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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
ddva ju Organizécia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prind8ame informécie
o organizaénych zileZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zdkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych ludi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu ro6znorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto spreva-
dzany zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako o mus-
kuldrnych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalo-
vé ochorenia postihuji deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami sa
na Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s musku-
ldrnou dystrofiou prindsa kazdému postihnutému
ajeho rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
pbsobnostou. V rdmci svojich moZnosti presadzu-
je Specifické potreby obcanov s veimi tazkym te-
lesnym postihnutim, najma ludi na voziku a imo-
bilnych, poukazovanim na spdsoby riesenia ich zi-
votnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre obca-
nov s tazkym telesnym postihnutim.

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

Ak ste sa rozhodli poméct ludom
postihnutym svalovou dystrofiou,
uvadzame ¢islo Gctu

OMDV SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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Toto &islo ¢asopisu vyslo

v septembri 20714. Vase postrehy
a nazory alebo otazky adresujte
na ozvena@omdvst.sk.

Paci savam
Ozvena?

PAci sa vam nasa Ozvena, nie ste
nas clen a chcete ju odoberat?
Kontaktujte nas!

Skontrolujte si,
¢i ste uz uhradili
clenské na rok
2014!

Clensky poplatokvOMDv SR
ostava nezmeneny, vo vyske
10 eur. Bolo potrebné ho uhradit

do31.3.2014. .
° ¢ 5Like



Podporte OMD v SR on-line

1. M6j dar 2. Moje tdaje 3. Sposob platby
Pravidelny dar Meno * =

Email *

darcovskému portalu
darujme.sk mozete financne
podporit aktivity Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR
jednoducho, priamo z poéitaca ¢i mobilu.

Darujte

)

Dakujeme!
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AKTUALNE

AKTUALNE
Ajvdakavam, nasim
clenom, sledujeme
kvalitu starostlivosti
o Duchennovu

svalovu dystrofiu

+~HLAS PACIENTA JE
NENAHRADITELNY!”

Kvalita starostlivosti je vyhodnoco-
vana na zaklade vystupov dotaznika,
ktory OMD v SR zasielala vybranym
rodinam, kde Zije osoba s DMD. Ak ste
dotaznik doteraz nevyplnili ¢i nezaslali
spat, mozete tak stale urobit. Ak sa
k vdm dotaznik nedostal alebo ste ho
niekde zalozili, tieZ nds prosim kontak-
tujte a my vam dotaznik, aj s ofranko-
vanou obalkou obratom zasleme.

Duchennova muskuldrna (svalovd) dys-
trofia (DMD) sa napriek neustdlemu roz-
voju mediciny a farmacie do dnesného
dna povaZuje za nevyliecitelné ocho-
renie. Dbraz sa preto kladie na multi-
disciplindrny pristup v rdmci zdravotnej
starostlivosti poskytovanej pacientovi
s cielom Zivot pacienta predzit a zvysit
jeho kvalitu (dnes sa pacient doZiva cca
25 rokov). Klticové body takéhoto pristu-
pu sumatrizuje metodicky postup, ktory
vypracovala autorka Kathrine Bushby
s kolektivom (dovedna 82 autorov)
v roku 2009. Zdkladom je pritom vcas-
na diagnostika ochorenia, ktord jedina
je predpokladom ajv¢asného zahdjenia
cielenej podpornej terapie DMD (far-
makologicka terapia glukokortikoidmi,

fyzioterapia, starostlivost o srdcovo-
cievny, dychaci, traviaci systém a v ne-
poslednom rade psychosocidlna pomoc).
Prave vdaka OMD v SR prebieha v sicas-
nosti v Slovenskej republike prieskum,
cielom ktorého je odhalit, ¢i zdravotna
starostlivost poskytovana DMD pacien-
tovi je vsulade s uvedenym metodickym
postupom. Pre tento Gcel bola vytvore-
na slovenskd verzia medzindarodného
dotaznika Questionnaire about care for
people with Duchenne muscular dystrophy.
Dotaznik sa povaZuje za najrozsiahlejsi
prierezovy prieskum, aky bol doteraz
realizovany s DMD pacientmi. Slovenska
mutdcia dotaznika vznikla vdaka spolu-
praci Farmaceutickej fakulty Univerzity
Komenského v Bratislave prave s Or-
ganizaciou muskuldrnych dystrofikov
v Slovenskej republike (OMD v SR). Boli
pritom splnené vsetky néleZitosti, akymi
st garantovany odborny preklad, prvot-
né testovanie dotaznika medzi chory-
mi a nasledne zdravymi dobrovolnikmi,
validacia dotaznika a dvojité zaslepe-
nie pri samotnej distribtcii dotaznika
(zabezpecenie anonymného vypliiania).
Vypliianie dotaznika bolo vo véetkych
krajindch i v SR dobrovolné.

Medzindrodny dotaznikovy prieskum
Questionnaire about care for people with
Duchenne muscular dystrophy je pritom
zdkladom projektu CARE-NMD [Disse-
mination and Implementation of the
Standards of Care for Duchenne Muscu-
lar Dystrophy in Europe (including Eas-
tern countries)]. CARE-NMD projekt
bol ako celok realizovany uz v 7 eurdp-
skych krajinach: v Bulharsku, Ceskej re-
publike, Dansku, Nemecku, Madarsku,
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Polsku a Velkej Britanii. Ambiciou pro-
jektu je prostrednictvom dotazniko-
vého prieskumu analyzovat zdravotnd
starostlivost poskytovanu pacientovi
s DMD v konkrétnej krajine a nasledne
podniknut kroky veddce k zlepSeniu si-
tudacie. Hlavné ciele projektu:

1. Zvysit mnoZstvo referencnych
centier pre DMD v krajinach, kde sa
projekt realizuje.

2. Poukazat zdravotnickym profesiona-
lom, pacientom a Sirokej verejnosti
na rozdiely v starostlivosti o DMD
pacienta v Eurdpe.

3. Vdaka pripravenym/trénovanym
zdravotnickym profesionalom
zlepsit dostupnost najlepsej sta-
rostlivosti pre DMD pacienta a tym
zmenSovat rozdiely v poskytovanej
starostlivosti v Eurépe medzi kraji-
nami navzdjom a v rdmci jednotli-
vych krajin.

4. Zlepéit kvalitu a o¢akévand dizku
Zivota pacientov s DMD v Eurépe
v dlhodobom meradle.

Spracovanie a interpretacia predbez-
nych vysledkov dotaznikového priesku-
mu realizovaného na nasom dzemf
v marci 2014 boli pritom prijaté s velmi
pozitivnymi ohlasmi. Diplomova praca
na tému Moznosti a skisenosti s liec-
bou nervovosvalovych ochoreni v SR
bola ohodnotena Cenou rektora Uni-
verzity Komenského v Bratislave za jej
vynikajlce spracovanie.

Predbezné vysledky prieskumu v SR
pritom zatial naznacujd, Ze zdravotna
starostlivost poskytovand DMD pacien-
tovi na nasom tzemi ma niekolko sla-
bych miest: nevyuZivanie umelej pltcnej

ventilacie, dostupnej farmakoterapie
a hlavne sluZieb poskytovanych neuro-
muskuldrnymi poradfiami, ambulancia-
mi a centrami. Navratnost dotaznika je
vSak momentdlne iba nieco vyse 52%.
Pocet vyplnenych dotaznikov sice nie
je nizky, pre potvrdenie momentalnych
odhadov je vSak stéle nedostacujlci. Je
preto velmi doleZité, aby sa do priesku-
mu zapojil ¢o najvacsi pocet responden-
tov a navratnost sa zvysila aspon na 75%.
Iba vtedy bude totiZ moZné naplano-
vat a zrealizovat dalSie konkrétne kroky
v ramci projektu CARE-NMD, ktoré na
nasom Gzemi povedd k preukazatelné-
mu zlepSeniu zdravotnej starostlivosti
o DMD pacienta a zlepseniu kvality jeho
Zivota.

Uspechy spracovania a interpretécie
predbeznych vysledkov dotaznikového
prieskumu na nasom Gzemi s jasnym
dokazom toho, Ze spolupraca pacient-
skej organizacie s akademickou obcou
je hodnotnd a nenahraditelnd, pri nastu-
penom trende méZe dat plnohodnotny
teoreticky zaklad pre zlepSenie situdcie
pacienta s DMD na Gzemi Slovenskej
republiky.

RE
KTOR UNIVERZITY KOMENSKEHO V BRATISLAVE

udeTuje

CENU REKTORA

FA VYNIKANUCU IPLOMOVE PRACU

Modnosti a sk i & liechon zriedbavich ner veh ochoreni v SR

Michaele Korcekovej

studentke Farmaceutickej fakulty UK

ek
¥ Brasialave 3, isa 2014




Mnohi z vas ste tento dotaznik dostali.
Je urceny pacientom vylucne s Duchen-
novou svalovou dystrofiou. Ak vas od-
radila jeho dizka, pripadne ste si dopo-
sial'nenasli ¢as vyplnit ho, alebo ho uz
neviete ndjst, kludne kontaktujte OMD
v SR. Ochotne vam ho zabezpecime

este raz.
MGR. MICHAELA KORCEKOVA

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov

v SR srdecne gratuluje autorke k Uspechu

a ceni si vzdjomnu spoluprdcu.

vlozit sken

Septembrové
aoktdébrové terminy
do DystroCentra

Srdecne Vas pozyvame na bezplatné
konzultacie s nasou fyzioterapeutkou.
Konzultécie st urcené pre ¢lenov OMD
v SR, alebo ludi s nervosvalovym ocho-
renim. Priestory DystroCentra st plne
bezbariérové a prip6sobené osobam
s tazkym telesnym postihnutim. Na vo-
ziku je pristupnd aj toaleta a moznost
premiestiiovania stropnym zdvihdkom
na rehabilitacny stél.

NajblizSie terminy su:

17.09. | 26. 09. | 01. 10. | 22.10. 2014
od 15.00 do 16.00,

od 16.00 do 17.00,

od 17.00 do 18.00.

Objednéavajte sa na kontaktoch centraly
OMD v SR.
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Dalsizapisdo
knihy rekordov
JurajaBarbarica
vprospech svalovych
dystrofikov

Silak z Kosic, Juraj Barbaric tahal na
lane osobné vozidlo Peugeot o hmot-
nosti viac ako 1200 kilogramov na
vzdialenost maratdnskej trate, teda
42 kilometrov.

Trvalo mu to 14 hodin a 10 mindt. Jeho
rekord zacal v nedelu, 29. jina po 4. ho-
dine rannej v Cermelskom tdolf, pit po-
kracovala do nedalekej Sene a findlny
pokus bol pri Dolnej brane na Hlavnej
ulici v KoSiciach. Bola to trat, po ktorej
sa kedysi behaval maraton.

Mesto KoSice si tento rok pripomina uz
90 rokov organizovania svetozndmeho

PODPORUJU NAS 7

KoSického maraténu. Juraj pomohol
svojim vykonom detom s rozsiahlym
telesnym postihnutim, ktoré spésobu-
je vdzna diagndza - svalova dystrofia -
sumou 20714 €.

Poduijatie pripravila agentira Lavacom

| v spoluprdci s mestom KoSice.

ZDROJ: TASR
FOTO: PHOTOPRESS
PODAKOVANIE
Dakujeme Jurajovi, ktory opét raz daroval
svoje svaly ¢lenom Organidcie
muskuldrnych dystrofikov v SR,
ktorgm sa tie ich svaly Zial strdcaj.
TieZ dakujeme reklamnej agentdre
Lavacom, ktord celti akciu zorganizovala
a vSetkym zainteresovangm firmdm
a inStitdcidm.
Podakovanie patri aj nasim clenkdm
Eve Krajiidkovej a Jane Nigutovej,
ktoré aj so svojimi synmi Tomdsom
a Filipom zastupovali nase zdruZenie
na tejto milej beneficnej akcii.
TIM OMD V SR

Golfovy turnajpre
ludiso svalovou
dystrofiou

Spolocnost Golfplac zorganizovala dva
golfové turnaje na podporu Organiacie
muskularnych dystrofikov v SR. Stcas-
tou prvého, Penati golf, ktory sa usku-
to¢nil v Sajdikovych Humenciach 24.4.
bola aj drazba. Drazili sa tri ceny, tretia
bol poukaz na vikendovy pobyt v relax-
centre, druha bola kniha fotografii z nér-
skych fjordov z dielne Lasse Kjusa a prv3,
najvzacnejsia, bol obraz, ktory do drazby
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GOLFOVY TURNAJ

venoval akademicky maliar Ivan Pavle.
Obraz, zo Zeleza a zlata, s ndzvom ,Hole
in one” bol vydrazeny za sumu 2200 €!
Popti turnaji si Gi¢astnici Golfplacu mohli
v nasom infostanku mohli zakipit nase
tricka a rozpravkovi knihu ,Strateny
princ”. Rovnaky stdnok s nasimi pro-
pagacnymi materidlmi sme mali aj na
druhy den, kedy sa konal golfovy turnaj
Black Stork vo Velkej Lomnici.
Celkovy prinos pre OMD v SR z oboch
turnajov bol 2.615 €!
Podakovanie patri hlavnej organizdtorke
pretekov Mdrii Chlupisovej, ktord nds na
celu akciu pozvala a prikladne sa o nds
starala. Dakujeme tieZ vietkgm, o si
vydraZili veci z draZby a zakdpili nase
trickd, ¢i knihy.
Firma Golfplac prevadzkuje obchod
s golfovymi potrebami a oblecenim, kde
nechyba aniznacka Lasse Kjus. Ich tovar
najdete na www.golfplac.eu.



OeMDecko na

Dobrom trhu

Dobry trh je akcia podporujlica mestsky
verejny zivot, malovyrobcov a domdce
produkty a aktivity obyvatelov, ¢i nav-
Stevnikov mesta. Na tomto podujati
mala moZnost sa prezentovat aj nasa or-
ganizdcia. Prezentovali sme nasu ¢innost,
aktivity a nechybali ani tradi¢né particky
Sachu s okoloidicimi. Za finan¢ny pri-
spevok pre OMD v SR sme podakovali
nasimi trickami a knihou Strateny princ.
Tento rok sa Dobry trh konal 26.4.2014
na bratislavskom Jakubovom namesti.

Skoruja pomahaij!
Goly preludiso
svalovou dystrofiou

Je to vlastne také jednoduché. A pred-
sa vynimocné. Chce to volu pomahat,

PODPORUJU NAS 9

dobry napad a Sportové naladenie. Tieto
atriblty sa stretli v [udoch, ktori stoja za
Sportovim klubom HARGASOVA Zdhorskd
Bystrica, ktory sa prioritne venuje Spor-
tovej hre florbalu.

A tak vznikla myslienka za kazdy strele-
ny gél do sliperovej brany venovat 50
centov pre ludi so svalovou dystrofiou.
Vligovych zapasoch sezény 2014/2015
padlo v prospech dystrofikov neuveri-
telnych 994 gélov, vietky pod hlavi¢kou
SK HARGASOVA Zahorska Bystrical
Spolu tak na dcet Organizacie mus-
kularnych dystrofikov v SR poukazali
517 eur, v ktorych je zaratana pod-
pora 20 eur od hracov extraligy FBC
Grasshoppers AC UNIZA Zilina, ktori
sa rozhodli dystrofikov podporit za ICH
gbly do branky SK Harga3ova, hoci ju

$iont Mo weh
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tak vyradili z dalSich zdpasov. Pekné
gesto, mozno ho budd nasledovat aj
dalsie kluby vo florbalovej lige. Viac info:
http://www.tsunami2006.eu/
Vyjadrujeme velké dakujeme

SK Hargasova, jej predstavitelom

a hrdcom. Tesime sa na dalSiu sezénu

a spoluprdcu!

TIMOMDV SR

Beneficné koncerty
ZUS . Kol&dka
vNamestove
pre svalovych
dystrofikov

Diia 8. jiina zorganizovala nasa Zdklad-
nd umeleckd skola Igndca Kolc¢dka v Nd-
mestove ,Benefi¢ny koncert na pomoc
ludom so svalovou dystrofiou”.

Ale idem pekne po poriadku. MozZno nie-
kto povie, Ze to bol BoZi plan, niekto

povie, ze to bol osud, iny, Ze ndhoda.
Startovacim motorom alebo prva is-
kricka tejto peknej akcie bolo pracovné
stretnutie na svadbe s mladym, talento-
vanym fotografom Palim Kulkovskym.
Pocas prestavok na svadbe nam Pali
pribliZil jeho pracu s [ludmi postihnu-
tymi svalovou dystrofiou. Zaznelo vela
pribehov, niektoré naozaj smutné, nie-
ktoré tragické, ale aj mnoho veselych
a povzbudivych. Rozpraval ndm s takym
nadsenim, Ze sme hned pri pondelko-
vom ndstupe do skoly, spolu s kolegom
Martinom, tlto tému prebrali aj s detmi
v umeleckej skole. Deti sa hned rozhodli
nejakou formou pomoct tymto ludom.
KedZe Ziaci nie st eSte zarobkovo ¢inni,
tak sa rozhodli zorganizovat tento bene-
ficny koncert. Vsetci sa s velkou chutou
vrhli do nacviku skladbiciek a pripravy
programu na koncert. KaZdého to sta-
lo urcite vela obety, skisok, chlapci sa
dokonca zriekli nedelného futbalového
zapasu. Po dohode s panom fararom
sme napldnovali den, hodinu a obsah
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koncertu. A tak v druhd janovd nedelu
naplnil kostol sv. AlZzbety v Oravskom
Veselom zvuk akordednu, klavira, flau-
ty, heligdnky, gitary, spevu, a to vSetko
doplnené hibokymi myslienkami hovo-
reného slova, pri ktorom asi ani jedno
oko neostalo suché. Zaver koncertu
patril povzbudivym slovdm pana fara-
ra Milana Pridavka: ,Mnohymi nasimi
skutkami, recami a dokonca hudbou
mozZeme napdachat vela zla. M6Zeme
ohovdrat, ubliZit a ranit ¢loveka. Je vak
ovela lepsie, ak kazdou nasou ¢innos-
tou a kaZzdym skutkom spravime nieco
dobré, niekomu pomo6zeme alebo ho
urobime Stastnym. Je len na nds, akd
cestu si vyberieme. Je to na kazdom
z nds.” Ja verim, Ze aj ndm sa podarilo
tymto koncertom urobit nieco dobré.
Mam radost a dakujem, Ze sa tito mladi
[udia dokazali spojit a takouto formou
prispiet tym, ktori naSu pomoc urcite
potrebujd. Verim, Ze tento ndpad bude
nadalej pokracovat a rozvijat sa, preto-
Ze pomoci a ochoty pomaoct asi nie je
nikdy dost. }
PETER KOZON
Druhou akciou, ktort Zakladna ume-
lecka skola v Namestove zorganizo-
vala, bol ,Ziacky a uéitelsky benefi¢
ny koncert”. Uskutocnil sa 22. jina
v kostole sv. Jakuba v Bobrove. Dob-
rovolné vstupné bolo tieZ venované
detom a mladezZi s ochorenim svalova
dystrofia.
Na obidvoch koncertoch sa podarilo

vyzbierat spolu 180 €. Velkd vdaka

vSetkgm zainteresovanym za snahu

a pomoc, zvldst dakujeme vsetkgm

ticinkujicim detom!

TIM OMD V SR

VYSKUM A STAROSTLIVOST/
/Z0 ZAHRANICIA

Ataluren - prvyliek
na Duchennovu
svalovu dystrofiu
schvaleny
v Eurdpskej unii

Posledny majovy tyZden priniesol pre-
lomovt spravu. Komisia pre humanne
medicinske produkty (CHMP), ktora
posobi pod Eurépskou liekovou agen-
tirou (EMA), odporuéila udelit pod-
mienecnu obchodni autorizaciu pre
Translarna (ataluren). Ide o prvy liek
urceny na zriedkavi Duchennovu sva-
lovi dystrofiu (DMD) spdsobenti tzv.
nonsense (nezmyselnou) mutdciou.
Tito mutdciu ma asi 15% zo vSetkych
pacientov s DMD, na Slovensku sa od-
haduje 30 pacientov s tymto druhom
mutdcie.

V ramci EU bude ataluren znamy pod
znackou Translarna a jej vyrobcom je
spoloc¢nost PTC Therapeutics Inc. (USA).
Translarna bude moct byt pouzitd v dav-
ke 40mg/kg/den pre ambulantnd liecbu
pacientov od 5 rokov so schopnostou
chodit a nonsense mutaciou DMD.
Pozitivny ndzor/odporicanie CHMP
bude tvorit zéklad pre prijatie rozhod-
nutia Eurépskej Komisie ohladom ob-
chodnej autorizacie lieku Translarna
v ramci EU pre pacientov s DMD. Toto
rozhodnutie sa o¢akdva v nasledujtcich
troch mesiacoch.

Odportcanie CHMP bolo ziskané aj
vdaka usiliu a podpore mnohych [udf
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z pacientskych organizacii pre DMD
ainé nervovosvalové vzacne ochorenia.
NajsilnejSiu iniciativu vyvijala Elizabeth
Vroomovd z organizacie United Parent
Project Muscular Dystrophy. Organizacia
muskuldrnych dystrofikov v SR sa k ini-
ciative pridala a aktivne sa zapojila ,do
lobingu” za ataluren. Listom sme oslovili
slovenskych zastupcov v CHMP. Preto
verime, Ze nddeje vkladané do atalurenu
sa v blizkej budtcnosti naplnia.

Pre blizsie informdcie, alebo ak mdte dieta

s nonsense mutdciou, kontaktujte

centrdlu OMD v SR. Pripadné dalSie

informdcie budeme zverejriovat

na webovej strdnke organizdcie.

MARIA DURACINSKA

Parinformacii

odianivoblasti
nervovosvalovych
chorob zEurdpskej

konferencie

ozriedkavych

chorobachvBerline

Eurépska konferencia zriedkavych
chordb (ECRD) je najvaésim podujatim
v tejto oblasti. Kona sa kazdé dva roky.
A tak sa v mdji 20714 uZ po 7-krét stre-
tli vSetci odbornici, pacienti, ale aj ich
rodinni prislusnici alebo ludia, kto-
ri sa zriedkavym chorobam venujd.
Stretnutie trvalo tri dni a uskutocnilo

sa v Berline.

Logo bolo velmi priznacné - puzzle.

Puzzle, ktoré tvorime my vsetci: lekari,

sestry, zdravotnicki pracovnici, pacienti,

diagnostici, tvorcovia zdravotnickej poli-
tiky, vyrobcovia liekov, vedci, akademici,
ale aj platitelia zdravotnej starostlivosti.

Vsetci so spolo¢nym cielom: zvysit kva-

litu Zivota pacientov so zriedkavymi

chorobami a naplnit tak ciele programu

Horizont 2020. Z pohladu liecby je to

200 liekov na zriedkavé choroby.

Takato komplexnost si vyZzadovala 6 pa-

ralelnych sekcif:

o Skvalitiiovanie zdravotnych sluzieb;

« Ziskavanie a Sirenie informacif;

» Vyskum od objavu az k pacientovi;

o Aktudlna situdcia a inovativne
pristupy k liekom na zriedkavé
choroby;

« Novy koncept a opatrenia bu-
ddcnosti pre lie¢bu zriedkavych
chorob;

o Zahranicou zdravotnej
starostlivosti.

V kaZdej zo sekcii prebiehali obidva dni
4 bloky prednasok: 2 doobeda a 2 po-
obede. Jednoducho nebolo mozné byt
pri vSetkom.

Svalové dystrofie, a konkrétne Duchen-
nova svalova dystrofia (dalej DMD), vsak
nechybali ani v Berline. Opat sa kladol
velky doraz potrebu spoluprace medzi
pacientmi, lekdrmi, ostatnymi odbornik-
mi, farmaceutickym priemyslom a pla-
titelmi zdravotnej starostlivosti. Liek
sa predsa vyvija pre pacientov, a preto
je od zaciatku doleZité poznat potreby
tych, pre ktorych sa vyvija. Zd6raziovala
sa potreba kvalitnych dat pacientov, ale
aj ndroc¢né otdzky tykajlice sa spésobu
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a opravnenosti pristupu k ddajom. Na
jednej strane je potrebné odstranit zby-
toc¢né administrativne prekazky, na stra-
ne druhej niet pochyb o tom, Ze osobné
data pacientov je potrebné chranit.
Prezentovali sa projekty registrov v spo-
luprdci s priemyslom. Niektoré krajiny
(Francizsko, Spanielsko, Nemecko)
sa podelili o svoje vlastné skilisenosti
s ukladanim, manipuldciou a vyuzivanim
informdcii z registrov. V tomto kontexte
ma na Slovensku osobité postavenie
Narodné centrum zdravotnickych infor-
macii. Statdt Statnej institdcie znacne
zjednodusuje otazky ohladom ochrany
osobnych ddajov.

V slvislosti s potrebou registrov bola
diskutovand aj otdzka kédovania zried-
kavych chordb. V aktudlnej medzinarod-
nej klasifikacii chordb, verzii 10, vacsi-
na zriedkavych chorob nema kéd. Ani
Duchennova svalova dystrofia. Tak su
tieto choroby pre systém neviditelné
a tazko sa hovori o ich prevalencii, ak-
tudlnej liecbe, nakladoch s fiou spoje-
nych a celkovom vplyve na spoloc¢nost.
Nova medzinarodna klasifikacia choréb
bude predstavend v roku 2017.V nej uz
bude jasne definovand aj Duchennova
svalova dystrofia. Opat sa diskutovali aj
alternativne spésoby kédovania zried-
kavych choréb ako SNOMED, OMIM,
ORPHACODE.

Sekcia ,Skvalitnenie zdravotnej sta-
rostlivosti” bola do velkej miery ve-
novand Eurdpskej referencnej sieti
a centram expertizy, ktoré predstavujd
najvyssi standard informdcii a poskyto-
vanej zdravotnej starostlivosti. Centra
expertizy ako aj Eurépska referencnd

siet boli jednym z dévodov, pre ktory
Eurdpska komisia podporila Smernicu
o cezhrani¢nej starostlivosti. V tejto
sekcii predstavili aj aktudlnu situaciu
a sklsenosti zo vzdjomnej spoluprace
v rdmci centier expertizy a eurdpskej
referencnej siete. Diskutovali sa tiez kri-
térid, na zdklade ktorych by sa centrd
expertizy mali hodnotit.
Kate Bushby z Univerzity v New Castle,
autorka odpordicani pre odbornikov
aj pacientov s Duchennovou svalovou
dystrofiou, prezentovala vysledky pro-
jektu TREAT NMD. Tvorba Eurdpskej
referencnej siete - TREAT NMD bola pod-
porend zo Siesteho rdmcového progra-
mu (2007 -20711). EU preinvestovala
10 miliénov euro. Vdaka tomuto pro-
jektu vzniklo viac ako 16 ciastkovych
projektov. VSetky maju zabezpecit liec-
bu a kvalitni starostlivost o pacientov
s nervovosvalovymi chorobami. Vdaka
tomuto projektu dnes nervovosvalové
choroby profituju z:
o Experimentélnych a klinickych mode-
lov na vyskum potencidlnych lieciv;
« Standardov zdravotnej starostlivosti
a klinickych centier;
« Interakcii s vyskumom a pri vyvoji
nekov;
« Komunikacie s regulacnymi
organmi ako je Eurdpska liekova
agentlra;
« Vyuzivania doplnkovych akademic-
kych projektov, kam patri aj CARE
NMD.

TREAT-NMD ma 971 ¢lenskych organi-
zacif a viac ako 300 individualnych cle-
nov. Je v nej zastlpenych viac ako 11
nervovosvalovych chorob. (Organizécia
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muskuldrnych dystrofikov SR je ¢lenom

tejto referencnej siete TREAT - NMD od

roku 20712, pozn. OMD v SR)

Elizabet Vroom a Pat Furlong ukdzali DMD

ako chorobu pInt otdzok. PribliZili akym

aktudlnym problémom celia vyrobcovia
liekov. Vdaka ich pacientskej organizécii

United Parent Project Muscular Dystrophy

sa podarilo definovat, ¢o znamena be-

nefit na dvoch drovniach:

« velky - liek zastavi progresiu ochore-
nia, o znamena, Ze pacienti s DMD
prestand slabnit a liek zacne viest
k zlepSeniu svalovej sily;

« maly benefit znamen3, Ze spomali
pacientov s DMD sa spomali oslab-
nutie oproti nelie¢enym pacientom.
Symptomatolégia choroby sa zmenf
na Beckerovu svalovi dystrofiu.

TieZ priniesla definiciu vdZneho neZia-
duceho Géinku lieku. VaZny neZiaduci
Gcinok znamen3, Ze tento Gcinok pre-
trvd navZdy. Liecba takéhoto pacienta
si vyZaduje pravidelni navstevu lekara
3-krat tyZdenne aspon 3 hodiny. Takyto
typ starostlivosti si pacient vyzaduje do
konca svojho Zivota. Pacient musi tiez
dodrziavat Specifickd diétu.

Poslednym zadefinovanym terminom

bolo riziko smrti - ¢o znamen4 riziko

smrti v priebehu 5 nasledujudcich rokov
od zaciatku liecby.

PotesSujicim faktom pre pacientov
s Duchennovou svalovou dystrofiou je
fakt, Ze v sekcii ,Novy koncept a opat-
renia budtcnosti pre liecbu zriedka-
vych chorob” bola zaradena prednaska
o potencialnom liecive Ataluren (na-

zov lieku Translarna) pre nonsence

(nezmyselné) mutdcie Duchennovej
svalovej dystrofie. (Viac o schvéleni ata-

lurenu pre EU néjdete vyssie v ¢lanku,
pozn.OMD v SR).

U pacientov s tymito mutdciami docha-
dza na géne pre dystrofin k zastaveniu
produkcie bielkoviny dystrofin. Dys-
trofin, ktory vznika je kratsi, a preto
si nemdze plnit svoje funkcie v bunke.
Predpoklada sa, Ze novy liek dokaze vy-
nechat/preskocit poskodené miesto na
géne pre dystrofin, a tak umoZzni produk-
ciu funkéného proteinu. Benefit z liecby
patri do skupiny nizky, t.j. spomaluje
progresiu ochorenia. Zac¢iatkom mija
eSte nebolo jasné rozhodnutie Eurép-
skej liekovej komisie (EMA) o registracii
tohto lieku. Dnes uz méZeme povedat,
Ze Ataluren bol podmienecne schviéle-
ny pre nonsense mutdcie Duchennovej
svalovej dystrofie. Podmienecné schva-
lenie znamen3, Ze vyrobca musi do sta-
noveného datumu predlozZit potrebné
komplexné informécie, ktoré potvrdia
Gcinnost u pacientov s DMD.

Liek Ataluren ma za sebou viac ako 15
rokov vyskumu (objaveny bol v roku
1998). Doposial bol aplikovany viac ako
600 dobrovolnikom/pacientom. Apli-
kuje sa vo forme tabliet. Bezpecnostny
profil Atalurenu je vyhovujici. Najcas-
tejSie neziaduce ucinky su bolest hlavy,
nevolnost a vracanie. Slovenski pacienti
sa do podmienecnej registracie mézu
zapojit prave vdaka medzinarodnymi
registrom.

Tolko v kocke informécie aktualne pre
pacientov s nervovosvalovymi choro-
bami z Eurépskej konferencie zriedka-
vych chordb. Verime, Ze véds povzbudili
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a utvrdili v tom, Ze hoci zriedkavé cho-
roby st zriedkavé, pristup k nim ani zda-
leka nie. Zriedkavost nie je prekazkou,
najma ak zvolime medzindrodny pristup.

PHARMDR. TATIANA FOLTANOVA, PHD.
FARMACEUTICKA FAKULTA,
UNIVERZITA KOMENSKEHO V BRATISLAVE

DYCHAM, TEDA SOM

Nervovosvalové ochorenia postupom
casu postihuju aj dychacie svaly a osla-
buju nase plica. Problémy nastupuju
pomaly, niekedy nebadane. Casto sa
podcenuji alebo nechavaju zajst pri-
lis daleko. Rehabilitacia mozZe vyrazne
pomact zlepsit fyzicky stav, a tym aj
kvalitu Zivota dystrofika.

Respiracna
fyzioterapia ajpre
nervovosvalové
ochorenia:

Aktivny cyklus
dychovychtechnik

V minulej ¢asti Ozveny sme zacali pi-

sat o metddach a technikach hygieny

dychacich ciest a rozobrali sme si prvi

techniku - autogénnu drendz.

e Autogénna drendz

e _Aktivny cyklus dychovych technik

e PEP systém dychania

e Intrapulmondrna perkusivna
ventilacia

¢ Inhalaéna liecba

V tomto cisle by sme si rozobrali aktivny

cyklus dychovych technik (ACTB).

ACTB obsahuje tri samostatné techniky:

« Kontrolované dychanie

« Technika silového vydychu a huffing

« Cvicenie na zvySenie pruznosti
hrudniku

Jednotlivé techniky na seba nadvazujd,

mozeme volne menit ich poradie a po-

Cet ich opakovani alebo ich cvicit len

samostatne. Cvicime ich v sede alebo

v lahu.

KONTROLOVANE DYCHANIE

Kontrolované dychanie je uvolnené, od-
pocinkové dychanie s relaxacnou dlavou
pre branicu. Nadych je uvolneny a vy-
dych pasivny. Dychové pohyby sistredi-
me do oblasti plexus solaris. M6zeme si
vytvorit na ruke ,misticku” a polozime
si ju pod hrudnu kost, ¢im podporime
aktivne relaxacné pohyby dychania. Hor-
nd polovica hrudnika, aj svaly v oblasti
ramien a Sije su relaxované. Poskytuje
ptijemny pocit po odhlieneni a dycha-
cim svalom odpocinok po predchadza-
jicej namahe.
TECHNIKA SILOVEHO VYDYCHU
AHUFFING

Vigdych, vedome podporeny aktivitou brus-
nych svalov, ktorg je obvykle ukonceny huf-
fingom. Je to kombindcia 2 -3 takychto
vydychov v kombinacii s kontrolovanym
dychanim. Huffing je rychly vydych otvo-
renymi Gstami cez uvolnend hlasivkovu
Strbinu. Pri vydychu ndm niekto moze
pomoct jemnym tlakom na oblast boc-
nych dolnych rebier.
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CVICENIE NA ZVYSENIE
PRUZNOSTIHRUDNIKU

Nadychovd technika s dérazom na ma-
ximdlne mnoZstvo pomaly nadgchnutého
vzduchu. Vgdych je bez sily, pasivny a krdtky.
Tato technika stimuluje zlepSenie ven-
tilaénych parametrov, mobilizuje kib-
ne spojenia hrudného kosa a uvolfiuje
tuhé svalové struktury hrudnika. Dlane
(vlastné alebo cudzie) mdzeme polozit
na oblast boc¢nych dolnych rebier kvéli
stimulacii a kontrole. Toto cvicenie mo-
Zeme spojit aj s kratkym zadrziavanim
dychu, ato na konci nddychu a na konci
vydychu.

No a teraz ... Sup Sup si to vyskisat!

BC. TATIANA KOLEKOVA,
FYZIOTERAPEUTKA

BELASY MOTYL

Belasy motyl’

vasapomoc
nasekridla

VYHODNOTENIE

14.ROCNIKA KAMPANE

AVEREJNEJ ZBIERKY

Belasy motyl je kampai na podporu
ludi s neliecitelnym ochorenim svalova
dystrofia. OZ Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR organizuje kam-
pai od roku 2001.

Svalova dystrofia je ochorenie svalov
celého tela, spésobuje bezvladnost,
odkazanost na pomoc druhej osoby
a r6zne pomocky. Najtazsie formy
vyZzaduiji dychanie pomocou umelej
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ventilacie vdomacom prostredi. Ocho-
renie ma postupne sa zhorsujtci prie-
beh, ktory sa neda zastavit a je nevy-
lieciteIné. Postihuje babatka, deti aj
dospelych.

Kampan Belasy motyl ma za ciel in-
formovat verejnost o vaZnom ochore-
ni svalova dystrofia a ziskat finan¢né
prostriedky na socidlnu pomoc a na-
kup kompenzacnych pomécok pre
ludi, ktori s tymto ochorenim Ziji. Do-
teraz sme vdaka zbierke pomohliv 361
pripadoch!

Sticastou kampane je uz tradicne viace-
ro viacero sprievodnych podujati. Pri-
nasame Vam kratky prierez aktivitami
kampane Belasy motyl 2014:

Poslidarcovksi SMS
dms motylna€.877
aprispej2€
vprospechverejnej
zbierky Belasy motyl

belasymotyl.sk

{

i .
N smsna&islo877 stextomDMS MOTYL prispejete sumou 2€

23.APRIL-31.DECEMBER 2014

Od 23. aprila az do konca roka 2014
moze kazdy prispiet na tcet verejnej
zbierky aj prostrednictvom zaslania
darcovskej SMS. Postup je jednoduchy:
vytukajte do mobilu SMS s textom DMS
MOTYL a poslite na cCislo 877, ktoré pla-
ti pre vSetkych operatorov. Cena dar-
covskej SMS spravy je 2 €. Prispejete
fou na ndkup Specifickych pomdcok
pre dystrofikov. Viac informacii na www.
darcovskasms.sk

Den ludiso svalovou
dystrofiou

30.MAJ 2014, 14.ROCNIK,
SLOVENSKO

V tento den ludia so svalovou dystro-
fiou v uliciach, obchodnych a zdbavnych
centrach informovali Sirokd verejnost
o existencii zdvazného ochorenia -
muskuldrna dystrofia, o jej socidlnych
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sms na éislo877 stextomDMS MOTYL prispejete sumou 2€

a zdravotnych ddésledkoch a sticasne
zbierali dobrovolné prispevky na verejnu
zbierku.

Vytazok z verejnej zbierky sa pouziva
na doplatky na pomdcky pre dystrofi-
kov, najma: zdvihaky, elektrické voziky,
mechanické voziky, elektrické poste-
le, antidekubitné matrace, odsavacky
hlienov a iné Specifické pomacky. Tieto
Specidlne kompenzacné pomocky po-
trebujd ludia so svalovou dystrofiou pre
plnohodnotny Zivot. Stat ich prepléca
len Ciastocne alebo vobec.

,Nas den” sa uskutocnil sa v 64 sloven-
skych mestach a dedinach. Organizovali
ho samotni ¢lenovia OMD v SR - ludia
so svalovou dystrofiou za pomoci dal-
sich dobrovolnikov. Celkovo bolo do ak-
cie zapojenych cca 1000 dobrovolnikov.
Belasy motyl, symbol ochorenia svalova
dystrofia, sa nepredaval, ale daroval.
Belasé motyle sa v piatok 30. méja roz-
leteli po Slovensku v tychto vsetkych
mestdach: Bdnovce nad Bebravou, Banskd
Stiavnica, Bardejov, Bdtka, Bratislava, Bytéa,

Cachtice, Cervenyj Kame#, Divin, Dolné Ves-
tenice, Dubinné, Dubnica nad Vdhom, Dvor-
niky, Frickovce, Habovka, Hertnik, Hlohovec,
Humenné, Ipelské Ulany, Jedlové Kostolany,
Kleriany, Komdrno, KoSice, Krompachy, Le-
voca, Lucenec, Malacky, Myjava, Ndmesto-
vo, Nitra, NiZnd nad Oravou, Novdky, Nové
Mesto nad Vdhom, Nové Zdmky, Osikov, Pies-
tany, Pldstovce, Podrecany, Poprad, Povaz-
skd Bystrica, PreSov, Pidchov, Pusté Sady,
Richnava, Rimavskd Sobota, Spisské Vlachy,
Spisskd Novd Ves, Stropkov, Svidnik, Sala, Sa-
morin, Sulekovo, Senica, Skalica, Teply vrch,
TrebiSov, Trencin, Trnava, Trstend, Tvrdosin,
Velky Dur, VIEany, Vranov nad Toplou, Zdvod,
Zlaté Klasy, Zlaté Moravce, Zuberec a Zilina.

Tento rok sme dostali povolenie na vyko-
navanie verejnej zbierky v sieti marketov
Tesco, Kaufland a Jednota. Zial, stalo sa,
Ze niektoré prevadzky sa tvarili Ze nie
st upovedomené centralou, ¢o robilo
problémy. Vobec ndm nechceli vyhoviet
v sietach Billa, Lidl a Aupark.
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Motyliky sme tento rok nenakupovali,
ostali ndm este z minulého roku. O ich
zmene uvazujeme, len stéle vyhrdvaich
vyrobnd cena. Celkovo sa ich tento rok
rozdalo vyse 20000 motylov. Informac-
nych letdkov sa rozdalo okolo 40 tisic.
Novinkou boli "mini" letdy zamerané
na moznosti podpory zbierky aj s ka-
lendarikom na druhy polrok 20714 - ne-
zabudnite, Ze na zbierku Belasy motyl'
moZete prispiet aZz do konca roka 2014!
Tento rok sme ich vydali 2 tisic. Grafiku
propagacnych materidlov uz tradicne
navrhuje Veve Melicherova.

Posli
darcovskii SMs
S textom
dms motyl
na cislo 877

& prispejes 24 ludom
840 evaloveu dystrofiog
na kempenzadnd pomichy.

Q

www.belasymotyl.sk

dalusjemel

Nasim
dobrovolnikom
pocasDnaludiso
svalovou dystrofiou
verejnost prispela
do prenosnych
pokladniciek sumou
16.834,82€.

Moty




-~
sms na cislo 877

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov
v SR tiprimne dakuje vSetkgm
prispievatelom a dobrovolngm darcom
za nezistnui podporu a pomoc.

Novy TV spot pre
Belasého motyla

Tohtoro¢na kampan priniesla aj novy
spot, opét z dielne reziséra Juraja Jo-
hanidesa. Spotu dali svoj hlas zname
herecké osobnosti Anna Siskov3, Tana
Pauhofova, Frantisek Kovar a Lukas

s textom DMS MOTYL

belasymotyl.sk

Latinak. V spotoch sa objavili ludia
roznych profesii, kde na zdver v mene
celého OMD-cka povedal ,dakujem” nas
¢len Lubo Réb.

Reportaze zcelého
Slovenska

Ako prebehol Den [udi so svalovou dys-
trofiou v jednotlivych mestach?
Tu st reportaze nasich dobrovolnikov.

BANOVCE NAD BEBRAVOU: 300€

Organizdtor: Eva Urbanikovd

Mrzi ma to, ale zbierku v meste som na-
koniec neorganizovala. Bola som mimo
Bénoviec a nijako sa mi to nepodarilo
zosuladit. Aj vychovna poradkyna bola
mimo a ja, kedZe tam nebyvam a este
ma aj pracovne odvolali do Ciech, prvy-
krat som sa zbierky neztcastnila. Eur3,
ktoré posielam, st odo mfa, mojej rodi-
ny a, samozrejme, manZelov Junasovcov
a syna Kubka. Prispejeme aspon takto.
ESte raz, mrzi ma to.

prispejete sumou 2€



BANSKA STIAVNICA: 70 €

Organizdtor: Alzbeta Skvarkovd

V stredu, 271. maja sme boli v Lidly po-
Ziadat, ¢i by sme mohli zorganizovat
kampan pred ich prevddzkou a este
v tenisty defit OMD e-mailom poziadalo
slovenské vedenie Lidla o spolupracu
v Banskej Stiavnici. Odpoved prisla
30. maja 0 10.45: ,,...v mene spoloc¢nos-
ti Lidl Slovenska republika, v.o.s. Vam
dakujem za ponuku na spolupracu. Po
dokladnom zvazeni Vam vsak musim
oznamit, Ze sme sa ju rozhodli nevyuZit.”
My sme vSak uz 0 9.00 boli rozloZeni na
stanovisti pred predajfiou Coop Jednota
na Mladeznickej ulici. Predavacky boli
Ustretové a starostlivé, do pokladnicky
hodili, aj ¢aj ndm uvarili, za ¢o im velmi
pekne dakujeme. V chladnom pocasi
sme vydrZzali zbierat do 15.30. Zasta-
vilo sa pri nds malo ludi, prispeli a nic¢
nechceli. Vela propagacnych materidlov
ndm zostalo.

BRATISLAVA:3560,49€

Organizdtor: centrdla OMD v SR

Hlavny stan bratislavského Dna ludi
so svalovou dystrofiou bol opat na Na-
mesti SNP. Cely program bol modero-
vany zndmymi osobnostami ako Anna
Siskova, Ludwig Bagin ¢i Patricia Ja-
riabkova-Garajova. Moderatori spreva-
dzali okoloidicu verejnost pri moZnosti
vyskisat si sedenie na mechanickom,
¢i elektrickom voziku, obozndmit sa
s paralympijskou loptovou hrou boccia
alebo si zahrat sach.

Popri tychto aktivitach zahrali bez néro-
ku na honorar rézni interpréti. Ako prvi
to boli Styria ,bubnovaci” zoskupenia
Zvuky cez ruky. Po nich priSiel zadychat
do saxafénu svetoznamy Nikolaj Nikitin.
Potom priSlo na rad zaujimavé spojenie
Vajnorskej dychovky a Orchestra FOR
Bratislava. Tato veseld partia svojou
hudbou symbolicky rozdychala svaly
[udi, ktori v tych najtazsich stadiach
ochorenia potrebujd pre Zivot dychaci
pristroj a svojim hudobnym pochodom
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hore - dole Postovou ulicou vycarila ne-
jeden Gsmev okoloiddcim.

Poslednym hudobnym hostom bola uz
tradi¢ne skupina Almara. Zaverec¢né slo-
vo, Ci skor zaverecné vyjadrenie podpory
Belasému motylu patrilo Zonglérskej
dvojici Karci a Janci.

Popri hlavhom stane, uZ tradicne
umiestnenom na Namesti SNP, sme
sa snazili pokryt vietky obchody Tesco
v hlavhom meste. Svoje hliadky sme
mali tieZ v zabavnych centrach Avion,
Ikea, Eurovea a v dvoch Kauflandoch.
Zial nedostali sme povolenie v Aupar-
ku, v Poluse a v Billach. Mena nasich
dobrovolnikov na bratislavskom Dni fudi
so svalovou dystrofiou: Andrea Rezekovd,
Eva Pilarcikovd, Samo Rezek, Zuzka Pilarci-
kovd, Monika Moravcikovd, Andrea Moreno,
Klaudia Vidovd, Marek Podmanicky, Katarina
Takdcsovd, Jarka Miskovd, Katka GolidsSovd,
Katka LukdSovd, Vladka Balcovd, Henrieta
Horvdthovd, Vladimir Julényi, Zuzka Pav-
likovd, Helca Michlikovd, Martin Kopdcik,
Natdlka Turéinovd, Jaroslav Stofan, Adam
Burianek, Martin Dait, Pavel Pivka, Maros
Duria¢, Lenka Zemanéikovd, Vito Nemecek,
Silvia Petruchovd, Robo Hliva, Lukds Herel,
Alexander Slamka, Vierka Lackovd, Eva Zilko-
vd, Peto Zilka, Boby Juricek, Michal Kohutek,
Janka Sefcikovd, Bibka Ondrasikovd, Karol
Dari Labasovd, Zuzka Soltsovd, Mirka Gom-
bdrovd, Milan Hulej, Diana Hornikovd, Katka
Albertovd, Lubo Antol, Ivka Skacanovd, Juro
Bocian, Martin Bencat, Milos Ocends, Marko
Maduna, Alena Hradfanskd, Lucia Mrkvicovd,
Veronika Melicherovd, Lucia MikldsSovd, Jozko
Blazek, Tibor K6bdl, Martin Rybarcdk, Mery
Duracinskd, Andy Madunovad.

Velkd vdaka patri aj nasim Sikovngm

dobrovolnikom z bratislavskych skél a ich

pani profesorkdm, ktoré ochotne s nami uz

dihodobo spolupracuijti. Dakujeme!

Obchodna akadémia, Nevadzova ul. 3. -
p. Zmajkovicovd

Bencrik Boris, Frco OliverTomdsek Matus,
Simuna Lubo, Ktirovd Dominika, Medovarskd
Dominika, Zachovd Michaela, Zdcek Henrich,
Mdiller Patrik, Kuzmovd Kristina, Ddvidikovd
Monika, PetriSinovd Patricia, Hallon Roman,
Druga Tibor, Vdclav Mdrio, Rajnohovd Rado-
mita, Jichovd Miriam

S0S informacénich technoldgii, Hlinic-
ka 1 - p. Pékovd

Grunzovd Sofia, Hordkovd Dominika, Meszd-
rosovd Katarina, Mlynek Michal, Nizka Mar-
tina, Svoboda Milan, Skula Jakub, Garajovd
Vanesa, Beria Lubos, Kovdcsovd Klaudia,Val-
la Denis, Veselikovd Nikole, Znaminko Erik,
Maly Patrik, Balogovd Nikoleta

Zéakladnd 8kola - Zitavska ulica 1. -

p. Stevekovd

Antalovd Patricia, Dodekovd Viktéria, Jan-
durovd Valentina, KruliSovd Nina, Meznikovd
Sarah, Némcovd Kristina, Plancikovd Simona,
Brblichovd Dominika, Hatalovd Rebeka, Mol-
ndrovd Kristina, Rejmanovd Martina
Sikromna spojena skola British Interna-
tional School - Gymnazium, J. Valastana
Dolinského 1. - p. Ondrejovicovd

Sofia Meszaros, Anna Kindyakova, Livia
Ying, Stela Tvrdd, Natdlia Gavdcovd, Maria
Veldzquez, Andrii Grygoryshyn, Ming Ying,
Jonas Marvin

Zakladna skola SNP, Ostredkova uli. 1. -
p. Hincekovd, p. HinCek, p. Adamcikovd
Durisovd Miska, Miholovd Sofia, Mihdlovd
Nella, Spac¢kovod Petra, Orosovd Simo-
na, Murcinovd Adriana, Kerényiovd Betka,
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Sekveldyovd Simona, Stevikovd Radoslava,
Mullerovd Zlatka, Moti¢dkovd Barbora, Sid-
lovd Sylvia, Brezovskd Emma, Michdlkovd
Tamara, Hledikovd Tereza, Hockovd Nora

Obchodnd akadémia Imricha Karvasa,
Hrobdkova ulica 11. - p. Brusnickd
Bahurinsky Martin, Cajchanovd Miroslava,
Ganajovd Roberta, JdnoSovd Tamara, Kaza-
niovd Kristina, Kohut Matej, Kolenicovd Mi-
roslava, Minarovijchovd Michaela, Ralbovskd
Alzbeta, Santos Meza Aide, Szigetiovd Lucia,
Urbanovd Veronika, Veselovskd Adriana

BYTCA:40,10€

Organizdtor: Anna Sebefiovd
Za pomoc dakujem Studentom Gymna-
zia v Bytci: Nikole FupSovej, Katarine
Durkovskej, Miroslavovi Mar&ulincovi,
Patrikovi GregusSovi, Danielovi Valienti-
kovi a Tomasovi Stryckovi.

DIVIN, OKRES LUCENEC:56,32 €

Organizdtor: Mdria Zvarovd

V zlom pocasi sme mali dve stanovistia.
Informovanost ob&anov bola zI3. Daku-
jem ZS v Divine.

DOLNE VESTENICE: 280,00 €

Organizdtor: Zdenka Suhajdovd

DVORNIKY, PUSTE SADY:238,82 €

Organizdtor: Mgr. Peter Valencik
Vdaka patri dobrovolnikom zo Z5 a MS
Dvorniky

DUBINNE, OKRES BARDEJOV:
203,60€

Organizdtor: Anna Dorusincovd
Zbierku sme organizovali na 9 stano-
viStiach od 8.00 do 14.00. Ludia uz

spozndvaji Kampan belasého motyla
a akcia bola propagovana aj v miestnom
rozhlase. Mini kalenddriky bol vyborny
napad, ludom sa pacili a nam sa paci-
lo ozna&enie dobrovolnikov. Dakujem
18 dobrovolnikom zo Z5 Kurima.

HABOVKA:150,19€

Organizdtor: Miroslava Tarajovd

HERTNIK, FRICKOVCE, OSIKOV:
487,40€

Organizdtor: Danka Zamborskd

Zbierka prebiehala bez problémov. Dob-
rovolnikmi boli Ziaci ZS, ktori zbierali
v dopoludnajsich hodinach, v ¢ase vy-
ucovania: Denisa Harcarufkova, Katari-
na Harcarufkovd, Marianna Onofrejova,
Simona Stefanc¢inovd, ktori za obec
Hertnik vyzbierali 165,80 €, v obci Fric-
kovce sa cinili Jalia Ilkova, Radka Palu-
vova, Samko Parli¢ko a Norik Katrini¢
a vyzbierali 149,50 €.

HLOHOVEC - SULEKOVO:
488,00€17

Organizdtor: Martina Fojtdskovd

S priebehom Dna ludi so svalovou dys-
trofiou som tento rok velmi spokojn3,
nakolko sa ndm podarilo vyzbierat
maximdlnu sumu pocas organizovania
zbierok. Reakcie ludi boli velmi pozitiv-
ne. Dobrovolnici boli rozdeleni do troch
skupin. V uliciach nasej obce chodili od
14.00 do 18.00. Dobrovolnici: pani ucitelka
Zuzana Kabastovd, p. Viera Darivcédkovd, p.
Kornélia Folttinyovd a Martina Fojtdskovd;
Ziaci Barbora Klestincovd, Ivana Zemlovd,
Pavlina Hrobdrovd, Pavlina Klestincovd, Mat-
tin Hesko, Peter Lackovi¢, Simon Kabasta,
Vincent Darivcédk, Veronika Folttinyovd,
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Lenka Fulierovd, Martin Fojtdsek a Terezka
Fojtdskovd.
IPELSKE ULANY, KLENANY,

Fxa

PLASTOVCE: 265,00€

Organizdtor: Monika AnnuSovd, Mdria Sliacka
Vdaka patri panovi fararovi za umiestne-
nie pokladnicky v kostole a ndslednom
vyhlasovani o existencii zbierky. Dakuje-
me tieZ obyvatelom nasich obci.

JEDLOVE KOSTOLANY: 117,92 €

Organizdtor: lvana Vicianovd

Kampan sa ndm velmi pacila a moty-
liky st krasne. Nemo6Zem povedat nic
negativne, deti boli zlaté, chodili po ce-
lej dedine, kazdd hodinku sa striedali
avzdy Sliinym smerom zbierat peniazky
a rozdavat motyliky. Stravili sme pek-
ny defl. Pomahala ndm Zakladna skola
v Kostolanoch, hlavne pani riaditelka
Rendta Sabovd a vietky deti, lebo vtedy
sme v Skole oslavovali Den deti. Prispeli
vSetci, za o im dakujeme.

KOMARNO: 82,70 €

Organizdtor: Katarina Bugdriovd, Zdkladnd
Skola Pohranicnd

Mali sme iba jedno stanoviste - boli sme
Styri, organizatorka a tri Ziacky, pohy-
bovali sme sa v uliciach ndsho mesta.
V tomto roku bola zbierka Gispesnejsia
ako predoglé dva roky. Sot v STV bol vel-
mi pekny, Skoda, Ze to nevysielali Castej-
Sie. Mini kalendariky ludi potesili. Jedna
starSia pani sa vratila k nam a prispela
aj za svoju susedku, vraj by jej vytykala,
preco nedoniesla motylika aj jej.

KOSICE:1148,06 €

Organizdtor: Mgr. Marcela Kondelovd
Tento rok ndm najviac neprialo pocasie.
Bola neprijemnd zima a fikal vietor ako
na Aljaske. Mali sme 54 dobrovolnikov -
hlavne v ¢ase od 8.00 do 13.00 hodiny.
11 dobrovolnikov sme mali do 18.30
hodiny - najdlhSie na Hlavnej ulicia v hy-
permarkete Tesco. Propagacia kampane
bola dobr3, ludia o nds vedeli. Motyliky,
kalendariky aj letaky st super. Ja by som
uvitala, keby bolo mozné vybavit zbierku
cez OMD aj v Auparkoch, Metre, Hypetr-
nove, Carrefoure - nam to nepovolilia uz
vobec nie vo vnutri.

Jednému pdnovi sme sa podakovali za
prispevok a on povedal: ,Nie, to ja Vam
dakujem za to, Ze to robite.” To sa ndm
stalo prvykrat.

Pri organizovani zbierky ndm pomohla
Janka Nigutovd a zbierali Studenti Gym-
ndzia na Srobdrovej ulici, Ziacky Strednej
zdravotnickej skoly, Gymndzia Tomdsa Akvin-
ského a Sportového gymndzia, Julidn a Filip
Kondelovci, Monika Modrdkovd, Monika Ni-
gutovd a Marek Ducdr s priatelmi.

KOSICE:51,17€

Organizdtor: Viera Sdgovd

KOSICE:30,00€

Organizdtor: Eva Krajridkovd

LEVOCA:82,43€

Organizdtor: Vdclav Trnka, Stefdnia
Mravcekovd.

Vyborne, aZ na pocasie. Stanovist bolo
pat. Kalendariky a predmety boli velmi
pekné.

Hlavna vdaka patri SOS Majstra Pavla.
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MALACKY:173,57 € NOVAKY: 174,00 €
Organizdtor: Katarina Slobodovd Organizdtor: Jana Sedldkovd
MYJAVA: 87,29 € Dobrovolnici sa pohybovali v uliciach

Organizdtor: Vlasta Zdkovd

Pre zIé pocasie bolo v meste pomerne
malo ludi, dobrovolnikom bolo zima. Ke-
dZe ste mi neposlali povolenie na zbier-
ku ani do Tesca, ani do Jednoty, museli
byt vonku od 8.30 do 15.00. Mali sme
tri dvojice dobrovolnikov z Gymnazia
v Myjave. Propagacia kampane bola pod-
[a mna dostatocnd. Okrem propagécie
v rozhlase a televizii sme pred zbierkou
rozniesli letadciky do schranok, obcania
boli informovani v mestskom rozhla-
se a dala som uverejnit kratky ¢lanok
v regiondlnom tyzdenniku , Kopaniciar
Expres”. Okrem toho, Ze ludia Somru
na mnozstvo zbierok, sa ni¢ zaujimavé
nestalo.

Studenti Gymndzia v Myjave: Tomds Kubov-
Ciak a Matus Chalko, Eva Fiserovd a Simo-
na Omastovd, Michal Halabrin a Bibidna
Bedndrikovd.

NITRA:310,35€

Organizdtor: Imrich Horvdth

NIZNANAD ORAVOU: 151,97 €

Organizdtor: Olga Duddsikovd

Mala som jedno pevné stanoviste v stre-
de dediny od 10.00 do 15.00. Bola som
velmi spokojnd, ludia boli velmi mili, aj
kavicku mi chceli urobit. Moja najlepsia
zbierka. Aj kalendariky, aj motyliky hod-
notim na jednotku. Ni¢ by som nevylep-
Sila. Za spolupracu dakujem Spojenej
Skole v Nizne;j.

ndsho mesta v ¢ase od 8.00 do 14.00
hodiny. S kampariou sme boli spokojni.
Motyliky a kalendariky st pekné. Nasi
dobrovolnici: Kristina MujkoSovd z Lehoty
pod Vtdcnikom, Diana Porubcanovd z Va-
lasskej Belej, Jana Petriskovd z Novdk a Eva
Snircovd z Nitrianskych Sucian.

NOVE MESTO NAD VAHOM:
461,00€

Organizdtori: Zdenék Haviernik, Dominika
LiSkovd

Pevné stanovistia boli dve - pred Billou
a Kauflandom, v meste bolo 10 skupi-
niek dobrovolnikov. Tento rok nds zra-
dilo pocasie, preto aj tGcast ludi bola
slabsia. Motyliky by potrebovali obmenu,
kalendariky boli dobrou sti¢astou propa-
gacie. Reklamy v TV a radidch pomohli,
viac ludi vedelo o zbierke.

Podakovanie patri ZS, ul. Tematinska a Do-
minike LiSkovej, Tomdsovi Verbovskému, Jan-
ke Sadloriovej a Petrovi Piscovi. Rovnako aj
dobrovolnikom: Martine Sutovskej, Michaele
Weinerovej, Lubici KriSkovej, Zuzane Reho-
rovej, Adriane Plichtovej, Kristine Miltdko-
vej, Petre Kovacicovej, Matovi Kedrovi, Evke
Galdnyovej, Michaele Sevaldovej, Adriane
Habavovej, Rii Hrusovskej, Darine Benecho-
vej, Linde Bemsovej, Silvii Bemsovej, Johane
Durdikovej, Petrovi Simovi, Petrovi Zikovi,
Matejovi Ondrisdkovi, Barbore Hurtikovej,
Dominike Pagdcovej a Klaudii Sebikovej.

PIESTANY:487,11€

Organizdtor: Jdn BodZdr
Mali sme dve stanoviskad Tesco a Kauf-
land, v ¢ase od 10.00 do 18.00 hod.
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Okrem toho néas prijemne prekvapila
ochota pdna ucitela Martina Jankecha
s manzelkou, ktori organizovali zbier-
ku na ZS Holubyho a Z5 M.R.Stefanika
s velmi dobrym vysledkom: 125,87 €!
Patriim, ako aj ucitelom a ziakom vel'ké
podakovanie.

Nasu zbierku v Kauflande kladne ovplyv-
nila asistentka pani Malikovej Janka
Streleckd, ktord bola velmi aktivna. Vy-
zbierali sme tam 190 €. Vdaka patri aj
Vietnamskej restaurdacii Panda v Tescu
za prispevok 30 €. V Tescu sa celkovo
vyzbieralo 170 €.

Na zbierke sa zdcastnili: BodZdr Jdn
s asistentkami Monikou a Kristinou, Datin-
ka Spilkovd s manZelom Martinom, Janka
Stofkovd s manZelom Milanom, Zdenka Mali-
kovd s asistentkou Jankou, Zuzka Mitasikovd
s asistentkou Ivetkou, Majka Daniskovd, nasa
stala sympatizantka

Vetkym patri velké ,Dakujem

POPRAD:113,54€

"

Organizdtor: Daniela Lackovd

Tak spokojna som nebola, lebo pocasie
nam vobec nevyslo a ani dobrovolnikov
nam nedali tolko, kolko sme boli dohod-
nuti. TakZe nespokojnost. Napriek tomu
velmi pekne dakujem Anicke Gaborovej,
sestre Majke, synovcovi Vojtikovi a dobro-
volnikom z Cirkevnej spojenej Skoly - Gym-
ndzia P. U. Olivu v Poprade, lebo aj v tom
nepriaznivom pocasi boli ochotni chodit
po namesti. Propagacia kampane bola
velmi dobrd, pocivala som v autorddiu.

POVAZSKABYSTRICA:1038,7€

Organizdtor: Peter Podhorsky
Mali sme 5 stanovist v ¢ase asi od 9.00
do priblizne 17.00 v Tescu, Hypernove,

v meste na pesej zéne, pred budovou
byvalého narodného frontu a okoli.
Jedna skupinka 3 dobrovolnikov robila
osvetu na strednych skolach - gymna-
ziu, obchodnej akadémii a strojarskom
ucilisti. Kalendériky - pekny dizajn, az
by som povedal krasny a splnil Gcel. Mo-
tyliky ludi pichali, niektori boli opatrni
a nechceli si prepichdvat outfity (oble-
&enie). Daléi boli znechuteniz mnoZstva
zbierok. Vsetko prebehlo bez problémov.
Jednu skupinku dobrovolnikov odfotila
avyspovedala redaktorka regionalneho
tyZzdennika Povazskobystrické novinky.

PRESOV: 354,00 €

Organizdtor: Jarka Vasilovd

Ako kazdy rok ani tento sa v PreSove
nenasiel nikto, kto by mne, Vranovcan-
ke, pomohol pri organizovani Belasého
motyla. Ani Studentov som nezohnala,
lebo Skoly ,nechct mat problémy”. Aj
napriek tomu som s kamoskou Marian-
nou Gordanovou nakoniec $la a celkom
sa zadarilo. Ludia boli vselijaki, ako vzdy,
nasli sa mili, aj tf menej mili.

PUCHOV: 160,52 €

Organizdtor: Lgdia Lazovd

Mali sme jedno stanoviste v Kauflande
a 3 skupinky Studentov, ¢o chodili po
meste od 9.00 do 15.00. Bol zly datum
zbierky, pred vyplatou. Ludia, pokial sa
ich to netyka, su slepi, hluchi. Motyli-
ky a kalendariky boli Gplne v pohode,
propagaciu som videla iba v letaciku
z Jednoty. Dakujeme namu posled-
nému darcovi, mladému muzovi. Ked
sme uz koncili, opytal sa, na ¢o to je
zbierka a vytiahol 50 €, ktoré nam hodil
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do pokladnicky. Pri zbierke uz tradicne
pomahali manzelia Rydlovci.

RIMAVSKA SOBOTA, BATKA, TEPLY
VRCH:239,72€

Organizdtor: Ing. Lea Herckovd

StanoviSte sme nemali, aj tento rok sa
ndm osvedcilo oslovit skor znamych ludi.
Bolo citit, Ze je to slabsie ako minuly rok.
Zbierali sme aj v okolitych dedinach -
Batka a Teply Vrch. Propagécia v nasom
okrese je mal3, vela ludi ani nepoculo
o zbierke. Citit, Ze je u nas vysoka ne-
zamestnanost. Motyliky sd pekné, aj
kalendariky boli dobry ndpad. Zazitky
mdme skor smutné, stalo sa ndm, Ze
[udia neboli ochotni prispiet. Za pomoc
dakujeme Zuzane Bacovej z Teplého Vrchu,
Alexandre Putnokyovej a Patrikovi Tankenovi
z Rimavskej Soboty, Alexandrovi Csikfejesovi
z Bdtky a nasej Specialnej darkyni MUDr.
Alene BaldZovej z Rimavskej Soboty.

SENICA:435,92€

Organizdtor: Jana Theberyovd

Hlavné stanoviste bolo kvéli nepriazni-
vému pocasiu v Tescu. Z Kauflandu nds,
aj napriek povoleniu, vyhnali - chybala
im tam peciatka z centrdly Kauflandu
(napiste im podakovanie!). 16 dobrovol-
nikov bolo rozposlanych na tri zakladné
Skoly a jednu strednd Skolu na ndmestfi
pred obchodnym domom Jednota. Po
tom, ¢o opustili Skoly, pohybovali sa po
uliciach mesta. Propagéciu kampane
treba skdsit viac pretlacit aj do komerc-
nych medii. Motyliky boli chudobné, ka-
lendariky dobré. Pomahali ndam: Aneta
Sedivd, Kristina Herdkova, Kristina HalaSovd,
Richard Cederle, Timotej Marecek, Marika
Maldrovd, Laura Rehusovd, Viktéria Mdjko-
vd a pani ucitelka Mgr. Daniela Kubdckovd

20 ZS Sadovd v Senici; Monika Laurinéikovd,
Simona Michalicovd, Laura Vlkovicovd, Eva
Tomanovd a Alzbeta Fdbikovd z Gymndzia
Senica; Patricia Cederlovd zo ZS Komen-
ského v Senici; Lenka a Barborka Kurinové.

SKALICA:130,00€

Organizdtor: Pavol Skojec

Veduca Tesco v Skalici mi tvrdila, Ze
o zbierke nebola informovana, takze
sme jeden a pol hodiny ¢akali, neZ sa to
podarilo vybavit a povolila ndm zbierku.
Spolu nas bolo 6 dobrovolnikov a roz-
delili sme sa na tri skupinky, dve cho-
dili po meste. Dakujem Sabine Stepkovej,
Katarine Lisickej, Simone Mazdrovej, Kristine
Bohunickej a Lucii Cernej.

SPISSKANOVAVES:131,15€

Organizdtor: Michal TiZo

Vzhladom na rdzne zbierky prebiehajice
pocas tyZdna a nepriaznivé pocasie po-
Cas zbierky bola vyzbierana suma tboha.
Ludia uZ neboli ochotni prispievat a ne-
verili, Ze by ich peniaze boli pouZité na
dobrocinné Gcely. Mali sme len Styroch
dobrovolnikov pohybujlcich sa v centre
mesta v ¢ase od 9.00 do 14.00. Propa-
gdacia kampane vybornd, motyliky spinili
svoj tcel. Kalenddriky - zas nieco nové,
dobrd myslienka a ndpad. Pomahali ndm
dobrovolnicky zo Strednej odbornej skoly
na Markusovskej ceste v Spisskej Novej Vsi:
Gabriela Vajnerovd, Petronela Kandrovd, Si-
mona Snopkovd a Vladimira Scholzovd.

SPISSKANOVAVES, ZEHRA:

215.00€

Organizdtor: Anna Paskovd

STROPKOV:268,50€

Organizdtor: Katarina Kertisovd
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SVIDNIK:94 €

TRENCIN, DUBNICA NAD VAHOM:

Organizdtor: Stefdnia Petrikovd

ndm vyhybala.

Dobrovolnici z Gymndzia DH Svidnik: Danie-
la Coculovd, Simon Andrejko, Juraj Homo-
la, Iveta OtroSinovd, Michaela Hermanovd
a Martin Pan.

SALA:84,47€

Organizdtor: Zuzana Recskovd

SAMORIN:151,03€

Organizdtor: Arpdd Rubint, Rébert Rubint
KedZe bola zima a Robino vydrZi maxi-
mdlne 3 hodiny a aj jeho dychaci pristroj
iba tolko, nemohli sme zbierku robit
dlhsie. Mrzi nas to, lebo ani 200 € sme
nedosiahli. VSetky propagacné materi-
aly st pekné, ludom sa pacili a prispeli
k dostojnosti zbierky. Jedna pani si vy-
pytala Cislo G¢tu a vyzerala odhodlana
prispiet (aj cez nejakd firmu, ak som
to dobre pochopil). Difam, Ze posli
nejaké peniazky. Zo slovenského gym-
nazia v Samorine sa zbierky zd&astnili
tito Studenti: Nikoleta Lukdcsovd, Alexandra
Knezovicovd a Samuel Gulis.

TREBISOV: 100,00 €

Organizdtor: Milan Ivanisin

Boli sme spokojni so stanovistom pred
avKauflande - to bolo dobré stanoviste,
a dalSia skupina bola v meste. S pro-
pagéciou sme boli spokojni, ja by som
uvital viac plagdtov. Mal somiba 5 kusov.
Stretol som prijemnych [udi. Dal som si
karamelovd zmrzlinu! Mali sme piatich
dobrovolnikov z Cirkevného gymndzia sv.
Jdna Krstitela v TrebiSove.

256,96 €

Organizdtor: Alena Klabnikovd

Prvé stanoviste sme mali v Kauflande,
druhé na Mierovom namesti, tretie
v Maxe a Stvrté v Kauflande v Dubni-
ci nad Vdhom. Motyliky by mohli byt
ktori ludia radi prispeli, moc o ochore-
ni nevedeli; starsi nds obvinili, Ze sme
podvodnici, Ze to videli v televizii. Ale
Gymndzia L. Stdra v Trencine: z ll. D - Bar-
bora Mokrdriovd, Stefan BaldZ, Veronika
Smatldkovd, Tomds Chorvdt a Martin Holoda;
z I.D - Zuzana Drgovd, Kristina Jdnosikovd,
Nina Farkasovd a z Il. F - Aneta Mauxovd,
Natdlia Bedacovd, Lenka Rigovd a Dominika
Svanéarovd; $tudentka I. D Obchodnej akadé-
mie v Trencine Jilia Vdmosovd a Studentky
I.C SOS v Pruskom Ivanka Eglyovd a Adriana
Zbranekovd.

TRNAVA:437,05€

Organizdtor: Helena Rébovd

Tento rok ndm znova pomahali Student-
ky z Pedagogickej a socidlnej akadémie
blahoslavenej Laury v Trnave. UZ 0 9.00
sme sa stretli, dobre naladeni, pekne
oznaceni a pripraveni na zbierku. Len
pocasie nam nevyslo a to ovplyvnilo aj
vysledok nasej zbierky. Burlivy studeny
vietor nam vsetko nicil, mladi muZzi ndm
zachranovali slnec¢nik, letdky a plagaty.
Boli sme skrehnuti a mam pocit, Ze aj
[udi bolo menej a vSetci sa niekam po-
nahlali. Jedna pani z blizkeho obchodu
mi priniesla $al, aby mi nebola zima, ind
sa pontkla, Ze pozi¢ia bundu a moja ka-
maratka nam doniesla kdvu s teplymi
kolacikmi. Krasne ludské gestd a nam
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bolo hned teplejsie. Studentky skonili
0 14.00 a poobede som na Trojicnom
namesti bola sama do 15.30. Chybali
dospeli dobrovolnici.

Kampan bola dobr3, aj propagacny ma-
terial, boli sme krdsne oznacenti, ale pre-
biehaju aj iné zbierky. Je ich vela, ¢o sa
odzrkadlilo aj na reakciach oslovenych
[udi. Mini kalendariky boli milé a bol o ne
velky zaujem zo strany mladych. Vela
[udi vyuZivalo DMS.

Nasi dobrovolnici: Ill. rocnik Pedagogickej
a socidlnej akadémie blahoslavenej Laury
v Trnave, Studentky Horvdthovd, Skrobdkovd,
Kubickovd, Madzikovd, Beretzovd, Danielovd,
Duri¢ekovd, Gerhdtovd, Hosnovd a Chovan-
covd, pani profesorka Mgr. Daniela Lancari-
Covd a pani Jarka Bure3ovd. Dakujem pani
riaditelke PhDr. Mdrii Markovej, PhD. za
uvolnenie Studentiek a pani Mgr. Lanca-
ricovej za skveld spolupracu.

TVRDOSIN, TRSTENA,
NAMESTOVO: 758,35

Organizdtor: Bc. Miroslav Bielak

V Tvrdosine bolo 1 stanoviste a 3 sku-
piny dobrovolnikov, v Trstenej a Na-
mestove boli v uliciach po 3 skupiny
dobrovolnikov. Zbierka prebehla bez
sujem horSiemu pocasiu a celkovo je
vela zbierok. Ludia su ¢im dalej ned6-
vercivejsi. Motyliky su o. k., kalendariky
boli taktiez dobry ndpad. Propagicia
kampane by mohla trvat dlhsie a mohlo
by sa pouvaZzovat nad inymi sp6sobmi
prispievania.

Podakovanie patti dobrovolnikom: Viadi-
mit Buno, Rastislav Kordiak, Sdra Chylovd,
Stanislav Sameliak, Rebeka Zembjakovd,

Kristina Katrdkovd, Miroslava Bielakova,
Lubica Bielakovd a Miroslav Bielak st.

VELKY DUR, OKRES LEVICE: 38,00 €

Organizdtor: Michal Kramdr

Mal som pokladni¢ku umiestnent u seba
v kanceldrii a druhd som umiestnil do
obchodu v nasej obci. Zbierka sa usku-
tocnilav ¢ase od 6.00 do 17.00 a s celko-
vym priebehom som bol spokojny. Spo-
kojny som bol aj s propagaciou kampane
a myslim, Ze média pomahaji tomu, aby
[udia dostali informéacie a mali nejaké
povedomie o ochorenfi a zbierke. Mdj po-
streh z terénu je, Ze ti starsi uz celkom
dobre vedia, o aké ochorenie sa jedna
a tych mladsich sme o iom oboznamili.
VsSetkym zucastnenym dakujem za po-
moc, najma Silvii Svitacovej z Velkého Dura
a Lahddkam ,MNAM”.

VLCANY, OKRES SALA: 147,00 €

Organizdtori: Eva Kolldrovd

Nakolko pocasie nebolo priaznivé, icast
nebola velka. Preto sme mali jedno sta-
noviste v aredly skoly. Navrhujem zme-
nit ddtum organizdcie zbierky, pretoze
deti. Podakovanie patri aj a Ziakom ZS
a MS s vyu&ovacim jazykom madarskym
a Mgr. Ladislavovi Kollarovi.

VRANOVNADTOPLOU:317,30€

Organizdtor: Viera Maludyovd

Vzhladom na nepriaznivé pocasie tohto-
roCna zbierka nemala taky Gspech ako
minuly rok. Mali sme 2 stanovistia, jed-
no pti OD Coop Jednota a druhé pri
Kauflande. Pomahali ndm Studenti SOS
A. Dubceka, za ¢o im chceme touto ces-
tou podakovat. V porovnani's ostatnymi
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zbierkami sme na niZsej drovni. V bu-
dicnosti by sme poZadovali viac triciek,
hlavne pre Studentov. Motyliky sd nevy-
razné, mozno by pomohlo nejaké vylep-
Senie. Plagaty by mali mat vacsi format.
Na zbierke sa podielali tiez nasi ¢lenovia
Stano Vavrek a Maros Klimco.

ZAVOD, OKRES MALACKY: 173,57 €

Organizdtor: Mgr. Anna Jurkovicovd
Zbierku robili v Skole a dedine 2 skupiny
Ziakov 9. rocnika s triednymi ucitelkami Zd-
kladnej skoly s materskou Skolou v Zdvode
v ¢ase od 8.00 do 11.00.

ZLATE MORAVCE:178,53 €

Organizdtor: FrantiSek Fdbry, Silvia Mladd
Zbierka prebehla podla oc¢akavania. Jedi-
né, ¢o nam nevyslo, bolo pocasie, ¢o sa
mohlo prejavit vyskou vyzbieranej sumy
pre mensi pohyb ludi v meste, aj v Tescu.
Co sa tyka propagacie akcie, mohla byt
aj viac propagovana v médiach. Motyliky
a kalendariky boli v poriadku. Pomahali
nam 3 dobrovolnici zo SOS technickej v Zla-
tych Moravciach.

ZUBEREC:107,69€

Organizdtor: Erika Lichnerovd

So zbierkou sme boli spokojni, vSetko
prebehlo pokojne, prirodzene, aZz na
pocasie. Takmer cely den prsalo a bolo
velmi zima, takzZe [udi bolo velmi malo.
Dobrovolnici pracovali na dvoch sta-
novistiach od 8.00 do 13.00. Materidlu
bolo dostatocné mnoZstvo v primeranej
kvalite, kalendariky boli obohatenim,
ale ludia ich mnohokrat odmietali. Da-
kujeme nasim dobrovolnikom: Zuzane Bor-
Sikovej zo Zuberca, Dominike JuriSovej z Hit,

Martinovi Ballekovi zo Zuberca a Michalovi
Matldkovi z Oravského Bieleho Potoka.

ZILINA:826,72€

Organizdtor: Mdria Smolkovd

Nas ,belasy vylet, preletidolet” v Ziline
sa konal s miernou davkou adrenalinu.
Tohtorocnej kampani veru nechybalo
znepokojenie a improvizécia, nakolko
sa objavili necakané prietahy pri vyba-
vovani povoleni v jednotlivych nakup-
nych centrach. Dokonca ndm vypadlo
najsilnejSie stanovisko na pesej zéne
v centre mesta, kedZe sa nepodarilo
ziskat povolenie od mesta na zabratie
verejného priestranstva. Nasej Ziadosti
mesto Zilina nemohlo vyhoviet z dévo-
du, Ze vtomto termine sa konali tradic-
né Staromestské sldvnosti.

| napriek tomu sme tento rok pésobili
na 5 stanoviskdch v ¢ase od 9h do 17h:
1. Hypermarket TESCO - za infostanok
zodpovedala Mdria Smolkovd

2. Obchodné centrum Duben - za in-
fostanok zodpovedala Lubka Figurovd

3. Supermarket BILLA - za infostanok
zodpovedala Beatrix Franekovd

4. Velkoobchodné centrum METRO - za
infostdnok zodpovedala Monika Fridri-
chovd 10

5.Z4abavno-obchodné centrum MAX - za
infostanok zodpovedala Libuska + Hanka
Drahridkové

Vsetkym nasim darcom preto Gprimne
DAKUJEME. Rovnako tak DAKUJEME
vSetkym nasim vernym asistentkam,
dobrovolnickam a maminam, Ze sa opat
pridali k letke belasého motyla.
Propagacia OK, pekna reklama o dycha-
ni na STV, myslim, Ze zaujalo, oslovi-
lo, ludia reagovali, kalendariky su fajn.
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Ocenujeme nové inovacie, zvlast vybor-
né bolivideospoty a Vajnorska dychovka
s orchestrom FOR Bratislava. V suvislos-
ti s nasim dychanim nemali chybu.
Zaujimavé prihody pocas Dna ludi so
svalovou dystrofiou 2014?

Pri skupinke v METRE sa pristavil jeden
pdn, nechal sivysvetlit, o znamena tato
zbierka, pre koho je urenad, preco je to
belasy motyl, ked Dzurinda uz skracho-
val... Nevedeli sme mu vysvetlit, preco
je ,belasy”. Dalsi mladik ndm povedal,
ked sme mu podavali letdk, Ze ¢o? vyhral
som? Ale ani jeden neprispel...

Lubka Figurova si vypla vlasy, naladila
hypnoticky pohlad, mily dsmev a buddu-
cemu prispievatelovi upresnila Ciastku
vintervale od 0 - 1000 Eur. Zinkasovali
sme rovného padika - 4no 50 €. CiZe,
takto sa to robi.

Pocasie nam neprialo a neprialo ani
dobrovolnikom, ktori sa ndm na stano-
visko vracali unavenf a aj znechutent,
kedZe ludia neprejavili ani zaujem, ani
nevypoculi osvetu, aj ked sme ludi oslo-
vovali nasledovne: ,Dobry der, dovolite,
mdzeme vas dnes obdarovat belasym
motylikom? Viete, ¢o je dnes za den?
Dnes sa kond Belasy motyl... atd.”
Povzbudivy moment nastal, ked' sa pri
nasom infostanku v HyperTESCU pri-
stavil fesny pan s kravatou a pritom,
ako nam vkladal stedry prispevok do
pokladnicky, sme v kratkom rozhovore
s nim zistili, Ze je to tamojsi riaditel...
milé od neho ;-)

Do zbierky bolo v ZA zapojenych 33 dob-
rovolnikov: Monika Fridrichovd, Stanislava
Fridrichovd, Olga Krdlikovd, Rébert Kup-
ka, Lubka Figurovd, Alzbetka Korenyovd,

Miroslava Bilkovd, Magdaléna Galisovd, Md-
tia Smolkovd, Tomds Smolka, Monika Bujno-
vd, Jakub Bujna, Veronika KasSovicovd, Libus-
ka Drahridkovd, Hanka Drahridkovd, Janka
Grochalovd, Jozka Grochalovd, Beatrix Fra-
nekovd, Iveta Stefanicovd, Miroslav Novdk.

Mladi dobrovolnici boli z Obchodnej akadé-
mie Velkd okruznd 32, - Natdlia Cabada-
jovd, Lenka Bachorikovd, Alexandra Zelovd,
Natdlia Surovcikovd, Ivana Turskd, Dorota
Sugdrovd, Lubos Ladivec, Zaneta Meli&ikovd,
Simona Simkovd, Martina Jdnosikovd, Erik
Chrapciak, Michaela PraZenicovd, Nikola
Vdvrovd a pani riaditelka Ing. Lubica Pevnd.

Podakovanie tieZ patri pani vedicej BILLA

na Nesporovej 30, Anne Lodrianovej,

ktord bola velmi dstretovd, aj napriek

tomu, Ze centrdla ndm na nasu Ziadost

o povolenie dlho nereagovala.

P. Lodrianovd, ako kazdorocne, nasu akciu

nielen uvitala, ale aj spristupnila. Cely jej

persondl bol vyzdobeny motglikmi.

Speciélny darca - pani profesorka Janka
Skotnickd z Obchodnej akadémie Zilina.

MARIA SMOLKOVA

Belasému motylovi
mozno prispiet
ajpriamonaucet
verejnejzbierky
aleboon-linecez
darcovsky portal
darujme.sk-atoazdo
koncaroka2014!



Podakovanie patri aj véetkym dobro-
volnym darcom, ktori prispeli na Gcet
Belasého motyla. Popri anonymnych
darcoch to boli tito [udia: Bak Peter,
Saga Maridn, Bojnovd Vilma, Dvonka Vla-
dimit, Hollanovd Katarina, Jancikovd Mdria,
Valent Jozef, Gemerskd Lubica, Krs3dk Mo-
nika, Hradiskd Helena, Handkovd Dominika,
Jakubcdk Dusan, Peres Samuel.

Cez darcovsky portal darujme.sk - na
stranke www.belasymotyl.sk - link -

HTTPS://OMDVSR.DARUJME.SK/226/

L

i
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prispeli na konto Belasého motyla: Kyci-
na Maridn,Zmorayovd Alexandra, Sekanovd
Dorota.

Vsetkym dobrovolnikom od srdca
dakujeme! Ak sa stalo, Ze sme niekomu
nesprdvne uviedli jeho meno alebo ste ndm
este nedodali vase postrehy

s podakovaniami, pripadne ste na niekoho
zabudli, napiSte ndm. Bud pisomne,
pripadne mailom, vSetky doplnenia Ci
opravy velmi radi uverejnime v najblizsej
Ozvene. Dakujeme za spoluprdcu.

kridla
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Krst rozpravkove;j
knihy “Strateny
princ” od sestier
Kostovych

15. maj 2014, 17.00 hod., Café Berlin-
ka - Slovenska narodna galéria

Ani zavazné ochorenie svalov celého
tela, spinalna svalova atrofia, nezastavi
nadanie a nie je prekazkou tvorivosti.
Sestry Mdria a Erika Kostové z malej de-
dinky Kurovo pri polskych hraniciach
spolocne vytvorili krdsne dielko, roz-
pravkovd knizku Strateny princ. Knihu
vydala Organizdcia muskuldrnych dys-
trofikov v SR s finan¢nou podporou Mi-
nisterstva kultdry SR. Graficky knizku
navrhla a spracovala dizajnérka Veroni-
ka Melicherova v spolupréci s tlaciarfiou
Knihtlac¢ Gerthofer.

Slavnostné uvedenie knizky do Zivota
sa uskutocnilo v kaviarni Berlinka v Slo-
venskej ndrodnej galérii v Bratislave za
osobnej Gcasti jednej z autoriek, Eriky
ajej rodic¢ov. Mdria sa zial, vydania kniz-
ky uz nedozila.

Krstnou mamou knihy bola podpredsed-
nicka OMD v SR Maria Duracinska, kniz-
ka bola do Zivota vyprevadend zrnkami
kavy. Kavickovanie bolo oblibenym kaz-
dodennym ritudlom nebohej autorky
Marie. Podujatie moderoval spisovatel
Daniel Hevier, tryvky z knizky citala he-
re€ka Anka Siskovd a program obohatil
aj Peter Princ, znamy medialny pracovnik.

Podujatie podporili:

o Slovkarpatia Hotel a.s. - Hotel Holiday
Inn Bratislava

o Biopekaren - Zelend a modrd s. r. o.

e DoubleP,s.t. 0.

o Slovenska narodna galéria - Café Ber-
linka

Prijemnd kultdrnu udalost priblizujeme
prostrednictvom reportadze TV RuZinov
a Erikinho putavého listu o troch diioch
plnych bohatého programu, ktoré stra-
vila v Bratislave.

REPORTAZ TVRUZINOV

Maéria a Erika st dokazom toho, Ze
nevzdavat sa oplati. Od detstva trpia
vaznou chorobou. Svalova dystrofia im
postupne kradne z tela aj ten najmen-
Si pohyb. Napriek tomu sestry vydali
rozpravkovu knihu. Kym Mdria pribeh
pisala, Erika kreslila obrazky. Dnes je
kniha na svete.

ERIKA KOSTOVA, ilustrdtorka: ,Na to, Ze
bola knizocka v pisanej podobe v zositku asi
také tri roky, dalSie dva roky sa pracovalo na
tom, aby sa vébec vydala, hladali sa sponzori.
Tak som velmi rada, Ze sa to napokon poda-
rilo a je to jeden z tych mnohgch snov, ktoré
Clovek md, ale tento bol urcite najvacsi.”
Pribeh hovori o zatilanom princovi, kto-
ry v sebe najde tolko odvahy, ze zmari
dokonca aj vsetky plany ako zabit kra-
[a. V rozprdvke sa ukryva mnozstvo rad
a ponauceni, nechyba ani humor. Méria,
ktora pribeh vymyslela, ho pisala do
zosita fixkou, pretoZe pero ani ceruz-
ku v rukach neudrzala. Napokon pribeh
prepisala aj do pocitaca. Jeho kniZnej
podoby sa vsak uz nedozila.






ERIKA KOSTOVA: ,Prvd myslienka tejto kni-
Zocky bude asi uz navZdy tajomstvom pre

nds vsetkygch. Tito rozprdvku tvorila sestra

tiplne sama a ja osobne som sa k nej dostala,
ked' bola uz skoro celd dopisand v zositku.
Toto bolo také nejaké - ja neviem - moZno

stikromie. MozZno to tak malo byt, lebo naj-
krajsie dielo, najvdcsie je trosku zahalené

tajomstvom, preco vlastne vzniklo tak, ako

vzniklo.”

ANICKA SISKOVA, herecka: ,Maju talent,
lebo td knizka je skutocne dobrd, pekne na-
pisand, aj obrdzky su krdsne.”

DANIEL HEVIER, spisovatel:, Niekedy mdme

sklony brat takéto dielka s takym nadhladom,
Ze dno, no, ved je to pekné, ked niekto nieco

napise, ale vtomto pribehu je naozaj velkd

rozprdvacskd sila.”

Pri tejto prileZitosti si Erika prevzala aj

ocenenie. Obcianske zdruzenie Spoloc-
nost Ferdinanda Martinenga udelila ses-
tram Kristdlové srdce vdaky.

PETER KURHAJEC, predseda Spolocnosti

Ferdinda Martinenga: My sa snaZime prdve

oceriovat takych ludi, ktorf si to ozaj zaslu-
Zia, Ze vzdoruju tomu tazkému osudu, Ze sa

nedaju, no napriek tomu majd humor. No nie

je to tiZasné? VSak to je vzor pre spistu ludil”

Erika navstivila Bratislavu prvykrat. Asis-
tovali jej pri tom rodicia. Podla jej slov,
dnes je nositelkou sestrinho odkazu
a zaroven je Stastnd, Ze si obe splnili
svoj sen.

Erika Kostovd: ,Netvorili sme knihy, aby isli
do sveta, ale aby po nds nieco mozno zostalo,
aby sme svoje pocity, vnitorny svet dostali
medzi ludi, aby nds asporn takto trosku spo-
znali, ked uZ my osobne sme nikam velmi

nechodili.”
VERONIKA VASILKOVA
TVR ARE, S.R.O.

AHOJTE OMD-ACI,
AHOJVZDIALENA BRATISLAVA!

Rada by som sa Vam aj takto esSte raz
podakovala za Vasu milu starostlivost
pocas Styroch dni, ked som bola aj s ro-
di¢mi u Vasv tej dalekeeeeej a velkeeej
Bratislave, aby ndm ni¢ nechybalo. Hoci
pocasie bolo veterné a studené, svojou
spoloc¢nostou a programom, ktory ste
nam pripravili, ste ho tplne prevysili
a zohriali!

Hned v stredu, prvy den prichodu, po
kratkom oddychu v luxusnom hoteli
Holiday Inn, z dlhej cesty vlacikom, nds
Lucika Mrkvicova previedla po okoli



Néarodného divadla, kym zacalo diva-
delné predstavenie JE UZASNA, a spra-
vila ndm krasne proficke fotky, len pan
Stefanik ju nechcel po&ivat a zmestit sa
do obrazu fotédka, ale to by bolo, aby si
tri baby neporadili s jednym chlapom!

Vo Stvrtok Darinka LabasSova s asistent-

kami, ktoré dobra nélada a energia ne-
opustali ani po celodennom chodeni
s nami galériou a obchodmi, s malou
prestavkou na chutny obedik, sima s ro-
di¢mi vyzdvihla v Gtulnej kaviarnicke
Luxot, (tymto pozdravujem Andrejku
Moreno-Paulinyovt, ¢okolada so slahac-
kou bolavybornd, odporidcam vsetkym!).
Po kratkom zvitani sa, a po sladkych
ndpojoch a podpisani par knih, sme vy-
razili bratislavskym bludiskom chodni-
kov, semaférov a prechodov cez cestu
za dobrodruzstvom!

Bol to dlhy den, ale nadherny, plny
novych zazitkov, ktory sa poobede
prehupol do velkej udalosti, ked sa
v priestoroch Slovenskej ndrodnej ga-
lérie krstila knizoCka mojej sestry Stra-
teny princ. Bolo to nadherné! Tymto
pozdravujem krstnd mamu knihy Mery
Duracinskd, ale aj vSetkych, ktori sa

toho velkého dna zdcastnili, Andy Ma-
dunovi a Jozka Blazeka, ktori to s dal-
$imi ludmi davali dokopy, Jimmiho Ry-
barcaka, ktory mal na starosti PC veci,
Daniela Heviera, ktory to skvele vsetko
odmoderoval! A Anku Sigkov, prvy raz
saz nasej knihy ¢italo po slovensky, v jej
podanito znelo krasne! Som velmi rada,
7e som sa s Danom a Ankou mohla spo-
znat osobne, je to pre mna velka cest!
Ze wau, ja poznam slovenské osobnosti!
KniZocka sa krstila kdvou, oblibenym
to ndpojom mojej sestricky, ndpad Mery,
krasne! A potom, aby sa Strateny princ
nestazoval, Ze mu je méalo, Daniel Hevier
zohnal "skuto¢ného Princa", ktory to
eSte doladil vinom!

Ocenenie Krystalového srdiecka, ktoré
sa mne a mojej nebohej sestre Marike
dostalo, je pre mna velkym povzbude-
nim do dalSich dni, pretozZe ani jeden
z nich pre dystrofika nie je lahky, ale
kazdy jeden je vynimocny a nikdy viac
sa presne takisto nezopakuje. Za jeden
den sa dé urobit vela dobrého, potesit
a povzbudit mnohych ludi, poslat do
sveta tolko pozitivnej energie, Ze svojou
silou prevysi aj SInko. Bez akéhokolvek
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snazenia ma kazdy ¢lovek v sebe ti naj-
silnejSiu zbran a liek na vSetky choroby,
a tym je dsmev. Nikdy by sme na to ne-
mali zabuddat.

Tak, ako ja nikdy nezabudnem na nad-
herné dni strdvene v Bratislave vda-
ka Vam OMD-dkom. Dakujem Vam
vSetkym!!!

S rodi¢mi budeme dlho spominat aj na
piatkovi navstevu u Vas "doma" v sidle
organizdcie na Vritockej 8. Na pohodu,
ktora cely ten deri vladla, na Veve Me-
licherovd, ktord som spoznala konec-
ne aj osobne, nielen prostrednictvom
krasnej grafickej stranky Strateného
princa. Na Mery Duracinskd, ani som
nedufala, Ze sa to podari a tiez sa spo-
zndme aj osobne! Na Silviu Petruchovod,
ktorej prispevky v OZVENE ma upozor-
nili, s ¢im vSetkym mam pocitat, ked
chcem cestovat vlakom. Inak, vrelo Vam
juvsetkym odportic¢am, ak hladate kltice
a Sroubovéky. Co ma ta baba v kabelke,
klobdk dole!!! Dakujem za opravu spit-
ného zrkadielka!

Piatok sme zakonc¢ili divadlom JANA
EYROVA, ktoré ma tplne nadchlo! Nad-
herné scény, celkové prevedenie, hudba!
Nakolko to bolo dojedndvané s mensimi
tazkostami, natolko som rada, Ze som
na fiom bola! Dakujem JoZkovi a Danovi
Hevierovi, ktori v ten den volali asi na
vSetky mozné ¢isla, len aby mne amame
zabezpedili listky.

Velké moje DAKUJEM Vam chcem viak
povedat aj za moznost ist na sv. omsu,
viem, Ze to bolo celkom nepldnovane,
no Vy ste pohotovo riesili, ako mi vy-
hoviet. A kostolik u Frantiskdanov bol
od Vés i od Pdna Boha a anjelika mojej

sestricky sladka ¢eresnicka na Bratislav-
skej torte!
Aeste, hoci ho spominam, aZ na samom
konci, no o to vdacnejsie, velmi pekne
dakujem asistentovi Jarovi, bez ktorého
by sa ni¢ neudialo, s velkou trpezlivos-
tou a ochotou ndsvozil, kam sme chceli
a nie raz zastupil mojho oca, ked ma
bolo treba naloZit a zase vylozit do auta.
Verim, Ze V&S - nds Strateny princ poleti
do sveta, ako motylik, ktory tancoval na
otvoreni krstu, a sprevadzat ho budd
vsetky OMD-acke motyliky, ktoré sa uz
Cochvila rozletia s pomocou dobrovolni-
kov po uliciach, aby ludi oboznamovali,
Ze: "Dystrofia nie je prekazka, ale uve-
domenie si, Ze Zivot je aj o inom, nez
neustalom nahlenfi sa za nie¢im.”

ERIKA KOSTOVA

VYBERAME Z E-MAILU:

...Sme velmi radi, Ze sa Erike pobyt u nds pd-

Cil a bolo ndm velkou ctou aspori takouto
troskou pomdct. Je mi velmi liito, Ze sa mi
na poslednu chvilu zmenil pracovng program
a nemohla som sa zicastnit krstu kniZky.
Chcela by som aspori takouto formou vyjad-
tit moj obdiv Erikinmu obrovskému talentu.
Prajem jej vela dspechov, vela milgch ludf
okolo seba a verim, Ze aj napriek vSetkgm
zdravotngm problémom md obrovskd chut
Zit a tvorit. " -
ALEXANDRA RYSOVA

DIRECTOR OF SALES AND MARKETING,
SLOVKARPATIA, HOTEL HOLIDAYINN BRATISLAVA
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KRISTALOVE SRDIECKA VDAKY -
CENA PRE STATOCNE
SESTRY KOSTOVE

Spolocnost Ferdinanda Martinenga venova-
la 15. maja 20714 v Bratislave ocenenie
Kristdlové srdiecka vdaky Marii Kostovejin
memoriam a Erike Kostovej za odvahu
postavit sa nepriazni osudu laskou k zi-
votu a vierou, Ze nadej umiera posledna.
Spolocnost zastupovali Peter Kurhajec
a Daniel Hevier. Gratulujeme.

(Pozn. redakcie: Ferdinand Martinengo
sa narodil v Zahrebe, ale Zil aj zomrel
v Bratislave. Priekopnik telesnej vychovy,
humanista, pedagdg, Sermiar, Sportovec,
zachrandr, zakladatel a prvy velitel bra-
tislavského Dobrovolného hasi¢ského
spolku.)

Kde sadaknizka
td . P4 LPLL
Starteny princ kupit?

- osobne v Organizacii muskuldrnych

dystrofikov v SR - v centrdle na

Vrutockej 8 v Bratislave
- objednat na omd@omdvstr.sk.
- kupit cez internetové knikupectvo

Martinus -
http://www.martinus.sk/?ultem=167678

PODAKOVANIE
Organizdcia muskuldrnych dystrofikov

v SR dakuje Ministerstvu kultiry SR za

financny grant, vdaka ktorému mohla

knizka vyjst a my sme mohli spinit sen

sestier Kostovych.

Podakovanie patri aj Danielovi Hevierovi,

ktory sa s nadSenim vloZil do dramaturgie

krstu knihy.

Silné motory

podporilislabé svaly

31. maj 2014, 12.00 - 15.30 hod.,
parkovisko Avion Shopping Park,
Bratislava, 3. ro¢nik
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR, motorkdrsky klub JeZibabini vnuci
spolu s dalsimi motorkdrskymi klubmi
a ostatnymi motorkarmi zorganizovali
motorkarsku show pre verejnost. Uz po
tretikrat sa atraktivne motorky, silaich
motorov a im duchom oddani motorkari
pripravili v silade s mottom “Silné moto-
ty podpotria slabé svaly”. Tohtoro¢na jazda
centrom Bratislavy mala start a ciel na
parkovisku pred obchodnym domom
AVION. Pre verejnost boli pripravené
r6zne sprievodné akcie: malovanie na
tvdr, moznost zajazdit si na motorke,
zahrat si bocciu. Toto vSetko sa dialo
pod moderatorskou taktovkou Ludwiga
Bagina. Hviezdou bol Nico Pecar, ktoré-
ho ani tazka forma svalovej dystrofie
a chlapcensky vek neodradila od jazdy
na Specialnej sajdkovej motorke, a ktory
tak nezaprie svoje motorkarske gény

po rodicoch.

Spanill jazdu sprevadzali dve policajné
motohliadky po tejto bratislavskej trase:
Galvaniho, Roznavska, Trnavské Myto,
Sancova, Staromestskd, Razusove
nabrezZie, Vajanského nabrezie, Karadzi-
cova, Mlynské Nivy, Prievozskd, Gagari-
nova, obchvat a spit.

Ako sltbili manzelia Sedlakovci, Martina
a Lubo, ktori posobia v predsednictve
motorkarskeho klubu Jezibabini vnuci: ,
O rok to roztirujeme opat!” Nenechajte
si preto buddci ro¢nik ujst, motorky roz-
prudia krv aj najvacsiemu flegmatikovi!







Koncertbelasého

motyla, Orava
22. maj 2014, 20.00 hod.,
Barén Pub, Namestovo - nabreZie,
3. rocnik

Koncert belasého motyla sa zasluhou
nasho clena Mira Bielaka po tretikrat
uskutocnil aj na Orave. Udialo sa tak
v namestovskom Bardn pube a bez naro-
ku na honorar nanom v Givode vystlpila
domaca kapela Spod Budina. Dalej to
bola banskobystrickd skupina Unisex
a na zaver roztancovani novomestania
Fuera Fondo. Vstup bol samozrejme
volny.

Koncertbelasého

motyla, Bratislava

5.jin 2014, 16.10 - 22.00,
Hlavné ndmestie, Bratislava,

10. rocnik
Tolerancia, hudba, empatia, nezavisly
Zivot a podpora ludi so svalovou dystro-
fiou, to boli hlavné posolstva desiateho
rocnika hudobného Koncertu belasého
motyla! Tieto myslienky prisli podpo-
rit aj vSetci Gcinkujuci a ako vZdy, bez
naroku na honorar. Na pocest tohto
koncertu nam navrhla tricko graficka
dizajnérka Veve Melicherova. Toto tricko,
ktorému robime priebezne dotlac, si
mé&Zete u nas objednat.

Hudobny program na Hlavnom names-
ti odstartovala nova tvar slovenskych
pédii, Martina Javor so svojou kapelou.
Po nej prisla zase legenda slovenské-
ho folku, Zuzana Homolova. Silnejsie
grady koncertu dodali novomestania

Fuera Fondo a po nich zoskupenie okolo
Tomasa Slobodu Le Payaco. Avizovany
Polemic Zial pre ndhle zdravotné problé-
my ich ¢lena zastupili na poslednt chvilu
Banskobystricania Unisex.
Koncert moderoval ako uz tradi¢ne Ro-
man Bombos.
Na koncert sme tento rok pozvali aj
dalSie zdruzenia, zdruZujdce ludi s inym
zdravotnym postihnutim ako svalova
dystrofia, aby mohli predstavit svoju cin-
nost, pripadne predviest svoje vyrobky.
Obcianske zdruZenie Bol raz jeden clovek
predavalo pre Gcastnikov koncertu chut-
né kolaciky. Bol raz jeden ¢lovek - pod
hlavickou Televizie Rojko - zachytavali
atmosféru koncertu na svoje video ka-
mery. UZ sa velmi teSime na vysledok
a na dalSiu spolupracu.
Svoje jedinecné pracovisko prezentovali
aj nasi kamarati z Café Luxor.
Medzi nasimi dobrovolnikmi nechybali
pracovnici firmy Johnson Controls a firmy
AON.
Vdaka patrivsetkym nasim dobrovolnikom,
ktori ndm pomdhali pri priprave a priebehu
desiateho rocnika Koncertu belasého
motyla.
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Viac o koncerte si precitajte v Gvahe
¢lenky Natalie Turcinove;.
Tancujice topanocky
saopat prebudili
Bolo desat hodin rdno, ked som sa zobu-
dila bez pomoci akychkolvek otravnych
zvoneni budika. Hned ako som otvorila
oci a trochu sa natiahla, ma zalial po-
cit iplnej bezstarostnosti. Prave vcera
som Uspesne ukoncila skidskové obdo-
bie. Prazdniny sa méZu zacat, pomyslela
som si. A najlepSie rozbehnem svoje dni
volna pardadnym koncertom. Nebola to
Ziadna ndhoda, Ze moje myslienky za-
bladili prave hudobnym smerom. Chys-
tala som sa totiz na Koncert belasého
motyla.
Ako sprdvna Zena som mala uz od rana
otvorend skririu. Akoby som ddfala, ze
mi takymto spésobom poskytne ten
spravny outfit na tento, taky délezity
den. Ved clovek nikdy nevie koho stret-
ne. Mindty a hodiny utekali. BliZil sa
¢as odchodu a skrifa eSte stdle na mna
pozerala s otvorenymi ocami. Vlasy uz
boli ulozené, kazdy na svojom mieste,
lesk na pery lezal poctivo v kabelke a na
poslednu chvilu sa konecne aj skrifia
rozhodla...
Vonku bolo pocasie prijemné pre babu
z Oravy. Niekto by mozZno uz zubami
drkotal, ale pre mna bol aj kratky ru-
kav malo. Kolieska ma undasali vpred po
nabrezi Dunaja. Rozmyslala som nad
tym, ¢im bude vynimocny uz desiaty roc-
nik koncertu. Skrina asi vybrala dobre,
pretoZe som dostala zmrzku zadarmo.
Sice od Zeny, ale tie maju casto lepsi
vkus ako muzi.

Hlavnym ndmestim sa uz niesol spev
Martiny Javor. Ludia sa pomalicky zlie-
zali. Jeden drzal v ruke kola¢, druhy pa-
gac a treti letacik. Popri ténoch Zuzky
Homolovej som sa zvitala s mnozstvom
znamych i nezndmych. Po tom, ako som
dojedla posledni omrvinku pagaca
a zrolovala som letak do kabelky, zacala
hrat skupina Fuera Fondo. Svoju dobri
naladu pretavili aj do pesniciek. Tie zo-
budili nejednu roztopasni topanku, az
sa zrazu zacala jedna za druhou zvrtat
v rytmickych ténoch. Tancujlce topa-
nocky nezahélali ani pocas vystipenia
skupiny Le Payaco. Mali sme tak dlhd
noc plnd melddie a vSetkym nam spolu
bolo dobre.

Ani som si nevsimla, ako rychlo sa zo-
tmelo. Vietor urobil svoju pracu na mojej
hlave, ale v tej tme a v atmosfére po-
hody to uz nikto neriesil. Ani ja. V ten
neskory vecer mi uzZ nestacila otuzila
oravska krv. Obliekla som si teplt bundu
a plna dojmov a prijemnych pocitov som
sa vydala v Gstrety noCnej Bratislave.
Cesta po nabrezi Dunaja byva vzdy pIna
myslienok. Takych aj onakych, o tom
i onom. Uvedomila som si, Ze desiaty
rocnik koncertu bol vynimo¢ny vdaka
ludom, ktori tvoria rok ¢o rok skveld
atmosféru. Uz sa tesim na dalSi. Liham si
do postele s dobrym pocitom. Ten pocit
bol mozno este lepsi ako bezstarostné

poskiskové rano.
NATALIA TURCINOVA
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Podporte [udi so svalovou dystrofiou a prispejte [ubovolnou sumou
na nakup kompenzaénych pomdcok.

vasa pomoc - nase kridla
Dakujeme!
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Napisalinam Zmenavo vedeni
PODAKOVANIA ZA SOCIALNU Zilinského klubu
POMOC Z VEREJNEJ ZBIERKY

BELASY MOTYL OMD Farfalletta

VASAPOMOC - NASE KRIDLA iy . y
Koncom jina sa v Ziline konala ¢len-

Ahojte vSetci v OMD, skd schodza Klubu OMD Farfalletta, na
chcela by som sa Vam velmi pekne poda-  ktorej bola uskuto¢nend reorganizacia
kovat za penazny prispevok na elektric- vedenia klubu a vymenovanie novych
ky invalidny vozik Salsa pre m6jho syna  ¢lenov predsednictva klubu.

Filipa. Filip pouZiva tento vozik denne  Po predneseni ndvrhov na obsadenie
v Skole, aj pri mimoskolskych aktivitdch. jednotlivych postov predsednictva, po
Je velmi $tastny Ze ho m4, pretoZe vozik  konstruktivne]j diskusii a po vzajomnej
ma elektricky nastavitelny sklon seda¢- dohode ¢lenov bolo nové predsednictvo
ky, opierky chrbta aj n6h a teda Filipsa  klubu schvalené v tomto zloZeni:
dokaze sdm polohovat avydrziviiomaj Predsednicka - Mgr. Luboslava Figurovd,
niekolko hodin. To mu umoziuje byt sa- Tajomnik - Bc. Miroslav Bielak, Hospodar-
mostatny doma aj v &kole. Ete razvelmi  ka - Mdria Smolkovd, Clenovia predsednic-

pekne dakujeme a posielame fotky. tva - Luba Skvarnovd, Mgr. Eva Prorokovd
S pozdravom Clenovia nového predsednictva boli do
Marcela Kondelovd a Filip Kondela funkcie ustanoveni od 1. jidla 2014.

ZNASEJ CINNOSTI ,Novovymenovanej predsedni¢ke Mgr.
Luboslave Figurovej, ako i vsetkym Cle-

. Ve e
VIdea zozivota nom nového predsednictva gratulujem

az akcil'OMD VSR a dakujem za ich doterajSiu podporu,

aktivnu Gcast, dobri spoluprécu, za pre-
HTTPS://WWW.YOUTUBE.COM/

MDVSR/VI javenud doveru a prajem im vela potreb-
USER/OMDVSR/VIDEOS nych sil, eldnu, kreativity, vela Gispechov

Z nasej hlavnej webky - www.omdvsr.sk-  a spokojnostiv dalsej spolo¢nej ¢innosti.
sajednym klikom dostanete na oficidlny  Dakujem v&etkym dobrovolnym stput-
"youtube kandl OMD v SR". Ndjdete tam  nikom a osobitne mojim asistentkam,
vSetky videoreportdze, ktoré boli nato- ktoré ma dokazali podporit, ktoré so
¢ené z nasich akcii, ¢innostivSetky spoty  mnou obetavo a verne zdielali , klubovy
ku kampani, rozne videopozvanky atd. Zivot”, a bez ktorych by nic¢ neslo.
Budte s nami v este uzSom kontakte! Taktiez vsetkym dalsim ¢lenom klubu
rovnako dakujem za spolupracu a do-
veru, ktorud ste mi preukazovali pocas
uplynulého obdobia. Dakujem vam za
prileZitost robit s vami veci, ktoré ma
posuvali vpred, obohacovali, ktoré ma
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velmi bavili a z ktorych ma sice fyzické li-
mity vyradujd, ale ja to tak lahko nevzda-
vam ... a idem dalej v duchu slov, ktoré
povedal Theodore Roosevelt: ,Rob ¢o
mozes, s tym, ¢o mas a tam, kde si”.
Pevne verim, ze s obnovenym a posil-
nenym organizacnym timom bude nas
klub pod Lubkinym vedenim nadalej
plnit a rozvijat svoje poslanie. V Lubke
vidim svojho skiseného, rozhodného
asilného nastupcu a tiez verim, Ze najde
aktivnu spoluprdcu a podporu ajuvas t.].
v celej ¢lenskej zakladni.

Nech sa ndm vZdy dari odpovedat si na
otazku: Cui bono?/Pre koho to je, komu
to prospieva? No predsa nam vsetkym.
Prajem v3etko dobré kazdému z vas.”

MARIA SMOLKOVA

Podakovanie
»,Rada by som sa podakovala Majke
Smolkovej za Gspesné vedenie Klubu
Farfalletta, za jeho rozbehnutie, za to,
ako si okolo seba pritiahla ludi, ktori
vedia nezistne pomahat a ako si ich ve-
dela krasne namotivovat! Vas klub patri
k pyche OMD a my sa s jeho Cinnostou
radi chvalime, takze v mene mojom aj
v mene ostatnych ¢lenov Vykonného vy-
boru ti vyslovujem srde¢né: DAKUJEME
za tvoj vklad, a samozrejme aj v mene
¢lenov, ktorym poskytujete sluzby. Dr-
Zime palce, nech si zdrava a nadalej pri
nds.

Velmi sivazime odhodlanie a nasadenie
novej predsednicky Lubky Figurovej, aj
to, akou oporou si Majke bola a tesime
sa, ze prevezmes Stafetu. MoZete ratat
nadalej s podporou OMD, tak, ako dote-
raz, pokial budeme mdoct. DrZzime palce!”

ANDREA MADUNOVA,
PREDSEDNICKA OMD V SR

Novy zakon
overejnych
zbierkach od 1.jula

Narodna rada Slovenskej republiky
schvidlila v maji 2014 novy zdkon o ve-
rejnych zbierkach. Do platnosti vstiipil
k 1. jdlu 2014 a nahradil tak sticasny,
Styridsat rokov stary zakon.

Zavrsila sa tak dvojro¢nd spolupraca
mimovladnych neziskovych organizacif
(MNO), ktoré su aktivne v oblasti vyko-
ndvania verejnych zbierok a Ministerstva
vnutra Slovenskej republiky (MV SR).

,Ide o moderna pravnu lpravu, ktord
reaguje na slicasné potreby organizacii,
ktoré verejné zbierky vykondvaji. Zdkon
okrem iného zrealfiuje lehoty, mysli na
nové sposoby prijimania darov, vyraz-
ne posilfiuje transparentnost verejnych
zbierok a rovnako sa snazi branit ich zne-
uzivaniu,” povedal Igor Polakovic z Centra
pre filantropiu, ktory koordinoval komu-
nikdciu medzi skupinou MNO (na konci
zoznam zapojenych MNO) a MV SR.

»K zdkonu sme od zaciatku pristupovali

pod mottom ,verejné zbierky pod ve-
rejnou kontrolou”, pretoZe povazuje-
me za dolezité posilfiovat doveru verej-
nosti voci ich organizdtorom,” povedal
Polakovic.
Ludia si po novom budd moct vyhladat
potrebné (daje nielen v Registri verej-
nych zbierok, ale aj na webovych sidlach
organizatorov.

,Velmi nés tesi, Ze zakon ziskal podpo-
ru napriec celym politickym spektrom
a zahlasovalo zan az 130 poslancov a po-
slankyn,” dodal.



MNO, ktoré sa zt¢astiovali na pracach
na novom zakone veria, Ze spolupraca
s MV SR sa schvalenim zdkona neskon¢i
a bude pokracovat nielen pri jeho im-
plementdcii, ale aj pripadnom riesenf{
problémov, ktoré sa mozu pri jeho prak-
tickom uplatiiovani objavit.

Najdolezitejsie zmeny:

e Po novom nebudi organizacie Zia-
dat o povolenie vykondvat verejnu
zbierku, ale budi sa registrovat,
priéom musia spiiiat zakonom
predpisané podmienky.

o Verejni zbierku budi moct vykona-
vat iba neziskové pravnické osoby.

¢ Vznikne novy, ovela podrobnejsi
Register verejnych zbierok, ktory
bude obsahovat viac tidajov, okrem
iného aj podrobnosti o vynosoch,
nakladoch a samozrejme pouziti
Cistého vynosu.

o Maximalny limit moZnych nakladov
spojenych s organizovanim verejnej
zbierky sa znizuje z pvodnych 50%
na 25%.

o Organizacie budi mat po skonceni
zbierky 12 mesiacov na to, aby pou-
Zili jej vynos a predlozili zaverecnu
spravu spravnemu organu.

e Pre zbierky s celoslovenskom po-
sobnostou a zbierky, ktorych vynos
smeruje do zahranicia, zostava
spravnym organom Ministerstvo
vnuitra Slovenskej republiky. Regis-
tracia takychto zbierok na pris-
lusnom okresnom trade sa bude
vykonavat v pripade, ak sa zbierka
bude vykonavat v jeho izemnom
obvode.
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« Pouli¢né verejné zbierky (zbierky
do prenosnej pokladnicky) uz
nebude mozné vykonavat celoroc-
ne, ale maximalne 14 dni v jednom
kalendarnom roku.

« Vykonavanie zbierky povolenej
podla doterajsich predpisov musi
byt ukoncené do 31. jila 2014.
Organizacie, ktoré chcu v zbier-
ke pokracovat by si ju tak mali
zaregistrovat podla nového zakona
v obdobi medzi 1. jilom a 15. jilom
2014.

Zoznam zapojenych MVO:

Amnesty International Slovensko, Aso-
cidcia komunitnych nadacii Slovenska,
Centrum pre filantropiu, n.o., Clovek
v ohrozeni, Divé Maky, Dobry anjel, eRko

- Hnutie krestanskych spolocenstiev deti,

Férum donorov, Greenpeace Slovensko,
Liga proti rakovine, Liga za duSevné
zdravie SR, Nadacia Integra, Nadacia Po-
ntis, Nadacia pre deti Slovenska, Narod-
nd rada obcanov so zdravotnym postih-
nutim, Obcianske zdruZenie WellGiving,
Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR,
Slovenska katolicka charita, Slovenské
centrum fundraisingu, Slovensky Cerve-
ny kriz, Slovensky skauting, Slovensky
vybor pre UNICEF, Spoloc¢nost priatelov
deti z detskych domovov Usmev ako
dar a Unia nevidiacich a slabozrakych
Slovenska.

Posli
darcovkst SMS
dmsmotylnac.877
aprispej2€vprospech

verejnejzbierky
Belasy motyl!
www.belasymotyl.sk
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VAU -vasetvorive
aktivity - opekacka
Opekackové posedenie sa konalo
v peknej prirode, konkrétne v Lesopar-
ku Zelezna studnicka v Bratislave, tes-
ne pred zaciatkom prazdnin. Tento rok
sa poptri opekani Spekacikov a slaninky
poddval vyborny gulas. Hlavnu zasluhu
na jeho priprave a vareni mali dobro-
volnici z firmy AON. Pripravili drevo na
ohen, nakrdjali masko a ingrediencie
zakipené zich penazi, uvarili a podavali
vyborny gulds! Ten sa varil v 20 litro-
vom kotly od pani Hlinovej. Opekacko-
vy gulddek na Zeleznej studnicke patril
hlavne vSetkym nasim dobrovolnikom
a pomdahacom z tohtorocnej kampane
Belasy motyl' a samozrejme aj vietkym,
ktori mali chut stravit par chvil'v prirode
v spoloc¢nosti milych a prijemnych ludi.

Pre ¢clenovOMDVSR
estevtomtoroku
organizujeme:

M Celoslovenské integracné stretnutie
¢lenov OMD v SR

Termin: 09. - 12. oktéber

Miesto: Pietany, hotel Siiiava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD
v SR, venované posilneniu spolupatric-
nosti, nadvazovaniu priatelstiev, ziska-
vaniu potrebnych informacii na témy,
ktoré su pre [udi s postihnutim zaujima-
vé a prinosné, troska kultury a za hrst
zabavy. Jeho sti¢astou je uz tradicne vy-
stava kompenzacnych pomocok, kde si
moZu ¢lenovia pomdcky na Zivo obzriet,
ohmatat, vyskisat a poradit sa s odbor-
nikmi z distribu¢nych firiem. Pripraveny
je aj bohaty program, kde nebudu chy-
bat komedidlni herci, ¢i usiam lahodiaca
hudba.

Prihldsku na stretnutie ¢lenov ndjdete na
konci Ozveny.

M Majstrovsky prebor OMD v SR -
Putovny pohar Karola Trnika,
5. rocnik
Termin: 12. - 15. oktéber
Miesto: Penzién Slniecko
Sachové majstrovstva OMD v SR je ur-
ceny pre vSetkych Sachuchtivych ¢lenov
nasho zdruZenia.
Zdujemcovia o tento Sachovy pobyt moZu
telefonicky kontaktovat centrdlu OMD v SR,



alebo e-mailom: sach@omdyvsr.sk. Hldsit sa
moéZete do 6. oktobra 2074.

M Vianoc¢na kapustnica, 11. rocnik
Termin: december

Miesto: Vodarenské muzeum, Bratislava
Stretnutie priatelov a priaznivcov OMD
v SR, prijemné posedenie a podakovanie
za pomoc.

O NASICH CLENOCH

Netradicny
DystroRozhovor
s Annou Novakovou

Krasne Zivotné jubileum, 80 rokov
tento rok oslavila nasa c¢lenka Anna
Novakova z Levic. Pri tejto vynimoc-
nej prileZitosti sme sa rozhodli s osla-
venkyiou urobit rozhovor, ktory kvali
vzdialenosti a absencii modernych
technolégii prindsame nie vo forme
otazok a odpovedi ako doteraz, ale
ako prerozpravany, zaujimavy Zivotny
pribeh.

Pani Anna sa neddvno dozila Gctyhod-
nych osemdesiatich rokov. Nejeden
znas, ¢iznasho okolia, saich tiez doziva.
Avsak ona svojou nezlomnostou, vese-
lou a otvorenou myslou, laskavostou
anajma tuzbou po Zivote zahana nielen
starobu, ale aj chorobu. UZ v itlom veku
ju brzdila ako pozostatok zle vyvinutého
kibu krat$ia noha. A neskdr, na prahu
dospelosti, sa pridala aj telesnd slabost,
ked sa ohlasila svalova dystrofia.

Chceli sme pri prilezitosti jej jubilea
poznat jej Zivotny pribeh, a tak sme ju

oslovili. Privitala nas este milsia a Zi-
votaschopnejsia, ako sme o nej poculi
od jej priatelov a zndmych. Ocividne sa
potesila, Ze sa o fu zaujimame, lebo sa
roky rokuce citi aj nasa. Nasa ¢lenka,
priatelka aj Citatelka.

Pani Novakova si este vzdy pamata, ako
sa stala ¢lenkou Organizacie muskular-
nych dystrofikov. Bolo to kratko po tom,
ako sa na lieceni v Janskych Laziach
stretla s jej zakladatelom Karolom Tr-
nikom z Trencianskych Teplic a dalsimi,
ktori citili potrebu takejto organizécie
na Slovensku. Na jej vzniku sa podielali
viaceri, spomina si napriklad na Jozka
Krala, Lydku Lazorikovd, Milku Gricovd
s ktorou si telefonuju a stretavaji sa aj
dnes. Pani Novakova je druhou najstar-
Sou zijucou clenkou tejto organizacie.

Ked sa dnes pozerdme na td mild
a usmiatu tvar, ani by sme neverili, aky
tazky Zivot mala uz od narodenia. Py-
tali sme sa jej nan a ani nemusela lovit
v pamati, aby niekolko z tych svojich
osemdesiatich rokov vtesnala do par
viet: ,NuZ, rada zabddam na Gtrapy
z detstva, na kravy, ovce, hydinu, na lo-
potu na gazdovstve. Ale nespominam si
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DYSTROROZHOVOR

ani na rodicov, ktori mi zomreli, ked'som
mala dva roky. No paméatam si na laska-
vU starkd, ¢o mi tiez umrela, ked som
mala desat. Boli sme Styria stirodenci -
moja najstarsia sestra je uz neboh3, tiez
bola postihnutd svalovou dystrofiou, po-
tom bol starsi brat a mladsia sestra, za
ktorou este vzdy smutim. Umrela ndhle
na nasej spoloc¢nej hotelovej izbe pocas
rekreacného pobytu v Dolnom Kubine,
¢o kedysi organizovala nasa organizécia.”

Namahavou pracou na majeri, kde vyras-
tala, sajej diagnéza zhorSovala. Napriek
tomu sa chcela dalejvzdelavat, a kedZe
ako dieta s laskou Sila pre babiky, tuzila
sa stat krajcirkou. V tom ¢ase pracovala
na druzstve a popri zamestnani sa jej
podarilo absolvovat kurz Sitia a kdpila
si prvy Sijaci stroj. Sen sa jej splnil, stala
sa kraj&irkou. Casom sa vydala a na svet
prisli dve krdsne zdravé deti, syn a dcéra.
Aktomu nam s povzdychom povedala -
»NuZ, tdZila som po lepSom Zivote, po
rodine, po praci, ktord zvlddnem a bu-
dem v nej dobra. Zalibila som sa do
chlapca z mesta, u¢aroval mijeho Sarm
amuznost. To ma tiez primalo, aby som
si spravila kurz Sitia, zmohla sa na ,zin-
gerku” a Sila a Sila a Sila. Pre seba, rodinu
aj znamych. A neskér prisiel dalsi mil-
nik, ked' dozrelo moje poznanie, Ze muz,
s ktorym méme deti, nds ma menej rad
ako poharik s kamaratmi. Tak som sa po
Sestndastich rokoch trdpenia rozviedla.”
Nadalej sa sama starala o domacnost, o
svoje deti a popri tom vSetkom zarabala
na zivobytie ako krajc¢irka. Nemali to
[ahké, no hiiZzevnato a obetavo sariadne
starala o rodinu. Ona varila a Sila, deti
upratovali a chodili na nakupy. A Zilo

sa im lepSie. Deti robili pani Novéko-
vej radost, zvladla aj ich vysokoskolské
vzdelanie a boli jej pychou.

Dnes sa uz len usmieva, ked'si spomenie
na svoj prvy invalidny vozik. Bol tazky,
nemotorny, mal tvrdé kolesa a na sklon-
ku dna bola z neho otlacend, ubolena
a poriadne vytrasend. A veru sa obcas
stalo, Ze sa vozik s clovekom aj prevratil.
Ona vsak pouziva prvy, za ceskosloven-
ské devizy dovezeny, ktory jej ,sadol”
a na iny si zvykat nechce. OZivi ho sem-
-tam nejaka nova suiciastka, ¢i oprava
a povozi ju hoci aj po meste, obchod-
nom dome, i parku. Spokojna je aj s
bezbariérovymi priechodmi a roznymi
pomockami - mobilnym zdvihdkom
na prekladanie, polohovacou postelou,
dialkovym ovladanim osvetlenia ¢i otva-
rania dveri. Velkou pomocou pre fiu su
vSak aj [udia. Ich slusnost a respekt.

Aj pod osemdesiatym kriZikom na ple-
ciach sa venuje svojej rodine. Tesi sa
z vnicat a pravnicata. Rada si precita
zaujimavd knihu, ¢asopis alebo si pozrie
vedomostné sitazné reldcie v televizii.
Tie ju vzdy povzbudia. Pokial jej ruky
dovolia, vSelico si pozasiva, aby jej cas
rychlejSie ubiehal. Nastastie sa u nej
vzdy niektord suseda, ¢i zndma zasta-
vi a donesie kolacik alebo ovocie, na
ktorom si spolo¢ne pochutnajui a po-
rozpravaju sa.

Najvacsia radost je pre fiu navsteva jej
najblizsich. Tato mila, zhovorciva pani
sa nepoddala osudu a robi vSetko pre to,
aby bola oporou svojej rodine. Veri, Ze
¢o Clovek d3, hoci aj posledné, vrati sa



mu to mnohondsobne. Jej Zivot je toho
jasnym dokazom.

»,Som velmi Stastnd Ze mam svoje dve
deti a som im vdac¢nd aj za vnicatd a aj
pravnucku. Na moju osemdesiatku mi
urobili peknd oslavu v spolo¢nom kruhu.
Deti ma navstevuji tak casto, ako sa
da, pomahaji mi ¢i uz financne alebo
poopravuju a nakipia, ¢o treba. Mam
peknt starobu, len keby som nemala
tie bolesti! No ale, ¢o tam po nich, ked'si

zahrame Zolika, ani na ne nepomyslim.” -

Zartuje pani Anka.

Ked sme sa lGcili, pani Anka naliehavym
hlasom povedala: ,A nezabudnite po-
zdravit vSetkych s ktorymi sa pozndme,
voldme si, povzbudzujeme sa navzdjom!
A aj tych, ¢o maju zivot tazsi ako som
mala ja!” Nuz, celd pani Anka.

Atakjej ku krdsnemu Zivotnému jubileu
Zeldme vsetko najlepSie. Vela zdravia,
Stastia, lasky a rodinnej pohody. Aby
bola este dlho takd energicka, zhovorci-
va a usmievava a tesila sa zo Zivota, ako
tovie len ona.

Pozndmka redakcie: Za sprostredkovanie

rozhovoru dakujeme pani Martine Ridegovej.
OMD V SR/JOB

Rodiciarodicom:
MamkaZuzana
aSebastian

Na tomto mieste pravidelne prindSame
rozhovor s rodinou, v ktorej Zije die-
ta so svalovou dystrofiou alebo inym
nervovosvalovym ochorenim. Vtomto
Cisle blizSie spozname maminu Zuzanu
Splehovii a jej chlapov, no najmai ich
najvicsie zlati¢ko Sebastianka. Ziju

vo Vrabloch. Neoddelitelnou stiéastou

Zivota ich rodiny sa stala aj spindlna
svalova atrofia (SMA).

Co by ste ndm o svojej rodine prezradili?
Nasa rodina je 5-Clenna a myslim, Ze
aj stdrZzna. Mame troch synov, 12-roc-
ného Tiborka, 10-ro¢ného Kristidnka
a najmladsi je nas anjelik Sebastianko,
ktory ma 7 rokov.

Ako ste sa dostali do OMD v SR?

Do OMD sme sa dostali vdaka internetu.
Ked sme sa dozvedeli, Ze nds syncek ma
takd chorobu (SMA), nik ndm nevedel
poradit, ¢o dalej, ako postupovat. Lekari
len tak-tak prezradzali tazké progndzy.
Atrofikov je dost malo a nemaju Ziad-
ne zdruzenie ani komunikaciu. Vdaka
OMD sme konecne po 6 rokoch pocho-
pili, kam patrime a zistili, Ze st to skveli
[udia a neskutocni rodicia.
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Ako u vas vyzera taky klasicky den?

Na&s klasicky den pozostava, ak je skol-
sky rok, tak rano vstaneme, spravime si
hygienu, narafajkujeme sa, oblecieme
a ideme do skoly. Sebik je prvacik. Po
Skolskom vyucovani chodievame trikrat
tyzdenne cvicit. Od mesta je to cca 23
km. Sme tam 2 hodiny, Sebik berie elek-
troliecbu, po nej parafin a cvici cviky na
skoliézu a natahovanie svalikov. Cestou
domov si oddychne, podari sa mu aj za-
spinkat. Pri prichode k domu sa preberie,
doma sa napapa a napise tlohy, ak maju.
Troska sa pohrd a potom ide na moto-
med, troSku na pol hodinku bicyklovat,
potom ma svoj program, napriklad hrat
sa s autickami alebo na pocitaci az do
vecera. Potom sprcha, masaz a spinkat.

Ako sa vam pacilo na letnom ta-

bore, ktory organizuje OMD a ako
Sebastianovi?

Na tabore sa ndm neskutocne pacilo.
Bolo to pre nas zase nieco nové a krasne.
Nasli sme miesto, kam patrime. Pocho-
pili sme, Ze ludia s takymto osudom si
neskuto€ne zlati a vzdy usmiati. Napriek
tomu, Ze maji taky kruty osud, Zijd kaz-
dy den naplno. Nepozeraju, ako bude
zajtra, ale ¢o je dnes a maximalne - na
100 % - vyuzivaju kazdy den. Dalo néam
to hrozne vela a dnes sa ndm inak po-
zerd na svet. Sebastidanko bol ocareny
pristupom asistentov, ako ho mali radi,
anie len jeho pridelend asistentka. Upl-
ne vSetky sa maximalne venovali kazdé-
mu, aj mojim dal$im synom, ¢o nemuseli.
Pri odchode z tabora boli uriho aj slzi¢ky
a smutok, Ze musime odist. UZ teraz sa
tesi na dalsi rok a my tieZ.

Aké ma Sebastian zaluby?
Sebastidankove zaluby si prvom rade
Skola. Chce sa naucit Citat, aby si vset-
ko mohol precitat sam. R4d sa hrd na
pocitaci a s malymi autickami na cesty
a krizovatky.

Na ¢o sme sa eSte neopytali a radi by

ste to spomenuli?

Nasa rodina je taka zlata a snazime sa
naplno venovat Sebinkovi, lebo nas po-
trebuje. Z celého srdca dakujeme OMD,
Ze nas vzalo do svojej velkej rodinky.
Andy je neskutocne silnd a odvézna Zena,
ma moj obdiv, ako to vSetko pre tie nase
pokladiky robi, s 1dskou a pochopenim.
Dakujeme.

S pozdravom Zuzana a Sebastian

Spolocenska rubrika

,OMD VSR JE AKO JEDNA
VELKA RODINA.”
hdecne gratulujeme
... b apolocnému .. Ane”

OMD-dakom Mgr. Petrovi Svicekovi
a Rut Bacekove;j.

... k. narodeniu
Manzelom Kacerovcom k narodeniu
syna Marcela.

Vitame nowyjch élenow
Vierku Hrindkovu z TvaroZnej,
Danku Laudisovi Ing. z Klenovca,

Katarinu Ligacovi z Cadce,
Marcela Antala z Brdarky,
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Christiana Mayerhofera z Viedne,
Marinu Rybnikarovi zo Skalice za syna
Tomaska a Matyaska

AKO Ml OSOBNA ASISTENCIA
ZMENILA ZIVOT

Dari:

Blahoezelimejubilantom ,Tymto som zaradend

Tlech, Vi liska stdle irege,
nech Vim smuine nikdy nie fe,
nech Vam zavauie debre iz,

nech smuce ma vietko, po com ULZ.

Od jdla do septembra 20714 oslévia
okrthle jubileum tito nasi ¢lenovia:

lo 20. uprodiu:

Brankovi Mackovicovi z Dolnych
Oresian
# 30. uprotin:
Lucke Hudacekovej, PeadDr.
z Lendaku
# 40. vprecin:

Andrei Majer¢ikovej, Mgr. z KoSic,
Monike Stefancovej z Trstenej,
Zuzke Pilarcikovej z Bratislavy,

Tiborovi Langerovi ml. zo Smolinského
# 50. upholin:
RuZenke Centkovej z Bertotoviec,
Helenke Fundovej, Ing. z Nitry
& 60. upholin:
Jaroslavovi Blahovi z Piestan
fu rdsnemu 80. uphocin blahezeldme.:
Anne Novakovej z Levic
(reportdz z nasej navstevy prindsame
v Dystrorozhovore)

Opustilinds
Janka Kanckova z Malinca
Lukas Zigo z PovaZskej Bystrice
Rébert Konecny z Bratislavy

Outanete navzdy v nagich sudciach.

medzi beznych ludi
naulici..."

"...cestujem MHD, chodim do divadla, na
kipalisko, spievat do zboru, chystam
kucharsku knihu, tesim sa zo Zivota, psy-
chicky som sa nastartovala a uZ sa tak
velmi nebojim buddcnosti.”

OSOBNAASISTENCIA, ANO CINIE?

Vezmime si to pekne vSetko od zaciatku.
Pri rozhodovani sa o forme pomoci, ¢i
osobna asistencia, ¢i opatrovatelstvo
alebo ind forma pomoci pri tazkom
zdravotnom postihnuti, by sme si mali
premysliet a zvézit, ¢o vlastne od pomo-
ci o¢akdvame, aké mame ciele v Zivote,
ako mienime preZivat svoj volny ¢as ale-
bo aj pracovné povinnosti.

Zacnime opatrovatelstvom. V tomto
pripade ide zvycajne o pasivnu formu
pomoci. Ja by som si dovolila tvrdit, po
vlastnych skdsenostiach, Ze je uréend
najma pre starych [udi a malé deti. Opat-
rovatel je zvycajne len jedna osoba ur-
¢end pre konkrétneho klienta. Prijimatel
pomoci, teda klient, je zvycajne pasivny.
Opatrovatel vykondva potreby pre klien-
ta, to znamen3, Ze ide napriklad do ob-
chodu, prinesie mu obed, vybavi postu,
prinesie recept od lekdra a mnoho inych
¢innosti. Teda opatruje, ale neasistuje.
Osobnd asistencia - to je Gplne o niecom
inom. Osobny asistent sprevadza klienta,
kam potrebuje, je teda v rozhodovani
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pasivny a klient je ten, ktory o veciach
rozhoduje, teda je aktivny. Osobnych
asistentov moze mat klient viac. Nemusi
to byt len jedna osoba. Klient si sém
hladd osobnych asistentov pomocou
organizdcii, ako je napriklad OMD v SR,
pomocou priatelov, znamych, pribuz-
nych a organizuje Casovy rozvrh, kedy
ktory asistent moze prist a o budd spo-
lu cez den robit. Osobny asistent teda
len asistuje pri ¢innostiach, o ktorych
rozhoduje klient. Sprevadza ho kam
potrebuje, vykonava ¢innosti spolo¢ne
s klientom. Osobny asistent je teda jeho
rukami, nohami, o¢ami... Idd spolu do
obchodu, na postu, k lekarovi a iné. UZi-
vatel osobnej asistencie sa zlicastnuje
beZného Zivota a osobny asistent mu je
iba na pomoci a nerozhoduje zanho. UZi-
vatel osobnej asistencie sa mdze s po-
mocou osobného asistenta zi¢astriovat
vSetkych aktivit ako beZny zdravy ¢lovek.
S pomocou osobného asistenta mozZe
chodit do kina, do divadla, na prechadz-
ku, spievat do zboru, ist s kamaratmi

na kavicku, na pivko. Ved to je cielom
osobnej asistencie - Zit samostatny Zi-
vot, byt sebestacny, napriklad tak ako
ostatni ¢lenovia rodiny, ktori maju tiez
vlastny program a zaujmy. S pomocou
osobného asistenta sa uzivatel osobnej
asistencie moze zicastriovat rodinnych
aktivit, ako napriklad dovolenka. S po-
mocou osobného asistenta je pobyt na
dovolenke pre ostatnych ¢lenov rodiny,
ktori siidd tiez na dovolenku oddychnut,
menej stresuijlici a o postihnutého ¢lena
rodiny je plnohodnotne postarané.
Viem, o ¢om hovorim, lebo desat rokov
som mala opatrovatelku a dovolim si
tvrdit, Ze to nie je forma pomoci urcena
pre nielen mladych, ale vSetkych aktiv-
nych ludi, ktori chct este nieco v Zivo-
te dosiahnut. Stale som bola len s tou
jednou osobou par hodin denne, vyko-
navali sme stereotypné c¢innosti a pri
tom vonku bola jar, leto, jesen, zima...
Citila som sa ako stard, ubitd, unudena
Zena. Odkedy som sa vsak prihlasila na
vysoku skolu, formu pomoci som mu-
sela zmenit.
Zivot sa mi zmenil od zikladov, stretd-
vam sa s mladymi [ludmi, mojimi osobny-
mi asistentmi. Najprv si spInime vSetky
beZné povinnosti a potom si ideme uzi-
vat volny ¢as. Tymto som zaradend me-
dzi beznych [udi na ulici, cestujem MHD,
chodim do kina, do divadla, na kipalisko,
spievat do zboru, cvicit na rehabilitaciu,
chystdm kucharsku knihu, tesim sa zo
Zivota, lekara beZne nepotrebujem, psy-
chicky som sa nastartovala a uz sa tak
velmi nebojim buddcnosti.

MARIA (DARI) LABASOVA
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Zivotné minimum

Vyska zivotného minima je upravovana
raz rocne, vidy k 1. jilu. Zmena tej-
to sumy ovplyviiuje cely rad dalSich
prispevkov a stiim v socialnej oblasti.
Takto je to aj v pripade opakovanych
penaznych prispevkov poskytovanych
podla zakona €. 447/2008 Z. z. o pe-
naznych prispevkoch na kompenzaciu
tazkého zdravotného postihnutia.
Ministerstvo prace socidlnych veci a ro-
diny informuje na svojej internetovej
stranke, Ze sumy Zivotného minima sa
k 1. jdlu 2014 upravovat nebudu:

,V stvislosti so zmenou zdkona ¢. 601/2003
Z. z. 0 Zivotnom minime, ktord nadobudne
ucinnost 30. jina 20714, si Vdm dovolujeme
ozndmit, Ze podla § 5 ods. 6 zdkona o Zi-
votnom minime k 1. julu 2074 Ministerstvo
prdce, socidlnych veci a rodiny Slovenskej
republiky nevydd opatrenie, ktorgm sa upra-
vuju sumy Zivotného minima.

Ak by k zmene zdkona o Zivotnom minime
nedoslo, muselo by sa prvy raz v histdrii exis-
tencie zdkona o Zivotnom minime pristtipit
k zniZeniu sim Zivotného minima.
Preto sumy Zivotného minima na obdo-
bie od 1. jila 2014 ostdvaji nezmenené
nasledovne:
e 198,09 € mesacne, ak ide o jednu plno-
letd fyzickd osobu
» 138,79 € mesacne, ak ide o dalsiu spo-
lo¢ne posudzovand plnoletu
fyzickd osobu
e 90,42 € mesacne, ak ide o zaopatrené
neplnoleté dieta alebo nezao-
patrené dieta”

Nezmenend vyska sim Zivotného mi-
nima neznameng, Zial, iba nezmenenu
vySku penaznych prispevkov, ale v po-
cetnych pripadoch aj pokles vysky pri-
spevkov na opatrovanie. Ochrana prijmu
opatrovanych oséb ostdva na nezme-
nenej Grovni (1,4-ndsobok Zivotného
minima), ale ich déchodky boli valori-
zované, co znamena, Ze vyska prispevku
na opatrovanie bude zniZzend o sumu
zvySenia déchodku.

Pripomefime si teda niektoré dolezité
Cisla:

Nasobky Zivotného minima pre vypo-
cet naroku na niektoré PP:

« dvojnasobok 396,18 €
« trojndsobok 594,27 €
« Stvorndsobok 792,36 €
« patnasobok 990,45 €

e 1,4-ndsobok 277,33 € - ochrana
prijmu pri PP na opatrovanie

PP na kompenziciu zvysenych
vydavkov
« nadiétne stravovanie
- v prvej skupine (18,56 % zo ZM)
=36,77€
- v druhej skupine (9,28 % zo ZM)
=18,39 €
- v tretej skupine (5,57 % zo ZM) =
11,04 €
« slvisiacich s hygienou alebo s opotre-
bovanim Satstva, bielizne, obuvi a by-
tového zariadenia (9,28 % zo ZM)=
18,39 €
« slvisiacich so zabezpecenim pre-
vadzky osobného MV (16,70 % zo
ZM)=33,09 €
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« slvisiacich so starostlivostou o psa
so Specidlnym vycvikom (22,27 % zo
IM)=4412€

Statny fond rozvoja byvania

Podla nového zdkona ¢. 150/2013
o Statnom fonde rozvoja byvania (SFRB)
tc¢inného od 1.1.20714 neposkytuje uz
fond nendvratné prispevky pre osoby
s tazkym zdravotnym postihnutim.
SFRB namiesto nendvratnych prispev-

kov poskytuje zvyhodnené tvery na

100% obstaravacich nakladov (max.
ale 60 000 €). Urokova sadzba je 1%
a maximalna doba splacania je 40 rokov.

Podrobnejsie informdcie poskytni na
mestskych dradoch (u pracovnika pre
agendu SFRB).

SPRACOVAL TIBOR KOBOL

NAPISALI O DYSTROFIKOCH
Silnadvojka: Olga
naslacestudo
Brankovho sveta
azporokoch

Preco prave my? Mohla sa stokrat py-

tat Olga Mackovicova pri kazdej dalsej
rane, ktord jej uStedril osud. No ona sa
radsej tesi z toho pozitivneho a svoju
rodinu nadovsetko miluje.

Zoznamili sme sa vdaka kontaktom so

SPOSA-T - Spolo¢nosti na pomoc oso-

bam s autizmom v Trnave, ktora buduje
v Borovej zariadenie Osmy svetadiel pre
autistov. Ide hlavne o dospelych, ktori
uz vychodili Skolu a zrazu nemaji kam

Branko je na mamu velmi naviazany. Devit rokov
s nim chodila do $koly, aby mohla zariho pisat po-
zndmky. FOTO: Autorka

ist a kde travit Cas. To je aj pripad Ol-
ginho takmer osemnastroc¢ného syna
Branislava.

Dve diagnézy

Autizmus Brankovi diagnostikovali az
ako desatrocnému v roku 2004. Dovte-
dy sa vSetci ststredovali na jeho druhé
postihnutie - svalovd dystrofiu, teda
geneticky podmienené ochorenia svaloy,
ktoré sa prejavuje slabostou a tibytkom
svalstva. Hoci sa jeho stav zhorsuje, sta-
le je schopny sém chodit a nepotrebuje
invalidny vozik.

,Ked sa narodil, mal ¢asté zapchy, ne-

pomdahalo mu ni¢. Nevedeli sme, ¢o je
s nim. Az neskor sme isli na pecenové
testy, a tie potvrdili svalovi dystrofiu,”
spomina Olga Mackovicova.

Vlastny svet

O tom, Ze Branko je navyse autista sa
dozvedeli na rekondi¢nom pobyte. ,Jed-
na pani mala skisenosti s touto poru-
chou. Nezdalo sa jej, ako komunikoval
s ostatnymi. Odporucila nam navstivit
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len chce byt stredobodom pozornosti,”
priblizuje Olga Mackovicova.
Syn je na fiu velmi naviazany. Ako kazdy
autista, md na niektoré veci mimoriadne
nadanie. Je slusny, tichy, rad sa uci. Jeho
obrovskou zalubou je vSetko, ¢o sa tyka
pocasia. Sleduje predpovede v televizii
aj nainternete, o pocasi dokaze rozpra-
vat celé hodiny. Fascinuje ho.
Okrem Branka ma Olga este starSieho
syna Rudolfa. Ten je sice astmatik, ale
inak v poriadku. Nastastie. Postihnutie
BeszpoEftflc“a silnevie prertuvit’Zi\v/ot; Ajvdakanemu  mladgieho Branka pripisuje Olga udalos-
méZe mat prehlad o aktudinom pocasi. FOTO: Autorka tiam, ktoré sprevadzali jej tehotenstvo.
,Prekonala som poskodenie licneho
pani doktorku Janosikovd v Trnave.” T4 nervu. Svaly na polovici tvare mi na ¢as
jej podozrenie potvrdila. ochrnuli.
Mesiac a pol som bola v nemocnici, cho-
Rodina Mackovicovcov byvala v tom  dila som na rehabilitacie, robili mi ma-
¢ase v Jakubove na Zahori. Aby boli  saze, pichaliinjekcie. K tomu vSetkému
blizSie k lekarke, prestahovali sa do  som otehotnela. Vobec som to necakala
Dolnych OreSian. Vdaka nej a starostke  ani tomu ni¢ nenasvedcovalo. Hovori sa,
dostali dvojizbovy ndjomny byt, v kto-  Ze kto ma v tehotenstve nieco so sval-
rom dodnes byvajd. stvom, moZe sa to preniest aj na dieta.
Kym Olga a jej manzel nevedeli o sy- Asito tak bude,” uvazZuje.
novom autizme, nebolo pre nich lah-
ké vychadzat s nim. Nevedeli si rady  Pracajej pomaha
sjeho vykyvminalad a nepochopitelnym  Mackovicovci dnes Zijd, ako sa d4. Man-
spravanim. Dnes uz vedia, Ze ma svoj  Zel, ktory bol Zivitelom rodiny, utrpel
vlastny svet, ktorému sa okolie musi v roku 20071 pracovny (raz a je na inva-
prispdsobit. lidnom déchodku. Aby si prilepsili, na-
Je strasny pedant. UZ ked bol maly, stdle  stipila vyucena predavacka minuly rok
si umyval ruky, pretoZe nezniesol pocit, do prace. Styri hodiny denne predava
Ze ich md Spinavé. Oblecenie musi mat v malych potravinach. Prica je jedna
usporiadané presne do komincekov. z veci, ktoré ju drzia nad vodou. ,Bavi
Nevydrzi ¢akat v cakdrni u lekdra. Musi  ma, Ze som medzi ludmi. Mam skveld
ist hned dovnitra. Taktiez nema rdd  veddcu. Vazim si, Ze som tdto pracu do-
vela ludi pokope. Stavalo sa, Ze sme iSli  stala,” hovori s ismevom.
napriklad na futbal, a on zacal kri¢at. Ne- ~ Okrem toho si nevie vynachvalit pomoc
vedeli sme, o mu je. Mysleli sme si, Ze ~ od Dobrého anjela, ktory ich rodine kaz-
dy mesiac financ¢ne vypomaha. Vdaka
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nim sa chystaji v oktébri na vytdZend
dovolenku. Aj ked'len v rdmci Slovenska.
»Ked mi priSiel list, v ktorom mi oznamili,
Ze ideme bezplatne na pobyt do hotela
s akvaparkom, mala som slzy v ociach.
Velmi sa tesime,” doddva Zena, ktorej
najvacsim zelanim je okrem zdravia

vlastny bezbariérovy domcek.
VYDANE 13.6.2012,
TEXT A FOTO: KATARINA ROSINOVA
HTTP://WWW.TRNAVSKYHLAS.SK/
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Ligove turnaje 2014
Uz piaty rok sa na slovenskych kurtoch
konali ligové turnaje, v kazdej kategérii
po troch kolach. Novinkou bolo ligové
kolo pre pary a timy. TieZ sa do organi-
zacie zapojil novy klub, Klub OMD Ardea
Plchov. Turnaje zorganizoval Sloven-
sky zvéz telesne postihnutych Sportov-
cov prostrednictvom klubov, ktorych
zdruzuje. PrindSame vam zhrnutie ich
vysledkov.

Kategéria BC 1:
1. kolo. 22. 2. 2014

Usporiadatel: SK Altius Bratislava.
Poradie: 1. Nagy, 2. Balazi,
3. Bencat.
Pocet hracov: 7
2. kolo. 22.3.2014
Usporiadatel: SK Altius Bratislava.
Poradie: 1. Nagy, 2. Balazi,
3. Machara.
Pocet hracov: 7
3. kolo. 5. 4.2014
Usporiad.: Klub OMD Ardea Ptchov
Poradie: 1. Nagy, 2. Balazi,
3. Bencat.
Pocet hrdcov: 8

KategériaBC2:
1. kolo. 1. 3. 2014

Usporiadatel: SKTP Apollén Zvolen
Poradie: 1. Hudecek, 2. Minarech,
3. Mezik
Pocet hracov: 20
2. kolo.12.4.2014
Usporiadatel: SKTP Apollén Zvolen
Poradie:1. Mezik, 2. Danco,
3. Minarech.
Pocet hracov: 18
3. kolo. 26. 4. 2014
Usporiadatel: SKTP Apollén Zvolen
Poradie: 1. Hudecek, 2. Kral,
3. Mezik.
Pocet hracov: 17
KategériaBC 3:
1. kolo. 1. 3. 2014
Usporiadatel: SK OMD Boccian
Bratislava
Poradie: 1. Klohna, 2. Fabry, 3. TiZo.
Pocet hracov 6.
2. kolo. 29. 3.2014
Usporiadatel: Klub OMD Farfalletta
Zilina
Poradie: 1. Smolkova, 2. Burianek,
3. Minérik.
Pocet hracov 9 (plus hraciz CR,
Vasicek - 1. miesto, Suchy - 2. m.)
3. kolo. 26. 4. 2014
Usporiadatel: ZOM PreSov
Poradie: 1. Klohna, 2. TiZo,
3. Burianek.
Pocet hracov 7.
Kategdria BC 4:
1. kolo. 1. 3. 2014
Usporiadatel: SK OMD Boccian
Bratislava
Poradie: 1. Andrejcik, 2. Balcova,
3. Durkovicé.
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Pocet hracov 16
2. kolo. 8.3.2014
Usporiadatel: SK Altius Bratislava
Poradie: 1. Durkovi¢, 2. Gab¢o,
3. Petruchova.
Pocet hracov 14
3. kolo. 12. 4. 2014
Usporiadatel: SK Altius Bratislava
Poradie: 1 Rybar&dk, 2. Durkovig,
3. Strehdrsky, 3. Balcova.
Pocet hracov: 14
Kategéria Pary BC 3:
*14.6.2014
Usporiadatel: SK OMD Boccian
Bratislava
Poradie: 1. Burianek Adam, Zhuri
Albin (SK Altius BA)
2. Smolkova Maéria, TiZzo
Michal (Klub OMD
Farfalletta Zilina)
3. Klohna Boris, Kostal
Marian (SK ZOM PreZov)
Kategdria Pary BC 4: 30
*14.6.2014
Usporiadatel: SK OMD Boccian
Bratislava
Poradie: 1. Andrej¢ik Samuel
(Victéria Banska Bystrica),
Balcové Michaela (SK Altius
Bratislava)
2. Strehdrsky Martin,
Durkovi¢ Rébert (SK Altius
Bratislava)
3. Rybar&ak Martin (5K OMD
Boccian BA), Burian Martin
(SK Altius BA)
Kategéria Timy:
*14.6.
Usporiadatel: SK OMD Boccian
Bratislava

Poradie: 1. BaldZi Lukas, Mezik
Rébert (SK Altius BA),
Krdl Tom3as (Victoria Banska
Bystrica),
2. Nagy Jakub, Danco
Tomds, Hudelek Peter (SK
Altius BA)
3. Serbus Michal, Cufinova
Katefina, Fronék Jakub (SCJ
Praha - C2)

Turnajbelasého
motyla2014

4. rocnik, 3.5.2014

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR usporiadala v bratislavskom Spor-
tovom centre AircraftSportHouse Stvrty
rocnik celoslovenského turnaja v hre
boccia pod ndzvom Turnaj belasého mo-
tyla a uskutocnil sa v rdmci kampane
Belasy motyl 20714.
Turnaja sa zGcastnilo 50 Sportovcoy,
vratane Ceskych hracov. Ich klubova
prislusnost je hlavne z Jedlickova Usta-
vu v Prahe a po jednom hracovi prisli
z Teplic a Havifova. Podarilo sa im zis-
kat prvenstva v dvoch kategériach, ked
svoj minuloro¢ny triumf obhdjil Franti-
Sek Serbus. Turnaj odohrali traja hraci
z polského klubu Prometeus Konopiska.
Preteku sa nemobhli zd¢astnit hraci slo-
venskej reprezentdcie, ktorivtom istom
Case hrali turnajv kanadskom Montreale.
Turnaj sa mohol uskutocnit hlavne vda-
ka finan¢nej podpore Nadacie CSOB.

BC1:
Pocet hracov: 7
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Poradie: 1. Cufinova Katefina,
2. Pokornd Aneta (SKJU
Praha), 3. Bencat Martin
(OMD Boccian BA),

BC 2:

Pocet hracov: 15

Poradie: 1. Serbus Frantidek (SKJU
Praha), 2. Fialovd Andrea,
3. Hudelek Peter (SK Altius
BA)

BC 3:

Pocet hracov: 11 hracov

Poradie: 1. Tizo Michal (OMD
Farfalletta Zilina), 2.
Burianek Adam (Altius), 3.
Klohna Boris (ZOM PresSov)

BC 4.

Pocet hracov: 17

Poradie: 1. Rybarcak Martin (Boccian),
2. Balcova Michaela,
3. Burian Martin (Altius).

Anketa, BoccistaSR
roka2013"

Sacastou 4. ligového kola bolo aj vyhla-
senie vysledkov siedmeho ro¢nika anke-
ty Boccista SR roka, ktorl pravidelne
organizuje Organizdcia muskuldrnych
dystrofikov v SR.

Okrem hlavnych kategérii sa bude hlaso-
valo aj v kategdridch: najlepsi rozhodca,
najlepsi turnaj a cena Fair play. 47

Do hlasovania sa mohli zapojit prvi traja
najlepsi hraci z kazdej kategoérie pod-
[a rankingu platného k ddtumu 31.712.
20713, predsedovia klubov nemajtcich
zastlpenie v STK a €élenovia STK - SZTPS
pre bocciu.

Vitazi ankety Boccista Slovenska

roku 2013:

BC 1 - LukaZ Balazi (SK Altius
Bratislava)
BC 2 - Rébert Mezik ( SK Altius BA)
BC 3 - Adam Burianek ( 5K Altius BA)
BC 4 - Samuel Andrejik (SKTP
Victoria Banska Bystrica)
Rozhodca - Pavel Kral
Turnaj - Boccia Masters
a Majstrovstva SR - pary, timy
Fair play - Martin Rybarcak.

Slovenska
reprezentaciana
medzinarodnych

turnajoch

Medzinarodné Majstrovstva CR

Praha, 31. Maj - 1. Jan 2014

BC1: 8. Lukas Balazi, 12. Martin Bencat,
BC2: 1. Mezik Rébert, 5. Tomas Kral
BC3: 8. Adam Burianek, BC4: 1. Samuel
Andrejcik, 3. Rébert Durkovié.

Medzinarodny turnajv paroch a timoch
Anglicko - Wigan, 9 - 11 M&j 2014,
Pary BC4: 1. Miesto, Timy: 2 miesto

BISFed World Open Event

Montreal, 1. - 4. M3j 2014

BC1: Stvrtfindle: Jakub Nagy,
skupina: Lukas Balazi

BC2: 2. miesto Robert Mezik,
Stvrtfindle: Tomas Kral

BC4: Stvrtfinale: Samuel Andrejcik,
Stvrtfinale: Robert Durkovic,
skupina: Martin Streharsky,

Pary BC4: 2. Miesto,

Timy: 4. miesto
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Boccia World Open
Pévoa 18. - 22. Jin 2014
BC1: 9. Jakub Nagy,
15. Lukas Balazi,
BC2: 1. Rébert Mezik,
10. Tom3as Kral
BC3: 26. Adam Burianek,
BC4: 3. Samuel Andrejcik,
10.-11. Rébert Durkovit,
25. Michaela Balcova,
Pary BC4: 5. Slovensko,
Timy: 4. miesto.

Condseste ¢aka
na kurtoch

vtomtoroku?

6. 9. 2014 | Majstrovstva Slovenska
14. rocnik, Dubnica nad Vahom,
SK Altius Bratislava
18.-27.9.2014 | Majstrovstva sveta
v boccii, Peking, Cina
25.9.2014 | Paralympiada, Trnava
18.10.2014 | Boccia Masters
12. ro¢nik, Nitra, SK Altius Bratislava
22.11.2014 | Majstrovstva SR
v paroch a timoch
7. rocnik, Bratislava, OMD v SR

www.boccia.sk

Mili priatelia hry boccia. Davame Vam
do pozornosti novi webovi stranku
o hre boccia. Budd stat za fou ti, ktori
tvorili www.boccian.sk. Tento web uz
bude mat hlavne archivny vyznam a
vSetky nové veci uz hladajte na novej
webke. Budeme sa tesit na aktivnu
spolupracu pri jej tvorbe.
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STATUT POMOCI
ORGANIZACIE MUSKULARNYCH
DYSTROFIKOVV SR
ZVEREJNEJ ZBIERKY
+BELASY MOTYL”

Je dostupny na
http://www.belasymotyl.sk/index.
php/vynos-sme-pouzili/statut-
pomoci.html alebo vam ho zasleme
na vyziadanie.

KONTAKT CENTRALY OMD VSR

PosStova adresa: OMD v SR, Vritocka 8,
8271 04 Bratislava

E - mail: omd@omduvsr.sk

Telefon: 02/4341 1686, 02/43471 0474,
0948529 976 (Telefénica 02).

BEZPLATNE SPECIALIZOVANE
SOCIALNE PORADENSTVO

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejaku otdzku, Ci chcete prispevok
z konta verejnej zbierky Belasy motyl,
mdZete volat nasich poradcov aj priamo.
Urobit tak mézete v diioch pondelok
az Stvrtok, medzi 10.00 - 15.00 hod. na
¢isla v mobilnej sieti Telefénica 02. M6-
Zete ich oslovit aj e-mailom na nizsie
uvedenych adresdch. Okrem priamych
kontaktnych Gdajov uvddzame aj ich
zameranie:

Mgr. Alena Hradianska
— oblast pefnaznych prispevkov, Specia-
lizuje sa v rdmci nich najma na otazky
spojené s penaznym prispevkom na
osobn( asistenciu - pomoc pri vypra-
covani ziadosti, spracovanie odvolania
a pod.
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— e-mail: hradnanska@omdvsr.sk
— telefén: 0948 04 66 73.

Mgr. Tibor K6bol
— otdazky spojené so socidlnymi dosled-
kami tazkého zdravotného postihnu-
tia - pefiazné prispevky, zamestnava-
nie 0s6b so zdravotnym postihnutim
a pod.
— Je kontaktnou osobou aj pre zaujem-
cov o projekt Opel Handycars.
— e-mail: kobol@omdvsr.sk
— telefén: 0948 04 66 72.
Poskytnutie poradenstva nepodmiefiujeme
¢lenstvom v nasej organizdcii.

AGENTURA OSOBNEJASISTENCIE

Akékolvek otazky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e -mail:
asistencia@omdvsr.sk
— ak potrebujete poradit ohladom
pefnazného prispevku na osobni
asistenciu
— ak hladate osobného asistenta
— ak mate zaujem pracovat ako osobny
asistent.
Poskytnutie poradenstva nepodmiefiujeme
Clenstvom v nasej organizdcii.

DYSTROCENTRUM:
BEZPLATNA KONZULTACIA
SFYZIOTERAPEUTOM

Osoby s nervovosvalovym ochorenim
majd moznost objednat sa na bezplatnd
konzultéciu s fyzioterapeutom do bez-
bariérového DystroCentra v Bratislave.
V pripade zdujmu kontaktujte centralu
OMD v SR e-mailom alebo telefonicky.
Aprilové terminy ndjdete v Aktualitach.
Poskytnutie konzultdcie nepodmiefiujeme
¢lenstvom v nasej organizdcii.

BEZPLATNE PRAVNE
PORADENSTVO

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou,
ktora je ochotna bezplatne poskytnit
pradvnu pomoc tym z vds, ktori potrebuju
poradit v roznych pravnych zalezZitos-
tiach. Ide o také problémy, ktoré nie sme
schopni riesit v rdmci socidlneho pora-
denstva. Ziadosti o poradenstvo budi
pani advokatke sprostredkované len cez
centrdlu OMD v SR. Ak méate problém,
s ktorym by ste potrebovali pomact,
kontaktujte centralu (mailom, listom,
telefonicky). E-mail oznacte predme-
tom ,bezplatné pravne poradenstvo”.
Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktord vzhladom na svoje pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredikd-
vat vglucne ¢lenom OMD v SR.

REGISTERSVALOVYCHDYSTROFIi -
KONTAKTNE PRACOVISKA
NA SLOVENSKU

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR podporila vznik spolo¢nej data-
bazy ceskych a slovenskych pacientov
s Duchennovou/Beckerovou svalovou
dystrofiou (dalej DMD/BMD) a nositeliek
génu tohto ochorenia.

Za vytvorenim databazy stoji ceské ob-
Cianske zdruZenie Parent Project, ktoré
databazu vedie v spolupraci s Institu-
tom biostatistiky a analyz Masaryko-
vej univerzity v Brne pod ndzvom REa-
DY - REgistr svalovych DYstrofii (http://
ready.registry.cz/). V tomto Case (feb-
rudr 20713) je v databdze evidovanych
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celkovo 54 pacientov zo Slovenska,
ztoho je jedna Zena.
Ak chcete, aby ste vy alebo vase dieta
boli do registra zapisani, podla regiénu
moZete kontaktovat tieto slovenské
odborné pracoviska:

MUDr. Karin Viestova

DFNsP Bratislava, Poradna pre deti
s neuromuskuldarnymi ochoreniami,
tel: 02/59 37 18 65;

MUDr. Roman Mego

Stkromné neurologické centrum
Sinalgis, Bratislava,

tel: 02 /5020 10 21;

MUDry. Katarina Okalova

DFNsP Banska Bystrica, Neurologicka
ambulancia

tel. 048/ 472 65 38;

MUDr. Eva Lazarova

DFN Kosice, Poradna pre deti s nervo-
vosvalovymi ochoreniami

tel: 055/ 235 25 35.

Evidencia v registti nie je viazand na clen-
stvov OMD v SR.

NA VOLNY CAS
Vedomostny kviz
o Slovensku

Spravne odpovede o zimnej paralym-
pidde Soci:
1. Kolko medaili prinieslo Slovensko
z PH hier v So¢i? - ,B” (8 medaili)
2. Kolko zlatych medaili ziskalo
Slovensko na PH v Soci? - ,C" (3)

3. Na akom mieste skon¢ilo Slovensko

v medailovej bilancii na PH v Soci? -
,C" (6. miesto)

4. Kde sa konali prvé zimné
paralympijské hry? - ,A"
(OGrnskéldsvik - Svédsko)

5.V akom Sporte reprezentovala nasa
¢lenka Alena Kdnova na PH v Soci? -

.B” (curling)
Hru Lego posielame Ddriusovi Rennerovi
z PreSova.

Oblibené recepty
OeMDakov

Ahojte OMD-4ci, dovolujem si vdm po-
slat recepty, ktoré rada varim - jedno-
ducho, rychlo a chutne. A pritom zdravo.

MRKVOVO-ZAZVOROVA POLIEVKA

Suroviny:

750 g mrkvy nakrdjanej na 2 centi-
metrové kisky

« 1 strednd cibula nakrdjana na malé
kasky,

« 3 lyZice nastrihaného zazvoru

« 1 nakrajany zemiak, par stricikov
cesnaku nakrdjaného na platky podla
chuti

« 750 ml zeleninového vyvaru/vody/
kokosového mlieka

« 2 lyZice kvalitného rastlinného oleja

e sol

Postup:

Na oleji zlahka osmazime nakrajanu

cibulu s cesnakom. Po asi 2 mindtach

zalejeme vyvarom alebo vodou a pri-

dédme polovicu obsahu nastrihaného

zazvoru, mrkvu, jablko a nechdame varit

asi 15 mindt. Po patnastich mindtach
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vyberieme mrkvu a jablkd a s trochou vy-
varu to vSetko rozmixujeme ponornym
mixérom. Vyvar varime bez rozmixova-
nej mrkvy a jablk edte dal$ich 10 mindit.
Potom priddme do vyvaru rozmixovanu
mrkvu s jablkami, zvySok nastrihaného
zazvoru a nechame prevriet asi mindtu.
Podla chuti dosolime a ozdobime jarnou
cibulkou a petrzlenovou viatou.

ALENA HRADNANSKA

Abilympiada 2014
UKAZTE SVOJTALENT

ASIKOVNOST
NAPRIEK POSTIHNUTIU!

Pozyvame vdas na Xll. ro¢nik celoslo-
venskej abilympiddy, ktord sa podarilo
zorganizovat aj vdaka Stedrej financnej
pomoci tychto podporovatelov: Minis-
terstvo Skolstva, vedy, vyskumu a Sportu
SR, Johnson & Johnson, Stredosloven-
ska energetika, a.s.
Abilympiadu organizatorsky zastresuje
Slovenska abilympjska asocidcia SAA.
Vyhodou tohto ro¢nika je moznost kva-
lifikacie na Celosvetovi abilympiddu vo
Francuizsku.
Prichod na miesto konania abilympiady
je 10. oktdbra, sdtazny den je sobota
11. oktdbra a cela akcia kon¢i nedelfiaj-
Simi ranajkami.

SUTAZIT SABUDEVTYCHTO

DISCIPLINACH:

« Aranzovanie kvetov e Cukrarstvo
« Damske krajcirstvo « Dekupaz
« Elektronickd montaz

« Fotografovanie « Hackovanie
« Kadernictvo « KoSikarstvo
« Malovanie na hodvab « Modelovanie
z hliny « Ozdobovanie kraslic
« Ozdobovanie medovnikov
« Palickovanie « Patchwork « Pletenie
« Pletenie z papiera « Pocitacova
editacia textu « Studena kuchyna
« Tvorba plagdtu « Tvorba www stranok
« Vlyroba dreveného vyrobku « VVyroba
svadobného predmetu « Vyroba
Sperku s Fimo hmot « VySivanie
krizikovym stehom e VySivanie plnym
stehom.
PRIHLASOVAT SAMOZETE
DO 15.SEPTEMBRA 2014.

Kontakty:

tel.: 0903 506 082

e-mail: saa@abilympiada.sk

web: www.abilympiada.sk

adresa: Racianska 66, 83102 Bratislava
VsSetky informdcie, vratane moZznosti
prihldsenia, sa ndjdete na www.saa.sk

Milionova
DystroLotériapre
clenov

Pat vyhernych Cisiel:

1, 202, 305, 422, 1098

Vyherné Cisle sme zopakovali, nakol'ko
sa nikto neprihlasil. Pozorne si skon-
trolujte svoje Cisla preukazov a ozvite
sa nam!

Pravidld sttaZe: Kazdy clen OMD v SR ma
Clensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz
ma pridelené Cislo. A prave z nich sme
vyzrebovali pat vyhernych Cisel. Len
tomu, kto sa ndm prihlasi, posleme
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s nasledujldcou Ozvenou Zreby v hod-
note 3 €! A prave na tychto Zreboch
mdZete vyhrat vytdzeny milién! Ak ne-
mozete ndjst svoj Clensky preukaz a nie
ste si isty svojim cislom, informujte sa
v centrdle OMD v SR.

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

Krd
fantize

Projekt KRIDLA FANTAZIE je celoslo-
venskad sitazna prehliadka vytvarnych
prac urcenad pre vytvarne talentované
deti.

KRIDLA FANTAZIE davaju priestor je-
dinecnej myslienke spajania dvoch na-
vonok odlisnych svetov, zdravych deti
a deti so svalovou dystrofiou. Chceme
aby sa umenie v tomto projekte stalo
komunika¢nym prostriedkom a mos-
tom, ktoré tieto dva svety spoji, pre-
toZe umenie nepozna Ziadne hranice
a limity.

Kridla fantazie organizuje Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR 0.z. a
PUART o0.z. Pozyvame vSetky malé aj
vel'ké deti, nechajte sa uniest fantaziou
a poslite nam vas vytvor!

d s

TEMA:
1.VASAPOMOC - NASE KRiDLA
2. VOLNATEMA

Miesto odovzdavania vytvarnych prac:
Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava
Sutazné kategorie:

1.kategéria 6 - 10 rokov

2.kategoéria 11 - 15 rokov

3.kategéria nad 16 rokov

Podmienky prijatia vytvarnych diel:

1. Maximalna velkost diela = format A2

2. Na zadnej strane diela treba Citatel-
ne uviest:

a, meno a priezvisko

b, vek autora

¢, celd adresu skoly, pripadne autora

pretoZe diela budi vratené

Kritéria hodnotenia vytvarnych diel:

1. Fantdzia a originalita diela

2. Ostatné technické parametre (ino-
vativne postupy, technika, atd...)

Posledny datum odovzdavania

sttaznych prac:

28.02.2015

Vyhlasenie vysledkov:

08.04.2015

Aktudlne info o sitazi:

http://www.belasymotyl.sk/index.php/
aktualny-rocnik/kridla-fantazie-20715.
html
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|Ce B u Cket Ch a I Ie nge Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
zdruzuje deti a dospelych s r6znymi druhmi
Organizacia muskularnych dystrofikovvSR  nervovosvalovymi ochoreniami (NSO) z ce-
uprimne dakuje za vinu prejavov solidarity ~ |ého Slovenska a poskytuje im vSestrannu
a financnej pomoci pre ludi s amyotroficc pomoc. Medzi NSO popri svalovej dystrofii
kou laterdlnou sklerézou (ALS), ktord aj  patri aj amyotrofickd laterdlna skler6za.
na Slovensku spustil fenomén Ice Bucket  Ako obcianske zdruzenie uz od roku 1993
Challenge z USA. kontinudlne poskytuje socidlne poradenstvo
a sluzby zamerané na osobnti asistenciu, pri-
Ice Bucket Challenge je kampan, ktord  pomienkuije legislativne navrhy a obhajuje
vznikla v USA s cielom zvysit povedomie  prava ludi s NSO, z verejnej zbierky Belasy
o nevyliecitelnej ALS a sti¢asne motivovat  motyl prispieva na pomocky, ktoré stat ne-
k finanénému daru pre organizdciu, ktord  hradi v plnej vyske, vyddva vlastny casopis
proti nej bojuje. Vyzvu obliat sa nddobou  Ozvena, organizuje integracné pobyty a vy-
s ladovou vodou prijali Sportovci, umelci  kondva mnohé dalsSie aktivity.
a dalSie osobnosti ako Novak Djokovic, Ste-  KedZe zhorSovanie ALS ma rapidne rychly
ven Sprielberg, Jon Bon Jovi, Justin Timberla-  priebeh, sposobi od zaciatocnych problémov
ke, Bill Gates a mnohi daldi. Do celého sveta s prehitanim a rozpravanim, Gplnd imobilitu
sa Siti prostrednictvom videfl na socidlnych  abezvlddnost, nutnost prijimat umeld vyzivu
sietach a na internete. sondou a pouzivat umeld plticnu ventilaciu.
Od soboty 23. augusta, kedy vyzvu na Sloven-  Ludia s ALS vyzaduji 24-hodinovi pomoc
sku prijal prezident Andrej Kiska a zdrovenn  vratane oSetrovatelskej starostlivosti.
Roland Kyska, riaditel darcovského portdlu  alebo ako zabezpecit debarierizaciu
LudiaLudom.sk, podporili Organizdaciu mus- domdacnosti.
kuldrnych dystrofikov v SR uz skoro tri stovky  ,Najvacsou zataZou pre Cloveka trpiaceho
darcov v sume bliziacej sa k 17 000 eur. Me-  ALS je zistenie, ze zdravotnicky systém na
dzi donormi je napriklad aj minister Skolstva  Slovensku sa o tychto najtazsich pacientov
Peter Pellegrini alebo poslanci parlamentu  vlastne vobec nepostard. Ocakavaji pomoc
Igor Hrasko a Otto Brixi. od odbornikov, ale ziskavanie informécii,
manazovanie zdravotnej starostlivosti aj
».Sme vdobrom zmysle slova zaskoceni,anes-  samotnd fyzicka pomoc o svojho ¢lena s ALS
mierne si cenime prejavy empatie a sticitenia  ostdva len na pleciach rodiny. ALS rodiny
s ludmi trpiacimi ALS - zdvaznou, a Zial, Zivot st odkadzané len na vlastné sily,” objasrniuje
limitujlicou chorobou. Sme vdacni kazdému Maria Duracinska, tiez z OMD v SR.
jednému darcovi. Dary vnimame ako pre-
jav dovery voci Organizacii muskularnych ,Ice Bucket Challenge ma dalSiu pridand hod-
dystrofikov v SR, o to viac sme si vedomi  notu, zvySuje informovanost samotnych ludi
zodpovednosti pri nakladani s tymito pros-  a rodin postihnutych ALS o existencii orga-
triedkami,” hovori Andrea Madunova, pred-  nizdcie. Ozyvaji sa nam rodiny so ziadostou
sednicka organizacie. o radu. Nasou snahou je byt im napomocni
a zmiernit ich osamotenost v boji so zaker-
nou ALS," dopliia Jozef Blazek, OMD v SR.



