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Tlaéova sprava, 20. 05. 2015

15. rocnlk kampane Belasy motyl

Opat zaullmave podujatia pre verejnost a moznost
blizSie spoznat zivot ludi so svalovou dystrofiou

« Den ludi so svalovou dystrofiou
cca 60 miest a dedin SLOVENSKA
5. jun 2015, 15. roénik

Celoslovenska osveta o ochoreni svalova dys-
trofia spojend s verejnou zbierkou.

MozZete nas stretnit aj v marketoch Kaufland
a Tesco.

« Hlavny stan organizatorov
kampane, Bratislava

5. jun 2015, 14:00 - 20:00, Avion

Shopping park

« Koncert belasého motyla,
Piestany

5. jin 2015, 1. roénik,

Komunitné centrum ZiWell, Piestany

Program koncertu:
19:00 - zaciatok
ARCHVIVNY CHLAPEC
THE RAW BISHOPS LX)

« Koncert belasého motyla,
Bratislava

9.jin 2015, 11. roénik, ((e)

Hlavné namestie, Bratislava

Sicastou koncertu bude odovzdévanie Cien

poroty za vytvarnl sdtaz Kridla fantazie

2015, ktoré zacne od 16:30 hodine. Modera-

torom bude Roman Bombos.
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Program koncertu:
17:30 - SIMA MARTAUSOVA
18:05 - BAD KARMA BOY
19:00 - PRESSBURGER KLETZMER BAND
20:00 - KORBEN DALLAS
271:00 - PARA
Vstup jevolny!  eee

__________________________________________

» Koncert belasého motyla,
Namestovo

11. jun 2015, 4. roénil,
Bardn pub, Namestovo

Program koncertu:
19:00 - PETER BAZIK
20:00 - VEC eee

« Silné motory

podporia slabé svaly, Bratislava
Uz po Stvrty krat sa v stilade s mottom “Silné motory
podporia slabé svaly” pridajti ku kampani BELASY
MOTYL.
Program:
10:30 - zraz na parkovisku pred ndkupnym centrom
AVION Shopping park
10:30 - 12:00 - moderovany zabavny program, Ziva
hudba rockové duo On The Road, prehliadka
motoriek a mustangov
12:00 - zaver programu a Start jazdy motorkarov za
sprievodu policajnej hliadky cez Bratislavu.
Ich trasa:
Avion Shopping park, Galvaniho, Bojnickd (od-
bocenie dolava na Vajnorsk), Vajnorska (okolo
Polusu), Trnavské myto, Krizna, Americké names-
tie (odbo&enie dolava na Spitélsku), Spitélska,
Nam. SNP, Suché myto, Stefanikova, Sancovs,
Trnavské myto, Trnavska, Rozravska a oni po-
kracujt v ceste na zraz do Piestan.
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OZVENA ¢. 1/2015

Toto cislo vyslo v mdji 2015.
Dalsie ¢islo ¢éasopisu vyjde v jili 2015.

Paci sa vam Ozvena?

Paci sa vam nasa Ozvena, nie ste nas ¢len
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas!

ozvena@omdvsr.sk

Cakame navase
postrehy/nazory/otazky

Za milé prianie a postreh dakujeme nasej ¢lenke
pani Stankovicovej, ktord nam napisala:
,Vidzend redakcia casopisu Ozvena!
Pozdravujem vSetkijch OMDdkov, ktori aktivne
a uZitoCne pracuj v obcianskom zdruZent.
Zeldm Vdm do nového roka 2015 pevné zdra-
vie, pohodu, vela priatelstva a ldsky, podporu
blizkych. Nech sa Vdm vsetky pldnované akcie
vydaria a tieZ sa Vdm chcem podakovat za
vSetky vase dsilia pri tvorbe Casopisu, aj pti za-
ujimavygch akcidch, ktoré pomdhaijd , postihnu-
tym” nacerpat silu. Vds casopis ddva chut Zit!
Vdaka! Rada ho ¢itam.”

Skontrolujte si, Ci ste uz

uhradili ¢lenské na rok 2015!

Clensky poplatok v OMD v SR zostava nezmeneny;,
vo vyske 10 eur. Bolo potrebné ho uhradit do
371.3.20715. Postovi poukdzku sme posielali
spolu s novoroénym listom klientom.

Chces spoznat novych ludi,
ziskat nové zazitky a pritom
pomahat?
Pridajte sa k ndm! Hladame dobrovolnikov na
pomoc pri kampani Belasy motyl 20715!
Pripadne, ak ndm chcete pomahat inym sp6so-
bom, ste vrelo vitani!
Volajte na 0948 529 976

/piste na omd@omdvst.sk



Mili ¢lenovia a citatelia,

¢as bezi neuveritelne rychlo, tak oc¢aka-
vand jar je uzv plnom pride a vy drzite v ru-
kach prvé tohtorocné ¢islo. Verim a ddfam,
Ze bohaty a pltavy obsah vynahradi jeho
posunuté vydanie.

Pozyvame vas predovsetkym na bohaty
sprievodny program jubilejného 15. ro¢nika
kampane Belasy motyl. Pripravy v bratislav-
skej centrdle, aj u ¢lenov, ktori organizuji
kampan po celom Slovensku, vrcholia, be-
lasé motyliky uz symbolicky rozcvicujd
kridla. Nalistujte rubriku Belasy motyl, ja
sama sa uz teraz napriklad tesim na kazdého
interpreta, ktory vystipi na koncerte v Bra-
tislave. Nevynechajte ani krasny ¢lanok ve-
novany vyhodnoteniu vytvarnej sltaze
Kridla fantazie. Nov4, narocnd, ale predo-
vSetkym radostna skisenost, Ze ludskost,
stidrznost, empatia este Zij(, a Ze deti to tak
prirodzene citia. Hoci v dospelosti sa tieto
hodnoty ¢asto vytracaja ...

Toto Cislo prinasa aj dve velmi dobré spravy
pre ¢lenov v oblasti rozSirenia moznosti so-
cidlnej (finan¢nej) pomoci. Vykonny vybor
OMD v SR rozhodol, Ze z verejnej zbierky bu-
deme prispievat na nakup pomdcok dycha-
cej rehabilitacie. Zaroven bol vytvoreny sa-
mostatny Gcet z darov, ktoré organizécia
ziskala z minuloro¢nej kampane Ice Bucket
Challange, tieto prostriedky budd sldzit na
poskytnutie roznych foriem podpory, ktoré
nie je mozné hradit z verejnej zbierky. Pod-
robnejsie si o tom mdzete precitat v Aktua-
litdch a Dycham - teda som.

Na ktoré ¢lanky by som este rada upozor-
nila? Jednoznacne na rozhovor s ,mladym
spisovatelom” Michalom Skombarom, na-
sim ¢lenom. Jeho prvotinu, dobrodruzny ro-
man Druhd Sanca néjdete v kazdom dobrom
knihkupectve a stoji za to. Pre aktivnejSie a
dobrodruznejsie povahy prindSame reportdz
o novom a netradi¢nom Sporte vhodnom aj

pre dystrofikov s ndzvom trail-O. Na zaver,
nechajte sa inspirovat, nabudit odkazom
Stephena Hawkinga, renomovaného anglic-
kého vedca trpiaceho zdkernym svalovym
ochorenim a eSte pritom mdzete vyhrat aj
peknii cenu, jeho Zivotopis. Cakdme vase od-
povede na sttaznu otdzku!

Tolko zo Zivota organizacie. Z ,vonkaj-
Sieho” prostredia nds v organizdcii potesila
sprdva o kompromisnom rieseni dvoch per-
cent od pravnickych os6b. Jednotne vystu-
pujuci neziskovy sektor sa s ministerstvom
financii dohodol, Ze systém sa stabilizuije,
nebude sa kazdoro¢ne menit, respektive zni-
Zovat. Firmy, ak daruji ,neziskovke” 0,5 %
zo svojho zisku, bud moct poukazat 2 %
z dane. Ak tak neurobia, poukdzat mézu len
1%.

V poslednych mesiacoch prebiehaju aj in-
tenzivne prdce na novom stavebnom za-
kone, na nase velké sklamanie sa do neho
nedostali dostato¢né opatrenia na to, aby
vznikali uzZ len bezbariérové budovy. Orga-
nizdcie zastupujlce ludi s postihnutim, aj
my v OMD, aj odborna obec, vSetci sme pri-
tom do ndvrhu nového zdkona vkladali velké
nadeje. Opat, zastupcovia aj odbornici, spo-
jili sily, zjednotili postup a listom sme sa ob-
ratili na ministerstvo dopravy a vystavby so
Ziadostou o ndpravu v navrhu zdkona. V ty-
chto diioch sa ndvrhom zdkona zaoberd
vlada, nechdme sa prekvapit do akej miery
predloZzené spoloc¢né pripomienky budd ak-
ceptované, osvojené a €i novy stavebny za-
kon nakoniec nebude len jednou velkou pre-
mdrnenou Sancou. A Slovensko ostane
v oblasti pristupnosti stale v minulom sto-
roci. Drzme si palce.

ESte raz Zelam prijemné Citanie. A dajte
ndm vediet, ked sa vdm nieco paci, aj ne-
padi.

Mdria Duracinskd
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Kampan Belasy motyl
ajej sprievodné podujatia

maj - 31. december 2015

Posli darcovskii SMS s textom DMS
MOTYL na cislo 877 a podporis ludi so
svalovou dystrofiou. Cena SMS je 2 eura.
Suma bude poukazand na lGcet verejnej
zbierky Belasy motyl. Dakujeme!

www.darcovskasms.sk

9. maj 2015
Turnaj belasého motyla, celoslovensky
turnaj v hre bo ccia, Bratislava

2.jin 2015

Tlacova beseda ku kampani Belasy
motyl, Hviezdoslavove namestie, Brati-
slava

2.-11.jin 2015

Vystava ocenenych prac vytvarnej su-
taZe Kridla fantazie, Hviezdoslavove na-
mestie, Bratislava

5.jan 2015
Den [udi so svalovou
dystrofiou, cca 60 miest Slovenska

5.jun 2015
Hlavny stan, Den [udi so svalovou dys-
trofiou, Avion Shopping park, Bratislava

5.jin 2015
Koncert belasého motyla, Piestany

6.jin 2015
,Silné motory pre slabé svaly.” Jazda
motorkdrov centrom Bratislavy

9.jin 2015
Koncert belasého motyla, Bratislava

11.jin 2015
Koncert belasého motyla, Ndmestovo

~ ZBIERKA

- 15. rocnik

. nadoplatky za

. kompenzacné
\\pomﬁcky |

S

va$a pomoc
nase kridla

Posli SMS
s textom:

a prispejes
sumou 2 €

DAKUJEME!

Povolenie Ministerstva
vniitra SR na konanie zbierky
€. SVS - OVSR - 2014/034447
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Jun v DystroCentre

Odporticame ¢lenom aj klientom bezplatni
konzultdciu s nasou fyzioterapeutkou. Ho-
dinové konzultdcie st urcené pre ¢lenov
OMD v SR alebo [udi's nervosvalovym ocho-
renim. Priestory DystroCentra su plne bez-
bariérové a prispdsobené osobam s tazkym
telesnym postihnutim. Na voziku je pri-
stupnad aj toaleta a premiestfiovanie na re-
habilitacny stdl je zabezpecené stropnym
zdvihdkom. Ak sa mozete objednat len viny
termin, aky sme navrhli, spojte sa s nami
a my sa vam pokusime vyjst v Ustrety.
Najblizsie terminy su:

10. 6., 17. 6. v ¢ase od 15.00 do 16.00, od
16.00 do 17.00, od 17.00 do 18.00.
Objednavajte sa na kontaktoch centrély
OMD v SR.

Financny fond Ice Bucket
Challange na pomoc ludi
s tazkym svalovym
ochorenim

Z penaznych darov od verejnosti sme zi-
skali finanény zdroj na pokrytie nakladov,
ktoré sa nedaju uhradit z verejnej zbierky
Belasy motyl.

Ako mnohi zaznamenali, v roku 2014 bola
pre nas obrovskym osvetovym, ale aj fi-
nanénym prinosom ,ladovd vina” Ice Buc-
ket Challenge (IBC), ktord sa prehnala cez
cely svet. Aby sme si pripomenuli, bola to
kampan o désledkoch ochorenia, ktoré sa
vold amyotroficka lateralna sklerdza (ALS)
a patri do skupiny nervovosvalovych ocho-
reni (NSO). Osobnosti, svetové aj nase slo-
venské, sa oblievali nddobou s ladovou
vodou a svoju podporu vyjadrili aj darova-
nim lubovolnej sumy.

Aj na Slovensku sa mnoZzstvo darcov pridalo
k tejto vine solidarnosti a ako ciel podpory
si vybrali nasu organizaciu. Ziskali sme tak
financ¢né prispevky vo vyske cca 31 000 €.
Vsetkym darcom touto cestou eSte raz
Gprimne dakujeme.

Originalna kampan, ktord strhla masy, mala
aj v nasej krajine jednoznacne pozitivny pri-
nos, a to nielen uz spominany, financny.
Ludia s ALS ochorenim a ich rodiny sa do-
zvedeli o nasom zdruzeni, nakontaktovali
sa na nds a my im tak m6zeme, v rdmci
moznosti, pomahat.

Akym spdsobom narabat so ziskanymi fi-
nanciami sme rokovali na oktébrovom za-
sadnuti Vykonného vyboru (VV) OMD v SR.
Clenovia VWV sa zhodli, Ze ziskané financie by
mali byt prednostne pouZzité na pomoc ro-
dindm, ktoré maji ¢lena s ALS, ale cielovou
skupinou st aj ostatni ¢lenovia s tazkym ne-
rvovosvalovym ochorenim.

Na zdklade rozhodnutia ¢lenov VV bol
zriadeny osobitny tcet, na ktorom sa
kumuluji financné prostriedky ziskané
zkampane IBC. Tieto financie budu rozde-
fované na zaklade Ziadosti ¢lenov alebo
ndvrhu socidlnych poradcov organizicie,
predovsetkym na tieto tcely:

a) dofinancovanie nikladov na zdravotni
starostlivost (oSetrovatelska starostli-
vost, lieky, vitaminy, fyzioterapeuti,
liecba..);

b) domdca starostlivost (asistencia, opa-
trovanie);

¢) pomoc pti zlej socidlnej situdcii;

d) doplatok za pomécku (ak sme uz po-
mohli zo zbierkovych pefazi a stéle treba
doplatit - len pre ¢lenov s NSO);

e) iné, podla zvéZenia élenov VV OMD v SR.

Pomoc z tohto G¢tu bude poskytovana
jednorazovo, na preklenutie nepriazni-
vého obdobia.
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Clenovia VWV dalej rozhodli, Ze zo ziskanych
financnych prostriedkov sa suma vo vyske
8 000 € ponecha na hlavhom dcte organi-
zacie. St to prostriedky, ktoré umoznia ply-
nulé poskytovanie sluZieb na podporu 0s6b
s ALS a NSO, najma socialneho poraden-
stva, Specializovaného poradenstva o osob-
nej asistencii a dalSich podpornych sluZieb
(pojde predovsetkym o financovanie nékla-
dov suvisiacich s prevadzkou kancelérie
a sluzieb, ktoré poskytujeme).
Doposial sme z finanéného fondu IBC pod-
porili tychto nasich clenov:
Rodinu Wagnerovych: 700 €
- na naklady spojené s kipelnou liecbou
syna Tadeaska, ktorého sprevddzala ma-
micka, ndklady nehradi zdravotna pois-
tovia. Tadeasko trpi vdznym svalovym
ochorenim.
Rodinu Sedldkovych: 500 €
- na ndklady spojené s kipelnou liecbou
syna Michala, ktorého sprevadzala ma-
micka, ndklady nehradi zdravotna pois-
tovia. Michal md velmi tazkd formu
svalového ochorenia.
Tomasa Gricha z Lendaku: 500 €
- naklady na Specidlnu stravu, ktora nie je
hradend zo zdravotného poistenia.
Tomas je v dosledku svalového ochore-
nia napojeny na dychaci pristroj v doma-
com prostredi.
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V pripade otazok alebo dalsich informacii kon-
taktujte socidlnych poradcov organizacie.

Vykonny vybor

Organizacie muskularnych dystrofikov v SR

VYSKUM A STAROSTLIVOST

Den zriedkavych chorob

Aj v tomto roku, presne 28. februdra 2015
sme si opat pripomenuli medzinarodny Den
zriedkavych chor6b (DZCH), pocas ktorého
sa upriamila pozornost na zriedkavé cho-
roby, medzi ktoré patria aj nervovosvalové
ochorenia. Slogan tohtorocného DZCH bol
,Zijem so zriedkavou chorobou. Dfiom za dfiom,
ruka v ruke.”

Cielom tohto dnia je poukézat na narocnu
situdciu pacientov so zriedkavymi choro-
bami a ich rodinnych prislusnikov, spéjajd
ich problémy s neskorou diagnostikou, sta-
Zenym pristupom k zdravotnej starostli-
vosti a socidlnym sluzbam, ¢i informaciam
o ochorent.
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Na Slovensku organizuje podujatia spojené
s tymto diiom Slovenska aliancia zriedka-
vych chordb v spolupréaci s odbornikmi aj
samotnymi pacientmi. Medzi ¢lenské orga-
nizacie Slovenskej aliancie ZCH patri aj Or-
ganizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR.
Sidcastou tohtorocnej kampane bol bene-
ficny koncert, ktory sa uskutocnil v Kosi-
ciach dia 1. marca 2015. Zastitu nad
podujatim prevzal primator mesta Richard
Rasi.

Koncert bol rozdeleny na dve Casti:

- 0 15.00 hodine sa konal program pre
deti s ujom Lubom a Mirom JaroSom;

- priestor dostali aj jednotlivé clenské
zdruZenia na prezentdciu svojej ¢innosti
-informacny stanok tam mala aj nasa or-
ganizacia, ndvstevnici si mohli zahrat
Sach, bocciu, kipit tricko alebo knizku.
Prezentovat nasu cinnost sme mohli
vdaka ¢lenom Klubu OMD Ondava: Ma-
jovi Klim¢ovi, manzelom Maludyovcom,
kamaratovi a dobrovolnikovi Ondrovi
Bastakovi Durdnovi;

- 0 18.00 hodine sa uskutocnil koncert
skupiny Nocaden a Katky Knechtovej.
Podujatim sprevadzala herecka Gabika
Dztrikova.

Velmi zaujimavou a origindlnou aktivitou
tohtoro¢ného DZCH bolo aj celonarodné
lezanie, ktorého posolstvom bolo vyjadrit
sucit s tymi, ktorych zriedkavé ochorenie
Casto znehybni. Pripojenim sa k tejto akti-
vite tym, Ze si na par mindt [ahneme a zos-
taneme bez pohybu, vyjadrujeme
pochopenie, aké je to ndrocné pre ludi,
ktori st odkdzani zit bez mozZnosti pohybu.

Fotografie alebo videa z leZania sa posielajl
na e-mail lezanie@sazch.sk alebo sa zdie-
[aju na socidlnych sietach v tvare #zriedka-
velezanie. Medzi podporovatelov patrili aj
r6zne zname osobnosti, ktoré vyuZili tito
prilezitost aj na podporu a zaslali peniaze
na transparentny cet Slovenskej aliancie
zriedkavych choréb SK37 0900 0000 0050
6414 3521. Takto ziskané peniaze sa po-
uZiju na zlepsenie kvality Zivota pacientov.
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DYCHAM, TEDA SOM

Podporovat zo zbierky
chceme aj rehabilitacné
»dychacie” pomacky

Pocas celého minulého roka ste v tejto ru-
brike mohli ndjst uZitocné informacie
o pliicnej rehabilitacii, vratane ¢lankov o dy-
chovych trenaZzéroch a inhaldcii v respirac-
nej fyzioterapii od nasej externej
fyzioterapeutky Tatiany Kolekove;.

Dychacie tazkosti u nasich ¢lenov maj
&asto fatdlne nasledky. Zial, priznaky, ktoré
moZu svedcit o tom, Ze plica si uz prilis
slabé, sa podceniuju alebo rozoznévaju one-
skorene. Preto je u dystrofikov mimoriadne
dolezité predchadzat virézam, chripkam,
kazdy respiracny infekt désledne preliecit,
néleZitu pozornost venovat odhlienovaniu
(hlavne pocasinfektu), a predovsetkym pra-
videlne cvicit, aj pomocou r6znych rehabi-
litacnych ,dychacich” pomd&cok. Tejto téme
sa podrobne venovali aj ¢lenovia Vykon-
ného vyboru OMD v SR na svojom zasadnuti
v marci tohto roka.

V prvom rade sme sa zhodli, Ze mame
eminentny zaujem medzi ¢lenmi viac pro-
pagovat pomdcky zamerané na prevenciu
dychacich tazkosti.

Z tohto dévodu sme pripravili zoznam po-
mocok, ktoré by podla ndsho nazoru a ski-
senosti mali mat ludia s nervovosvalovymi
ochoreniami k dispozicii na denné, doméace
pouZivanie.

Pomdcky st urcené predovsetkym pre
deti so svalovou dystrofiou typu Duchenne,
spindlnou muskuldrnou atrofiou a inymi

druhmi NSO, pri ktorych progresiou ocho-
renia dochadza k oslabovaniu dychacich
svalov. Pocas detskych taborov, ktoré sa
budd konat tieto letné prazdniny, sa budu
fyzioterapeuti snaZit ukazat tieto pomdcky
rodicom aj detom, naucit ich ako sa pouzi-
vajl a vysvetlit im ich doleZitost.

Pomoc je samozrejme uréend aj pre do-
spelych ¢lenov s tazkymi formami nervo-
vosvalového ochorenia, ktoré v podstate
vzdy sprevadzajl dychacie problémy.

Si to najma pomdcky ako:
PULZNY OXYMETER - sldzi na meranie hod-
not kyslika v krvi;

INHALATOR (kompresorovy alebo ultrazvu-
kovy) - pouZziva sa pri liecbe dychacich
ciest, na rozpustenie hlienov a ich [ahSie
vykaslanie;

FLUTTER - respiracna fyzioterapeuticka po-
mocka;

ACAPELLA CHOICE- pomocka na odhlierio-
vanie;

RC Cornet - dychova rehabilitacnd po-
mocka;

THERA PEP - pomocka na odhliefiovanie;

CLINIFlo - nddychovy motivacny spirome-
ter.

Vacsinu z tychto pomocok zdravotné po-
istovne neuhradzajd, pritom si pre ludi so
svalovou dystrofiou mimoriadne déleZité,
moZu zlepsit ich zdravotny stav, a tym kva-
litu Zivota. Clenovia VWV preto prijali dleZité
rozhodnutie, Ze zo zdrojov ziskanych verej-
nou zbierkou BELASY MOTYL budeme pod-
porovat ndkup uvedenych rehabilitaénych
pomaécok.

Vykonny vybor OMD v SR
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BELASY MOTYL

15. ro¢nik kampane
Belasy motyl'/
vasa pomoc - nase kridla

Kamparn Belasy motyl' md za ciel informovat
verejnost o vdZznom ochoreni svalovd dystro-
fia a ziskat financ¢né prostriedky na socidlnu
pomoc a ndkup kompenzaéngch pomdcok pre
ludi, ktori s tymto ochorenim Ziji. Svalovd
dystrofia je ochorenie svalov celého tela, sp6-
sobuje bezvlddnost, odkdzanost na pomoc
druhej osoby a rézne pomécky. NajtaZsie
formy vyZaduju dgchanie pomocou umelej
ventildcie v domdcom prostredi. Ochorenie
md postupne sa zhorsuijtici priebeh, ktory sa
nedd zastavit a je nevyliecitelné. Postihuje
bdbdtkd, deti aj dospelgch.

Aj tento rok bude kampari Belasy motyl spre-
vddzat viacero aktivit. Verejnost ¢akajt zauji-
mavé podujatia a mozZnost bliZsie spoznat
Zivot ludfi so svalovou dystrofiou.

Tlacova beseda to odstartuje
2.j4n 2015

Tlacova beseda, ktora oficidlne zahaji 15.
rocnik kampane, bude spojend s otvore-
nim vystavy ocenenych prac vytvarnej su-
taZe s ndzvom ,Kridla fantazie”. Celé sato
udeje pod holym nebom na Hviezdoslavo-
vom namesti v Bratislave. Zaciatok je na-
planovany na 15 hodinu.

Turnaj belasého motyla, Bratislava
9. mdj 2015, 5. rocnik
Celoslovensky turnaj v hre boccia organi-
zujeme v bratislavskom Sportovom kom-
plexe Aircraft SportHause pod nazvom
Turnaj belasého motyla.
Jednou z aktivit nasho zdruZenia je aj pod-
pora hry boccia. Tento paralympijsky
Sport je urceny pre ludi s rozsiahlym po-

stihnutim nielen noh, ale aj rik. Umozriuje
Sportové zapolenie, moze byt formou se-
barealizacie ludi s nervosvalovym ochore-
nim.

Turnaj je zaradeny do série turnajov hra-
nych pod hlavickou Slovenského zvézu te-
lesne postihnutych Sportovcov. Uréeny je
pre kategdrie Pary BC 3, Pary BC 4 a timy.
ZUcastnia sa ho vSetci hraci zo Slovenska,
vratane pozvanych hrécov z Ciech a Ma-
darska.

Stcastou turnaja bude aj Jarna vystava
kompenzacnych pomocok.

Den ludi so svalovou dystrofiou,
cca 60 miest a dedin Slovenska

5. jin 2015, 15. ro¢nik
V tento defi vychddzame do ulic my, [udia
so svalovou dystrofiou, aby sme sami in-
formovali verejnost o nasom ochoreni
a Zivote s touto chorobou.
Obcianske zdruzenie Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR urcila Den [udi so
svalovou dystrofiou ako deri celondrodnej
osvety o ochoreni svalova dystrofia, ktora
je spojena s verejnou zbierkou na kom-
penzacné pomdcky.
Na zakladnu existenciu aj aktivne zaclene-
nie do Zivota potrebuje osoba so svalovou
dystrofiou Specidlne kompenzacné ¢i
zdravotnicke pomacky. Tie vSak Stat pre-
placa len Ciastocne alebo vobec. Vytazok
z verejnej zbierky sa preto pouZiva na do-
platenie na pomdcky, ako najma zdvihaky,
elektrické voziky, Specidlne mechanické
voziky, elektrické postele, Specidlne se-
dacky, odsdvacky hlienov, centraly elek-
trickej energie a iné Specifické pomaocky.
Vdaka vasej podpore méZzu ludia so svalo-
vou dystrofiou Zit naplno svoj kazdodenny
Zivot.
Den ludi so svalovou dystrofiou prebehne
v pribliZzne 60-tich slovenskych mestach
a dedinach. Organizuji ho sami ¢lenovia
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OMD v SR, ludia so svalovou dystrofiou za
pomoci dobrovolnikov. V uliciach svojich
bydlisk budi rozdavat belasych motylikov.
Motyl je svojou krehkostou aj tizbou po
nezdvislom pohybe symbolom [udi so sva-
lovou dystrofiou. Nepredava sa vsak, ale
daruje. Chceme, aby sa sdm obdarovany
rozhodol, i a kol'ko prispeje do prenosnej
pokladnicky. Okrem toho dostane od dob-
rovolnikov informacny letdk o dosledkoch
ochorenia svalovéd dystrofia a o spdso-
boch, ako méZe podporit verejnd zbierku.
Kazdy dobrovolnik bude mat karticku
dobrovolnika so svojim ¢islom, s ¢islom
povolenia zbierky a kontaktom na organi-
zatora.

Ako mozete podporit
verejnu zbierku
Belasy motyl

Zbierka je povolena na zaklade rozhodnu-
tia Ministerstva vnitra SR o povoleni ko-
nania verejnej zbierky ¢. SVS - OVSR -
2014/034447. Zbierka sa vykondva od
1. 1. 2015 do 22. 12. 2015 na celom tizemi
SR.

Poukazanim sumy na tcet zbierky,
pozor zmena jeho Cisla
Z doévodu platnosti nového zdkona
€. 162/2014 Z. z. o verejnych zbierkach
musela aj nasa zbierka BELASY MOTYL
zmenit ¢islo svojho Gctu.

Novy Gcet verejnej zbierky Belasy motyl,
na ktorom prijimame dary, je:
SK2211000000002921867476
(Tatra banka).

Zaslanim darcovskej SMS

Aj v roku 20715 budete moct prispiet na
lcet verejnej zbierky prostrednictvom za-
slania darcovskej SMS v sume 2€. Postup
je jednoduchy. V sieti vsetkych operatorov
treba poslat SMS v zneni DMS MOTYL na
Cislo 877. Prispejete nou na nakup specific-
kych pomocok pre dystrofikov. Viac infor-
macii na www.darcovskasms.sk

VloZenim sumy priamo do

pokladnicky, len pocas jedného dia
A to v piatok, 5. jina. Pokladnicky budu
nosit dobrovolnici, fudia so svalovou dys-
trofiou a ich pomocnici, asistenti, rodinn{
prislusnici. Prenosné pokladnicky aj dobro-
volnici budid oznaceni v sdlade s novym za-
konom o verejnych zbierkach.

Presny zoznam miest, kde sa budd dobro-
volnici s pokladnickami pohybovat najdete
na www.belasymotyl.sk

Dakujeme. Vasa pomoc - nase kridla!

Hlavny stan organizatorov kampane
5. jin 2015, Avion Shopping park v Brati-
slave, od 14.00 hod.

Chcete si vyskisat paralympijski loptovi

hru s ndzvom boccia, ¢i ,levitovanie” vo

zdvihaku alebo si zahrat Sach, ¢i posediet
na voziku? Bude to mozné v bratislavskom

Avion Shopping park, na ,ndamesti” pred

firmou Datart, od 14 hodiny, kde bude roz-

loZzeny hlavny stan organizitorov celej
kampane Belasy motyl.

Popri predstaviteloch OMD v SR, ludoch

so svalovou dystrofiou, tu stretnete aj

r6zne zname osobnosti ako Patriciu Gara-

jovd - Jariabkovl, Ludwiga Bagina, i

estnii predsedni¢ku OMD v SR Anku Si-

Skovd. Sucastou podujatia budd aj hu-




BELASY MOTYL | 11

dobné vystipenia roznych zndmych umel-
cov. VSetci ste srdecne vitani!

Koncert belasého motyla, Piestany
5. jin 2015, 1. rocnik
Koncert belasého motyla sa prvy krat
uskutocnf aj v Piestanoch. Svoju premiéru
si odkrdti vzndmom klube Ziwell! Vstup je
dobro/volny! Vystipia skupiny The Raw
Bishops a Archivny chlapec

Silné motory podporia slabé svaly
6. jin 2015, 4. rocnik

Silné motorky a im duchom oddani
privrzenci pripravuji opat zaujimavd pre-
hliadku. Organizacia muskularnych dys-
trofikov v SR, motorkarsky klub JeZibabini
vnuci spolu s dalSimi motorkarskymi
klubmi a ostatnymi motorkarmi organi-
zuji motorkarsku show pre verejnost. Uz
po Stvrty krat sa v silade s mottom v nad-
pise uskuto¢ni spanild jazda motoriek
centrom Bratislavy. Zraz a Start bude na
parkovisku pred AVION Shopping parkom.
Pre verejnost budd pripravené aj rézne
sprievodné akcie, mozZnost posediet si na
motorke, ¢i zahrat si Sport bocciu. Bez na-
roku na honorar zahrd vyborné gitarové
duo On The Road!

Spanild jazdu budd spre-
vadzat dve policajné
motohliadky po tejto
bratislavskej trase:

Avion Shopping park,
Galvaniho,  Bojnicka
(odbocenie dolava na
Vajnorskd) Vajnorskd
(okolo Polusu),
Trnavské myto, Krizna,
Americké  ndmestie
(odbocenie dolava na
Spitalsku), Spitalska,
Nam. SNP, Suché myto,
Stefanikova, Sancova,

Trnavské myto, Trnavska, RoZnavska. Od-
tial uz pokracujd na celoslovensky zraz
motorkérov do Piestan.

Program:

10:30 - zraz na parkovisku pred ndkupnym
centrom AVION Shopping park

10:30 - 12:00 - moderovany zabavny pro-
gram, Ziva hudba, prehliadka motoriek

12:00 - zaver programu a Start spanilej
jazdy motorkarov cez Bratislavu.

Koncert belasého motyla, Bratislava
9. jiin 2015, 11. rocnik, Hlavné namestie,
Bratislava, 16.30 - 22.00 hod.

Dobrd hudba, atmosféra porozumenia, pul-
zujlica energia, to je nas koncert! Vsetci
Gcinkujuci vystapia bez naroku na honorér
a vyjadria tak podporu ludom so svalovou
dystrofiou a myslienke nezavislého Zivota.
Tohtoroc¢ny koncert sa opat uskutoéni na
bratislavskom Hlavnom namesti. Na pédiu
opat predstavime ludi so svalovou dystro-
fiou, ktori statocne zvlddaju jej tazké do-
sledky, a to aj vdaka pomdockam, na ktoré sa
im prispelo z verejnej zbierky Belasy motyl.
Stcastou koncertu bude aj odovzdéavanie
cien poroty vytvarnej sitaze Kridla fantdzie
20715, so zaciatkom od 16:30.
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Moderdtorom koncertu bude Roman Bom-
bos, znamy z rozhlasového vysielania RTVS.
Program koncertu:
16:30 - odovzdavanie Cien poroty
Kridla fantazie 2015
17:30 - SIMA MARTAUSOVA
18:05 - BAD KARMA BOY
19:00 - PRESSBURGER KLEZMER BAND
20:00 - KORBEN DALLAS
21:00 - PARA

Koncert belasého motyla, Ndmestovo
11. jin 20715, 4. rocnik
Koncert belasého motyla na Orave sa
uskutoéni v ndmestovskom Barén pube.
Bez naroku na honorar vystipi raper Vec!
Koncert organizacne v Ndmestove zabez-
pecuje Vstup je volny!

Program koncertu:
19:00 - Peter Bazik
20:00 - VEC

Vytvarna sutaz Kridla
fantazie 2015

Sti¢astou kampane BELASY MOTYL 2015 je
aj vytvarnd celoslovenskd sttaz s nazvom
Kridla fantazie, ktori sme pripravili v spo-
lupraci s PUART GALLERY, o. z.

Porota vybrala z 1094 diel zo 109 $kél a od
od 14-tich jednotlivcov z celého Slovenska
57 vitazov a 7 vitaznych skol. Vysledky s
zverejnené na nasom webe.

o™,

Dobroval'ny

Sutaz bola urcend pre Ziakov zakladnych
skol, zakladnych umeleckych $kél, pre deti
z centier volného ¢asu a jednotlivcov.
Kridla fantdzie davaju priestor jedinecnej
myslienke spdjania dvoch navonok odlis-
nych svetov, zdravych deti a deti so svalo-
vou dystrofiou. Chceli by sme, aby sa
umenie vtomto projekte stalo komunikac-
nym prostriedkom a mostom, ktory tieto
dva svety spoji, pretoZe umenie nepoznd
Ziadne hranice a limity.
Sutaz zaloZil v roku 2011 vytvarnik a zakla-
datel 0. z. PuArt Gallery Roman Hvizddk.
Radi sme nadviazali na tradiciu tejto sitaze.
,Kridla Fantdzie je mdj autorsky projekt, ktory
som pripravil pre deti s vgtvarngm talentom.
Tento projekt sa volal pévodne Detskd Paleta, ale
neskor v roku 207171 som ho premenoval na Kridla
fantdzie. Zmenil som ndzov, ale aj myslienku.
Chcel som cez umenie urobit aj dobry skutok
alebo nieco podstatné. Kridla 2071 pomdhali
detskému domovu a bolo sa treba niekam posu-
nit, tam, kde chct spolupracovat. Tak som oslovil
Organizdciu muskuldrnych dystrofikov SR,” vy-
jadril sa Roman o tom, ako a kedy vznikla
sutaz.
Deti tvorili na tému:

1. Vasa pomoc - nase kridla

2.Volna téma.
Sutazilo sa v kategériach:

1. kategéria 6 - 10 rokov

2. kategdria 11 - 15 rokov

3. kategéria nad 16 rokov (len ludia s ner-

vovosvalovymi ochoreniami).

IEmest

OVOEBATomED;
20135 19:00k005

Podli SMS
s textom dms metyl
naé 877
a podperf¥ f'udi'se
svalovou dystrofion. JSS
Dakujemel
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Nesttazna kategoria ,,In memoriam” bola
urcena ako spomienka na nasich clenoy,
ktori uz Zial nie st medzi nami, ale krasne
malovali a zanechali po sebe vytvarné diela.
Prisli ndm krasne kresby Tomaska a Janka
Urbanikovcov, obaja trpeli Duchennovou
svalovou dystrofiou, zaslané ich maminkou
Evou Urbanikovou.

Diela, vytvorené roznymi vytvarnymi tech-
nikami, ktoré k ndm, do centrdly OMD v SR
prichddzali postou, ¢i osobne prostrednic-
tvom milych navstey, svedcia o nespltanej
detskej fantazii. Velmi nas tesilo, Ze deti za-
ujala téma Vasa pomoc- nase kridla, teda pria-
telstva a vzajomnej pomoci kamaratom
v nddzi, s obmedzenou mozZnostou pohybu.
Vyzvali sme deti, aby sa nechali unasat na
Jkridlach fantazie”.

Nasa asistentka Petka sa vracala z posty
s plnymi rukami velkoformatovych obélok
a balickov véemoznych tvarov. KaZdé otvo-
renie obélky bolo malou sldvnostou a ra-
dostou po ich rozbalenti. Diela, ¢i uz malby,
keramiky alebo obrazové textilie st farebne
pozitivne a niektoré z nich, pIné radostnych
zazitkov s ich priatelmi, ktorym by radi po-
mohli, ¢i pomdhaju. Deti ¢asto zobrazovali
metaforickd ochranu a pomoc v podobe
ochrannych rik, anjelov, motylich vil, moty-
lich kridel, mytickych zvierat.

Zo spojenej Skoly interndtnej z Levoce
k nam prileteli anjelské kridla pre nasho
¢lena Stanka Paska zhotovené z cukrédren-
skych papierovych kosickov. SpoluZiaci
Stanka spolu s nim mu vytvorili kridla, aby
mu dopomohli k letu.

5. marca 2015 zasadla u nds v centrdle OMD
odborna porota. Ta mala nelahkd dlohu
urcit vitazov z tohto pocetného mnoZstva
zaslanych diel. Polovicu nasho sidla na Vra-
tockej pokrylo krasne fantazijné farebno,
teda 1094 vytvorov zo 109 skol a od 14-tich
jednotlivcov z celého Slovenska.

Porota bola zloZzena z: Romana Hvizdaka,
riaditela o. z. PUART GALLERY a vytvarnika,
Andrei Madunovej, naSej predsednicky,
PaedDr. Denisy KolaFovej, terapeutky, ref-
lexologicky a vytvarnicky, Mgr. art. Lucie
Grejtakovej taktiez vytvarnicky, zndmeho
slovenského vytvarnika Erika Silleho, he-
recky a nasej Cestnej predsednicky Anky Si-
Skovej a Studentky VSVU v Bratislave,
fotografky a vytvarnicky Kvetky Bobakove;.
Trosku sme sa obdvali ako to zvladnu,
najmd, ak ma kazdy svoje vlastné kritérid na
kvalitu a zobrazenie diel. Nam sa vSetky ob-
razy pécili, tazko by sme vedeli urcit vitazov.
Ale porota nas prijemne prekvapila. Jedno-
ducho st to odbornici. Krasne sa dopliali
apocivatich ,diSputy” bolo priam poucné.
Po nelahkej trojhodinovej praci dospeli k fi-
nalnemu vyhodnoteniu. 57 vitazov a 7 vi-
taznych skol. Vysledky boli zverejnené 8.
aprila na naSom webe.

Tento projekt ndm priniesol vela radosti,
krasnych obrazov a vela pozitivhych emdcif.
Dve skoly, jedna z nich Specidlna zédkladnd
Skola z Komarna, nam zaslali svoje diela po
termine, ale o to viac nds potesili, pretoze
nam tie velké obélky pIné prekvapeni, ktoré
sanam najma posledné dva tyzdne do odo-
vzdania prac mnoZili, chybali. A eSte aj
s peknymi listami.

,Mili priatelia, srdecne vds vsetkich pozdravu-
jeme a posielame pre radost a potesenie malo-
vané kvietky (sice neskér, ale predsa).”

Alebo list zo Spojenej Skoly z Dudiniec nés
potesil a motivoval:” Mili organizdtori, zasie-
lame Vdm tri sdtaZné prdce na tému Vasa pomoc
- nase kridla. Tdto téma Ziakov zaujala a radi sa
do stitaZe zapojili. KaZdy chcel vyjadrit svoju my-
slienku, len vek im este nedovolil to dat na papier
presne podla svojich predstdv. Najviac sa u na-
Sich Ziakov skloriovalo slovo priatelstvo, ktoré po-
vaZovali za déleZité aj medzi postihnutgmi
detmi. DalSou témou bola Idska alebo srdce,
ktoré maju vsetky deti rovnaké. Dufam, Ze Vds
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prdce zaujmu aj ked nevyhraju. Je to mimoriadna
prdca, ktord robite pre deti. Nech sa Vdm dari
nadalej spdjat zdravé a choré deticky.” Mgr. Mo-
nika Gajdosikova, triedna ucitelka vytvar-
ného odboru ZUS.

Deti so svalovou dystrofiou velmi radi kres-
lia, tvoria, malujd napriek tomu, Ze v do-
sledku ochorenia maji oslabené ruky
a tazko udrzia v rukdch ceruzku, nechavaji
sa uniest na ,kridlach fantazie”.

Okrem umenia, ktoré detom so svalovou
dystrofiou pomdha liecit dusu, pomahaji
im aj rdzne pomocky, napriklad mechanické
voziky, elektrické voziky, rozne zdvihdky
a polohovacie postele. To st vsetko po-
mocky, na ktoré sd urcené vyzbierané finan-
cie zkampane Belasy motyl. Viac informacii
najdete na webovom linku:
http://www.belasymotyl.sk/index.php/ak-
tualny-rocnik/kridla-fantazie-2015.html

Program vystav ocenenych prac:
9. maj, 9.00 - 18.00, Aircraft SportHouse,
Ivanska cesta 30/B, Bratislava
Forma prezentdcie: banner s ocenenymi
pracami.
Podujatie: Turnaj belasého motyla, celo-
slovensky turnaj v Sportovej hre boccia.
2.-30. jun, Café Luxor, Bratislava
Forma prezentdcie: instaldcia 11 obrazov.
2.-11. jin, Hviezdoslavove namestie, Bra-
tislava
Forma prezentdcie: banner s ocenenymi
pracami.
Zahdjenie vystavy bude pocas tlacovej
besedy diia 2.6. 0 15:00.
5.-7.jin, Avion Shopping park, Bratislava
Forma prezentdcie: origindly na dreve-
nych podstavcoch.

Pripadne dalSie miesta vystavovania ban-
neru budeme priebezne zverejiovat na
www.belasymotyl.sk.

Odovzdanie cien ocenenym autorom:
Osobne:
Dna 9. jina o 16.30 hodine na Hlavnom
namestiv Bratislave, pocas Koncertu be-
lasého motyla.
Postou:
Kto si nebude mdct prebrat ocenenie
osobne.

Komu sme pomohli
z verejnej zbierky
Belasy motyl'v roku 2014

V doterajsej 15 - rocnej historii verejnej
zbierky sme k 1. 1. 2015 pomohli v 408 pri-
padoch celkovou sumou 229 406,29 €.
Prehlad komu sme pomohli pocas vset-
kych minulych ro¢nikov zbierky, ndjde ve-
rejnost na stranke www.belasymotyl.sk

Kampaii Belasy motyl spdja osvetu
o vdZznom ochoreni svalovd
dystrofia s celoslovenskou
verejnou zbierkou na podporu ludi,
ktorym dystrofia spésobuje
rozsiahle telesné postihnutie

a odkdzanost na pomdcky

a pomoc druhej osoby.

Vynos z verejnej zbierky Belasy
motyl pouZivame najmd na
doplatky na rézne kompenzacné
pomécky alebo na doplatky na
bezbariérové tipravy domdcnosti
pre clenov - ludi so svalovou
dystrofiou z celého Slovenska
Pravidelne zaciatkom roka
zverejfiujeme v OZVENE zoznam
¢lenov, ktorgym sme zo zbierky
pomohli v predchddzajticom roku.



BELASY MOTYL

| 15

V roku 2014 sme pomohli v 47-mich
pripadoch spolu sumou 22 377,06 €.

eseesl

250,00 €

1.400,00 €
doplatok na elek-
tricky vozik Filipo-
vi Kondelovi z Ko-

< Skrabského

masa Gricha z Lendaku

racinskd z Ivanky pri Dunaji
407,00 €

doplatok na elek-
tricky vozik Tibo-

doplatok na de-
barierizaciu ka-
pelne a wc Viere
Maludyovej zo

Sic 1.000,00 € na zdravotnicky material pre To-

437,58 € na umeld vyZivu pre Mariu Du-

250,00 € doplatok na debarierizaciu kd-
pelne Daniele Lackovej z Velkej

rovi K6bolovi z Bra- Lomnice
tislavy
3.000,00 € doplatok na mechanicky insuf-
lator/exsuflator Marii DuraCinskej

192,00 € na batérie do stropného systému z Ivanky pri Dunaji
Margite Granecovej z Bratislavy .

530,00 € doplatok na elektricky vozik Jolane

Horkovej z Trencianskych Mitic 405,00 €

285,00 € Valovi z Nitry
~ nahlavovi opierku
Martinovi Rybar-

¢akovi z Bratisla-

briele Svicekovej z Bratislavy

chalovi Gab¢ovi z Plchova

830,60 €
doplatok na me-
chanicky vozik Pe-
trovi  Lovasovi
z Bratislavy

Mikulcovej z Bardejova

va

na zaslvacie rampy

do auta Tomasovi

280,53 € doplatok na mechanicky vozik Ga-

155,00 € doplatok na elektricky vozik Mi-

177,24 € doplatok na elektricky vozik Marii

177,44 € doplatok na antidekubitnid pod-
lozku Michalovi Gabcovi z Plcho-
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94,00 € doplatok na vak na chodenie Ad-
riane HandgurbadZova z Krizovej
Vsi

800,00 € na zdravotnicky material Michalovi
Hyhlikovi zo Seliec

127,64 € doplatok na opravu elektrického
vozika Nicolasovi Pecarovi z Bra-
tislavy

- 413,00€

\ doplatok na verti-
kaliza¢né zariade-
nie Miroslavovi
Stehlikovi z Budi-
mira

357,00 € na zdravotnicky material Patrikovi
Trnkovi z Levoce

> 298,00€

% doplatok na elek-
tricky vozik Maro-
Sovi Grajciarovi
z Necpalov

721,74 €

doplatok na me-
chanicky vozik Vla-
dimirovi Vidovi
z Lehoty pod Vtac-
nikom

72,56 € na opravu elektrického vozika
Marii Smolkovej zo Ziliny

260,00 € doplatok na elektricky vozik
Margite Cernickej z PreSova

455,00 €

‘8 \ doplatok na elek-
¢ tricky vozik Stani-

slavovi Vavrekovi

z Kucina

1.000,00 €
doplatok na me-
chanicky vozik
LibuSke Drahfia- &
kovej z Oscadni-

ce

561,90 € doplatok na elektricky vozik Ste-
fanovi Vrablikovi z PreSova

805,37 € doplatok na vozik a na ndjazdové
rampy Radoslavovi Balkovicovi
z Prievidze

67,53 € doplatok na opravu elektrického
vozika Mérii Smolkovej zo Ziliny

341,22 € doplatok na stropny kolajovy sys-
tém Michalovi Remendrovi z Ma-
lého Krtisa

341,21 € doplatok na stropny kolajovy sys-
tém Tomasovi Remendrovi z Ma-
lého Krtisa

319,52 € na batérie do elektrického vozika
na zapozicanie, majetok OMD v SR

185,26 € na batérie do zdvihdku na pozi-
Ciavanie, majetok OMD v SR

36,42 € na plaste na invalidny vozik na za-
poziiavanie, majetok OMD v SR
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424,60 € na opravu elektrického vozika Jan-
ke Stofkovej z Piedtan

119,22 €
doplatok na me-
chanicky poloho-
vatelny vozik Ju-
rajovi  Vasilovi
z Rudlova

800,00 € doplatok na sedacie polohovacie
zariadenie Natdlii Kollarovej z Te-
Sedikova

222,80 € doplatok na Gpravu bytu Viktérii
Zvarovej z Podrecian

214,00 €

na batérie do EV
Eve Gluchovej zo
Semerova

524,82 €

, doplatok na polo-
hovatelny kocik
Michalovi Skrom-
barovi zo Sliaca

750,00 €

doplatok na me-
chanicky vozik
Michalovi Galiov-
skému zOmsenia

471,00 €
doplatok na elek-
tricky vozik Janovi
Mitasikovi z Po-
vazskej Bystrice

66,76 €

na sprchovaciu
stolicku Ivete Mi-
narikovej z Trencina

125,03 € doplatok na mechanicky vozik Olge
Dudasikovej z Podbiela

507,04 €
doplatok na elek-
tricky vozik Olge Du-
dasikovej z Podbie-
la

903,00 € doplatok na mechanicky vozik Fi-
lipovi Nigutovi z Kosic

Organizdacia muskuldrnych dystrofikov
v SR dakuje vsetkym prispievatelom
a dobrovolnym darcom za podporu
a pomoc.
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Napisali nam podakovania
Vasa pomoc - nase kridla

Dobryj deri,

chcel by som sa Vdm velmi pekne podakovat za
financny prispevok na elektricky invalidng vozik
Salsa. Som velmi stastny, Ze ho méZem aj vdaka
Vdm vyuZivat a byt samostatny.

Velmi pekne dakujem za pomoc pani Mgr. An-
drei Madunovej a Mgr. Tiborovi Kébélovi.

S pozdravom pekného dria

Pavel Rajecky

Milé OMD,
je to uZ viac ako 10 rokov, ¢o som sa stal hrdgm
¢lenom Vdsho obcianskeho zdruZenia. Prihldsil
som sa k Vdm kvali boccii, ktord ma oslovila aj
vdaka jednej Vasej dlhorocnej clenke a odvtedy
sa viac menej pravidelne zucastriujem jej turna-
jov. Moje vysledky sice nie sd nejako oslfiujtce
a nie vZdy mi povinnosti dovolia sa zicastnit tur-
naja, ale vZdy sa tesim na priatelskd atmosféru,
zdravd sttaZivost a pozitivnu energiu, ktord je
pritomnd na turnajoch. Pocas celej tejto dlhej
doby ma Zivotom sprevddzala aj moja neoddeli-
telnd sdcast- invalidny vozik. PreZil so mnou
vsetky dobré, ale aj smutné chvile. Poslednd
dobu mi vSak uz nestacil a pdr krdt sa zlomil.
Z tohto dévodu som bol niiteny ho opustit a za-
obstarat si novyj s mladou duSou. Prdve vdaka
Vdm, Ze ste tu pre nds a Ze ste mi prispeli, som si
mohol dovolit kipit novy vozik. Preto chcem Vdm
tymto spésobom vyjadrit velké dakujem.
Michal Galiovsky

Trikrdt DAKUJEM....

Voldm sa Katarina, mém 60 rokov, som vydatd,
mdm jednu dospelti dcéru, vystudovala som SES,
bola som zamestnand viac ako 25 rokov. Od na-
rodenia mdm kongenitdinu svalovd dystrofiu,
vraj do konca Zivota budem chodiaca.

Ked' som
mala 50 rokov,
zacala som byt
viac unavend,
slabd. V 55-ke
som uZ zacala
chodit s jednou
barlou. O tri
roky mi uZ
barla nepomd-
hala, potrebo-
vala som oporu
z obidvoch strdn, aj tak som sa velmi unavila. Pre
zhorsujlci zdravotny stav som bola hospitalizo-
vand na neurologickej klinike, kde zistili, Ze mdm
kongenitdlnu myasténiu. Najlepsie som sa citila
doma. Asistentke a rodinngm prislusnikom som
vypisovala zoznam ndkupov, Co treba vybavit.
Priatelia aj rodina navrhovali vybavit si voziCek.
Ja som o tom nechcela ani pocut. AZ po 2 rokoch
som zistila, takto Zit dalej nemézem. Chcem ist
sama von, za kolegyriami, ku kadernicke, na
drobné ndkupy ...

V OMD mi odborne poradili. Nakolko je to moja
prvd pomdcka, zacali sme vybavovat v zdravotnej
poistovni. S tlacivami a posudkom od neuroldga
- Specialistu som sa vybrala v mieste bydliska
k rehabilitacnej lekdrke. Ked zistila, Co vlastne
chcem, povedala, Ze vzhladom na méj vek a ne-
zamestnanost mi elektricky vozik neméze vypi-
sat. Argumentovala som, ved elektricky vozik nie
je podmieneny tgmto. Potom zacala, Ze odporu-
Cenie od neuroldga je nepostacujtice a este tam
chyba aj Specidlne silové vySetrenie, ktoré ona
nerobi. Ukdzala som jej katalég elektrickijch vo-
zikov, v ktorom bol aj mnou vybrany vozik. Pove-
dala mi, Ze nech jej ni¢ neukazujem, ona mi bude
vozik vypisovat. UZ mi bolo do placu. Zobrala
som si teda vSetky moje dokumenty, Ze sa vrdtim
k neuroldgovi. Ked' som u nej vstdvala zo stolicky
a pomdhala som si rukami, mi povedala, Ze mdm
silné ruky a staci mi aj mechanicky vozik! Vlastne
to Specidlne silové vysetrenie urobila takto
ona. Pochopila som, Ze som tu nesprdvne.
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TakZe moje 1. dakujem patti prdve tejto pani
doktorke, ktord mi velmi pomohla, ved'sa hovori,
vsetko zI€ je na nieco dobré.

Obrdtila som sa na ind lekdrku mimo bydliska
a zrazu vSetko bolo v poriadku. Vysetrila ma, vy-
plnila formuldre, zaberd to inak dost casu. Este
som bola na psychologickom a o¢nom vysetreni
a celi dokumentdciu dorucili do zdravotnej po-
istovne. Za 5 dni mi prislo rozhodnutie o schvd-
leni elektrického vozika.

Moje 2. dakujem patri lekdrom, ktori mi pomd-
hali, rodine za podporu a trpezlivost a tiezZ pria-
telom z OMD, Ze ,ma posadili do vozika.”

Moje 3. podakovanie patri vedeniu OMD za po-
radenstvo a hlavne za socidlnu (financnt) vipo-
moc z verejnej zbierky na doplatenie mdjho
vozika.

Momentdlne sa uc¢im jazdit. Po rovnych teré-
noch sa mi dari, problémy mdm s dverami, s vy-
tahmi, vari sa aj to naucim, ved nie som ja takd
stard! Na voziku pocitujem istotu a bezpecie.

Jednoducho dostala som kridla!

¢lenka Katarina, Senec

Z NASEJ CINNOSTI

Informujeme o vysledku
hlasovania clenov

Kazdorocného hlasovania ¢lenov OMD v SR
o Plane cinnosti a Navrhu rozpoctu na rok
2015 sa tento rok zdcastnilo 165 ¢lenov.
Hlasovanie sa kona pisomnou formou na
zaklade stanov organizdcie. Vysledok hlaso-
vania per rollam:
Plan ¢innosti:

Schvdlilo: 164 ¢lenov

Zdrzalo sa: 1 ¢len

Navrh rozpoctu:
Schvililo: 163 ¢lenov
Zdrzalo sa: 2 ¢lenovia

Zdielaj s nami FB

0 nasom profile

0d zaloZenia nasho profilu na socidlnej sieti
Facebook (FB) pod ndzvom OMD v SR uply-
nulo uZ viac ako Styri a pél roka. R6znymi
¢lankami, informaciami, pozvankami a fot-
kami sme sa snazili pribliZit sa vam este viac.
Doteraz sa k nam pridalo 1556 fanisikov.
Redakcna rada nasho FB sa sklada zo za-
mestnancov centrdly. Spolahlivou admini-
stratorkou je Lucia Mrkvicova. Neodmys-
litelnou zloZkou nasho FB s nasi ¢lenovia,
priatelia a sympatizanti, ktori ndm davaijl
svoje tipy, ndmety a ,lajky”. TieZ zdielaji nase
udalosti a rozsirujua tak nasu zakladriu. Vset-
kym touto cestou velmi dakujeme!

Lajkujte, komentuijte, zdielajte aj nadalej!

Co prezradil FB 0 OMD&ckych fandsikoch?
Momentalne 67 % fantsi¢iek OMD v SR tvo-
ria Zeny a 32 % muzi. Nasi najvacsi fandsi-
kovia si z Bratislavy, druhé miesto maijd
KoSice a tretie patrf Ziline.

Nasa stranka sa paci aj v Ceskej republike,
Anglicku, USA, Nemecku, Indii, Brazilii,
Itdne, Kanade a tiez v Chorvatsku, Hong-
kongu ¢i na Maledivach!

Zistili sme, Ze sa vam najviac pécia fotky
z nasich akcii, z ¢oho sa velmi tesime.
Pridajte si nds na Facebooku, povedzte
0 nds aj vasim zndmym. Dozviete sa viac
o zakulisi OMD, kto nés navstivil, o prave
pripravujeme a aj to, kde sme boli.

Z histérie FB v roku 2014

Za nami sl rdzne zaujimavé aktivity a podu-
jatia, ktoré sme spolo¢ne s vami zdielali aj
prostrednictvom nasho FB. Rozhodli sme
sa podelit sa s vami aspofi o Cast tychto
akcif, prindsame kratku exkurziu do mesia-
cov minulého roka tak, ako sme/ste ich za-
znamenali ¢i okomentovali na nasom
profile FB.
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e november/12. 11.
Dakujeme vietkym dobrym anjelom aj za
deti so svalovou dystrofiou, ktorym poma-
hajd. Ma to zmysel!

e november/5. 11.

Dévame do pozornosti:

LEN TAK TAK Integrovana tanecnd skupina,
v ktorej spolo¢ne tancuji a tvoria ludia s fy-
zickym postihnutim a bez fyzického postih-
nutia, vas pozyva na predstavenie TABU.
Limit ma potencial vytvarat silu a pridand
hodnotu, a to plati aj pre limit fyzického po-
stihnutia. Nenechajte si nas ujst.

« november/4. 11.

(Najviac ,lajkov” mala fotogaléria z celosloven-
ského stretnutia v Piestanoch 2014.)

09. - 12.10. 2014 sme organizovali celoslo-
venské stretnutie ¢lenov OMD v SR v Pies-
tanoch. Nasi ¢lenovia mali moZnost pocas
tohto stretnutia navstivit vystavu kompen-
zacnych pomdcok, zhcastnit sa réznych
predndSok o dychani, sprdvnom sede
a zdravej vyZive. TieZ si mohli vyskusat tvo-
rivé aktivity, zahrat si Sport bocciu a rdzne
iné sutaZze. V neposlednom rade sme sa
mali moZnost opat po roku stretnit na ka-
vicke Ci pri divadelnych predstaveniach. Ve-
rime, Ze kazdy si priSiel na svoje a stravil
prijemné Styri dni.
- t‘j‘ ‘ t,——"

« oktéber/27.10.
Z financii ziskanych z Ice Bucket Challenge
sme sumou 700 € podporili rodinu Tadeasa
W., ktory mohol s mamickou absolvovat kd-

pelnd liecbu v Turcianskych Tepliciach,
a takto nam piSe. Dakujeme vSetkym, ktori
sa do tejto vyzvy pridali, velmi si to vazime.

« oktéber/24. 10.

Vcera sme v mene vsetkych dcastnikov ce-
loslovenského stretnutia v Piestanoch odo-
vzdali vytaZok z tomboly osamelej mamicke
a jej dcérke Sarke.

Spolu sme im pomohli sumou 540 €.

« oktéber/17. 10.

Smutna sprava...zomrela Jana Hrda, prie-
kopni¢ka osobnej asistencie v Cechach. Pri-
beh jej Zivota je ndvodom pre mnohych, ako
sa nevzdat a rozhodovat o svojom Zivote za
kazdych okolnosti, napriek vsetkému.

« september/11. 09.

(Slovd pdna prezidenta Andreja Kisku po nasom
prijati,)

Hanbou je, Ze v 21. storodi st [udia na vozi-
koch nitenf byt zavreti v svojom byte, pre-
toze stavitelia chodnikov, nemocnic,
Gradov a skol nemyslia na tych, ktori sta-
tocne bojuijl s nepriaziiou osudu. Ak naho-
dou niektori z chorych vyvint aktivitu
a zarobia si par eur, pridu o podporu od
Statu. Studenti si musia vyberat Skolu pod!a
toho, ¢i tam dokazu ist na toaletu. Vyber je
maly...

Aj o tom bolo vCerajsie moje stretnutie s Or-
ganizaciu muskuldrnych dystrofikov v SR.
Tak ako som povedal uz pri Ice Bucket Chal-
lenge, vyliat si na hlavu ladovou vodu je to
najmenej. Aj na tychto nasich obcanov, su-
sedov a priatelov musime mysliet pri nasom
rozhodovani. Nesmieme zabudnit na ich
problémy a uvaZzovat, ako im ulahcit Zivot.
Takto to nemdZze zostat. Budem rozmyslat
ako pomact. V zdravotnictve je problémov
vela, ale musime mysliet na déstojnost cho-
rych ludi, ktori celia takému mnoZstvu pre-
kazok, ze si ich ti ostatni nevedia ani
predstavit.
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e september/7. 09.

Dnes si svet pripomina prvy raz Svetovy den
povedomia o Duchennovej dystrofii. Na pri-
prave tohto dnia sa podielali organizacie z 5
- tich kontinentov. Pri tejto prilezZitosti na-
tocili film ,Vela tvari Duchenne”, ktory uka-
zuje ako pacienti s Duchennovou
dystrofiou, napriek fyzickej slabosti a taz-
kostiam, maji nesmiernu chut a volu zit
aradovat sa z kazdého dna.

e august/28. 08.

Dnes sme nasim kamaratom z neziskovej
organizdcie PRIMA odovzdali finanény dar
vo vyske 65 €, ktory sme ziskali z OMDac-
keho blsdka pocas tvorivého tabora pre ich
divadlo STOPY SNOV. TeSime sa na ich dal-
Sie predstavenia. Dakujeme za ich nezidtnd
pomoc pri baleni ¢asopisu Ozvena.

* august/26. 08.

Sportovy redaktor Jan Zgravédk a Roman
Volak nds podporili vdaka vyzve Ice Bucket
Challenge. Dakujeme.

e jul/28. 07.

(Predstavenie sa uskutocnilo na nasom tvorivom
tdbore, kde hlavni aktéri boli prdve jeho tcast-
nici,)

Pridte ndm zatlieskat na nase jediné pred-
stavenie, ktoré sme naskuisali s GZasnym im-
provizaénym divadlom KAPOR NA SCENE zo
Ziliny. Z Bratislavy ste tu za hodinku a pol,
z Piestan iba 45 mindt. TeSime sa na Vés!

e jul/23. 07.

Ozdravny pobyt v Tatranskej Kotline je
Gspesne za nami. Verime, Ze ste si oddychli,
navstivili krdsne miesta, nadychali sa Cer-
stvého tatranského vzduchu, ozdravili svoje
telo aj dusu.

«jil/22. 07.

N&s prvy detsky tdbor sa odohrédva ,Na di-
vokom Zapadnom” Slovensku v penzidne
Slniecko Pozrite si prvé fotky z tohto ta-
bora!

e jal/21.07.

Aj tento rok ste mohli stanok OMD ndjst na
POHODE. Mali ste moznost zozndmit sa
s mini boccou, zahrat si s nami Sach, vediet
viac o ochoreni svalova dystrofia, zaujala
vas aj osobnd asistencia ako forma pomoci.
Velky ispech malo samozrejme vyskisanie
si vozika. Sme velmi radi, Ze sme mohli byt
stcastou Pohody aj my.

e jin/17. 06.
Zakladna umelecka skola Ignaca Kolcaka
v Namestove po Gspechu prvého koncertu
pldnuji uz dalsi v tdto nedelu 22.jina v Bo-
brove.

Dobrovolné vstupné opat venuiji ludom so
svalovou dystrofiou. Dakujeme.

Vsetci ste srdecne pozvani!

.in dﬁ‘ 3

e jin/13. 06.

Kam do mesta v pondelok na kavicku? Ne-
chajte sa zviest k nasim kamaratom do
Café Luxor, obsldzi vas Duri Kemka a dalsi
mily personal. Zarukou je prijemny perso-
nal, bezbariérovy pristup, toaleta, klimati-
zacia a vyborna kavicka.
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« jin/12. 06.
Guladova polievka na Zeleznej studnicke
v Bratislave bola Specidlne venovana ako
podakovanie vsetkym nasim dobrovolni-
kom, pomahacom z tohtoro¢nej Kampane
belasy motyl. Velké dakujeme patri aj skve-
lym dobrovolnikom z firmy AON, ktori pre
nas tento vyborny gulas navarili. Verime, Ze
vSetkym chutilo a pridete aj nabudtice.

v/

«jun/6. 06.

Nase milé dobrovolnicky z AONu ndm tiez
pomahali na pripravach Koncertu belasého
motyla. Po meste roznasali pozvanky na
koncert, mozno ste ich aj stretli.

* maj/26. 05.

Aj zajtra mozZete pocuvat na Radio Regina
99,3 MHz, v ¢ase 0 9.38 reldciu ,N4&s serial”.
Tentoraz o ¢lenoch ndsho vdasho OMDécka.
Zajtra spoznate nasu Sikovnd socidlnu po-
radkynu zamestnanid v OMD Alenku Hrad-
nanska.

* mdj/26. 05.

Kto sa prida?

Hladame dobrovolnikov - uz tento piatok
30.5.2014 odstartujeme 14. rocnik - Den
[udi so svalovou dystrofiou. Ak mas trochu
casu, budeme radi, ak sa pridas k nam.
Spolu rozhybeme kridla belasého motyla.

» mdj/21. 05.
Na blogu ndm pribudla krasna reportaz
z pobytu Eriky Kostovej v Bratislave.

» mdj/20. 05.

Co poviete na nas novy spot? Paci sa vam?
Dakujeme panovi Johanidesovi, Anke Sigko-
vej a vetkym, ktory sa podielali na tomto
peknom diele.
https://www.youtube.com/watch?v=4iw2c
87u_GM&feature=youtu.be

» mdj/16. 05.

Dnes v OMD mila navsteva Eriky s rodi¢mi
a pana Daniela Heviera, samozrejme nechy-
bal ani Strateny princ.

» mdj/15. 05.
Spolo¢nost TNT ndm aj tento rok bezplatne
roznesie baliky po celom Slovensku. Daku-
jeme. Baliky Belasého motyla méZete oca-
kdvat uz zajtra.

 maj/9. 05.

Belasy motyl o pér dni rozprestrie svoje
kridla a preleti celé Slovensko. Krst knizky
Strateny princ je sti¢astou jeho letu. Pridte
s nami zahdjit jeho Start 15.5.20714 - Stvrtok
017:00 do Café Berlinka v SNG v Bratislave.
MozZete sa tesit aj na Eriku Kostovd, Anku
Siskovt, Daniela Heviera a plno prijemnych
[udi.

« april/25. 04.

Nezabudnite, Ze uz zajtra - sobota 26.4. od
10:00 - 17:00 hod. ndjdete nase-vase OMD
v SR aj na Dobrom trhu na Jakubovom na-
mesti v Bratislave. TeSte sa na tieto pekné
vecicky, my sa tesime na vas.
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¢ CAEN A Y
e april/25. 04.
Dakujeme za krasne prijatie na Golfplac Cup
v Sajdikovych Humenciach, vdaka za krasny
prispevok na naSe detské tabory v sume
2 6715 €! Dnes sa golfuje vo Velkej Lomnici,
drzime palce hracom!

» marec/21.03.

Ani bratislavska verzia oblibeného hitu
HAPPY sa neobisla bez OMD&kov. Najdete
ichv klipe na tomto linku https://www.you-
tube.com/watch?v=Ack303RnFr8

e januar/29.01.
Informujeme: pribudni nové plosiny na Ze-
lezniciach, cestovanie pre imobilnych bude
snad ovela menej narocné.
e janudr/10.01.
Davame do pozornosti: zajtra 11.1.2013 -
sobota, 0 10:15 hod. na STV2 bude zauji-
mava reldcia CESTA aj na tému zamestna-
nie a ludia so zdravotnym postihnutim.

Lu.

Projektové aktivity

Osobna asistencia

- cesta k nezavislosti
Nadacia Volkswagen cez program Vasa
cesta nam podporila sumou 1000 eur pro-
jekt s ndzvom ,0Osobna asistencia, cesta
k nezavislosti”. Financny grant sme ziskali
vdaka ndSmu asistentovi a priatelovi Ru-

dovi Szekelym, ktory nds ako zamestnanec
firmy Volkswagen Slovakia na tento grant
upozornil a prihlasil. Tymto jeho pomoc ne-
skondila, ale zacala: ,Organizdcia muskuldr-
nych dystrofikov v SR ma oslovila, aby som sa na
podporenom projekte aj aktivne podielal a v bro-
Ziirke o osobnej asistencii pribliZil pohlad osob-
ného asistenta na tito formu pomoci. Osobnd
asistenciu som vykondval niekolko rokov, ziskal
som vela skisenosti, ktoré rdd odovzddm dalsim.
Naucila ma zodpovednosti a kompromisom,
umozZnila mi pozerat sa na svet inak, pretozZe
zdravyj clovek si svoje vlastné zdravie zacne vdZit
az vtedy, ked md problémy.”

Hlavnou aktivitou projektu je predovset-
kym aktualizovanie vzdelavacich materia-
lov, konkrétne informacnych letacikov
a brozirky o nezavislom Zivote a osobne;j
asistencii, materidly st urcené pre uZivate-
[ov ako aj pre osobnych asistentov.

Momentalne pracujeme na aktualizovani
brozirky o nezavislom Zivote a osobnej
asistencii, ktord sme vydali v roku 2008.
Vzhladom na cas, ktory odvtedy uplynul aj
zmeny v spolocnosti, je potrebné tito bro-
Zurku prepracovat a aktualizovat, zakompo-
novat do nej nové skisenosti a poznatky.
Pribudnd aj nové kapitoly, napr. kapitola ve-
novand asistentom a rodinnym prisludni-
kom, pohlad osobného asistenta alebo
pozitivne priklady z praxe od uZivatelov
osobnej asistencie. Spominana broZirka
o0 nezavislom Zivote a osobnej asistencii je
ojedineld svojim rozsahom a témou, je vy-
uzivana aj Studentmi socidlnej prace pri di-
plomovych pracach.

Zabezpecenim aktualizovanych informacif
si utvorime vhodné podmienky na poskyto-
vanie kvalitnych informacii smerom k uziva-
telom osobnej asistencie (osobdm
s postihnutim) a osobnym asistentom.

Chceme kontinudlne pokracovat v posky-
tovani Specializovaného poradenstva
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o osobnej asistencii a v poskytovani spro-
stredovatelskych sluZieb - sprostredkova-
nie kontaktov medzi osobnymi asistentmi
a uzivatelmi osobnej asistencie (klienti
s postihnutim). Konzultacie klientom po-
skytujeme kaZzdy pracovny den.

Nase zdruZenie zastreSuje aj vzdelavacie
aktivity o osobnej asistencii a nezavislom
Zivote. Niekolko rokov tzko spolupracu-
jeme s Centrom podpory Studentov so Spe-
cifickymi  potrebami,  Pedagogickou
fakultou a Fakultou telovychovy a Sportu
Univerzity Komenského v Bratislave, so za-
riadeniami (Gaudeamus, IPR) na Mokrohaj-
skej ulici v Bratislave alebo DSS Prima,
ROSA, Integra.

Planujeme preto zorganizovat vzdeldva-
cie aktivity o osobnej asistencii a nezavi-
slom Zivote formou  workshopov
a semindrov.

Nadacia Volkswagen Slovakia

Zlata rybka z firmy DB Schenker

Co by ste si Zelali, ak by ste chytili zlati
rybku a mali by ste iba jedno Zelanie? Chceli by
ste spravit nieco pre seba alebo by ste radi po-
tesili niekoho iného?”, pyta sa firma DB Schen-
ker, popredny medzinarodny poskytovatel
prepravy a integrovanych logistickych rie-
seni.

O podporu 500 eur z grantu Zlaté rybka
Gottfrieda Schenkera sa mo6ze uchadzat
ktokolvek z firmy na nim navrhnutd chari-
tativnu aktivitu. Sta¢i mat dobry napad
a chut aktivne pridat ruku k dielu. Evka Ku-
Cerova, kamaratka nasej pracovnej asis-
tentky Petky, pracujica vo firme DB

Schenker takyto ndpad mala a tak nas oslo-
vila s ponukou uchadzat sa o grant.

My sme presne vedeli, ¢o si mame priat.
ZLATA RYBKA, grant firmy DB Schenker
splnila ndSmu zdruZeniu Zelanie a podporila
detsky tabor na Duchonke pre deti so sva-
lovou dystrofiou sumou 500 eur. V prvom
pilotnom kole Zlatej rybky sme tak ziskali
podporu. Peniaze ziskané od Zlatej rybky
budi pouzité na ciastocné krytie ndkladov
tdbora, aby rodiny mohli platit iba symbo-
licky poplatok.

Projekt neobnasa len finan¢nd podporu.
Okrem nej dobrovolnici z firmy Schenker
s.r.0. navstivia deti aj rodi¢ov na tdbore
a pripravia si pre nich prekvapenie. Na letny
tdbor sa uz nedockavo tesia nase deti, rov-
nako je vSak aj pre rodicov prileZitostou na
chvilku vypnat, porozprévat sa s druhymi
v rovnake] situdcii, ale aj odreagovat sa
a zazit nieco iné, ako napriklad workshop
salsy. Ten bude toto leto viest prave Evka
Kucerova, ktora sa latinskoamerickému
tancu venuje vo svojom volnom case.
Ostatni dobrovolnici z radov DB Schenker
sa budd venovat detom a pripravia si pre
rozne sttaze.

Grant Zlatd rybka spini kaZdy polrok Zela-
nie trom z prihldsenych projektov. Musi
vSakist o Zelanie, ktoré spravi radost nielen
Ziadatelovi, ale bude nie¢im prospesné
okoliu.

Obcas si vsak treba davat pozor na to, ¢o
si Elovek Zela. Zelania sa vedia plnit. Ako na-
priklad tomuto manzelskému paru.

Manzelsky par Cerstvych Sestdesiatnikov
sedi na brehu jazera a chyta ryby. Dedkovi
sa podari chytit zlatd rybku. ,Ked ma pustis,
splnim jedno Zelanie tebe a jedno tvojej Zene,”
sltibi rybka. ManZelka je nadsend a Zeld si cestu
okolo sveta pre seba aj manZela. Zlatd rybka
mavla plutvou a manZelka drZi v ruke listky na
cestu okolo sveta. Potom prisiel na radu manZel.
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Zamysli sa a hovori...”Ja by som chcel Zenu 0 30
rokov mladsiu.”
Zlatd rybka mdvla plutvou a...manZel mal zrazu

90 rokov!
ZLATA RYBKA

Gottfrieda Schenkera

SCHENKER

Predstavujeme nasich
externych
spolupracovnikov,

bez nich by to neslo ...

Chceme citatelom a ¢lenom predstavit
milé, predovsetkym vsak Sikovné osdobky,
ktoré s nami spolupracuji uz niekolko
rokov. Su trocha v pozadi, ich pomoc je
vsak pre nas nenahraditelna. Svojim lud-
skym a odbornym pristupom ndm poma-
haji vytvarat vhodné podmienky pre
nasich ¢lenov, ¢i uz v oblasti letnych poby-
tov pre deti so svalovou dystrofiou a ich
rodicov, fyzioterapie alebo bezného chodu
organizacie.

Juraj Cvik - dobrovolnik na plny tivizok
Ahoj Juraj, je to uz par rockov, €o sa
; ,motas” okolo
OMDécka, ako si sa
k nam vlastne do-
stal? Priviedol ta
k ndam niekto,
alebo to bola cista
nahoda?

Nazval by som to
stastnou nahodou,
za ktord som velmi
vdacny. V minulosti

som sa venoval pracis mladeZou a mal som
za sebou niekolko letnych taborov pre
rozne vekové kategorie. Ked sa mi naskytla
moznost z(c¢astnit sa letného tdbora OMD,
videl som v tom moznost zmeny a zaroven
velkd vyzvu. Pravdou je, Ze do OMD-cka som
sa dostal vdaka byvalej priatelke, ktord sina
tdbore robila psychologickd prax, a ja som
mal td moznost vyskdsat si, Co to znamena
byt pre niekoho naozajstnou oporou, stat
sa osobnym asistentom. Stastnad nahoda
pre mia pokracovala tym, Ze som moj prvy
letny tabor v OMD-Cku strévil prave v spo-
lo¢nosti Jurka, jeho vynimocnych rodicov
a celej skupiny tGzasnych [udi. Potom uz ne-
bolo cesty spat, vypustit OMD tabor bolo
snad nepredstavitelné.

y si ,Cistokrvny” dobrovolnik, vsetko,
¢o robi$ pre OMD, robis nezistne. Co ta pri-
viedlo k tomu, Ze si sa rozhodol, Ze budes
organizovat tabor pre chlapcov so svalo-
vou dystrofiou? Aké si tvoje pohniitky
a prezivania?

Ucastnici tdboru mi ¢asto hovoria, Ze sa
na tabor teia “celé mesiace vopred”. Co uz
ale mélokto vie je, Ze ja sa na tdbor tesim
snad este dlhsie. Tych kratkych 7 dni mi
otvéra odi, srdce a zaroven aj kitiky Gst.
V kazdom momente neskutocne obdivujem
vynimocnost mladeZe, ich pohlad na svet
a tesi ma, ked aj ja méZem svojou troskou
dopoméct k ich radosti. Vnidtorna sila ich
rodiCov ma neprestdva zarazat a tajne
ddfam, Ze aj na mia sa z nej trochu nalepi.
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A v neposlednom rade, nasadenie asisten-
tov, ktoré snad ani nema konca, dotvara do-
vody preco by som tento tabor nevymenil.

Prezrad nieco o sebe, svojich zalubach,
ako oddychujes, comu sa venujes vo vol-
nom case, €o ti robi najvacsiu radost, pri-
padne, o ta vie rozosmiitit, i nahnevat?

Po dlhej asti Zivota v zahrani¢i som sa
pred dvomi rokmi prestahoval naspit na
Slovensko, takze jednou z velkych zalub ur-
Cite bude znovu spozndvanie domoviny.
A musim povedat, Ze ¢lenovia OMD robia
tdto krajinu prijemnejSou, moje spoznéva-
nie veselSie. V decembri minulého roku sa
mi podarilo zorganizovat ,Mikulassky road-
trip” po vybranych rodindch, a ¢o vdm
budem rozpravat, nikdy predtym som si ne-
myslel, Ze sa jedného dia dobrovolne ocit-
nem napriklad v takej Zehre. A Zehra, alebo
aspon jeden konkrétny dom v nej, je pri tom
velmi prijemné miesto, pIné pokory a ra-
dosti!

Tatiana Kolekova - fyzioterapeutka

s vzdy pozitivnym nastavenim
Ahoj Tanicka, pamatas sa na prvé stret-
nutie s OMD? Ako
si sa o nas dozve-
dela?

Bolo to edte
v prvom rocniku na
vysokej Skole. Bola
som na praxi v ne-
mocnici a zalcal
ma vtedy este bez-
detny Marko Ma-
duna a tak nejako medzi reCou som sa mu
zdoverila, Ze moja financna situdcia Stu-
denta nie je idylickd, a Ze chleba je drahy.
Nastastie drahy Marko nevahal a pondkol
mi neodmietnutelnd ponuku osobnej asis-
tencie, za ¢o mu touto cestou velmi daku-
jem. Za tych par rockov som robila

asistenciu dvom GZasnym os6bkam Darinke
Labasovej a Alenke Hradnanskej. A po-
sledny rok som zdedila DystroCentrum po
Petovi Hulejovi.

Pre tych, ¢o ta nepoznaju, ako by si pred-
stavila Tatianu Kolekovi?

Takze som fyzioterapeutka. V minulosti
som pracovala 4 roky v jednom bratislav-
skom domove socialnych sluzieb pre klien-
tov s viacndsobnym postihnutim a momen-
télne uz pol roka pracujem v rehabilitac-
nom centre Falck Healthcare v Bratislave.
Som mamina 5 - ro¢ného chlapceka, teda
chlapa, pretoZze uz sa mu kyve prvy zub
a v septembri zacina jeho povinna skolska
dochadzka. Mdm rada pivo a Spagety.
Nemdm rada budik (naozajstny, nie to pivo)
a platenie dctov cez internet banking.

S OMD spolupracujes ako fyziotera-
peutka, méZes nam viac povedat o tejto

spolupraci?

V Bratislave mame DystroCentrum na
Banselovej ulici, ¢o difam, Ze vsetci viete,
kde prebiehajui rehabilitacné konzultacie
priblizne 2x do mesiaca. VSetci su srdecne
vitani. Snazime sa ddvat terminy vcas, teda
Jozko BlaZek sa hlavne snazi. Su vyvesené
aj na FB, na stranke OMD a aj v Ozvene ich
ndjdete. Keby ste mali nejaké otdzky ohla-
dom rehabilitacie vasho zdravotného stavu,
da sa aj mailovo dohodnit na konzulta-
ciach.

Tento rok som bola aj ako fyzioterapeutka
na tabore pre starSie deti a vyzera to, Ze
pravdepodobne aj toto leto v Ciémanoch si
trosku s clenmi  porehabilitujeme.
S ,panom organizatorom” Jurajom Cvikom
sa zatial vyjednava o podmienkach mojej
ti¢asti na tdbore, ako napriklad dobrovolne
povinna rehabilitacia kazdy den.

TieZ by nas zaujimalo, aké st tvoje plany
do budicnosti, comu by si sa chcela dalej
venovat?
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Tak nejaké predstavy tam si. Dokoncit ex-
terné magisterské Stidium, tento rok po-
davam prihlasku na reflexn( terapiu podla
Vojtu, vyriesit si bytovi otdzku, kdpit si Si-
jaci stroj

(tento rok som zacala aj Strikovat),
a hlavne tesit sa z kazdého dna.

Klaudia Vidova - véestranne nadana

dobrovolnicka
Jednou z nich je aj nasa spriaznend dusa
Klaudia Vidova, ktord ma k OMD velmi
blizko aj preto, Ze jej mamina je ¢lenkou
organizacie uz dlhé roky. Viac nam o sebe
prezradi uZ ona sama.

Ahoj Klaudi, vies si spomentit, aky bol

: : tvoj prvy kontakt
s OMD v SR?

Ahoj, no, ako bolo
spomenuté, ma-
mina je uz dlhé roky
vasou ¢lenkou,
takZe som o vas ve-
dela uz dost davno,
N vela ludi od vids
som poznala aspon ,z pocutia”, ale prvy
kontakt s OMD prisiel asi vtedy, ked boli
nasi najednom z celoslovenskych stretnuti
v Piestanoch a ja som ich prisla asi na pol
dna pozriet. Mala som vtedy tusim Sestndst
rokov? Nepamatam si to presne, ale Co si
pamatam je, Ze to celé na mna vtedy nejako
zapdsobilo. Ci uZ to boli ludia, atmosféra.
A vtedy som prvykrat povedala, Ze toto je
nieco, ¢o chcem raz robit. Mala som vsak
mélo rokov na to, aby som mohla byt na-
priklad osobnou asistentkou, alebo sa ne-
jako inak angaZovat, takze to zostalo iba pri
slovach. No potom asi rok na to som na
gymnaziu robila jednu pracu, ktord sa tykala
telesného postihnutia (SOC - stredogkolska

odborna ¢innost) a v ramci nej som sa do-
stala ku Jankovi Sedldkovi, s ktorym som ro-
bila rozhovor ako s otcom dietata so
zdravotnym hendikepom. A po tomto roz-
hovore miJanko prvykrdt spomenul, Ze exi-
stuju nejaké tabory pre deti so svalovou
dystrofiou, Ze ¢i by som si aj ja nechcela vy-
skidsat robit v ilom osobnd asistentku. To
ma vtedy doslova ,chytilo” a motivovalo,
a potom asi o rok som sa prvykrat vyskytla
na takomto tdbore. To bolo vlastne leto po
maturite, po ktorom som isla Studovat so-
cialnu pracu do Trnavy. TakZe tie tdbory boli
pre mia taky zaciatok a ujasnenie toho, Ze
socidlna praca a zdravotné postihnutie je
to, Comu sa raz budem venovat. A odvtedy
sme boli s OMD stale nejako prepojeni.

Casom si skisila v OMD aj rdzne pozicie,
o vsetko si robila? Aka pozicia bola pre
teba najsilnejsia?

Ako som uz spomenula, zacalo to pri det-
skych letnych taboroch, ktorych som sa ako
asistentka zacastnila Styri krat. Potom som
sivSak od nich prave zo studijnych a pracov-
nych dévodov musela dat pauzu, no nas
kontakt s OMD stéle trval, napriklad som tu
absolvovala prax pocas dvoch semestrov
pocas vysokej Skoly, alebo som prileZitostne
pomahala ako dobrovolnicka pri koncerte
alebo zbierkach, a dvakrat dokonca aj priich
organizovani. OMD vsak taktieZ velmi po-
mohlo mne. Napriklad tym, Ze mi umoznili
u nich spominand odborni prax. Rovnako
mi bolo oporou pri mojich zaverecnych pra-
cach, pretoze moju bakalarku som sustre-
dila na rodiny s telesne postihnutym
dietatom a moju diplomovku na partnerské
vztahy ludi so svalovou dystrofiou. Takze
OMD mi pomohlo napriklad so zapoZi¢anim
uzitocnej literatdry, ale taktiez mi pomahalo
s hladanim participantov do vyskumu alebo
pri takych tych praktickych radach ohladom
problematiky. No a celkovo nejako stdle
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udrZiavame kontakt, sice v rdmci studijnych
a pracovnych moznosti, ale o to Gprimnejsi.
No a najsilnejsia spomienka? Nemam ne-
jakd jednu konkrétnu, ale skér by som ako
najsilnejsi zazZitok zhodnotila letné tabory
ako celok. Bola to pre mna GzZasna skdse-
nost, ktora mi priniesla novy pohlad na svet
avo velaveciach mazmenila. Nechcem, aby
to znelo ako nejaké klisé, ale prave aj vdaka
tymto tdborom som pochopila, ¢o je v Zi-
vote doleZité. Ze vela veci, ktoré nas v Zivote
postretnd sice nevieme ovplyvnit, no dole-
Zité je zostat spolu, byt si oporou a nikdy sa
nevzddvat.

Co by si ndm o sebe prezradila?

Momentdlne mdm velmi mélo volného
casu, pretoZe po skonceni magisterského
Stidia socidlnej prace sa mi vyskytla prile-
Zitost Studovat dalej na internom dokto-
randskom Stidiu, ktoré je pre mna vlastne
zamestnanim, v rdmci ktorého mam mnoz-
stvo povinnosti, no najma pracujem na di-
zertacnej praci a pokracujem vo vyskume
ohladom partnerskych vztahov ludi's nervo-
vosvalovymi ochoreniami. TakZe vacsinu
Casu trdvim tymito doktorandskymi pra-
covno - Studentskymi povinnostami. Ale
inak, o sa tyka volného Casu, tak ho tra-
vime zvycajne spolu s priatelom, ¢i uZ neja-
kou turistikou, bicyklovanim, prechadzkami
alebo lefiosenim pri filmoch. Alebo ked
mame Cas, radi sa vraciame do mojej rodnej
Lehoty pod Vtacnikom a podnikame nejaké
vylety spolu s mojimi rodi¢mi a mapujeme
bezbariérovost Slovenska. Aj napriek tomu,
Ze mamina je tieZ vozickarka, myslim, Ze
sme toho pobehali naozaj dost. Napriklad
minuly rok sme boli na Lomnickom Stite,
takZe aj to je prikladom toho, Ze ani vozik
nemusi byt vZdy prekazkou. No a ¢o sa tyka
mna, musim priznat, Ze na vysokej Skole
som v sebe nasla vasen pre varenie a pece-
nie, takZe moZno je to nezvycajné, ale ja

velmi rada relaxujem v kuchyni.

Momentdlne spolu planujeme dalsiu
spolupracu ohladom detskych taborov, na
o sa najviac tesis?

Ja sa tesim hlavne preto, Ze po pér rocnej
pauze mam konecne cas aj priestor na to,
aby som sa k tejto mojej letnej aktivite vra-
tila. Cloveku, ktory raz takyto tabor zaZije -
apodla mia je Gplne jedno, Ze v akej pozicif
- to vsetko jednoducho musi prirdst ku
srdcu. Horsie je, ked nds uzZ nepustia pra-
covné povinnosti - a ja som teraz preto o to
radsej, Ze mojou pracou je Stidium a teda
mdm volné leto, v ktorom je momentéine
priestor na to opat do tdbora prist. Tesim
sa na vsetky deti, rodicov a asistentov, kto-
rych pozndm a znovu sa stretneme, no tiez
sa tesim na vsetkych, ktorych este len spoz-
nam. Tento tabor sice bude zmenou, Ze uz
nebudem osobnd asistentka, ale budem
mat na starosti jeho vedenie, pred ¢im
mam samozrejme zodpovednost a reSpekt,
ale verim, Ze vSetko dobre dopadne a Ze sa
nam podari urobit tabor, ktory si vsetci
uZiji a budd mat nan len tie najlepsie spo-
mienky.

Aké s tvoje plany do budicna, comu by
si sa chcela venovat?

Do budiicna mém vela planov, no najbliz-
Sie tri roky sa budem este venovat Skole
a ak sa mi podarf tispesne dokoncit dokto-
rat, tak potom sa uvidi, ¢i budem mat moz-
nost zostat pracovat na univerzite, alebo
p6jdem do praxe. No kaZzdopadne chcem
zostat v odbore a chcem sa nadalej zauji-
mat o zdravotné postihnutie, ¢i uz teore-
ticky alebo prakticky alebo mozno aj, aj.
A urcCite planujem aj nadalej spolupracovat
s OMD, tak intenzivne, ako len bude mozné.
No a z toho stikromného hladiska mam,
alebo teda mame s priatelom tiez vela pla-
nov. Mame este nejaké cestovatelské sny,
ale aj tie osobnejsie, ako domcek, svadba,
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rodina... Ale v akom to bude poradi a kedy,
to uz necham na vyssiu moc.

o@va/at;/mw za vielko,
¢o rebite pre OTND v SR
a naiich clenow!

Pracovné vyjazdy, Skolenia
a vystavy

Profesia Days 2015

Po druhy krat sme dostali moznost pre-
zentovat nase zdruZenie na najvac¢som slo-
venskom veltrhu prace a pracovnych
prileZzitosti PROFESIA DAYS, ktory sa
v drioch 25. - 26. 2. 2015 uskutocnil na vy-
stavisku Incheba v Bratislave. Je to ob-
rovské podujatie, na ktorom sa ztcastiuju
predovsetkym zamestndvatelia, ktori ponu-
kaji zamestnanie.

My sme prezentovali v nasom stanku pre-
dovsetkym osobn( asistenciu ako jednu
zmoznosti pracovného uplatnenia. Taktiez
sme sa prezentovali aj ako chrdnené praco-
visko, ktoré dava zmysluplni pracu ludom
s tazkym zdravotnym postihnutim.

Aj touto formou dakujeme firme Profesia
s. r.0. za tdto skveli moznost a zvlast Zu-
zane Kanuchovej a Petre Novakovej, ktoré
mali sektor pre ludi so zdravotnym postih-
nutim na starosti.

Workshop pre studentov socialnej

prace - 24. 3. 2015
Workshop o osobnej asistencii a nezavi-
slom Zivote pre Studentov Pedagogickej fa-
kulty UK v Bratislave pripravila Alena
Hradnansk3, ktora to spolu s Jozefom Bla-
“, Zekom aj odpre-
zentovala.
ZUcastnilo sa ho
cca 30 Studentov
2. ro¢nika social-
nej prace. Poda-
kovanie patri aj
doktorantke
Petre Misakovej,
ktora nasu na-
vStevu zariadila.

29
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Plan podujati
organizovanych OMD v SR
vroku 2015

Prindsame prehlad integracnych pobytov
pre detskych aj dospelych ¢lenov s nervo-
vosvalovym ochorenim, ktoré ma nase
zdruZenie na plane v tomto roku.

m Letny ozdravny pobyt
Termin: 26. jan - 3. jul
Miesto: Sanatérium Tatranska Kotlina
Letny ozdravny pobyt pre ¢lenov bez roz-
dielu veku, spojeny s rehabilitaciou v kras-
nom prostredi Belianskych  Tatier.
Sanatdrium ma niekolko bezbariérovych
izieb, je bezbariérové, k dispozicii je bazén
s teplou vodou, zdvihdkom, virivka, sauna
amnohé iné procedry, nachddza sa v nad-
morskej vyske 760m a okolie je vhodné na
zdravotné prechddzky. Viac sa docitate na
www.santk.sk.
Zdujemcovia o tento pobyt méZu vyplnit nd-
vratku, ktord sa nachddza na zdverecnych
strandch Ozveny - strana 49.

mLetny tabor pre nové a mladsie
deti so svalovou dystrofiou

Termin: 19. - 26. jul
Miesto: Duchonka, penzién Slniecko

Letny tabor pre deti so svalovou dystro-
fiou vo veku 5 - 9 rokov, ktoré eSte vtdbore
neboli, alebo spadaju do tejto vekovej hra-
nice. Letného tabora sa mozZu zicastnit aj
rodicia a stirodenci dietata so svalovou dys-
trofiou. Pri aktivitach a trdveni volného
Casu pomdhaji detom osobni asistenti,
ktorych zabezpe¢i OMD v SR. Tabor sa usku-
toCniv CiastoCne bezbariérovom penzidne.

Zdujemcovia o tento pobyt méZu vyplnit nd-
vratku, ktord sa nachddza na zdvereéngch
strandch Ozveny - strana 49.

M Letny tabor pre mladez so sva-
lovou dystrofiou
Termin: 18. jal - 25. jul
Miesto: Penzién Dom sv. Bystrika, Ciémany
Letny tabor pre mladeznikov, vo veku nad
13 rokov, ich rodicov a strodencov. Pri akti-
vitdch a traveni volného ¢asu pomahaju
mlddeznikom osobni asistenti, ktorych za-
bezpeci OMD v SR. Tabor po dvoch rokoch
meni miesto konania, uskuto¢ni sa v bezba-
riérovom zariadeni, uprostred vymalova-
nych drevenic v malebnom prostredi zndme;j
dedinky obkolesenej StraZovskymi vrchmi.

mLetny tabor pre deti so svalo-
vou dystrofiou
Termin: 26. jil - 2. august
Miesto: Sanatérium Tatranskd Kotlina
Letny tabor pre deti so svalovou dystro-
fiouvo veku 5 - 13 rokov. Letného tdbora sa
mozu zdcastnit rodicia aj stirodenci dietata
so svalovou dystrofiou. Pri aktivitach a tra-
venivolného ¢asu pomahaji detom osobni
asistenti, ktorych zabezpeci OMD v SR.
Tabor po niekolkych rokoch meni miesto
konania. Tentoraz budu Gcastnici spoznavat
krdsy nasich velhor, pretoze sa stretnt vo
Vlysokych Tatrach. Zariadenie je bezbarié-
rové, k dispozicii je bazén s teplou vodou
a zdvihdkom, virivka, sauna a mnohé iné
proceddry.

mTvorivy letny tabor
Termin: 26. jdl - 2. august
Miesto: Duchonka, penzidn Slniecko

Tabor bez vekovej hranice, program bude
rozdeleny do viacerych tematickych okru-
hov, hlaste sa milovnici zaZitkov, zabavy,
hudby a turistickych prechadzok. Sti¢astou
tdbora bude tvorba kratkeho dokumentar-
neho filmu o osobnej asistencii a samo-
zrejme uz 10. ro¢nik Memorialu Jozka Kréla
v Sachu.
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Zdujemcovia o tento pobyt mézu vyplnit nd-
vratku, ktord sa nachddza na zdvereénych
strandch Ozveny - strana 49.

m Celoslovenské integracné
stretnutie ¢clenov OMD v SR
Termin: 8. - 11. oktdber
Miesto: Piestany, hotel Siiava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD
v SR, venované ziskavaniu potrebnych infor-
mdcii na témy, ktoré su pre ludi s postihnu-
tim zaujimavé a prinosné, posilneniu
spolupatri¢nosti, nadvazovaniu priatelstiev,
troska kultiry a za hrst zabavy. Jeho sicas-
tou je uz tradi¢ne vystava kompenzacnych
pomdcok.
Ndvratku uverejnime v Ozvene ¢. 2/ 2015.

Vystavy kompenzaénych pomdcok

Il Jarna vystava, 9. mdja - pocas Turnaja
belasého motyla

Il Velka vystava, 9. oktébra - pocas Celo-
slovenského stretnutia OMD v SR

Il Jesenna vystava, 14. novembra -
pocas Majstrovstiev SR

Bodka za rokom

mVianocna kapustnica, 12. roc-
nik
Termin: 10. december
Miesto: Vodarenské muzeum, Bratislava
Stretnutie priatelov a priaznivcov OMD
v SR, prijemné posedenie a podakovanie za
pomoc.

0 NASICH CLENOCH

DystroRozhovor
s Michalom Skombarom,
autorom knihy Druha Sanca

D

2

0 tom, Ze Michal pise knihu, som sa dozve-
dela dplne ndhodou, pocas rozhovoru s Micha-
lovou mamou, ktord povedala: ,,Nds Miso pise
knihu, uz by mu aj mala vyjst...”

Mria, knihomola, tdto informdcia samo-
zrejme zaujala. Cim viac som sa dozvedala
o okolnostiach jej vzniku, tgm viac ocakdvani
som mala. Ved'postidte, Michal md svalovii at-
rofiu, v désledku ktorej je na domdcej pliicnej
ventildcii, svoju prvotinu pisal dva roky systé-
mom tuk, tuk, tuk, myskou a pomocou brady,
a to niekolko hodin denne, vytrvalo, ne-
tinavne, tuk, tuk, tuk...Nie je to (iZasné? Ja
pisem prstokladom, dost rijchlo, dokonca sa
nemusim pozerat na kldvesnicu a viem, kol'ko
Casu zaberie napisanie dlhSieho textu, preto
sa hlboko skidriam nad Michalovou trpezlivos-
tou a jeho nasadenim. Myslim, Ze vds, Citate-
lov zaujme pribeh tohto nezvycajného
mladého muZa, ndsho clena, ktory biva
v Sliaci.

Michal, dovol, aby som sa pokadisila pro-
strednictvom tohto e-mailového rozho-
voru pribliZit tvoju osobu nasim ¢lenom,
Citatelom casopisu OZVENA.
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Co sa udialo v tvojom Zivote, ked'ti zrazu
napadlo, Ze napises knihu? Planoval si to?
Alebo to bol len taky nahly impulz?

Pamatam si to presne. Docital som jednu
knihu a odrazu vznikla vo mne ttzba napi-
sat pribeh. KedZe som bol vizbe sdm, vyslo-
vil som ju nahlas k nebu. Na druhy defi som
ten pribeh odrazu uvidel. Bol hodny celej
trildgie. Boli v iom vsak Cierne Casti, ktoré
som nevidel a odrazu bol vo mne strach, ¢i
mam do toho ist. Mohol som to napisat len
ako jednu ¢ast, mal som predstavu, ako to
pekne ukoncit. No ja som videl vacsi pribeh
a td vasen pren, o ma naplnila, bola asi sil-
nejsia ako strach. Neisty som sa pytal Boha,
ktord z ciest si mam vybrat. On mi odpove-
dal jednoducho: ,Miso snivaj vo velkom
a nie v malom.”

Preto som sa nakoniec pustil do trilégie.
Nie je jednoduché pre zacinajlceho spiso-
vatela hned skocit do trildgie, ale zatial to
rozhodnutie nelutujem a uZivam si toto
dobrodruzstvo.

Ja som sa velmi tesila, ked som sa dozve-
dela, Ze chystas vydat knizku, netrpezlivo
som ju ocakavala. Prekvapila ma svojou
objemnostou, nie je to Ziadna ,dystrok-
nizka”, je to riadne objemny roman, tak
som si aj trosku ,pocvicila”, ked som ju
v posteli ¢itala... KedZe viem, Ze si tito
knizku natukal myskou a bradou, vyvolava
to vo mne, ktora piSem prstokladom,
ohromny (zas a obdiv! Ako dlho ti trvalo,
kym si ju napisal?

Dakujem. Trvalo mi to viac ako dva roky.
Ale presny Cas neviem. Vtedy som este cho-
dil do skoly a pisal som len po nociach. Vy-
chutndval som si kazdd chvilu, ktord som
mohol pri pisani stravit. Neskor, ked' som uz
nemusel venovat tolko casu skole, bolo
toho ¢asu odrazu viac. Preto som k pisaniu
uZ zacal pristupovat ako k svojej praci a ve-
noval som mu kazdy den velmi vela hodin.

Pribeh bol v mojich myslienkach, ked som
zaspaval, aj ked som vstaval. Bol so mnou
stéle.

Tvoja kniha ma prekvapila v dobrom
slova zmysle. O¢akavala som skér nieco vo
forme Zivotopisu ¢loveka, ktory ma nevy-
liecitelné ochorenie a ajhla, je to akény
roman, ktory ma vtiahol do deja a uz ma
nepustil. Napriek tomu sa tam ¢lovek do-
zvie o pocitoch tych, ktorym zdravie do-
priate nebolo. Vedel si hned' od zaciatku,
ako tento pribeh poskladas alebo si mal
niekolko r6znych verzii?

Prvd Cast bola velmi zaujimava. V mojej
hlave bolo viac verzii, ale tie prichadzali az
pocas pisania. DIho som nad nimi premy-
Slal, ale nakoniec som sa utvrdil vtom, Ze sa
musim drzat pévodnej cesty. Pribehu. Sna-
Zil som sa tie pocity vnasat do knihy po-
stupne. V kazdej ¢asti ndm otvara svoju
dusu niektora z postav a snaZil som sa, aby
to boli z velkej Casti veselé spomienky.
Zivot je predsa krdsny a aj v tych tazkych ¢a-
soch sa v nasich Zivotoch vzdy objavuje
nieco svetlé. Nieco, za o sa oplati bojovat.
Casto aj s prekazkami. Pdvodne mala mat
kniZka len okolo tristo stran. Aspon som to
tak planoval. No pri jednom z kontrolnych
¢itani, ktorych som mimochodom vykonal
neuveritelne vela, aZ som svoju knihu obcas
neznasal, si odrazu vyZiadala stranky na-
vySe. Mohli za to predovsetkym tie pocity
postav. Oni si tam jednoducho vypytali
svoje miesto.

Aky ohlas vzbudila tvoja prvotina u ita-
tel'skej verejnosti? Hrialo ma pri srdci, ked
som ju zbadala v knihkupectve Panta Rhei,
chcelo sa mi zakricat: ,Toto napisal nas
¢len, Michal Skombar, ludia, kipte si ju!”
ma velmi tesi a zdroven mito dodava sily do
dalSieho pisania. Samozrejme, Ze sa obja-
vilo aj par ludi, ktori knihu kritizovali. Kon-
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struktivnu kritiku som pokorne prijal a tu
druhd, destruktivnu som hodil za hlavu, ta
by ma predsa nemotivovala. Beriem si zo
spatnej vazby to, ¢o ma mozZe posunuit
vpred.

Si Citatel? Alebo si len ,pisatel”? Myslim
tym, ¢i rad citas a ak ano, aké knizky
u teba najviac zarezonovali a preco?

Ano, som (itatel, aj ked nie velmi dlho.
Zacal som len tesne predtym, ako som
zacal pisat. Mohla za to reklama v televizii
na internetové knizky. Skdsil som sa na to
pozriet a zamiloval som sa do toho. Moje
ruky mi velmi nefunguji, a preto mi e-
knizky boli Sité ako na mieru.

Zo zahranicnej tvorby ma fascinuje hlavne
John Green. PiSe velmi jednoducho, ja by
som to nazval ,tinedzerskym Stylom”.
Lahko sa jeho knihy ¢itajd a myslim si, Ze
prave preto Znu taky celosvetovy tspech.
PiSe hlavne o mladych ludoch, ich dobro-
druzstvach, starostiach a laske. Zo starsej
tvorby je to F. S. Fitzgerald. Som velky fand-
Sik jeho tvorby. Hlavne nadcasového pri-
behu Velky Gatsby. Ten pribeh ma
jednoducho dostal, a prave preto sa aj tak
trosku votrel do mojho pribehu, kedZe je
tam o fom pérkrat zmienka. A z nasej
tvorby... Je to Mirka Varackova. PiSe knihy
pre mladych a velmi ma zaujalo, Ze pise aj
dystopické knihy. Paci sa mi jej Styl pisania,
a preto jej knihy rad citam.

€o robi Michal Skombar, ked nepi$e? Ako
oddychujes, aké st tvoje zaluby, comu rad
venujes svoj volny ¢as?

Ked nepisem, snazim sa citat. Rad si po-
zriem dobry film, sitcom alebo nejaky fut-
balovy, ¢i hokejovy zdpas. Som milovnik
kavy, rad pri nej za podmazu hudby oddy-
chujem. Niekedy sa zahrdm s bratom hry na
pocitaci a pri ,strielackdch” sa moja mysel
vzdy dobre zrelaxuje. Ked' je vonku dobré
pocasie, rad idem na Cerstvy vzduch.

Velmi pekne dakujem za odpovede na
moje otdzky, Zelam ti pevné zdravie a Cisti
mysel na dalSie pisanie, teSim sa na pokra-
Covanie a verim, Ze bude niekedy prilezi-
tost spoznat sa s tebou aj osobne,
minimadlne na niektorej akcii organizova-
nej nasou organizaciou.

Andrea Madunova

Viac o Michalovi a jeho knihe sa docitate
na www.michalskombar.sk

SPOLOCENSKA RUBRIKA
,OMD v SR je ako jedna velkd rodina.”

Vilame nowgeh clenoy

Richarda Palatasa z Humenného, Martu
Dugovti z Myjavy, Tomaska, Riska a ich ma-
minu Ing. Lenku Lastickovi z Nového
Mesta nad Vahom, Patrika a jeho maminu
Anetu Balintovi z Teplého Vrchu, Filipa
a jeho maminu Miriam Panakovi z Bratis-
lavy.

Od aprila do juna 2015 oslavia okrihle ju-

bileum tito nasi ¢lenovia:

18. vyrocie:
Lujza Fundova z Nitry

20. vyrocie:
Michaela Balcova z Bratislavy,
Michal Pokos z Telgartu

30. vyrocie:
Matej Pavlik z Bratislavy

40. vyrocie:
Miroslava Gombdrova z Trencina,
Radko KriZzan z PovaZzskej Bystrice,
Gyongyi Nagyova - mamine Tibora
z Dunajskej Stredy,
Martin Bencat z Pezinka,
Radovan Cerny z Hlohovca,
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Ludmila Hirjakova z PreSova,
Milan Slovak z Kremnice
50. vyroCie:
Frantisek Valovi¢ zo Zohora
60. vyroCie:
Katarina Takacsova zo Senca.

‘Cratulicio

5 onin bibilk

, Y s
\ r‘,
TeSime sa spolu s nimi a srdecne blahoZe-

[ame Stastnym rodicom Evke a Petovi k na-

rodeniu krdsnej dcérky Petky. Zeldme vela

zdravia!

Qi nds

Denis Mazan z Dvorov nad Zitavou,
Jarmila Mach&aékova zo Skalice,
Erik Britan z Belej nad Cirochou.

Outanete novzdy
© nadich wwiciach.

Na pamiatku sestricky
Bernadety, zakladatelky
Rodiny Neposkvrnenej

30. 3. 2015 vo veku 90 rokov zomrela st.
Bernadeta. Sestricku Bernadetu poznaijii
mnohi ¢lenovia OMD v SR ako zakladatel'ku
spolocenstva Rodiny Neposkvrnenej a ako ne-
tinavnd organizdtorku pti do Lird, ktorgch
sa ziicastnovali ludia chori, postihnuti, pro-
siaci o mnohé milosti.

Sestricka Bernadeta bola niekol'ko rokov, do
roku 1999 qj prispievatelkou do ndsho caso-
pisu. Viedla rubriku Babickin ismev, podpiso-
vala sa babicka z Liptova. Svojimi ¢ldnkami sa
snaZila povzbudit, potesit. Opisovala rézne Zi-
votné pribehy ludi, ktori napriek postihnutiu
a chorobdm neklesali na duchu a vedeli sa
tesit zo Zivota a povzbudzovat aj svojich bliz-
kych. Pisala aj o svojich ndvstevdch chorijch
na celom Slovensku.

So sestrickou Bernadetou sa lic¢ime a daku-
jeme jej za to, Ze niekolko rokov sprevddzala
nasich citatelov na duchovnej ceste a mno-
hgm z nich pomohla ndijst zmysel utrpenia.
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Aurélia - Stefdnia Pdnciovd, sa narodila 12. 6.
1924 v Muzli pri Stirove. Za najvicsi dar svojho
Zivota vZdy povaZovala reholné povolanie, za
ktoré sa modlila uZ od svojich dvandstich rokov.
Do Kongregdcie Milosrdnych sestier sv. Vincenta
- Satmdrok vsttpila v r. 1940, prijala meno
Mdria Bernadeta. ESte ako kandiddtka utrpela
v skole na telocviku draz a musela sa podrobit
ndrocnej operdcii. To bol zaciatok jej zdravotnych
tazkosti. V roku 1950 bola spolu s ostatngmi
spolusestrami prepustend zo skolstva, sestricky
boli potom vyvezené do Ciech, do Varndsdorfu,
na Slovensku sa sr. Bernadetta vrdtila v r. 1958
ado . 1973 pracovala ako tctovnicka v Charit-
nom domove v Dolnom Smokovci. Zdravotné pro-
blémy stdle narastali, a sestricka sa viackrdt
podrobila tazkgm operdcidm. Prdve pocas hos-
pitalizdcie v martinskej nemocniciv r. 1975, ked'
Cirkev preZivala jubilejny rok, bolo zasiate malé
semienko Rodiny Neposkvrnenej. Vdaka svojej
chorobe bola sr. Bernadeta velmi blizko chorgm
a mohla im pomdhat. Mnohgm pomohla prijat
ich osobny kriz a pochopit zmysel a cenu utrpe-
nia, ktoré je spojené s Kristovou obetou. Mnohi
ludia, a to nielen chori, si velmi dobre pamdtaijd
na jej ldskavé slovd, pIné zdujmu o kaZdého clo-
veka, na jej povzbudenia a starostlivost, ked' bol
niekto v nddzi, na duchovné slovo, ktoré prind-
Sala kazdému, s kym sa stretla.

Sr. Bernadeta aj pocas totality, napriek riziku,
ktoré tu bolo, pisala mnoho listov, posielala ba-
licky, viedla duchovné cvicenia a obnovy pre cho-
rych i dievcatd a spolu so spolusestrami, ktoré ju
sprevddzali, navstevovala chorgch. Povzbudzo-
vala ich, prosila o modlitby a obety aj za kiiazov
a bohoslovcov. V r. 1988 prisla sestricka Berna-
deta do Charitného domova vo Vricku. Po zmene
politickej situdcie sa jej Cinnost, este zndsobila.
Zacala pisat listy aj do véznic a niekolko z nich
aj osobne navstivila.

Reholnou patrdnkou sestricky Bernadety bola
sv. Bernadeta Soubirous, ktorej sa v r. 1858
v Lurdoch zjavila Panna Mdria. Pocas totality ne-

bolo moZné putovat s chorymi do Lird, ale
krdtko po jej pdde napisala sestricka: ,,Mdme slo-
bodu, slovenski chori chcti ist do Lurd. Treba pre
to nieco urobit!” UZ v+. 1991 sa uskutocnila prvd
vlakovd pit chorych do Lird. V tomto roku sa
chystd uZ 14. vlakovd pit slovenskich chorgch.
Hoci sa sestticka posledngch puti uZ osobne ne-
mohla zicastnit, vZdy ich sprevddzala svojimi
modlitbami a obetami. Sestricka Bernadeta
Casto opakovala: ,RadSej sa v sluzbe Bohu a bliz-
nym zodrat ako zhrdzaviet.” V jej pripade to na-
ozaj neboli iba prdzdne slovd. Neraz dlho do noci
pisala, a to nielen listy. Pod pseudonymom Mi-
riam Liptovskd napisala aj niekolko knih. Bola
velkou ctitelkou Neposkvrnene;.

DIhé roky bol jej verngm sprievodcom invalidnyj
vozik. Napokon bola sestricka pdt a pol roka cel-
kom pripdtand na l6zko, zomrela pocas Velkého
tyZdria, Co bola jej tizba. Odkaz, ktory zanechala
chorgm z prileZitosti svojich osemdesiatych na-
rodenin je stdle aktudlny: ,Ked trpime, ked nds
telo boli, o to radostnejSie spievajme: ,Ta hor, ta
hot, na neba sklon, kde Matkin sidli trén.”
kratené

zdroj: www.satmarky.sk

AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

Délezita informacia
pre osobnych asistentov -
nezabudnite informovat
svoju zdravotnu poistoviu
do konca mdja

Osobni asistenti, ktori mali v roku 2014
prijmy z osobnej asistencie, a ktorym aj
vznikla povinnost podat dafiové priznanie,
maju do 31.05. 2015 povinnost oznamit
prislusnej zdravotnej poistovni tieto prijmy.
Slizi k tomu tladivo ,,0zndmenie o vyske pri-
jmu za rok 2074". Ak osobnym asistentom
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nevznikla povinnost podat dafové prizna-
nie, nemusia uvedené tlacivo do zdravotnej
poistovne vébec predkladat.

Ak osobni asistenti, ktori majli oznamova-
ciu povinnost, nepredloZia prislusnej zdra-
votnej poistovni do 31.5.2015 toto
oznamenie, zdravotna poistoviia mu vyrubf
nedoplatok verejného zdravotného poiste-
nia.

Po vyplneni osobnych ddajov a uvedeni
kédu prislusnej zdravotnej poistovne, treba
vyplnit iba kolénku: , Typ platitela poistného”
a ,Rozdiel prijmov a vijdavkov z vijkonu Cinnosti
osobného asistenta v stipci” s ndzvom ,0d 1.
janudra 20713” (uvedie sa prijem iba za rok
2014).

Venujte zvySenl pozornost uvedeniu
spravneho kdédu, pomocou ktorého pois-
tovia rozozna typ platitela poistného (II.
ODDIEL), uvddza sa niektory z kédov A, B, C
alebo D:

A - zamestnanec;

B - samostatne zarobkovo ¢inna osoba;

C - platitel' poistného podla § 11 ods. 2 za-

kona, podla ktorého poistné je po-
vinna platit aj osoba, ktora je verejne
zdravotne poistend podla tohto za-
kona a nie je zamestnancom, samo-
statne zdrobkovo ¢innou osobou
alebo osobou, za ktord plati poistné
Stat;

D - alebo poistenec statu podla § 11 ods.
7 zékona; napriklad § 11 ods. 7, pism.
u) Stat je platitelom poistného za fy-
zickd osobu, ktora vykondava osobni
asistenciu fyzickej osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim podla oso-
bitného predpisu, ale patria sem aj
dalSie osoby ako este aj fyzicka osoba,
ktorad pobera dochodok, Student vyso-
kosSkolského Studia, Student dokto-
randského Stidia a pod.

Ak bol poistenec pocas roka viacerymi

typmi platitela poistného, uvadzaji sa
vSetky prislusné kédy.

Osobni asistenti, ktori podali dariové pri-
znanie na zaklade prijmov z vykonu ¢innosti
osobného asistenta v roku 2014, najdu
tento (idaj na tlacive ,Dariové priznanie k dani
z prijmov fyzickej osoby” typ B na strane 12
z riadku 02. Alebo si ho vypocitaju tak, ze
z celého prijmu z osobnej asistencie odpo-
Citaji 40 % pausélnych vydavkov a uvedi
vysledny rozdiel.

Alena Hradianska

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

Kontakt centraly OMD v SR

Postova adresa:

OMD v SR, Vritocka 8, 821 04 Bratislava

E - mail: omd@omdvst.sk

Telefén: 02/4341 1686, 02/43471 0474,
0948 529 976.

Poradiia belasého motyla
na Radiu 7

Spoluprica Radia 7a OMD v SR pokracuje
aj v tomto roku a spociva v spracovani roz-
nych tém zo socidlno-pravnej oblasti. Takto
vzniknuté reldcie spractvaji vzdy jednu te-
matickd oblast zamerand najma na rézne
formy kompenzécie socidlnych désledkov
zdravotného postihnutia, ako penazné pri-
spevky na osobnu asistenciu, opatrovanie,
na kipu pomadcky (mechanické a elektrické
voziky, zdvihdky a pod.). Venovali sme sa aj
problematike architektonickych bariér, by-
vaniu. Vzhladom na poskytnuty ¢asovy prie-
stor nemo6zeme hovorit tplne podrobne
o kazdej jednej téme, ale na otazky poslu-
chacov odpovedame aj po odzneni relacie.
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Redaktorom tejto rubriky sa tento rok
stala mlada studentka Zurnalistiky Monika
Trnkdcyova. Rada privita vase postrehy
a namety do tejto relacie. Piste, volajte na
nase kontakty.

Touto cestou dakujeme za poskytnutie vy-
sielacieho priestoru Stanovi Kralovi.

Prajeme prijemné pocdvanie.

Radio 7 vysiela kazdy treti Stvrtok
v mesiaci 0 17:10 hod. poradiiu be-

lasého motyla.

Jej reprizu si moZete vypocut kazdy Stvrty
Stvrtok v mesiaci o 171:00.

Tieto zaujimavé relacie si mdZete vypocut
aj spatne z archivu, ktoré najdete na
www.radio7.sk, uloZzend je pod okienkom
poradna 7 - belasého motyla.

http://radio7.sk/archiv/poradna-7/bela-
seho-motyla/2014

Bezplatné Specializované
socialne poradenstvo

V pripade, Ze potrebujete poradit alebo
mate nejakd otdzku, ¢i chcete prispevok
z konta verejnej zbierky Belasy motyl, mo-
Zete volat nasich poradcov aj priamo. Uro-
bit tak moZete v dnoch pondelok az
Stvrtok, medzi 10.00 - 15.00 hod. na ¢isla
v mobilnej sieti Telefénica 02. MozZete ich
oslovit aj e-mailom na niZsie uvedenych ad-
resach. Okrem priamych kontaktnych dda-
jovuvddzame aj ich zameranie:

% Bc. Alena Hradinanska - oblast penaz-
nych prispevkov, Specializuje sa v rdmci
nich najma na otdzky spojené s penaz-
nym prispevkom na osobnd asistenciu -
pomoc pti vypracovani Ziadosti, spraco-
vanie odvolania a pod.

E-mail: hradnanska@omdvst.sk,
telefén: 0948 04 66 73.

% Mgr. Tibor K6b6l - otdzky spojené so so-
cidlnymi dosledkami tazkého zdravot-
ného postihnutia - pefazné prispevky,
zamestnavanie os6b so zdravotnym po-
stihnutim a pod.

Je kontaktnou osobou aj pre zdujemcov
o projekt Opel Handycars.

E-mail: kobol@omdvsr.sk,
telefén: 0948 04 66 72.

Poskytnutie poradenstva nepodmienu-
jeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

Agentira osobnej

asistencie
Akékolvek otdzky o osobnej asistencii
piste na kontaktny e-mail:

asistencia@omdyvsr.sk, alebo volajte na

0948 529 976.

« ak potrebujete poradit ohladom penaz-
ného prispevku na osobn( asistenciu

« ak hladate osobného asistenta nielen
v Bratislave, ale aj na celom Slovensku

«ak méte zdujem pracovat ako osobny
asistent.

Poskytnutie poradenstva nepodmieiu-
jeme ¢lenstvom v nasSej organizacii.

DystroCentrum:
bezplatna konzultacia
s fyzioterapeutkou

Osoby s nervovosvalovym ochorenim
maji moznost objednat sa na bezplatnd
konzultdciu s odbornym fyzioterapeutom
do bezbariérového DystroCentra v Brati-
slave. Nase centrum je popti rehabilitac-
nych pomockach vybavené aj stropnym
zdvihdkom. V pripade zaujmu kontaktuijte
centrdlu OMD v SR e-mailom alebo
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telefonicky. Aktudlne terminy ndjdete
v Aktualitdch a tiez na www.omdvsr.sk.

Poskytnutie konzultacie nepodmieiu-
jeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

Bezplatné pravne
poradenstvo

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR spolupracuje s pani advokatkou, ktora
je ochotnd bezplatne poskytnit pravnu
pomoc tym z vas, ktori potrebuji poradit
v roznych pravnych zalezitostiach. Ide
o také problémy, ktoré nie sme schopnirie-
&it v ramci socidlneho poradenstva. Zia-
dosti o poradenstvo budti pani advokatke
sprostredkované len cez centrdlu OMD
v SR. Ak mate problém, s ktorym by ste po-
trebovali pomdct, kontaktujte centrdlu
(mailom, listom, telefonicky). E-mail oz-
nacte predmetom ,bezplatné pravne pora-
denstvo”.

Problém bude zapisany a timoceny pani
advokatke, ktord vzhladom na svoje pra-
covné vytazenie rozhodne, ktorému pri-
padu sa bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredkii-
vat vylucne ¢lenom OMD v SR.

Register svalovych dystrofii
- kontaktné pracoviska na
Slovensku

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR podporila vznik spoloc¢nej databazy ce-
skych a slovenskych pacientov s Duchenno-
vou/Beckerovou svalovou dystrofiou (dalej
DMD/BMD) a nositeliek génu tohto ochore-
nia.

Za vytvorenim databazy stoji ceské
obcianske zdruzenie Parent Project, ktoré
databazu vedie v spolupréci s Instititom
biostatistiky a analyz Masarykovej
univerzity v Brne pod ndzvom REaDY - RE-
gistr svalovych DYstrofii (http://ready.re-
gistry.cz/). Ak chcete, aby ste vy alebo vase
dieta boli do registra zapisani, podla re-
giénu mozete kontaktovat tieto slovenské
odborné pracoviska:
« MUDr. Karin Viestova
DFNsP Bratislava, Poradna pre deti
s neuromuskularnymi ochoreniami,
tel: 02/59 37 18 65;

o MUDr. Roman Mego
Sikromné neurologické centrum Sinal-
gis, Bratislava, tel: 02 /50 20 10 27;

« MUDr. 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 registri nie je viazand na clen-
stvo vOMD v SR.

SPORTOVE OKIENKO

OMD Dystro Ope-Net 2015

6. rocnik

Dia 22.3.2015 sa 9. kolom skoncil 6. ro¢-
nik internetového Sachového turnaja s na-
zvom OMD Dystro Ope-net urceného pre
Sachistov s roznymi neuromuskuldrnymi
ochoreniami alebo inym zdravotnym po-
stihnutim organizovany Organizaciou mu-
skuldrnych dystrofikov v SR.

Turnaja sa zticastnilo 46 hracov z 9 krajin
sveta, menovite: Slovensko (23), Ceska re-




SPORTOVE OKIENKO | 39

publika (2), Polsko (4), Madarsko (1), Slo-
vinsko (4), Rusko (3), Nemecko (4), Jemen
(4), India (7).

Hralo sa v dvoch kategdridch: hraci s mu-
skularnou dystrofiou (Dystro, 26 hracov)
a hraci s inym zdravotnym postihnutim
(Non dystro, 20 hracov). Do turnaja sa pti-
hlasilo 40 muzov a 6 Zien.

Hralo sa Svajciarskym systémom na 9 kél,
tempom 30 min(t. Kazdé kolo trvalo tyz-
den so zaciatkom v utorok. Turnaj bol otvo-
reny, priatelsky, nebodovany.

Na vzdjomnd oficidlnu komunikaciu pouZzi-
vali hraci Komunikacny portdl, kde sa regis-
trovali na turnaj, dohadovali si terminy
partii a nahlasovali ich vysledky.

Hralo sa na Sachovom serveri
www.playok.com. Partie bolo mozné
sledovat on-line. PriebeZné informacie ty-
kajice sa turnaja boli zverejiiované na
stranke Sachového klubu OMD v SR,
www.sachomd.estranky.sk.

Celkovym vitazom turnaja sa stal Igor Ko-
lomycenko (2073) z Ruska.

V kategorii dystrofikov sa na prvych pozi-
cidch umiestnili:

1. Norbert Sova, Slovensko, 7 b.

2.Nazim Muhamad, Jemen, 6,5 b.

3. Tim Melkert, Nemecko, 6 b.

V kategorii hracov s inym zdravotnym
postihnutim sa na prvych pozicidch umiest-
nili:

1. Igor Kolomycenko, Rusko, 9 b.

2.Yahya Al Surayhi, Jemen, 6,5 b.

3. Vladimir Pronin, Rusko, 6 b.

V kategodrii Zien sa vitazkou stala:

1. Katharina Kohnen, Nemecko, 4 b.

2. Erika Kostov3, Slovensko, 4 b.

3. Iva Vejpustkovd, Cesko, 3,5 b.

V sumdarnom hodnoteni krajin (sucet
bodov prvych troch hrdcov z danej krajiny)
sa na prvych prieckach umiestnili: 1. Rusko,

271 b., 2. Slovensko, 19b, Bhlz 142,0,
3. Jemen,19b, Bhiz 140,5

Podrobnejsie vysledky ndjdete v tabulke
nizSie alebo na stranke www.openet20715.
bashto.sk, kde si m6Zete aj prehrat jednot-
livé partie.

Vitazi turnaja budd odmeneni finanénymi
darmi, 1. miesto 30 €, 2.miesto 20 € a 3.
miesto 10 € v oboch hlavnych kategériach
Dystro a Non dystro. Vitazom tychto kate-
gbrii budd zaslané aj origindlne vyherné po-
hdre. NajlepSia Zena bude odmenend
drobnym vecnym darom.

Pocas turnaja sa z neho postupne odhla-
sili 4 hréci: Pavol Skojec a Frantiek Fabry
zo zdravotnych doévodov, Pawel Spierewka
ddévody neuviedol a Erik Britan nas opustil
navzdy.

Zakladnou myslienkou turnaja je umoZznit
Sachistom, ktorych zdravotny stav ich ob-
medzuje v G¢asti na normalnych Sachovych
turnajoch, aby si zasutazili bez toho, aby
museli prekondvat bariéry, ktoré prinasa fy-
zickd dcast na Sachovych turnajoch, a ktoré
st pre niektorych z nich neprekonatelné.

Rozsirenim turnaja na Sirok( medzina-
rodnd Groven umoZnuje hracom spoznat sa
s ludmi s podobnymi zdravotnymi problé-
mami z celého sveta.

Hlavnym rozhodcom turnaja, ako aj jeho
tvorcom je Ondrej Bastak Duran, ktory tur-
naj navrhol este pocas svojho pdsobenia
vOMD v SR.

Turnaj prebiehal bez zavaznych problémov.
Najnarocnejsie bolo 1. kolo turnaja, v kto-
rom sa hraci oboznamovali s komunikaénym
prostredim, kde si dohadovali terminy partii
- pouzivanie komunika¢ného portélu, oboz-
namovanie sa so Sachovym serverom, nejas-
nosti s ¢asovym posunom medzi krajinami
jednotlivych hracov. V nasleduidcich kolach
sa vSak hraci uz zorientovali a uvedené pro-
blémy bolo treba riesit len individualne.




40 |  SPORTOVE OKIENKO

Problémy nastévali aj v stvislosti s tech-
nickymi poruchamiinternetu - najcastejsie
internet vypaddval hrdicom z Jemenu. S tym
suviselo aj nie celkom spravodlivé pravidlo
nahradnej partie v pripade technickych pro-
blémov s internetom.

Verim, Ze buddci ro¢nik turnaja sa aj vdaka
skisenostiam z tohto rocnika technicky
a organizacne posunie dopredu a Ze tento
turnaj raz spoji Sachistov s muskularnou
dystrofiou a inym zdravotnym postihnutim
z celého sveta.

p&tﬁl/&ﬂﬂdﬂt@ za uskutoénenie tur-

naja patri vSetkym jeho organizatorom
a pomocnikom, ktori sa z velkej €asti na
jeho chode podielali dobrovolnickou €in-
nostou.

Sponzori:

www.parahry.sk - Sportové potreby pre
[udi so zdravotnym postihnutim

www.dobrakava.sk - Najlahodnejsia Salka
dobrej kavy

www.zdravotnickepomocky.com - Kom-
penzacné pomocky pre fudi so zdravot-
nym postihnutim

www.sztps.sk - Slovensky zvaz telesne po-
stihnutych Sportovcov

www.omdvsr.sk - Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR

Memoridl Erika Britana -
Jarny Sachovy internetovy
turnaj v rapide

19. jun 2015, 3. rocnik
Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
a jej Sachovy klub organizuje 3. rocnik inter-
netového turnaja v rapid Sachu. Prvy krat
bude turnaj patrit pamiatke nasho ¢lena,
preto sme sa rozhodli pre ndzov Memorial

Erika Britana. Erik nds opustil pocas prie-
behu tohtorocného OMD Dystro Ope - net.
Bol to velky bojovnik a ¢lovek. Mal velmi rad
Sach, ahlavne internetové turnaje. Preto by
sme chceli tento internetovy rapid turnaj
dalej hrat uz vzdy na jeho pocest.

Propozicie na Memorial Erika Britana ndj-
dete na www.sachomd.estranky.sk. Bude
sa hrat prostrednictvom Sachového portalu
www.playok.com. Hraci ¢as bude 10 mindt
na tahy. Prihlasovat sa mozZete do
18.6.20715.

Navstivte www.boccia.sk

Na webe ndjdete aktudlne novinky zo
sveta slovenskej a medzinarodnej boccie.
Umiestnenie hracov v slovenskom ran-
kingu, Statut a pravidlg, pravidelné rozho-
vory s ludmi zo sveta boccie, ale aj
vSeobecné informacie o hre a Sportovych
pomdckach. To je len ¢ast zo vsetkého, ¢o
web o tejto zaujimavej paralympijskej dis-
cipline prinasa.

Velmi radi privitame vasSe postrehy,
sprdvy z turnajov, tréningov vo vasich
mestdch a tieZ r6zne ndvrhy, co na webe
chyba a o by vas o hre boccia zaujimalo.

Stranku prevadzkuje Organizacia musku-
larnych dystrofikov v SR. Adminom
stranky je Martin Rybarcak.

Bocciujte a Sachujte!
Poradime vam, ako na to!

Milf priatelia z celého Slovenska, chceme
vas vyzvat, ak mate zaujem o hru boccia,
aby ste nas smelo kontaktovali. Radi vam
poradime, ako sa k tejto hre moZete dostat.

To isté plati aj o novych Sachistoch! St to
Sporty, pri ktorych ani vozik a tazké postih-
nutie hornych aj dolnych koncatin nevadi.

www.omdvsr.sk
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Trail-0: Sport
pre ludi na vozikoch

Nic nie je krajsie ako pocit slobody pohybu.
Vieme to ocenit hlavne my, ktorjm zdravotné
postihnutie viac ¢i menej ubralo z mobility.
Tento pocit si vieme vychutnat aj tak, ked' ne-
pocitujeme Ziadne bariéry pri aktivitdch, cin-
nosti, ¢o mézu robit ludia, ktori problém
s imobilitou nemaijt. Tento pocit méZete na-
dobudniit aj pri Sporte velmi sa podobajiicom
na orientacny pretek, ale moznyg absolvovat
aj zo svojho mechanického, ¢i elektrického vo-
zika: TRAIL-O.

Nase zdruzenie v snahe pontiknut moZnost
Sportovania ludom odkdzangch na pohyb vo-
zikmi, chce tento Sport rozvijat aj na Slo-
vensku. Viac o tomto Sporte a svojich prvijch
skiisenostiach s nim ndm prezradila nasa
¢lenka Silvia Petruchovd.

Tento rok som pricuchla k novému Sportu.
Trail-O alebo presnd orientacia je o hladani
konkrétneho miesta v teréne, ktoré je vy-
znacené na mape. Chodit mozno len po vy-
medzenych trasdch, pricom lampidny,
z ktorych si treba vybrat, st rozmiestnené
rozne v teréne. UrcCit, ktory je ten spravny,
nemusi byt vzdy jednoduché, zvlast, ked
Ziadny z nich nie je spravny. Néjst ,indiciu”,
ktora pomoze identifikovat vyznacené
miesto, sa da nielen podla objektov v te-
réne (stromy, vyvrate, skaly, cestiCky
a pod.), ale aj podla geometrickych zikoni-
tosti medzi nimi. VSetky odpovede sa zna-
Cia do preukazu (odpovede sa prepichuiju),

chyby sa opravovat nedaju. Vysledky sa ur-
Cujl jednoducho: kolko spravnych odpo-
vedi, tolko bodov. Ziadne meranie ¢asu na
trati. Na urcenie presnejsieho poradia v pri-
pade rovnosti bodov sldZi ¢asové kontrola.
Prvykrat som o trail-O pocula mozno pred
dvomi rokmi. AZ pred rokom som sa o to za-
Cala vaznejsie zaujimat. Hladala som infor-
maécie, hlavne na Ceskych strankach. U nas
ni¢ také nebolo. A prave vo chvili, ked som
sa snaZila najst preteky v Cechach, kde by
som si to mohla vyskisat, dozvedela som
sa od kamarata - orientacného bezca, Ze
som prvé slovenské preteky zmeskala.
A zmeskala som aj druhé, lebo mi to vyfu-
Calo z hlavy. Ale potom som sa uz skontak-
tovala s Janom Furuczom, ktory trail-O
spolu so svojim bratom u nas rozbehol a za-
Cala som tito, po fyzickej strdnke nena-
rocnu Sportovd disciplinu spoznévat.

Ano, trail-O je $port pre vietkych

Slaju, ako sa fyzicky namahaji a ktori majui
radi prirodu. Vhodné miesto na preteky sa
da najst ako v meste a v parkoch, tak aj
niekde v prirode, kde sa eSte da dostat
s mechanickym, ale aj elektrickym vozikom.
Zvycajne treba prejst trasu tak okolo 2 km.
Samotné preteky majd stanoveny maxi-
malny ¢asovy limit, ale nikto vdm nebrani
byt na trati aj dlhsSie - akurat pridete o tazko
nadobudnuté body (penalizécia). Pre tych
tazsie chodiacich to mdze byt narocné,
preto skor odporicam pre tento pripad
vozik. Asistent je povoleny, v niektorych pri-
padoch nutny. Podmienky st inak rovnaké
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pre vSetkych a to je na tom to pekné. Tu si
mozete vysledky porovndvat s hocikym,
pretoZe trat je len jedna. Na oficidlnych pre-
tekoch je vSak oddelend kategéria PARA,
pretoZe kym zdravy Clovek sa na Grovern se-
diaceho cloveka dostane pomerne lahko,
opacne to uZ vacsinou neplati. No ak ste
dobry, porazit sa da ktokolvek. Ako napo-
sledy na medzinarodnych pretekoch v Ce-
chach, kde najlepsie vysledky zo vsetkych
pretekdrov v jednej z etdp dosiahla ¢eska
trailistka z kategdrie PARA a porazila aj sku-
senejsich pretekarov.

Ja som sa v roku 20714 zicastnila 4 prete-
kov. A aké to bolo?

« SR, Bratislava RuZinov, 7.6.2014: Moje
prvé preteky. Mala som niekolko informécif,
CiastocCne nastudované pravidla. Pred pre-
tekmi jedno stretnutie s Janom, kde ndm
(pridala sa ku mne Evka Pékova) priamo
v teréne ukazal, ako to vlastne funguje. Nie-
kedy je treba ndjst nielen objekt, ale aj sve-
tové strany. A tak som si potom na
pretekoch vyskisala najprv mald zaciatoc-
nicku trat s 8 stanovistami a potom aj td
Jvelkd”, s 22 stanovistami. Na vsetky na-
ucené znacky a symboly som po pozreti do
mapy zabudla a isla som len intuitivne. Na-
Stastie, nemam problém s orientdciou na
mape a v mestskom teréne bolo jednodu-
ché urcit, ¢o je budova a ¢o strom. Najst
vSak spravny lampién - zZiadna ,sranda”.
Hned na zaciatku trate som len tipovala.
Bola som rada, Ze som dokdzala cez rybnik
vidiet vSetky lampidny, z ktorych som si
mohla vyberat. VSetky boli daleko - také
bolo moje prvé skonstatovanie:) Potom
vSak prisli aj niektoré stanovistia, kde som
videla slvislosti a to uz bol lepsi pocit. Pri
niektorych som uz vtedy vedela, Ze tam pla-
tia zdkonitosti, ktoré eSte nepoznam. Hoci
blizko byvam, objavovala som aj nové zéku-
tia a bavil ma ten pocit kriZit po okoli a mat
ciel. Jasné, skoncila som tretia od konca. Tu

jednoducho treba skisenosti! Tipovanie mi
nikdy neslo. No zozndmila som sa asponi
s niekolkymi pretekarmi z Ciech.

« SR, Studienka, 7.9.2014: Vedela som, ze
to bude narocnejsie ako v meste. Len
stromy, jamy a otvorené priestranstvo. Ne-
tusila som, ¢i tam eSte budem vidiet nieco
iné, ¢o by mi mohlo pomoct. Strasili ma
trosku pieskovym terénom, ktory tam bol,
ale ten bol pre moj ,elektri¢dk” najmensi
problém. Ovela viac sa narobili asistenti,
ktori tlacili mechanické voziky. Ja som za-
padla na trati len raz a aj som sa z toho
sama vyhrabala, lebo asistentka sa mi
kamsi zatulala. Bolo to ponaucenie, Ze siich
musim drZat blizko, lebo terén je obcas ne-
predvidatelny. Zaciatok bol pre mna opat
zifaly. Pozerala som sa na striedacku do
mapy a do terénu a nevedela som, ¢o je Co.
Trosku ma zachranila moja spoluziacka z vy-
sokej Skoly, ktora sa tam zjavila a pomohla
mi identifikovat znacky na mape. Zabudla
som, ¢o sl kriZiky, obliciky a iné Ciarocky.
Spoluziacka sa uz dlho venuje orientac-
nému behu, ale kedZe mala nejaké zranenie
a nemohla behat, prisla aspon na trail-O.
Ked sme si porovnali prvych 7 stanovist
(normadlne sa to nesmie, ale boli to viac-
menej také cvi¢né preteky), dodalo mi to
odvahu. Najviac som sa stracala vo vrstev-
niciach. Tam mi to este chvilku potrva...
Nie, neprekvapila som, bola som opat
niekde na konci listiny a eSte stéle som ne-
tusila, o Com sa skdseni pretekari (hlavne
z Ciech) bavia. A tak som ich len nemo po-
Clvala... Pacilo sa mi, Ze okrem zranenej
spoluziacky, sa do sltaze zapojili aj ma-
micky s kocikmi.

Madarsko, Budapest, 20.9.2014: Bratia
Furuczovci v septembri absolvovali Sniru
pretekov po okolitych krajinach a na jedny
z nich som sa pridala. Budapest nie je tak
daleko, tak som dlho nevéhala. Vjeden den
sme absolvovali dva Starty. Klasické Pre-O
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(popisované doteraz) boli opat v mestskom
teréne. Sice len 18 stanovist, ale pre mna
zakernych. A tak som na zaver mala viac ne-
spravnych odpovedi ako spravnych. Ale ko-
necne bola prilezitost, aby som si
s Dusanom a Janom mohla prejst po prete-
koch celdi trat este raz a vela veci mi vysve-
tlili. Pouc¢né. Sem tam mi uZ zablikalo
svetielko ,chapem”. Popoludni sme sa pre-
miestnili na iné miesto, ktoré Jano opisal
ako ,madarskd pastvinu s mnohymi hust-
nikmi a tankovymi zakopmi”. Pre mna to
bola divocina s mnozstvom komarov. Terén
bol dost tazko prechodny, polné cesty mali
velmi hlboké kolaje vyjazdené od dut. Na-
Stastie nebolo treba prestvat sa v takomto
teréne v casovom limite, takZe pre tento
typ pretekov OK. Tu sme absolvovali discip-
linu, ktorej sa hovori Temp-O. Na kazdom
stanovisti bolo treba, v o najkratSom Case,
vyriesit 5 lloh. Stéle iSlo o presné urcenie
miesta na mape s tym, Ze mapa v tomto pri-
pade znamend len maly vyrez, ktory sa na-
chadza pred miestom, kde prave stojite,
z ktorého sa rozhoduje vZdy zo sediacej po-
lohy. Stanovist bolo 6. Maximalny cas na
kazdé stanoviste bol 150 sekdnd. Krko-
lomné. Myslela som, Ze toto nebude moja
obltbend disciplina, ale po pretekoch som
mala celkom opacny pocit. Rychle rozhodo-
vanie mi problém nerobilo, ¢as som si ve-
dela ustriehnut (samozrejme eSte ani
zdaleka nie na Grovni mojich kolegov). Uz
len sa naucit rozpoznavat objekty v teréne.

para pretekdrov som skoncila druha. Je to

teda aj o taktike a ked nic iné, je to aspon
zabava. Toto boli zatial moje jediné Temp-
O preteky.

« CR, DFite¢, 19.10.2014: Tieto preteky
mali byt dvojdiiové. Aj boli, len nie pre mia.
Tesila som sa na ne, lebo mali velmi dobru
medzinarodnd Gcast. 16 krajin a takmer
100 pretekarov. No plany mi skrizili zave-
recné preteky v boccii, ktoré boli prelozené
na tento termin. Trosku som to oplakala,
ale nakoniec som sa rozhodla cestovat
aspon kvoli jednému Startu. A pacilo sa mi
:) Trat bola postavena na golfovom ihrisku.
Ked sme Startovali okolo deviatej dopolud-
nia, bolo este veru poriadne chladné rano.
No krasne slne¢né. Primrznutd som bola aj
ja. Prvykrat som videla niektoré oznacenia
na trati, chvilu mi trvalo, kym som nasla
prvé rozhodovacie stanoviste. Postupne sa
oteplovalo a mne sa zacalo hddam aj lepSie
rozmyslat. Konec¢ne som zacala mat pocit,
Ze sa viem dopatrat k sprdvnym odpove-
diam. Niektoré stanovistia boli uz aj pre
mna jednoznacné a skoro vsetky vyrieSi-
telné. Z 23 odpovedi som mala 8 chyb. Je to
eSte dost vela na seriézne miesanie poradia
(vyhrévaja ti, o nemaju Ziadne chyby), ale
dolezité pre mna bolo, Ze som uz mala
o ¢om premyslat na kazdom stanovisti. Ne-
citila som sa az taka bezradna ako predtym.
Pér para pretekarov, s ktorymi som uz pred-
tym na Starte stdla, som tentokrat porazila.
No od Jana, ktory celé dvojdiiové Majstro-
vstva Ciech vyhral, sa mam este vela ¢o udit.
Anatosatesim:)

Musim skonstatovat, Ze mam z toho ce-
Iého dobry pocit. Je to pre mnia zaujimavé
a pestré. Spoznadvam nové miesta. Je to vela
o cestovani a tiez vela o pobyte v prirode.
A som siistd, Ze preteky, ktoré v budicnosti
uskutocénia na Slovensku, budd na velmi
dobrej trovni, pretoze stavitelov mdme vy-
bornych (bratia Furuczovci valcuiju preteky
mimo Slovenska velmi Gspesne) a tak je od
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koho sa ucit. UZ len, aby nds bolo viac aich
praca nevysla nazmar. Ktokolvek sa moze
pridat. Naozaj ktokolvek :) www.trail.orien-
teering.sk

Silvia Petruchova

Ak sa vam tento Sport zapacil a chcete
si ho aj nazivo vyskusat, tak vas srdecne
pozyvame na pretek v TRAIL-O. Usku-
toéni sa v aredli SAV, v Bratislave 14. 6.
2015. Zaujemcovia hldste sa na e-mail:

blazek@omdvsr.sk alebo volajte 0948

529 976. iob

NA VOLNY CAS

Zivotny pribeh Stephena
Hawkinga silne inSpiruje ...

O filme Tedria vSetkého

Marcové ponuky kin obohatil diho oc¢aka-
vany Zivotopisny film o genidlnom vedcovi
Stephenovi Hawkingovi, ktory ma nelieci-
telné ochorenie amyotroficki lateralnu
sklerdzu, a ktorému lekari pri diagnostiko-
vani ochorenia davali Sancu prezit najviac
2 roky. Napriek zlej progndze nielen Zije,
ale obohatil vedecky svet o prevratné teé-
rie, stal sa uznavanym vedcom, zaloZil si
rodinu a je otcom troch deti.

Film prinasa divdkovi pribeh cloveka,
ktory to nevzdal a mal chut Zit a pracovat
za kazdych okolnosti, napriek vsetkému,

o sa okolo neho dialo. Mohol mat milién
dovodov preco sa na vsetko vykaslat
a vzdat to. Nechcem vsak opisovat dej
filmu, chcem priniest zopar nazorov ludi,
ktori film videli, ¢o si o nom myslia, Ci
v nich rezonuje, i sa im pacil, nepacil
alebo ako ich zasiahla kniha, ktord bola
predlohou filmu.

Jednu pracovni sobotu sme si s kamardtmi
sprijemnili v kine. Po odportcaniach zndmych
sme si pozreli Zivotopisny pribeh Stephena Haw-
kinga, ktory aj napriek svojmu nervovosvalovému
ochoreniu dokdzal v Zivote omnoho viac ako ini,
zdravi ludia. Ja sama som na vozicku a velmi
dobre viem, kolko dsilia ma stoja bezné Cinnosti,
o ktorgch chodiaci ¢lovek nemd ani potuchy. No
aj napriek tomu som z kina odchddzala s poci-
tom, Ze ked'Clovek nieco velmi chce, vdaka svojej
pevnej véli a odhodlaniu to dokdZe. A je jedno, Ci
uz s postihnutim alebo bez neho.

Chodiaci ludia maju tendenciu nds vozickdrov
lutovat. Myslia si, Ze sme zatvoreni doma medzi
Styrmi stenami a do konca Zivota sme odkdzani
na starostlivost najblizsich. Ked' sa vSak s nami
pustia do rei, zistia, Ze sme dplne normdini. Stu-
dujeme, pracujeme, Sportujeme, cestujeme,
obcas sa opijeme, mdme partnerov, zakladdme
si rodiny... akurdt mdme o Styri kolieska navyse.

Pravidelne sa pohybujem v spolocnosti vozic-
kdrov a pozndm mnoho takgjch, ktori svojou po-
zitivnou energiou a Sikovnostou ddvno predbehli
chodiacich ludi.

Napriklad Adam chodi kaZdy deri do prdce.
V marketingu mu to ide skvele. Stdle vymysla
nové udalosti, aby zatraktivnil mald kaviaren
v centre mesta. Graficky pekné plagdtiky vytvdra
vo fotoshope, ktory ovidda bradou a dstami,
kedZe ruky ho neposliichaj. Budiici tyZderi bude
v Barcelone reprezentovat Slovensko v jednej pa-
ralympijskej discipline. UZ pdr rokov Zije mimo ro-
diny a snazi sa o seba postarat sdm.

Andy je sympatickd Zienka so svalovou dystro-
fiou, ktord vystudovala prdvnickd fakultu. V su-
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Casnosti je hlavou jednej z najispesnejSich orga-
nizdcii na Slovensku, ktord pomdha ludom so
svalovymi ochoreniami. S manZelom sa starajl
o dve krdsne a Zivé deti, ktoré im robia velki ra-
dost. Okrem toho je Sikovnd kuchdrka a skveld
Zienka domdca aj na invalidnom voziku.

Martin vdaka ldske k tranceovému didZejovi
Paul van Dyk-ovi navstivil so svojim vozikom
pdrty v celej Eurdpe. Naucil sa vytvdrat pekné
webové strdnky, vdaka ktorgm si popri svojej
hlavnej prdci privyrobi nejaké euro navyse.
Okrem toho sa ako pravy Sportovy reprezentant
drZivo forme: pravidelne pldva, cvici a md svojho
osobného maséra. So svojou priatelkou sa po
viac ako Sestrocnom vztahu chystajd zasndbit.

A takto by som mohla pisat este dlho. Tito
a dalsi ludia st dékazom toho, Ze ked clovek
nieco velmi chce, dokdZe to vdaka svojmu dsiliu.
Ludské dsilie nemd hranice.

Zivotopisny pribeh o Stephenovi Hawkingovi
ma dondtil zamysliet sa. Zamysliet sa nad tym,
Ze sa v Zivote neoplati trdpit nad blbostami. To,
Ze v Tescu zdrazZelo mlieko, alebo Ze skoncil méj
obliibeny seridl skutocne nie su tie pravé dévody
na smitok. Sd tu totiz ludia, ktori rdno nevstand
z postele bez pomoci druhého a aj tak sa zobu-
dzajli s ismevom na tvdti.

Uverejnené na blogu Natdlie Turcinovej

Hned na zaciatok chcem povedat, Ze hod-
notit takyto druh filmu je pre mria trochu
komplikovanejSie ako pre iného cloveka.
Tedriu vSetkého m6zem vnimat Cisto ako
filmové dielo, vSimat si réZiu, kameru, feno-
menalny herecky vykon Eddieho Redmayna
(on bol asi naozaj chory) atd. Na druhd
stranu vidim pribeh. Pribeh, ktory ma dost
vela spolo¢ného s tym mojim. Samozrejme
nechcem tym povedat, Ze som genidlny
vedec cestujuci po celom svete. Skor vidim
urcitl podobnost v Zivotnych situaciach za-
pri¢inenych telesnym postihom a problé-
mom, ktorym Stephen celil so svojou
partnerkou. A prave z tychto dévodov pova-

Zujem tento film za velky prinos pre spoloc-
nost. Nezainteresovanym velmi vhodnym
sposobom ukazuje, Ze okrem niektorych
obmedzeni, zivot s takymto ¢lovekom pri-
nasa aj vela Usmevnych situdcii, Stastia
a Uspechov a zéleZi iba na ¢loveku ako sa
k situdcii postavi. Telesne postihnutym
[udom zasa ukazuije, Ze vyhovorky typu ,ja
nemozem, ja som chory,” nie st takmer
nikdy na mieste a Ze byt GispesSnym nevyza-
duje mat zdravé telo. A najlepsie na tom je,
Ze nikto nemozZe povedat ,to je iba vo
filme”. Z tohto dévodu moje hodnote je
10/10, ale opakujem, nejedna sa o hodno-
tenie filmu ako takého.

Uverejnené na FB Juraja Okoli¢anyiho

Zivotopisny film o Stephenovi Hawkingovi je
dokazom sily ¢loveka, ktory by bez silnej obeta-
vej Idsky, reSpektu, obdivu, véle, viery a sebaza-
prenia jeho blizkych a toho najblizsieho cloveka
nedokdzal to, co mu Zivot nadelil- obrovsky dar
poznania a velky talent preniest tento dar ce-
lému svetu. Je vSak aj dobrgm prikladom toho
aké zdzraky umoZnia v Zivote postihnutého clo-
veka kompenzacné pomadcky, Ci osobnd asisten-
cia. Veru, niekedy aj novd Idsku.

Ked' sa zacalo prejavovat S. Hawkingovi jeho
ochorenie, film sa pre mria stdval velmi tazkgm,
aZ som si nebola istd, ¢i ho budem méct dopo-
zerat. Zivot s tymto ochorenim nie je lahky, pro-
gres je nezastavitelny, ale dZasnd sila v ¢loveku

Je to krdsny pribeh, hoci je trosku plosny
a obcas aZ ,americky” dojimavyg (hoci je to
britskd produkcia), nedd sa mu to vycitat. Do
nieco vyse hodiny a pdl sa predsa len tazko
vtesnd cely Zivot jedného Cloveka a este tak ne-
obycajného.

Petka Znasikova, pracovna asistentka
vOMD VSR

Scendr pisal naozaj Zivot ... aj ked som
vedel, aké priznaky toto ochorenie prindsa
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a aky je jej postup, vZdy ma to Soklo, dojalo,

povzbudilo ... Zil som to s nim. Bol to silny

ptibeh o sile ¢loveka prezit a milovat.
Jozef Blazek

Je to film o nevdacnej téme, akou je spracova-
nie Zivotného pribehu Zijicej osoby. Herecky
vykon hlavnej postavy zanechdva v divdkovi
pocit uznania a bez neho by bola tdto tvorba
medzi priemernymi filmami. Prdve vdaka tomuto
hereckému vijkonu dostdva divdk plasticky obraz
o trdpeniach duse pri zviddani a chvilami nezvld-
danitarchy postihnutia. Dostal sa na povrch vnu-
torng boj ¢loveka, a to nie iba so samotngm
postihnutim, ale aj s vlastnou slabostou. Zvldst
ma zaujali Casti, kedy sa preklopila samoltitost
do odhodlania nieco dosiahnut i napriek tazkému
postihnutiu. Nie kaZdj md v sebe tito silu
a mozno ani mozZnosti, podporu blizkych a okolia,
ale i napriek tomu je to film so silngm odkazom:

.| takto sa da!” . .
Tibor K6bal

0 knihe Moja strucna historia

Nevidela som film, ale precitala som si Zi-
votopis Stephena Hawkinga ,Moja strucnd
histéria”. Knizku som ,zhltla” za jeden vi-
kend, takZe rozsahom to nie je velka kniha.
Silne motivuijlci pribeh, pozitivna energia,
optimizmus a originalny humor, to vSetko
som v knizke nasla. Po docitani poslednej
stranky mi ostal vo vntri taky ten velmi pri-
jemny povzndsajlci pocit, nabudenie, Ze
v Zivote sa naozaj dd vietko zvladnut, kazda
prekazka, ze vsetko je v nasich hlavach ...
S.H. je jednoducho absoldtny original
a v svojej podstate zazrak. Niekedy, pri ¢i-
tani pasazi o fyzike, astrondmii, Ciernych
dierach som nadobddala pochybnost, ¢i
vobec pochddza z [udského rodu, jeho my-
slenie je brilantné, nim objavené sivislosti
st ako z iného sveta. A (primne sa prizna-
vam, pre mna hotova Spanielska dedina.
Toto mi bolo lito, dost velkd ¢ast Zivoto-

pisu tvorili v podstate odborné polemiky
a vyvoj jeho vedeckych postojov, vratane
objasfovania pomerov v akademickom pro-
stredi. A ja, asi preto, Ze som Zena, by som
sa tak rada dozvedela viac o jeho prezivani,
¢i uz postihnutia alebo partnerskych vzta-
hov. A preto, Ze som este aj Zena s tazkym
postihnutim, zvedavo som cakala, Ze nam
dovoli nazriet do stkromia viac a odhali de-
tailnejSie aj veci tykajlce sa jeho odkaza-
nosti na pomoc, ako si pomoc organizuje,
hradfi, aké sluzby vyuZiva a ako zdoldva pro-
gresiu choroby aj bariéry. Toto si ako
spravny fyzik nechava pre seba. Najzaujima-
vejsie Citanie bolo o detstve, obdobi, ked
mu diagnostikovali ALS a technolégiach,
ktoré mu nahradzajl rozpravanie. Niekolko-
krat bol v ohrozeni Zivota, vzdy vSak pri iom
stal nejaky anjel strazny, ¢i uz manzelka,
lekdr v lietadle, opatrovatelka. Zhrniem to
- so Stephenom som preZila krasny vikend
a eSte aj s odstupom niekolkych tyzdriov
z tej knizky stéle Cerpam.

Maria Duracinska

Sutaz o Zivotopisny roman

Vyhlasujeme sGtaZz o autobiografickd
knihu Stephena Hawkinga s ndzvom ,Moja
strucnd histdria”, Svetoznamy kozmoldg po-
odhalil tentoraz nieco zo svojho osobného
vesmiru, vlastny Zivot a vyvoj jeho myslenia.
Uprimnd a velmi osobne pisand ,Moja
strucnd histdria” rozprava o svojraznej ceste
Stephena Hawkinga od detskych rokov
v povojnovom Londyne aZ po obdobie zi-
skania medzinarodného uznania a slavy.
Hawking piSe svoj Zivotopis s priznacnou
skromnostou a humorom. Vysvetluje, ako
ho vidina skorej smrti pohdnala dopredu
k mnohym vyznamnym vedeckym objavom,
ale aj ako vznikalo jeho najznamejsie dielo
»Strucnd histdria casu” - jedna z ikonickych
knih 20. storodia.
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Sutazna otazka:
,Cim vas inpiroval a motivoval pri-
beh Stephena Hawkinga?”

Zo zaslanych odpovedi losovanim vyzre-
bujeme vyhercu knihy. Odpovede posie-
lajte do 25. juna na omd@omdvsr.sk,
pripadne na nasu adresu: OMD v SR, VrU-
tocka 8, 821 04 Bratislava. Vela stastia.

Knihu do sltaze venovala firma Barra-
cuda Movie s. t. 0., ktord pocas premietania
filmu poskytla trom vyhercom sitaze na
nasom FB volné vstupenky na film aj pre
sprievodcu. Srdecne dakujeme za spolu-
pracu a podporu, ktord sme vyuzili aj na
spropagovanie problematiky zriedkavych
ochoreni, medzi ktoré patti aj amyotroficka
laterdlna sklerdza a dalSie nervovosvalové
ochorenia. Premiéra filmu bola prave pocas
tyzdna, ked prebiehali podporné aktivity in-
formacnej kampane Den zriedkavych cho-
rob 2015.

Spracovala: A. Madunova

Obltibené recepty OMDakov

Neviete si predstavit zdzvor v polievke? Vy-
skasajte tito chutnd a rijchlu polievku, ktord
sa stane vasou obliibenou.

Hokkaido krémova polievka so zazvorom
Potrebujeme:
tekvicu hokkaido
2 mrkvy
1 ks cibule
kdsok Cerstvého zazvoru
olivovy olej
na ozdobu tekvicové semienka, trochu
kyslej smotany

Postup:

Tekvicu vydlabeme a nakrdjame na malé
kocky. Na olivovom oleji osmazime nakra-
jand cibulku, priddme nakrdjant mrkvu, za-
zvor a tekvicu a nechame chvilu opekat.
VSetko podlejeme vodou, tak aby bola zele-
nina ponorend, osolime a okorenime a ne-
chame dusit pod pokrievkou do zméaknutia.
Potom vsetko rozmixujeme na hladky krém.

Poddvame s porciou kyslej smotany alebo
s oprazenymi tekvicovymi semienkami.

Dobri chut!

Vedeli ste?

Tekvica Hokkaido ma sytu sladkd chut
a pomdha pri Cisteni organizmu. PouZiva sa
pti poruchéch funkcie Zalidku, ochorenia
sleziny. Je vynikajlca pre diabetikov. Obsa-
huje provitamin A - beta karotén a vitamin
E, vela drasliku aj vitaminu C.

Zazvor pomaha pri nadivani, dokaze po-
silnit srdce, pomaha pri traveni, prekrvuje
organizmus, je velmi acinny pri nadche
a prechladnuti a dokaZe este ovela viac.

Mili priatelia, cakame vase recepty na
jednoduché, rychle, chutné a zdravé jedla.
Uverejnené recepty odmenime peknou

knizkou. Lucia Mrkvicova

Milionova DystroLotéria
pre clenov

Mame tu novych pat vyhernych cisiel:

13, 369, 498, 544, 1045.

Skontrolujte si svoje Cisla preukazov
a ozvite sa nam!

Pravidla sttaZe: Kazdy ¢len OMD v SR ma
Clensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz ma
pridelené ¢islo. A prave z nich sme vyzrebo-
vali pat vyhernych Cisel. Len tomu, kto sa
ndm prihlasi, poSleme s nasledujlcou
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OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

Ozvenou Zreby v hodnote 3 eura. A prave
na tychto Zreboch mozete vyhrat vytizeny
milién! Ak nemoZete néjst svoj clensky pre-
ukaz a nie ste si isty svojim cislom, infor-
mujte sa v centrdle OMD v SR.

ESte ohlas jednej nasej vyherkyne, za
ktory dakujeme:

.V DystroLotérii som nasla o. i. aj Cislo pre-
ukazu 504. Voldm sa BlaZena Krajcovicovd, na-
rodend som 12.5.1950, Levice, M. R. Stefdnika
63. Neviem, ¢i mdm cislo preukazu 504 alebo
506. Prosim vds o toto zistenie a v pripade, ak
mdm cislo 504, sa tymto prihlasujem a prosim
o zaslanie vyhry na uvedend adresu. Ak aj nie,
prajem vsetkgm vghercom, aby ich vghra pote-
Sila a pomohla pri zvlddani sticasnej velmi tazkej
Zivotnej situdcie.

Vsetkym OMD-dkom prajem vsetko najlepsie,
hlavne vela zdravia a optimizmu a celému vede-
niu do dalSej dspesnej prdce vela eldnu, ved
vasa obetavd prdca je nesmiernym prino-
som pre ndsS vsetkgch. Srdecnd
vdaka, ostdvam s tictou.”

00

o
3

OZVENKA PRE MALE AJ VELKE DETI

Mili nasi najmensi, aby sme si vyskisali aj
vasu Sikovnost, pripravili sme pre vas tlohu.

Pomozte mravcekom, ktori sa potrebuijd
dostat ku svojej krdlovnej ndjst pravnu
cestu.

Je to trochu tazké, ale verime, Ze sa vam
to podari.

Spravnu cestu mravéekov nam oznacte fa-
rebnou ceruzkou a poslite ndm tito mapu.

Dvoch vyzrebovanych Sikovnikov odme-
nime peknou cenou. Drzime vsetkym palce.
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PRIHLASKA 49

Zavazna prihlaska na letny pobyt organizovany OMD v SR
(Zakrizkujte pobyt, na ktory sa prihlasujete)

1) LETNY OZDRAVOVACI POBYT
termin: 26. 06.- 03. 07.20715, miesto: Sanatdrium Tatranska Kotlina
licastnicky poplatok: 100 €/osoba

2) LETNY TABOR PRE NOVE A MLADSIE DETI SO SVALOVOU DYSTROFIOU, RODICOV
A OSOBNYCH ASISTENTOV
termin: 19. 07. - 26. 7. 20715, miesto: Duchonka, penzién Slniecko
licastnicky poplatok: 20 €/0soba

3) TVORIVY LETNY TABOR
termin: 26. 07. - 02. 08. 2015, miesto: Duchonka, penzién Slniecko
licastnicky poplatok: 80 €/0soba

Priezvisko a meno €lena
Adresa
Datum narodenia Cislo OP &islo ZTP
Mdm alergiu na
Na pobyte budem pouzivat pomdcku * elektricky vozik * mechanicky vozik * barle
*iné

Tel. kontakt E-mail

Specialna poziadavka, pozndmka

Priezvisko a meno sprievodcu
Adresa
Datum narodenia CisloOP
Méam alergiu na

Telefén E-mail

Specidlna poZiadavka, pozndmka

Vv datum podpis

Prihlasky posielajte najneskér do 15. 06. 2015 postou na adresu OMD v SR, Vritocka 8,
8271 04 Bratislava alebo oskenovani e-mailom na omd@omdvsr.sk.
Potvrdenie vasej ucasti spolu s dalSimi informdaciami vam posleme do 19. 06. 2015.
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* vizitky ¢ letaky ¢ firemné prospekty
» skladacky ¢ kataldgy ¢ vyrocné spravy ¢
* inzeraty ¢ propagacné materialy °
* bilboardy ¢ zakaznicke karty
* reklamné spoty ¢ digitalna tlac e

SOFT DESIGN, s.r.o. - Panenska 30, Bratislava

mobil: 0905 911 909 « 0905 611176
jana.jurickoval3@gmail.com ¢ mail@softdesign.sk

double
P

swissaprint

DOUBLE P s. .0, Pestovatelskd 3, 821 04 Bratislava
Tel.: +421 2 44459095 / poradenstvo, kalkulacie: zakazky@doublep.sk

3.
s

kopirovanie | i | Sirokd Skala
S | kreativnych papierov
3 | kompletné grafické spracovanie
Ry | i | ofsetova tlac
letky | 4 | digitéina tla¢
asopisy | | knihtlag

noViaY ' , knihdrske spracovanie

i mailing

Knihtla¢ Gerthofer tel.: 02 / 659 61 530
Struhdrova 2, Zohor knihtlac@gerthofer.sk




KONCERT

BELASEHO MOTYLA

9. jona 2015 0 17.00 hod.

na Hlavnom namesti
pri hudbe:

Sima Murtuusovc'l 17:30

>\ Bad Karma Boy 18:05

Presshurger
Klezmer Band 19:00

Korben Dallas 20.0
%2  Para 21:00

DMS MOTYL

na éislo 877
v hodnote 2 €.

Dakujeme

Medidhi parineri




Reha-

Oprite sa do nas

DETSKE KOCIiKY INVALIDNE VOZIiKY SCHODOLEZY

OFICIALNY DOVOZCA:

Reha-CARE, s.r.0., M.R. Stefanika 1790/101, 922 03 Vrbové, info@rehacare.sk, www.rehacare.sk, 0917 180 197, 033 38 130 34



Servis INVO

... pre nezadvisly spdsob Zivota

Servis INVO, Majerska 16, 974 01 Banska Bystrica, www.servisinvo.sk, tel.: 048/4143288



SLOBODNY POHYB
BEZ BARIER.

Program mobility os6b so zdravotnym postihnutim.

m qutomatickd prevodovka u véésiny modelov m socidlne poradenstvo
m cenové zvyhodnenie pre zdravotne postihnutych m komplexné servisné sluzby
m vyhodny spotrebitelsky dver s kartou ccs v hodnote 200 € m 3pecidlne Upravy vozidiel

| poistenie s asistenénou sluZbou pre celt Eurépu na 5 rokov zadarmo
°

OPEL
rokov &ANDYCARS
zéruka® Opel Poistenie  Opel Finance

www.opel-handycars.sk infolinka: 0800 101 101 opel@handycars.sk

Kombinovand spotreba a emisie: CO,: 3,8 -7,31/100 km, 99 - 163 g/km.
*Dvojroénd vyrobnd zdkonnd zéruka a dalej trojroénd zmluvnd zdruka Opel v spoluprdci so spoloénostou CG Car Garantie
Versicherungs-AG. Zmluvnd zéruka Opel je poskytovand bezplatne dilerom Opel.

NS

Wir leben Autos.
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Velky akurat Maxn'naine 51kovny _

OttoBock Slovakla s I..0., Rontgenova 26 851 (0158 Brauslava.éi I ﬁmbo& skIwww ottoEock sk :

s R




! ‘Stropny zdvihak GH3
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Sikma schodiskova ploSina | Bezplatné t. ¢ 911 chodolez

v Riesenia pre vietky typy architektonickych bariér / Bezplatné pravne poradenstvo

 Bezplatny navrh a konzultacia u klienta v Zarucény a pozaruény servis

Moznost ziskat
prispevok a2
95 % z ceny zariadenia

Zvisla ploSina s kolmym z_dvihom' > : www.ares.sk repny zdvihak GH1

ARES spol. s r.o., Banselova 4, 821 04 Bratislava, SR
Tel.: +421 2 4341 4664, +421 2 4820 4511, Fax: +421 2 4820 4528, e-mail: ares@ares.sk






