakub Nagy - Luka3 Balazi (obaja SK
AltiusBA)4:2(2:0,1:0,0:2,71:0)
3. Jozef Gria& (SK Altius BA), 4. Martin
Bencat (SK OMD Boccian BA)

Kategoria BC 2:
Kompletna Spicka, 19 hracov, dava-
la tusit prekvapivé vysledky. Najvac-
Sim prekvapenim tejto kategdrie bola
osemfindlova prehra Kréla (Victéria)
s Minarechom 2 : 3, nasledne prehral
vo Stvrtfindle s Hakacovou 5 : 0, kto-
ra tak dosiahla svoj najlepsi vysledok
od Mastersu 2009 (4. miesto) a Zvo-
len cup-u (2009). Mezikovi sa opat ne-
podarilo vyhrat tento turnaj a vo fina-
le ho porazil klubovy kolega, ktory sa
minulého rocnika nezdcastnil.
Findle:

Tomds Danco - Rébert Mezik

(obaja SK Altius BA) 5: 2

(0:2,3:0,1:0,1:0)



3. Peter Hudecek (SK Altius BA),
4. Kristina Hakacova (Klub OMD
Manin PB - DK)

Kategéria BC 3:

Hralo desat hracov, zo Spicky chybali

Zhuri a pre Studijné povinnosti aj ,,0b-

hajkyna” z minulého roku Alena Hrad-

ranska. Vyse roka cakali ,Farfallettac-
ky” na dvojité zastlpenie v prvej troj-
ke vysledkovej listiny.

Findle:

Adam Burianek, asistent: Carlos
Alberto Moreno (SK Altius BA) -
Luba Skvarnova, asistentka Anna
Slivova (Klub OMD Farfalletta Zili-
na) 3:1(1:0, 1:0, 0:1, 1:0)

3. Maria Smolkov3, asistentka
Veronika KasSovicova (Klub OMD
Farfalletta Zilina),

4. Frantiek Fabry (SK OMD Boccian)
6:5(2:0,0:5,3:0,1:0)

Kategdria BC 4:

Dvanasti hraci tvorili kompletnd slo-
venskd $picku. Velkd formu v olympij-
skom roku opat potvrdil svojim tretim
turnajovym vitazstvom v sérii, Durkovic.
A ako uz byva zvykom, do prvej Stvor-
ky vzdy niekto vyskoci z dolnych prie-
cok rankingu. Tak teraz urobil aj jedna
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z nadeji boccie, Andrejcik. Ten prekva-
pujtco vyradil obhajcu z minulého roku
Streharskeho 9 : 7! Hlavne zvrat, kto-
ry tomuto vysledku predchadzal (zO:
7 na 9:7!) méZzeme oznacit za najvac-
Sie prekvapenie tohto ro¢nika.
Findle:
Rébert Durkovi¢ (SK Altius BA) - Sa-
muel Andrejéik (Viktéria Ziar nad
Hronom)7:2(2:0,2:0,3:0,0:2)
3. Martin Rybaréak (SK OMD Boccian
BA), 4. Martin Burian (SK Altius BA)

Sprievodnou akciou turnaja bola pre-
zentacia upraveného vozidla Skoda
Handy Roomster pre ¢loveka s tazkym
zdravotnym postihnutim a vystava me-
chanickych ¢i elektrickych vozikov.

Dakujeme podporovatelom

a sponzorom:

« SOS Na pantoch &islo 9, Bratislava

« Slovensky zvaz telesne postihnutych
Sportovcov « ARES s. 1. 0. « Roman
Kicko Slovak pub « Biofarma Stupava
« KOFOLA a. s. « IBM Slovensko

« DOUBLE P, spol.st. o.

« Nase mesto - Naddcia Pontis « DELL
e Thuasne SK, s. . 0. ¢ Velcon, s. t. 0.

« AV Mobilita « Reha Slovakia

« Naddcia Tesco.
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Dakujeme vdetkym, ktori sa akymkol-
vek sposobom pricinili o bezproblémo-
vy priebeh celého turnaja. Hrdcom, ich
sprievodu, sponzorom, rozhodcom, ¢a-
someracom a celému organizacnému
timu turnaja.

Boccistaroka
Slovenskejrepubliky
2011

Po piaty krat Organizacia muskuldrnych
dystrofikov v SR a jej Casopis Ozvena
vyhlasili anketu Boccista roka. Hlaso-
vacie pravo mali ¢lenovia STK boccie
a prvi traja z rankingu k 31. 12. 2011
z kaZdej kategorie.

Vitazi jednotlivych kategérii:

BC 1 Jakub Nagy

BC 2 Rébert Mezik

BC 3 Adam Burianek

BC 4 Martin Rybarcak

Boccista roka 2011 bez rozdielu
kategorii: Robert Mezik

Rozhodca roka 2011: Pavel Kral
Turnaj roka 2011:

Turnaj belasého motyla

Fair-play za rok 2011: Tomas Kral
Viac si ocenenych predstavime v Ozve-
ne ¢. 4/2012.

Majstrovstva SR2012

6. oktdbra sa uskuto¢nili 12. Majstrov-
stva SR v Dubnici nad Vahom. Toto
mesto najlepsich slovenskych boccis-
tov hostilo uz po siedmy krat.

Hlavnou rozhodkynou bola Marti-
na KinceSova a riaditel preteku Dani-
el Hamsik. Maratén zapasov, narocny
jednak pre hracov, ale aj pre rozhodcoyv,
ktori museli v kuse rozhodovat cely den,
sa skoncil az vo vecernych hodinach. Za
(casti 43 Sportovcov svoje tituly z mi-
nulého roku obhdjili hraci v kategdri-
ach BC 1, BC 2 aBC 3.V BC4 Martina
Strehdrskeho na tréne vystriedal R6-
bert Durkovi¢, véetko hraci SK Altius
Bratislava. V tejto kategdrii sa zradilo
aj najvacsie prekvapenie Sampionatu,
ked striebro ziskala Natdlia Turcinova.

BC1:

1. Jakub Nagy,

2. Lukas BalazZi (obaja SK Altius
Bratislava)

3. Martin Bencat (SK OMD Boccian
Bratislava)

BC2:

1. Tomas Danco (SK Altius Bratislava)

2. Tomas Kral (SKTP Victéria Ziar nad
Hronom - Banska Bystrica)

3. Rébert Mezik (SK Altius Bratislava)

BC 3:

1. Adam Burianek (SK Altius
Bratislava)

2. Luba Skvarnové (Klub OMD
Farfalletta Zilina)

3. Stanislav Minérik (Klub Manin OMD
PovaZska Bystrica)

BC 4:

1. Rébert Durkovi¢ (SK Altius BA)



2. Natalia Tur&inova (SK Altius
Bratislava)

3. Samuel Andrejcik (SKTP Victéria
Ziar nad Hronom - Banskd
Bystrica)

Co este ¢aka
slovensku bocciu
vroku2012?

UZ po uzavierke tohoto Cisla, 4. 11. sa
uskutocnil v nitriaskej mestskej Spor-
tovej hale 11. roénik Boccia Masters.
18. novembra bude Stvrty roc¢nik Tur-
naja nezavislého Zivota. Oba turnaje
st pre kategérie jednotlivcov.

Na poli administrativnom nas ¢aka za-
danutie Stk, kde sa uréi nominacia na
Maijstrovstva Eurdpy 2013, predpripra-
vi sa kalenddr turnajov na buddci rok,
bude sa riesit zabezpecenie rozhod-
cov na turnajoch a mnohé dalsie body.

Mobilita
vzilinskomregione
bola podporena
spolocnostouKIA

Medzi Gspesné projekty dalSieho roc-
nika zamestnaneckého grantového
programu Mobilita 2012 vyhlaseného
Nadaciou Pontis spolu s Kia Motors Slo-
vakia bol zaradeny aj projekt nasho klu-
bu s ndzvom ,Boccia bez bariér - ked
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vzdialenost nie je prekdzkou”. Nosnou
filozofiou projektu je podpora Sporto-
vych aktivit a zabezpecenie alterna-
tivnej dopravy hracom boccie. V rdm-
ci projektu bola zabezpecena pre-
prava bocistov na celoslovenské tur-
naje, Sportovo-rekondi¢né sustrede-
nie v boccii a presuny Gcastnikov po-
Cas Sportového dna v prirode Specidl-
ne upravenym vozidlom, ktorid poskyto-
vala socidlno-prepravna sluzba Samari-
tan n.o. Martin. Projekt bol realizovany
v obdobi od 15.5. 2012 - 31.10. 2012.
Vsetky tieto aktivity podporil Nadac-
ny fond Kia Motors Slovakia v Nadacii
Pontis sumou 3 000 EUR.
Dakujeme véetkym, ktori sa do projek-
tu akymkolvek spdsobom zapojili, pria-
mo ¢i nepriamo prejavili zaujem, pria-
zefi a podporu! Specidlne podakova-
nie patri Lucii Trlchlej, zamestnanky-
ni spolocnosti KIA Motors, ktord svo-
jim odporicanim projekt podporila a
nasej milej asistentke Mgr. Lubke Figu-
rovej, ktora cely projekt koordinovala.
Za Ustretovd spolupracu a partnerstvo
dakujeme aj socidlno-prepravnej sluz-
be Samaritan n.o. Martin ako i nasej do-
movskej OMD v SR. PredovsSetkym da-
kujeme za osobné nasadenie, ,veske-
ri” pomoc a podporu nasich osobnych
asistentov, bez ktorej by sme nemohli
rozvijat to, o nds bavi ...
Dakujeme vam vietkym!

KLUB OMD FARFALLETTA ZILINA (MS)

@ /7 N\ pontis

&’

Sportovo-rekondi¢né
sustredenie vboccii
Ciémany 2012

Klub Organizacie muskularnych dys-
trofikov Farfalletta Zilina zorganizo-
val v diioch 17.8. - 21.8. 2012 v Cic-
mianskom Penziéne Bystrik Sporto-
vo - rekondiéné ststredenie hracov
hry boccia.

Tato aktivitu podporil Nadacény fond
Kia Motors Slovakia v Nadacii Pontis
v programe Mobilita 2012.

Spojenie Londyna s Ciémanmi sa sta-
lo vynimocnym aj vdaka tomu, Ze or-
namenty z ¢icmianskych drevenic po-
uzili médni navrhari na obleceni nasich
reprezentantov v Londyne.
Sportovo-rekondiéného ststredenia
sa zUcastnilo 40 ucastnikov, z toho
15 registrovanych hracov (Sportovci
na invalidnych vozikoch) zo 4. sloven-
skych klubov (Klub OMD Farfalletta Zi-
lina, Klub OMD Manin Povazska Bystri-
ca, SK OMD Boccian Bratislava a SK Al-
tius Bratislava).

Pritomni boli i viaceri neregistrovani
hraci, ktori si chceli bocciu vyskisat,
oboznamit sa s pravidlami a pochopit
taktiku hry.



Sustredenie pod taktovkou Ondre-
ja Bastaka Durdna bolo zamerané na
tréningy boccie a regeneraciu, ktord v
ramci masérskych sluzieb poskytova-
la pani Emilia Bielkova. V pritomnosti
trénera sa zlepSovala motorika, skvalit-
noval sa herny prejav, stratégia a tech-
nika hry. Sicasne prebiehal tréningovy
mini turnaj. Jeho absoldtnym vitazom a
kralom ci¢mianskej boccie sa stal Mar-
tin Jimmy Rybarcak.

Okrem toho prebiehali bohaté ,bocis-
tické” diskusie, vzacna vymena skise-
nosti alebo hraci absolvovali prijemné
prechadzky do okolia. Vo vecernych
hodinach sa telocvic¢ia stala miestom
nie len na volny tréning pre vytrvalcov,
ale i na volny spolocensky program vo
forme zabavnych hier. Jeden z vece-
rov patril miestnym ludovym tradici-
am. Tie Gcastnikom, uprostred tradic-
nych malovanych drevenic na dvore On-
dreja Gregora, priblizili manzelia Kudja-
kovci obleceniv ¢i¢mianskych krojoch.
Zaverecny vecer bol spojeny s opekac-
kou, s vyhlasenim vysledkov turnaja a
odovzdavanim cien.

Klub OMD Farfalletta Zilina dakuje Lub-
ke Figurovej, Evke Prorokovej a On-
drejovi Bastakovi Durdnovi za vede-
nie Sportovo - rekondi¢ného suistrede-
nia v boccii.

Za lstretovd spolupracu a partnerstvo
dakujeme aj socialno-prepravnej sluzbe
Samaritan n.o. Martin a RKFU v Ci¢ma-
noch, ktory prevadzkuje Penzidn Bys-
trik. Nasli sme tu vynikajlice podmien-
ky pre nase Sportovanie.

Sponzori a partneri podujatia:

« KIA Motors Slovakia s.r.0. « Teplicka

nad Vdhom « Nadécia Pontis Bratisla-
va « GEOstatik, a. s., Zilina « Stredoslo-
venska energetika, a. s., Zilina » Ing. La-
dislav BittSansky « BIKY - MARKETING

s.r.o.  Zilina - finanéna a materidlna

podpora turnaja;

« Penzién Bystrik Cicmany,

« Redtauracia Kastiel Ci¢many - vytvore-
né podmienky na pobyt a Sportové ak-
tivity G¢astnikov ststredenia v boccii;

« Samaritan, n.o. Martin - zabezpecenie

prepravy Sportovcov boccie;

« Emilia Bielkova - regeneracno - rekon-
di¢né sluzby (maséze);

« Organizdcia muskularnych dystrofikov
v SR - SKBoccian - Jozko Blazek - pora-
denstvo, materidlne a iné organizacné

zabezpecenie podujatia; Veronika Me-
licherova/ Veve - graficky dizajn plaga-
tu a diplomoy;

« Daniela Figurovd - odmeny pre Gcast-
nikov turnaja;
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« Monika Bujnova - organizacné za-
bezpecenie podujatia.

Vsetkym spomenutym asistentom,
dobrovolnikom, sponzorom, partne-
rom, hra¢om a ich sprievodu patri vel-
ké podakovanie!

Sportovyden
vprirode aopekacka
v Oscadnici

1.9.2012

KLUB OMD FARFALLETTAZILINA

Defi Ustavy SR sme tento rok oslavi-
li v Osc¢adnici, kde sa konala klubova
opekacka nasej Farfalletty spojena so
$portovym dnom v prirode. Hoci poca-
sie nam velmi neprialo, na nasej dob-
rej ndlade ndm to rozhodne neubralo.
Po prichode na "miesto ¢inu" a nasled-
nom srdec¢nom zvitani, sme sa pustili
do préce, teda presnejsie muzska zo-
stava prilozila ruky k dielu a zacala tym,
Ze zalozila ohen. TieZ nam zabezpecila
ochranu pred dazdom vdaka velkému
zdhradnému stanu. Niektori z nas, naj-
ma ti, ktori mali za sebou dlhSiu cestu,
zacali opekat a ti dalsi sa pomaly pri-
pravovali na Sportovd disciplinu ruské
kolky. Netreba totiz zabddat na fakt,
Ze toto bola opekacka so Sportovym
zameranim, takZe Ziadne lenivé pose-
ddvanie sa nekonalo! Bolo tu vsak aj
viacero zaujimavosti. Jednou z nich
bola aj navsteva farfalletacky Veroni-
ky, ktora sa zastavila u nas cestou na
svadbu jej kamaratky. TakZe nasledo-
vala (dobrovolne - nasilu) médna pre-
hliadka, v ramci ktorej sme sa uistili, ze

Veronika je na tento vynimocny deri na-
ozaj vynimocne dobre pripravena.

Ale aj my ostatni sme mali dovod citit
sa sldvnostne. Postarali sa o to Ferko
s lvetkou Stefanicovci, ktori nas pre-
kvapili vybornou ovocnou tortou. Fer-
ko si zasl(zi nds velky obdiv a uznanie aj
za to, ako neustdle dbal, aby nas ohnik
stéle hrial. TakZze vdaka nemu sa opekat
mohlo prakticky pocas celého dna, ke-
dykolvek mal na to niekto chut.
Vyraznou mierou nam pomdhal aj Mi-
chal Tomka, ktory niektorych z nds pri-
viezol do Oscadnice, za ¢o vdacime pre-
pravnej spolo¢nosti Samaritan z Mar-
tina. Michal bol sicasne aj jednym
z Gcastnikov nasho Sportového dna
v prirode. Pomahal nielen manualne,
ale ukazal sa aj ako Sikovny animator,
¢o ocenili nielen dospeli, ale aj deti.
No uz je tu ¢as zacat sa blizSie veno-
vat vysSie spominanej Sportovej dis-
cipline, na rad teda prichadzaju ruské
kolky. Boli sme rozdeleni do dvoch sku-
pin, v tej prvej boli ti na vozicku, druhi
tvorili ich asistenti. Co sa tyka prvej
skupiny, nuz, poviem vdm to bez okol-
kov, stala som sa (necakane!) vitazkou
v ruskych kolkoch. Na druhom mies-
te skoncila (opat necakane!:) spravi-
dla vzdy vitazna Majka Smolkova a tre-
tia bola doméaca Libuska Drahndkova.



Z druhej skupiny bol na prvom mies-
te Michal Tomka, druhé miesto patrilo
milej asistentke Anke Slivkovej a tretia
bola Martinka Kucerikova.

Po zavere¢nom vyhodnoteni, odme-
neni vitazov a spolo¢nom foteni prisla
na rad nikym nechcena rozlicka. Zazi-
li sme naozaj krasne chvile, ktoré nam
nenarusilo ani miestami dazdivé po-
Casie. Zhodli sme sa na tom, Ze nam
bolo naozaj skvele a pri srdci nas hre-
je vedomie, zZe Sportovy den v Oscad-
nici spojeny s opekackou si buddci rok

opat zopakujeme.
MIROSLAVA BILKOVA
UCASTNICKA SPORTOVEHO DNA V PRIRODE

SACH
Memorial Jozka Krala

7.rocénik

5.-12.AUGUST 2012
PENZION SLNIECKO, DUCHONKA

Uz siedmy ro¢nik Memorial Jozka Krala
bol tradi¢ne stcastou tvorivého tibo-
ra Organizdcie muskuldrnych dystrofi-
kov v SR. Zacastnilo sa ho osem hracoy,
ktori medzi sebou zohrali zaujimavé
partie. Velmi dobre do turnaja vstupil
nas mlady ¢len Viliam Kraj¢, ktory do-
kazal s Ciernymi figirami porazit Matu-
$a Hricovinyho. Ako sa neskor ukazalo,
bola to jedind MatisSova prehra. Ten vi-
tazstvom v predposlednom kole odsu-
nul na kone¢né druhé miesto Frantis-
ka Fabryho, pre ktorého to bola prva
prehra v tomto rocniku. Kraj¢ neudrzal
svoje vitazné tazenie a prehratymi po-
slednymi dvomi kolami sa prepadol na

celkové Stvrté miesto. Na tretie miesto
sa dostal prave jeho prvy premozitel na
turnaji, Jozef Blazek.

Celkovym vitazstvom sa teda prvy krat
v histérii stal 32-rocny Matus Hricoviny.

Konecna tabulka:

1. Matds Hricoviny

2. Frantisek Fabry po 6 b.,
3. Jozef Blazek,

4. Viliam Kraj¢ po 5 b.,

5. Martin Uncovsky

6. Martin Rybarcdk po 2 b.
7. Igor 23k

8. Adam Burianek po 1b.



Maistrovsky prebor vySvihol Jan Bodzar, ale zaver uz jasne

patril doterajsiemu vitazovi Marcelovi

Ol‘gaanBCle Dirnbachovi, ktory tak dosiahol maj-
4 strovsky hatrik!
mUSkUIa rnyCh Styrom hra¢om uz zdravotné postihnu-
dystrofi kovvSR tie nedovolilo pohybovat achovymi fi-
v - glrkami, tak za nich tahal ich sprievod.
3.rocnik Tohtoro&ny turnaj bol zarovefi zahdje-
13.-16.SEPTEMBER 2012 nim tradicie Putovného pohara Karola

b Trnika, uZ zosnulého spoluzakladatela
TATRANSKAKOTLINA a prvého predsedu Organizacie musku-
Turnaj zorganizovalo nase obcianske larnych dystrofikov v SR. V roku 1968
zdruZenie prostrednictvom svojho Sa-  pod hlavi¢kou Ceskoslovenského zvi-
chového klubu Organizacie muskular-  zu invalidov stal za odvaznym zaloze-
nych dystrofikov v SR. Sachové podu- nim Kolektivu muskuldrnych dystrofi-
jatie dystrofikov sa konalo pocas predi-  kov. Ceny vitazom odovzdaval brat Ka-
Zeného septembrového vikendu v bez- rola Trnika, Peter Trnik, ktory prisiel
bariérovom zariadeni Sanatérium Tat-  aj so svojimi synmi Petrom a Pavlom.
ranskd Kotlina.

Hralo sa systémom kazdy s kazdym,
biele alebo cierne. Hraci ¢as bol sta-
noveny na 40 mindt pre hraca. O ko-
ne¢nom vysledku rozhodovali pocty
vyhier a potom vzdjomné zapasy. Tur-
naj priniesol mnoZstvo zaujimavych,
vyrovnanych duelov, ktoré naznacili,
Ze kvalita $achistov zo Sachového klu-
bu stiipa. Uvod turnaja vysiel najlepsie
Matusovi Hricovinymu, avsak dve pre-
hry v strede turnaja ho katapultova-
li z najvyssej priecky. Tam sa na chvilu




Konecné poradie:

1. Marcel Dirnbach 6,5 b.

2. Matus Hricoviny 6,0 b.

3. Frantisek Fabry

4. Jan Bodzar

5. Jozef Blazek po 5.0 b.

6. Maridn Klim¢o 4,0 b.

7. Viliam Krajc 3,5 b.

8. Monika Fridrichova 1,0 b.
9. Erika Kostova 0,0 b.

V nedelu, 16. 9. 2012, sa v ramci pre-
boru odohral Rapid prebor 2012. Z(-
Castnili sa ho vSetci hraci preboru plus
nas talentovany c¢len, nova generacia,
len 8-rocny Tadeas Wagner zo Spisské-
ho Hrhova.

Konecné poradie Rapidu majstrovskeé-
ho preboru 2012:

1. Marcel Dirnbach 6,0 b.

2. Frantisek Fabry 4,5 b.

3.Jan Bodzar 4,5 b.

Prihlastesana
sachové turnaje
cezinternet

Sachovy klub OMD v SR Vas pozyva na
dva turnaje hrané cez internete. Prvy
sa uskutocni15.12. 2012 pod nazvom
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SACHOVY
KLUB
OMDuSR

Vianoény Dystro Rapid 2012. Je otvo-
reny pre vSetkych Sachistov so zdravot-
nym postihnutim. Podrobné propozicie,
podmienky prihldsenia a samozrejme
aj ceny pre najlepsich si ndjdete na na-
Som Sachovom webe:
www.sachomd.estranky.sk

Druhy turnaj bude tradicny, uz Stvrty
rocnik Ope-net OMD cup a informa-
cie o nom uverejnime v Ozvene Cislo 4.
TeSime sa na Vasu Gcast milé Sachist-
ky a mili Sachisti.

SOCIALNA POMOC

STATUT POMOCI
Organizacie
muskularnych
dystrofikovvSR
zverejnejzbierky

,Denbelasého

motyla”
Ndjdete ho na
http://www.belasymotyl.sk/

pomohli-sme/statut-pomoci
alebo vam ho zasleme na vyZiadanie.
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Zoznam nadacii
aorganizacii, ktoré
prispievajina
kompenzacné
pomockyalebo
poskytujufinancnu
podporu

Ak potrebujete ziskat financné
prostriedky na doplatenie kompen-
zaénych pomocok, uvddzame adresy
na nadacie, ktoré vam mozu na zakla-
de pisomnej Ziadosti vyhoviet.

Dobré rady pri oslovovani naddcii:

M organizaciu oslovujte vZdy pisomnou
Ziadostou, v ktorej strucne opiSete
svoj problém,

M ku Ziadosti priloZte doklady, ktory-
mi moOZete potvrdit svoje tvrdenia,
napr.: spravy od lekara o diagndze,
képie posudku z dradu prace, soci-
alnych veci a rodiny, képie rozhod-
nuti, képie predfaktir (ak Ziadate o
pomacky),

B dokladujte svoju prijmovd situaciu,

M ak ste oslovili aj iné nadacie, kto-
ré prisltbili ¢iastocnd pomoc, na-
piSte to do Ziadosti aj s prisltibeny-
mi sumami,

B ak potrebujete ziskat vyssiu iastku,
je lepsie ,poskladat” pomoc z via-
cerych zdrojov - od viacerych nadacii.

W DOBRY ANJEL, N.O.

/— ulr,'
T \

DOBRY ANJEL

Tento systém pomadha rodindm s nezao-
patrenymi detmi, kde je niekto chory na
rakovinu alebo dieta trpi na ind zdvaznu
chorobu ako napr. svalov dystrofiu typu
Duchenne, spindlnu muskularnu atro-
fiu 1. a 2. typu, detskd mozgovi obrnu,
cystickd fibrézu, chronické zlyhanie ob-
liciek alebo Downov syndrém a kde tato
choroba dostala rodinu do financnej ties-
ne. Posielaju pravidelny mesacny prispe-
vok vo vyske 90 - 100 €. Vyplacanie pri-
spevku kon¢i, ak v rodine uz nie je neza-
opatrené dieta, ak rodina sama o to po-
Ziada, Ci pri dmrti.

Viac informdcii ndjdete na
www.dobryanjel.sk alebo sa ozvite
priamo do OMD v SR.

B KONTO NADEJE, ROZHLAS
A TELEVIZIA SLOVENSKA

Mlre\

Mytna 1, 817 55 Bratislava

tel: 02/32 50 5111 (Gstrediia)
Upozornenie: Zbierka bola ukonéend
dfia 30. 04. 2011. Nové Ziadosti o pri-
spevok nebude RTVS az do odvolania
prijimat.



W DETSKY FOND SR -
KONTO BARIERY

Detsky fond
Slovenskej republiky
Radni¢né nam. 1, 821 05 Bratislava
tel: 02/43 63 43 54,02/43 42 26 34
e-mail: dfsr@dfsr.sk
www.dfsr.sk

B NADACIA ZELAJ SI
' A4 - ]
& Zelaj si
Zahradnicka 18,
900 28 Ivanka pri Dunaji
tel: 0907 841453
e-mail: zelajsi@zelajsi.sk
www.zelajsi.sk

B NADACIA MIROSLAVA SATANA

NADACIA
MIROSLAVA
SATANA

Brezovd 7, 956 21 Jacovce
tel.: +42138 /53010 21
E-mail: admin@mirosatan.sk
www.mirosatan.sk

B NADACIA PROVIDA
NADACIA PROVIDA

Strazna 11, 8371071 Bratislava
e-mail: info@pro-vida.sk
www.nadaciaprovida.sk

Pefiazna pomoc organizacidm aj jed-
notlivcom. Pri podpore rodin s detmi

s viacndsobnym postihnutim pravidel-
né mesacné davky. Pri podpore aktivit
hendikepovanych os6b ide o jednorazo-
vl podporu. Pomoc za¢nt opat posky-
tovat priblizne v aprili 2012.
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B NADACIA J&T

Dvorakovo nabrezie 10,

811 02 Bratislava

e-mail: nadaciajt@nadaciajt.sk
tel: 02/594 18 411
www.nadaciajt.sk

W ASOCIACIA ORGANIZACIT
ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH 0SOB
(AOZPO) - SLOVENSKO BEZ BARIER

Benediktiho 5, 811 05 Bratislava
Tel: 02/52 44 4119
e-mail: aozpooz@gmail.com

www.slovenskobezbarier.sk
www.aozpo.sk

B NADACIA ORANGE

Nadacia
Orange

Prievozska 6/A, 821 09 Bratislava
e-mail: info@nadaciaorange.sk
www.nadaciaorange.sk

Ak potrebujete podporu pre seba ale-
bo svojho dietata, napriklad z dévodu
postihnutia, treba podat individudlnu
Ziadost.

M PORTAL LUDIA LUDOM
ol
%uom
. . E\“
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4People, n. o.

Borska 6, 841 04 Bratislava
Tel: 02/35 000 567

e-mail: info@ludialudom.sk
www.ludialudom.sk

Internetova stranka ludialudom.sk je
projektom neziskovej organizacie 4pe-
ople, n. o. Ide o prvy univerzalny on-li-
ne systém darcovstva na Slovensku bez
poplatkov za sprostredkovanie a bez
obmedzeni mnoZstva a zamerania zve-
rejnenych vyziev.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR je zaregistrovana na stranke ako
overovatel Ziadosti.

W NADACIA OTVORENYCH OCi

wnid,
- /-\,
Nadédcia otvorenych o

Pribinova 25, 811 09 Bratislava
Tel: 02/20 90 48 88,

e-mail: info@otvoreneoci.sk
www.otvoreneoci.sk

B EXIMBANKA SR

&) EXIMBANKA SR

Grosslingova 1, 813 50 Bratislava
tel: 02/59 398 111
e-mail: informacie@eximbanka.sk

B SLOVENSKA KATOLICKA CHARITA

www.caritas.sk

Jednorazovou pomocou podporuiji aj
jednotlivcov, aviak len vo vynimocnych
pripadoch hodnych osobitného zrete-
[a. Treba predlozit pisomnd Ziadost s
vyjadrenim miestneho farara a staros-
tu obce.

INFOSERVIS

Vitame
NOVYCH CLENOV

Rozéliu HangurbadZovd za syna
Adriana z Krizovej Vsi,

Lubomiru Machunkovi z Trencian-
skych Stankoviec,

Jana Havetta z Malych Vozokan

Blahozelame
JUBILANTOM

Od oktébra do decembra 2012 osla-
via okrihle jubileum tito nasi ¢lenovia:

-k 20. vyrociu blahoZeldme:
Adamovi Burianekovi z Bratislavy
-k 30. vyrociu blahoZeldme:
Katarine Rusindkovej z Bratislavy,
Zuzane JaroSovej z Puchova,
Martine KebleSovej z Chorvatskeho
Grobu,
Erike Kostovej z Kurova,
Viliamovi Krajcovi z Velkej Lomnice,
Mariane Paholovej z Martina,
Rébertovi Rubintovi zo Zlatych
Klasov
- k 40. vyrociu blahoZeldme:
Monike Annu3ovej z Ipelskych Ulian,
Jane Melisikovej zo Zacharoviec
-k 50. vyrociu blahoZeldme:
Alexandrovi PlieSovskému
z Bratislavy
- k 60. vyrociu blahozeldme:
Anne Mozgovej so Smizian,
Olge Miklasovej z Kostolného.

KNARODENIU DIETATKA

Clenke Mariane Paholovej a jej man-
Zelovi Milanovi zo srdca blahozeldme



k narodeniu druhého synceka
Tobiaska. Celej rodine Zeldame vsetko
dobré a vela zdravia.

SVADOBNE BLAHOZELANIE

K uzavretiu manzelstva srdecne bla-
hoZeldme nasej ¢lenke Anne Seberio-
vej a jej (uZ) manzZelovi Pavlovi Palce-
kovi. Prajeme nadherni spolocni bu-
ducnost!
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Opustilinas

Misko Rezdovic z Palarikova,

Viera Dohnalkova z Bratislavy

a tragicky nahle zahynul

Janko Sedlacek z Cigela.

Odisli ste, ako si osud prial. NavZdy zostane-
te v nasich srdciach a spomienkach.

Klikni -
zaujimavé linky

Aj silné Zeny potrebuji pomoc:
http://silnematky.ludialudom.sk/

Inzercia
POUZIVANY ELEKTRICKY VOZiK

Pani Sejakova zo Stupavy pontka na
predaj asi 14-rocny trojkolesovy elek-
tricky vozik, pevnej konstrukcie. Vhod-
ny hlavne do exteriéru. Batérie je po-
trebné vymenit. Kolesa si flikacie. Sir-
ka sedu cca 70 cm. Cena vozika je 80 €.
Kontaktjevcentrdle OMDvVSR.
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Dolezitainformacia
pre clenov

KAZDY PORADCA MA SVOJE
TELEFONNE CiSLO, KDEHO
MOZETE ZASTIHNUT

V pripade, Ze potrebujete poradit ale-
bo mate nejaku otdzku, volajte v diioch
pondelok az Stvrtok, medzi 9.00-15.00
na tieto ¢isla mobilov v sieti Teleféni-
ca 02. Uvadzame aj zameranie kazdé-
ho poradcu:

Mgr. Tibor K6bol

komplexné Specializované socialne
poradenstvo, 0948 04 66 72.

Bc. Alena Hradnanska

pefnazné prispevky, osobna asisten-
cia, danové priznania, 0948 04 66 73.

Mgr. Andrea Moreno

novi detski ¢lenovia a rodiny s dieta-
tom s NSO, 0948 04 66 74.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Oznamujeme ¢lenom OMD Vv SR, Ze sme
rozvinuli spoluprdcu s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytnit
pravnu pomoc tym z vas, ktori potre-
bujd poradit v roznych pravnych zéle-
Zitostiach. Ide o také problémy, ktoré
nie sme schopniriesit vramci poraden-
stva, ktoré v OMD poskytujeme.

Ziadosti o poradenstvo budi pani ad-
vokatke sprostredkované cez kance-
|ariu OMD v SR. Problém, s ktorym by
ste potrebovali pomoct, méZete opisat

v e-maili, v liste alebo ho sprostredko-
vat telefonicky. Problém bude zapisa-
ny a timoceny pani advokatke, ktord
sa rozhodne, ktorému pripadu sa bude
venovat, vzhladom na jej pracovné vy-
tazenie.

Toto poradenstvo budeme sprostred-
kdvat vyluéne ¢lenom OMD.

Kontakt: omd@omdvsr.sk - do pred-
metu napiSte: bezplatné pravne pora-
denstvo.

Tel.: 02/43471 1686, 02/4341 0474,
0907 262 293, 0911 268 688

Adresa: OMD v SR, Vratocka 8, 821 04
Bratislava

NAVOLNY CAS
VYLUSTENATAJINICKA

Spravne znenie tajnicky z Ozveny
¢. 2/2012 nam poslala pani Eva Cer-
venkova z Bratislavy, blahoZeldame a po-
sielame vyhru.

DYSTROLOTERIA

Vyherné Cisla platné pre Cisla 3 a 4:
98, 126, 2117, 389, 416, 573, 1063

Pravidld sdtaze: Kazdy ¢len OMD v SR
ma C¢lensky preukaz a kazdy ¢lensky
preukaz ma svoje Cislo. A prave z tych-
to Cisel zrebujeme pat vyhernych ¢isel.
Len tomu, kto sa nam prihldsi, posleme
s nasledujlicou Ozvenou Zreby v hod-
note 3 €! Ak nemézete najst svoj Clen-
sky preukaz a nie ste si isty svojim cis-
lo, informujte sa u nas.

Skontrolujte si svoje Cisla preukazov
a ozvite sa nam.



W POMOZ DETOM

OZVENKA

OZVENKA pre malé
ajvelké deti

Il NADOBRUNALADU

V zahrani¢nom hoteli:

Ona: "Ferko!!! Prebehla TU mys!"
On: "No a ¢o?"

Ona: Hned'volaj na recepciu, Ze mame
mys v izbe - vies lepsie po anglicky!"
On: "Helou, recepsn?"

Recepcia: "Hellou, yes, this is re-
ception."

On: "Dd ju nou Tom end DZery?"
Recepcia: "Ehm.. yes, | know them."
On: "Dzery is hir..."

NAJSTCESTU

2 2 -
g B 3,
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[ |
VYHODNOTENIE SUTAZE:

NAKRESLINAM OBRAZOK

Na tému "Co najrad3ej robim" sme do-
stali obrdzok od 8-ro¢ného Tadeaska
Wagnera. Odmeneny bol predplatnym
detského casopisu na jeden rok.

Z jeho listu vyberame:
"Posielame Vdm Tadedskov vijtvor. Ako ste
si mohli v§imndt, na obrdzku je Tadedsko
s mamkou - vo volnom case chodi najrad-
Sej na prechddzky a kaZdu jednu malickost
si vsima.

S pozdravom Tadinko

(v jeho mene pisala sestra Zuzka)

K AUTOBUSU
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