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OZVENA je spravodajca pre ludi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vy-
dava ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
(OMD v SR). Citatelom v nej prindame informécie
o organizacnych zaleZitostiach OMD, o vyskume
a liecbe nervovosvalovych ochoreni, zédkonnych
opatreniach a oblastiach spojenych so Zivotom
postihnutych [udi a dalSie aktuality.
Nervovosvalové ochorenia predstavuji velkd sku-
pinu réznorodych postihnuti kostrovych svalov
a periférnych nervov. Ich spolo¢nym priznakom
je postupny vyvoj slabosti svalov, ¢asto spreva-
dzany zmensovanim ich objemu. Preto o ludoch
s takto postihnutymi svalmi hovorime ako o mus-
kuldrnych (svalovych) dystrofikoch. Nevovosvalové
ochorenia postihujd deti aj dospelych. Celkovy
pocet 0s6b s nervovosvalovymi ochoreniami sa na
Slovensku odhaduje na 5 000. Zivot s muskuldrnou
dystrofiou prindsa kazdému postihnutému a jeho
rodine vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V rdmci svojich moZnosti presadzuje
Specifické potreby obcanov s veimi tazkym teles-
nym postihnutim, najma ludi na voziku a imobil-
nych, poukazovanim na spOsoby rieSenia ich
Zivotnych situdcii. Poskytuje poradenstvo pre ob-
canov s tazkym telesnym postihnutim.

OMD v SR je v zahranici ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruZujlicej narodné organizdcie muskularnych
dystrofikov a odbornikov (EAMDA). Na domdcej
pbde je clenom Slovenskej humanitnej rady a Na-
rodnej rady obcanov so zdravotnym postihnutim.
Cinnost OMD v SR je finanéne naroéna. Vdaka
vasim dobrovolnym finanénym prispevkom poma-
hame tym, ktori sti na pomoc naozaj odkazani.

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

OMD v SR: 2624340950/1100
TATRA BANKA
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Toto cislo vyslo v auguste 2015.
Dalsie ¢islo casopisu vyjde v oktdbri 2015.

Vase postrehy a nazory alebo otazky
adresujte na ozvena@omdvsr.sk

Paci sa vam Ozvena?

P&ci sa vdm nasa Ozvena, nie ste nas ¢len
a chcete ju odoberat? Kontaktujte nas!

Dajme si rande na
Facebooku!

Komentujte, zdielajte, lajkujte - budme

v este uzSom kontakte. Novinky, akcie

a vela zaujimavych informacii ndjdete na
nasom profile OMD v SR.

Nase - Vase OMD - ¢ko ma velmi vela akti-
vit, ktoré sa snaZime pravidelne monitoro-
vat a davat o nich vediet prostrednictvom
nasho facebooku. Budeme velmi radi, ked'
nam pomozete v jeho Sireni a pripadne sa
pridate k nasim fanisikom. Momentalne
ich na nasom konte mame 1620.

Skontrolujte si, Ci ste uz
uhradili ¢lenské na rok 2015!

Clensky poplatok bolo treba uhradit do
31.3.2015. Ak ste tak neurobili, uhradte ¢im
skor  sumu  10€ na Cislo  Gctu:
2624340950/1100, platbu oznacte svojim
priezviskom a slovom: ¢lenské 20715.
Dakujeme.



Mili ¢lenovia a cCitatelia,

A je to za nami! Pytate sa ¢o? Je toho
viac...

Mame za sebou najhektickejsie obdo-
bie v ,omdackom” roku. Zvladli sme
kampafi BELASY MOTYL a vietky jej
sprievodné podujatia ako je Den ludi so
svalovou dystrofiou, koncerty Belasého
motyla, premiéru vytvarnej suitaze
Kridla fantazie, a vela r6znych mensich
podujati, ktoré vietky mali spolo¢ny
ciel’ robit osvetu o ludoch s nervovos-
valovymi ochoreniami, o ich staros-
tiach, ale aj radostiach. O vSetkom sa
docitate vtomto druhom &isle Ozveny.

Popritom sme stihli aj vycestovat a na-
vstivit Europarlament v Strasbourgu,
prvy diel nasich dojmov si precitajte na
str. 371, to bude takd mala ochutnavka,
k dalsiemu chodu sa dostaneme v na-
sledujdcom cisle Ozveny.

Pocasie nam v lete prialo a slniecko
svietilo nielen na nasich koncertoch,
ale aj na festivale Pohoda, na ktorom
OMDécko nechybalo, krdsna reportaz
popretkavana dojmami ludi, ktori si po
prvy raz vyskasali aké je to sediet vo
voziku a snaZit sa prekonat prekazku,
mnohi z nich si mozno v tej chvili po-
prehadzovali v hlave Zivotné hodnoty
a zmenili priority.

Bolo by pekné, aby rubrika Predsta-
vujeme nasich dobrovolnikov (str. 38)
motivovala k tomu, Ze robit dobro je
nakazlivé a Ze s tou mladou generaciou
to nie je aZ také zlé, ved si precitajte
krasne vypovede dalSich naSich mla-
dych Sikovnych dobrovolnicok. Veru,
bez nich by to veru neslo...:)

Nielen my piSeme prispevky do
Ozveny, ale aj o nas pisu. A to nie ho-
cikde, prinasame clanok z asopisu .tyz-
den, Co dokaze zriedkavost (str. 46)
o tom, ako to tu u nas v OMDécku vy-
zerd pocas beznych pracovnych dni. Na-
pisala ho priaznivkyna a dobrovolnicka
Katka Uhrovd, z jej tvorivého pera je aj
rozhovor s Majkou Smolkovou zo Ziliny,
Sikovnou clenkou a organizdtorkou
z Klubu OMD Farfalletta.

Sportovi fanisikovia si pridu na svoje
ak nalistujd str. 51 a informacie z ru-
briky Sportové okienko. Odporicam ne-
vynechat humorny fejtén Usmev zo str.
58. Ak ste sa uZ dostali az na koniec,
urcite vyplnte Prihlasku na celoslo-
venské stretnutie ¢lenov OMD v SR
v Piestanoch, aby sme si osobne pove-
dali o vSetkom, ¢o sa nevmestilo do
Ozveny. TesSime sa na Vas!

Andrea Madunovd
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Ako mozete aj Vy podporit ludi
s ochorenim svalova dystrofia:

1. On-line na we bovej stranke www.belasymotyl.sk
Bankovym prevodom méZete prispiet [ubovolnou sumou.

2. Osobne do pokladniciek

mestdch na Slovensku. Prispiet mdZete lubovolnou sumou.

http://www.belasymotyl.sk/index.php/prispevok-do-pokladnicky.htm

SK2211000000002921867476 (Tatra banka)
Bankovgm prevodom mdZete prispiet [ubovolnou sumou.

4. Zaslanim darcovskej SMS - az do konca roka 2015!

0d mdja aZ do konca roka 2015 mdZe kazd(j prispiet na ticet verejnej zbierky
aj prostrednictvom zaslania darcovskej SMS. Postup je jednoduchy: vytukajte
do mobilu SMS s textom DMS MOTYL a poslite na Cislo 877, ktoré plati pre
vSetkijch operdtorov. Cena darcovskej SMS sprdvy je 2 €. Prispejete fiou na
ndkup Specifickjch pomdcok pre dystrofikov. Viac informdci na

vasa pomoc

L5
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nase kridla |
Verejnd zbierka ff

na kompenzacne ;. ax:

pomocky / ’E;p

l.'lt}"l sk daliujemc ﬂu'

Videoreportaz priebehu kampane Belasy motyl 2015.
Video spracovala Hana Gelekenyova.
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7. september - Svetovy den
s Duchenne dystrofiou

DUCHENNE S

Organizacia muskuldrnych dystrofikov
v SR a vsetci jej ¢lenovia, ich rodinni pri-
slusnici a priaznivci si 7. septembra 2015
po druhy raz pripominaji Svetovy dei po-
vedomia o Duchenne dystrofii. Na pri-
prave tohto dnia sa podielali organizacie
z 5tich kontinentov.

Kampan ma upozornit na potreby pacien-
tov s dystrofiou Duchenne, kvalitnd zdra-
votnu starostlivost a pristup ku vietkému,
¢o by mohlo zjednodusit ich tazkosti
a skvalitnit Zivot.

Webova stranka k svetovému diu pove-
domia o duchenne dystrofii:
www.worldduchenneawarenessday.org
prinasa informacie o balénovej kampani
zameranej na podporu vzdelavacich
a osvetovych programov. Zakdpenim ba-
[6nov sa ziskaju potrebné financie, spo-
locnymi silami je mozné vybudovat lepsi
svet, v ktorom sU zabezpecené rovnaké
prava a prilezitosti aj pre [udis DMD a ich
rodiny. Informovand komunita je kli¢om
k lepSej a kvalitnejsej buddcnosti.

Na stranke st uverejnené fotografie deti
s DMD r6zneho veku z celého sveta, aich
Zivotné pribehy v ktorych opisuiji svoje
radosti a tizby.

Nad svetovym diiom povedomia o Du-
chenne dystrofii ma patronat Eurépsky
parlament.

Aktivity pre deti s Duchenne dystrofiou
st aj pre nasu organizaciu mimoriadne
délezité a dlhorocne im venujeme mimo-
riadnu pozornost. KaZdoro¢ne organizu-
jeme tabory pre deti, ich rodicov a osob-
nych asistentov.

Septembrové a oktobrové
terminy do DystroCentra

Srdecne Vas pozyvame na bezplatné kon-
zultdcie s nasou fyzioterapeutkou Tatianou
Kolekovou. Konzultacie st urcené pre Cle-
nov OMD v SR, alebo aj neclenov, ale s ne-
nervo - svalovym ochorenim. Priestory Dys-
troCentra na BansSelovej ulici st plne
bezbariérové a prip6sobené osobam s taz-
kym telesnym postihnutim. Na voziku je pri-
stupna aj toaleta a mozZnost premiestfiova-
nia stropnym zdvihdkom na rehabilitacny
stol.

NajblizSie terminy s(:
7.9, 28.9,5.10.,19.10.
-0d 15.30 do 16.30,

od 16.30 do 17.30,

od 17.30 do 18.30.

Objednévajte sa na kontaktoch centraly
OMD v SR.
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Skoruj a pomahaj!
Goly pre ludi so svalovou dystrofiou

Aj tento rok [udia, ktorf stoja za Sportovym
klubom HargasSova Zahorska Bystrica, opat
podporili aktivity nasho zdruzenia. Klub sa
prioritne venuje Sportovej hre florbal a za
kazdy gél streleny do stiperovej brany ve-
novali 50 centov pre ludi so svalovou dys-
trofiou. V ligovych zapasoch sezdny
2014/2015 padlo v prospech dystrofikov
neuveritelnych 1021 gélov, vsetky pod hla-
vickou SK Hargaova Z4horskd Bystrical
Spolu tak na Géet Organizacie muskularnych
dystrofikov SR poukdzali 510,50 €!

Viac info: http://www.tsunami2006.eu/
Vyjadrujeme velké dakujeme SK Harga%ova,
jej predstavitelom a hracom. Tesime sa na
dalSiu sezénu a spolupracu!

tim OMD v SR

Napisali nam

Mili nasi v centre,

zo srdca dakujem za knihu, urcite si v nej
ndjdem nieco uzitocné a obohacuijdce. Lu-
cinka ma poziadala o nejaky prispevok do
Ozveny.

Osobné nové skisenosti nemam, ale obcas
mi hlavou prejde nieco, nad ¢im sa v duchu
zasmejem. Povedala som si, Ze to ddm na
papier. No teraz je to na zaplakanie!
Uzatvdram: nie kazdy dystrofik, ktory ma
po ruke pero ¢i kldvesnicu sa stane spiso-
vatelom.

Napadla mi jedna myslienka, ¢o keby uziva-
telia OA (a nie len oni) napisali svoje
Gsmevné alebo menej ismevné prihody, za-

Zitky so svojou asistenciou? Viem, viem, dys-
trofici st sice chytti, ale tieZ pohodIni a le-
nivi, ¢o si budeme zakryvat.

Ved ani jedna rubrika, postavena na spolu-
praci s Citatelmi, nemala dlhé trvanie. No
za pokus to stoji, ¢o poviete?

Velmi vas pozdravujem a dakujem za vase
aktivity, ktoré si vyZaduji nadsenie, obeta-
vost, lasku. ...a Zeldm vela zdravia a sil.
Lydia Lazorikova

Poznamka redakcie: Usmevné dielko nadej
Lydky si mozete precitat v rubrike Fejtdn.
Dakujeme a tedime sa, Ze Lydkinu vyzvu bu-
dete nasledovat a nasu redakciu zaplavia
samé ismevné prihody a pribehy.

VYSKUM A STAROSTLIVOST

OMD v SR na navsteve
Detskej fakultnej klinike
na Kramaroch.

V jdni sa v Detskej fakultnej nemocnici
stretli zamestnanci Neurologickej kliniky so
zastupcami OMD v SR, Mgr. Andreou Madu-
novou a Mgr. Alenou Hradfanskou, stret-
nutie iniciovala Pharm. Dr. Tatiana Folt3-
nova.

Prednosta neurologickej kliniky Doc. MUDY.
P. Sykora, PhD. je zaroven $éfom Slovenskej
spolo¢nosti detskej neuroldgie a MUDY. Ka-
rin Viestovd zabezpecuje zapisanie pacien-
tov s Duchennovou svalovou dystrofiou do
Medzindrodného registra. Zaroven jeden
den v tyzdni ma poradiiu pre pacientov s Du-
chennovou svalovou dystrofiou.

Ako ste uz na strankach Ozveny mali moz-
nost Citat, Duchennova svalové dystrofia,
resp. jedna z jej mutdcii, by mohla byt v do-
hladnej dobe liecitelnou. Aj preto sa semi-
ndra zicastnila RNDr. Palieskova, ktord za-
stupuje vyrobcu tohto podmienecne regis-
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trovaného lieku v Eurépskej anii a teda aj
na Slovensku.

O ¢om sme sa rozpravali?

Predstavili sme aktivity zdruzenia odbor-
nikom. TieZ sme im ukazali vysledky prie-
skumu spokojnosti pacientov s Duchenno-
vou svalovou dystrofiou s Groviiou kvality
Zivota a zdravotnou starostlivostou, do kto-
rého sa niektori z Vas zapojili a ktory vznikol
v spolupréci s Farmaceutickou fakultou.

Na ¢om sme sa dohodli?

Spolupréca s odbornikmi je zakladnym pi-
lierom poskytovania kvalitnej zdravotnej
starostlivosti. Aj preto je stale nasim cielom
spolo¢ne hladat cesty vzajomnej podpory
a spoluprace medzi pacientskou organiza-
ciou a odbornikmi. Toto sa deje aj vdaka
podpore Slovenskej aliancie zriedkavych
chorob a spolupréaci s Farmaceutickou fa-
kultou Univerzity Komenského.

Aj vdaka tomuto stretnutiu bude priestor
¢akdrne detskej neurolégie sprijemneny
materidlmi o OMD v SR a Co je ddlezitejSie
na zaklade tohto stretnutia sa podarilo od-
sthlasit stru¢né odporicanie standardov
zdravotnej starostlivosti o pacientov s Du-
chennovou svalovou dystrofiou. Toto by
malo zabezpecit pravidelnd komunikaciu
pacientov a ich rodin s neurologickou am-
bulanciou Detskej fakultnej nemocnice na

Kramdroch a nasledne s ostatnymi odbor-
nikmi, najma kardiolégmi, gastroentero-
[6gmi, internistami, ale aj psycholégmi. Pri-
nosom je tiez, Ze na zdklade tohto
odporicania by malo dojst k zvyseniu poctu
pacientov s Duchennovou svalovou dystro-
fiou, ktori budd lieceni glukokortikoidmi.
Tento postup liecby nesie so sebou viacero
protichodnych ndzorov. Avsak za posled-
nych 20 rokov sa nepodarilo ndjst nic, ¢o
by viedlo aspoii k relevantnému predizeniu
schopnosti samostatnej chddze u pacientov
s Duchennovou svalovou dystrofiou (v prie-
mere pol roka az rok). Na druhej strane
treba pripustit, Ze tento lieCebny postup si
vyzaduje velkd disciplinovanost pacienta
a celej jeho rodiny. Liecba ma totiz viacero
zavaznych neZiaducich ucinkov a preto je
potrebné, aby pacient a jeho rodina lizko
spolupracovali s odbornikom (neurolégom).
Aj vdaka spominanému dokumentu by tato
spolupraca mala byt jednoduchsia.

Vsetky tieto opatrenia by mali prispiet
k doslednejSiemu sledovaniu pacientov
s Duchennovou svalovou dystrofiou a pred-
chadzaniu komplikaciam.

Tento dokument bude prezentovany aj
slovenskej lekérskej verejnosti a zverejneny
aj na strankach Treat NMD priamo v sloven-
Cine. Tymto krokom zviditelfiujeme pracu
slovenskych odbornikov na medzinarod-
nom poli.

Verime, Ze ti z Vas, ktori ste pacientmi
s Duchennovou svalovou dystrofiou alebo
ich rodinnymi prisluSnikmi ndm pomozete
otestovat ako tieto opatrenia funguiji
v praxi a vyhladdte ambulanciu MUDr. Karin
Viestovej v Detskej fakultnej nemocnici
v Bratislave.

Tatiana Foltdnovd
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BELASY MOTYL

Vyhodnotenie
15. rocnika kampane
Belasy motyl

vasa pomoc - nase kridla
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www. belasymotyl. sk
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Kampari Belasg motgl' md za ciel informovat ve-
rejnost o vdZnom ochoreni svalovd dystrofia a zis-
kat financné prosttiedky na socidlnu pomoc a nd-
kup kompenzacnigch pomdcok pre ludi, ktori
s tymto ochorenim Zijti. Svalovd dystrofia je ocho-
renie svalov celého tela, spdsobuje bezviddnost,
odkdzanost na pomoc druhej osoby a rézne po-
mécky. NajtaZsie formy vyZadujd diychanie po-
mocou umelej ventildcie v domdcom prostred;.
Ochorenie md postupne sa zhorsujlici priebeh,
ktory sa nedd zastavit a je nevyliecitelné. Posti-
huje bdbdtkd, deti aj dospelijch. Tohtorocnd kam-
pan mala viacero akcii. PrindSame Vdm ich krdtky
prierez:

DARCOVSKA SMS v prospech verejnej
zbierky Belasy motyl

22. mdj - 22. december 2015

Prispiet na (cet verejnej zbierky sa da aj
prostrednictvom zaslania darcovskej SMS.
Postup je jednoduchy: vytukajte do mobilu
SMS s textom DMS MOTYL a poslite na Cislo
877, ktoré plati pre vSetkych operatorov.
Cena darcovskej SMS spravy je 2 €. Prispe-
jete fiou na nakup Specifickych pomocok
pre dystrofikov. Viac informacii na www.dar-
covskasms.sk

Den ludi so svalovou
dystrofiou, 5. jin 2015,

15. rocnik, Slovensko

V tento den ludia so svalovou dystrofiou
v uliciach, obchodnych a zdbavnych cen-
trach informovali Sirokd verejnost o exis-
tencii zdvazného ochorenia - muskuldrna
dystrofia, o jej sociadlnych a zdravotnych do-
sledkoch a sti¢asne zbierali dobrovolné pri-
spevky na verejnu zbierku.

Vytazok z verejnej zbierky sa pouZiva na
doplatky na pomocky pre dystrofikov,
najma: zdvihaky, elektrické voziky, mecha-
nické voziky, elektrické postele, antideku-
bitné matrace, odsavacky hlienov a iné Spe-
cifické  pomocky. Tieto Specidlne
kompenzacné pomocky potrebuji ludia so
svalovou dystrofiou pre plnohodnotny Zzi-
vot. Stat ich preplaca len ¢iastoéne alebo
vobec.

,Nas den” sa uskutocnil sa v 63 sloven-
skych mestach a dedinach. Organizovali ho
samotni ¢lenovia OMD v SR - ludia so svalo-
vou dystrofiou za pomoci dalSich dobrovol-
nikov. Celkovo bolo do akcie zapojenych
cca 850 dobrovolnikov.

Belasy motyl, symbol ochorenia svalova
dystrofia, sa nepredaval, ale daroval. Cel-
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kovo sa rozdalo vySe 20 000 motylov,
35 000 letakov a 500 minikalendarikov.

Novinkou boli odznaky s logom kampane,
ktoré sateraz rozdéavaliv malom, ale v kam-
pani 2016 uz budd dominovat nad latko-
vymi motylikmi.

Belasé motyle sa v piatok 5. jina rozleteli
po Slovensku v tychto vsetkych mestach
a dedinach: Babindol, Banska Stiavnica,
Bardejov, Batka, Bratislava, Byt&a, Cerveny
Kamen, Dolné Vestenice, Dubnica, Dvorniky,
Frickovce, Habovka, Hertnik, Hlohovec, Hu-
menné, Ipelské Ulany, Jedlové Kostolany,
Kezmarok, Komdérno, KoSice, Kralovsky
Chlimec, Kurima, Levice, Levoca, Malacky,
Myjava, Namestovo, Nitra, Novaky, Nové
Mesto nad Vahom, Nové Zamky, Osikov,
Piestany, Plastovce, Poprad, PovaZzska By-
strica, Plchov, Pusté Sady, Richnava, Ri-
mavska Sobota, Skalica, Spisské Vlachy,
Spigska Nova Ves, Stara Turd, Svidnik, Sala,
Samorin, Sulekovo, Tatranské zruby, Teply
Vrch, TrebiSov, Trencin, Trnava, Trsten3,
Tvrdo&in, Velky Dur, Vrable, Vranov nad To-
plou, Zavod, Zlaté Klasy, Zlaté Moravce, Zu-
berec, Zilina atd.

Obrovska vdaka patri vSetkym organiza-
torom a ich dobrovolnikom. Budeme velmi
radi, ak sa k nim pridajd aj nasi ¢lenovia
v dal$ich mestach, pripadne zorganizujd
zbierku v mieste svojho bydliska.

Mili ¢lenovia, ktori ste sa eSte neodhodlali
na zbierku, tak motivovat Vds méZu vyroky
nasich organizatorov:

,UrCite treba robit osvetu aj dalej, aj ked'je
to uz naozaj ndrocnejsie. Aj menej je vela
krat viac ako nic. Netreba to vzdat, je to pre
dobri vec. “

Ing. Lea Csikfejesovd, Rimavskd Sobota

,» Stale sa usmievat a kazdému sa prihovorit.”
Jana Spuntovd, Humenné

,Ndjst sponzorov a darovat Ziakom tricka
s logom zbierky, najlepsim darovat nakupné
poukazky na tovar, volné vstupy do aqua-
parku, mizei a pod.”

Vdclav Trnka, Levoca

,Netreba sa bat, v centrdle OMD v SR Vam
so vsetkym pomoZu a ten (Zasny pocit po
vyCisleni vyzbieranej sumy je nenahradi-
telny a GZasny! A hlavne: myslite na to, Ze
robite dobri vec a pomdZete inym.”

Katka Slobodovd, Malacky

,Aby sa zapoijili do tejto uslachtilej veci a po-
mohli tak ludom, ktori si na pomoc odka-
zani a st vdacéni za vSetko, ¢o im ulah¢i ich
nelahky ddel.”

Vlasta Zdkovd, Myjava

,Nic¢ nové, len to, Ze Stastie nds ,zdravych”
zavisi aj od toho, ako sme schopni pomahat
tym, ktori to maju tazsie.”

Janka Sedldkovd, Novdky

,Prosim Vas, ak chcete pomdct [udom, ktori
to potrebujd, tak sa ozvite a urobte dobri
vec pre dystrofikov.”

Danka Lackovd, Poprad

,Nech zbierajd ako ,pre seba”.
Peter Podhorsky, Povazskd Bystrica

,Stretli sme jednu pani, ktora sa pytala ako
sa moze stat dobrovolnickou, Ze volali do
nejakej organizacie a viac sa im neozvali,
a oni by chceli pomahat. Dali sme jej
Ozvenu, kde st vsetky Vase Udaje, aby sa
ozvala.”

Lgdia Lazovd, Pichov
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,Vdaka podpore mo6zu [udia so svalovou dys-
trofiou Zit naplno svoj nelahky Zivot.”
Jurkovicovd Anna, Zdvod

,Cloveku aj jedna sekunda mdZe zmenit Zi-
vot”... a pomocnici by mali okrem iného
ostatnych informovat, Ze nik nevie, ¢i po-
dobni pomoc a podporu raz nebud potre-
bovat.”

Bea Franekovd, Zilina

,Podte podporit dobri vec”.
Lubka Figurovd, Zilina

. - 2€ prispievaju na dobru vec, pomdZzu [u-
dom so svalovou dystrofiou ulahcit Zivot,
napr. pri kiipe mech. a el. vozika a inych
zdravotnickych pomacok, ktoré Stat nepre-
placa vobec alebo len ¢iastocne...”

Lubka Skvarnovd, Zilina

» Nechajte si s nami pripndt si kridla
a starite sa sticastou velkého diela ...”
Mdria Smolkovd, Zilina

Spot kampane, ktory mal minuly rok pre-
miéru bol koncipovany tak, aby mohol zopar
rokov propagovat myslienku celej kampane
avyzyvat verejnost, aby prispeli na ticet Be-
lasého motyla. Spot vymyslel, zrealizoval
areziroval Juraj Johanides. Jeho vklad je ne-
vycislitelny. Velka vdaka Juraj!

Svoje hlasy do spotu ndm darovali zndme
herecké osobnosti Anna Siskova, Tafia Pau-
hofovd, FrantiSek Kovar a Lukas Latinak.

Fotografom celej tohtoroc¢nej kampane
bol Juraj Robl.

Pri Koncerte belasého motyla mu poma-
hal aj Pavol Kulkovsky.

Krdsne video zachytavajice hlavné mo-
menty a udalosti celej tohtoro¢nej kam-
pane spracovala Hanka Gelekenyova.

https://www.youtube.com/watch?v=bTbq
3badBkY

Samozrejme, vietci spomenuti tak robili
vo svojom volnom Case, bez naroku na od-
menu! Tato veta by ale mohla byt pri kaz-
dom mene napisanom v tomto texte tak,
ako aj nade: Dakujeme!

Tlacova beseda ku celej kampani sa tento
krat uskutocnila pod holym nebom a to na
Hviezdoslavovom namesti.

Spojili sme ju s instalovanim velkoplos-
ného banneru, na ktorom boli uverejnené
ocenené prace Kridiel fantazie 2015. Viac
o tejto akcii piSeme na strandch 28 a 29.

Aj tento rok nam pri kampani pomohli fi-
remni dobrovolnici. Boli to firmy Zurich In-
surance Group a AON.
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Dakujeme vedeniu obidvoch firiem a tie?
ich milym a ochotnym zamestnancom.

TieZ podakovanie patri spolo¢nosti TESCO
a Kaufland, Ze umoznili organizovat Deri ludi
so svalovou dystrofiou vo svojich preva-
dzkach po celom Slovensku.

........................................................

Nasim dobrovolnikom poéas Diia ludf so :

: svalovou dystrofiou verejnost prispela do pre- : Organiztor: Ing. Lea Csikfejesova

: nosnych pokladnigiek sumou 19.181,671 €.

........................................................

.........................................................

: Organizicia muskularnych dystrofikovvSR
: Gprimne dakuje vietkym prispievatelom :

: adobrovolnym darcom za nezistnd podporu : |, ch,

: a pomoc.

Reportaze z celého Slovenska

Ako prebehol Deni ludi so svalovou dystrofiou
v jednotlivjch mestdch? Tu sd reportdze nasich
dobrovolnikov.

BANSKA STIAVNICA: 190 €

Organizator: Alzbeta Skvarkovd, Adela Ple-
vova

Stanoviste sme mali jedno pred Billou,
kam sme sa vrétili po rocnej pauze a bolo
ndm tam dobre. Pod strieskou v tieni sme
vydrzali od 8.30 do 17.00, kedy nds naslo
slnko a bolo neznesitelne hortico.

Odznaky sa velmi pacili, mrzi nas zle vy-
tlacené Cislo Gctu na letacikoch a kalenda-
riky sme nerozdavali vobec, pretoze rozlo-
Zenie dni bolo z minulého roku.

Potvrdila sa ndm skidsenost z minulych
rocnikov, ti, ¢o maji mélo, sa vdac¢ne pode-
lia aj o to malo. Bezdomovec nam do po-
kladnicky hodil drobné aj druhy krat, Ze mu
este zostalo.

BATKA, RIMAVSKA SOBOTA, TEPLY VRCH:
19043 €

Tak ako po minulé roky pevné stanoviste
sme nemali, nebolo nds vela a oslovovali
sme skor znamych ludi. Tento rok to bolo
dost narocné, v nasom okrese je velka ne-
zamestnanost a to sa odraZa aj na prispev-

Propagacia v letdku Kaufland bola dobry
napad. Odznaky sa péacili pomerne dost. Aj
ked vela [udi chcelo stdle motyliky, v budic-
nosti by som privitala viac odznakov.

Vela ludi sa radsej otocilo, aby sme ich ne-
oslovili, ¢o je smutné. Zbierok je stéle viac
a ludia sa uZ boja aj podvodov.

Dobrovolnici: Zuzana Bacovd, Teply vrch, Zu-
zana Simkova, Rimavskd Sobota a Alexan-
der Csikfejes, Batka.

BRATISLAVA: 6 761,65 €

Den [udfi so svalovou dystrofiou mal v Bra-
tislave svoj hlavny stan po prvy krat v ob-
chodno zdbavnom centre Avion. Zdmer bol
pripravit pre navstevnikov Avionu celo-
denny moderovany program s réznymi
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hostami, Sirit myslienku kampane s moz-
nostou prispiet na konto Belasého motyla.
Dalie stanovistia boli podla ¢asovych
moznosti prihlasenych dobrovolnikov.
PrindSame prehlad stanovist so zozna-
mom nasich dobrovolnikov, ktorym vset-

kym srdecne dakujeme!

Avion Shopping Park: Martin Bencat, An-
drea Madunova, Lucia Mrkvicova, Alena
Hradnanska, Terézia Faithova, Barbora
Majzlnova, Ljubo Kudlacek, Olga Dudasi-
kova, Gyongyi Galova, Patrik Sipog, Lenka
Zemanéikovd, Zuzka Soltysovd, Katka
Uhrov4, Vierka Dudasikova.

Tesco Zlaté piesky: Katka Lukasovd, Simka
Duriacova, Pavol Pivka, Tereza Dostélova,
Sebastian Szabados, Gitka Granecova

Tesco Lamac: Martin Nemec, Vladimira
Balcovd, Adam Burianek, Peter Lovas,
Viky Hagarovd, Majka Balazova 2007

Tesco Petrzalka: Eva Zilkova a Peter Zilka
s asistentmi
Kaufland Ddbravka - Harmincova: Janka
Seftikova, Michal Kohttek, Martin Svaia
s asistentkou

Kaufland Trnavska ul.: Tanicka Petrikova,
Hanka Gelenekyovd, Matka Kalininova,
Zuzka Randékova, Katarina Goliasova, Milan
Hulej

Polus: Margarétka Mikova, Dari Labasova
s asistentkou, Henrieta Horvathova,
Marta Bystrianska, Katka Albertova, Lubo
Antol, Tatiana Carachova s kolegyrikou

Eurovea: Natdlka Turcinova, Martin Rybar-
¢ak, Michal Bartko, Vladka Balcovd, Petka
Novakovd, Vlado Julényi, Jaro Stofan

* INFORMACIE =)

Hviezdoslavovo namestie: Lesana Kralovi-
Cova, Silvia Petruchovad, Vierka Lackova,
Petka Znasikova , Francesco, Barborka
Macugova

Pomohli ndm aj tento rok Studenti zo Sies-
tich $kol, ktori sa rano stretli v aule prav-
nickej fakulty UK, kde im nase dobrovol-
nicky Lenka Zemancikovd a Zuzana
Soltysova rozdali propagané materialy,
motylikov, pokladnicky a rozposlali do jed-
notlivych ulic starého mesta, pripadne na
iné frekventované miesta nasho hlavného
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mesta. Okolo 13ej sa Studenti vracali spat,
kde ich uz ¢akala nasa dalSia dobrovolnicka
Zuzka Jasenkovd, aby mohla prebrat poklad-
nicky z vyzbieranymi peniazkami.

Podakovanie teda patri tymto Studentom:

Gymndzium Bilikova 24: Denis Sisa, Sleno
Olia, Sebastian Silbik, Tomas Prokes, David
IZof, Barbora Meravd, Petra Klamovd, Lukas
Cisarik, Hana Dzubdkova, Marko Lancos,
René Ivan, Denis Ele, Alexandra Mikuskova,
Michaela Strabkovd, Kamila Frankova, Jakub
Ciba, Karolina Zvacova, Lucia Drabkova, An-
drej Jaburek, Lukas Sladek, Doan Huang
Giang,

S0S automobilova J. Jonasa: Lukas Fe-

vance, Rudolf Mulet,

SS0S5 Ochrany 0sdb a majetku Vranovsk4 4:
Robert Muskdt, Roman Petnik, Zlatica Ri-
gova, Rebeka Andreidesova, Barbora Hol-
kova, Barbora Kollarova, Barbora Bartalska

Hotelova akademia Mikoviniho 1: Slavka
Hiankova, Ema Bujiidkovd, Terezia Ecke-
rovd, Laura Gajdosikova, Lea Benesovd,
Michal Petro$, Mauvice Becker, Melicherik
Radlz, Nicol Gohschollovd, Roman Broz

ZS Ivana Bukové&ana 3: Dominika Millerova,
Lucia Gelenekyova

British international school: Francesca
Conti, Maria Anghel, Pavie Neseikovic, Mi-
chaela Skopna

Rovnako tak patri podakovanie aj zastup-
com tychto $kél, ktori uvolnili svojich Stu-
dentov z vyucovania.

DOLNE VESTENICE: 320,17 €

0000000000000 000000000000000000000000000 o

Organizator: Zdenka Suhajdova

V obci Dolné Vestenice aj Nitrianske Sucany
sa kazdorocne zapdja do verejnej zbierky aj
Z4kladna kola s materskou $kolou. Zia&ky 9.
rocnika sa pohotovo zhostili Glohy vykonavat

finan¢na zbierku na Skole aj v organizaciach
v obci. S to: Romanka Petrova, Romanka
Mackovd, Rebeka B. Suhajdova, Dominika
Vreckovd, Selina Hlinkova, Valéria MiSiakova,
Radka Janekova, Viktéria Luptakova. Dievcata
vyzbierali v nasej obci 275,87 €. Patri im velka
vdaka za neziStni pomoc pri vykondvani
zbierky a zaroven dakujeme vsetkym, ktori pri-
speli akoukolvek financnou sumou. V Nittian-
skych Sucanoch tento rok pomahali chlapci
Samko Macko, Toma$ Simorka, Dominik Mi-
kula a Lukds Krsko. Spolo¢ne sa im podarilo
vyzbierat 46 €. Tento rok sme teda prispeli
znova peknou Ciastkou a to je 327,87 €.

V porovnani aj s va¢simi obcami nase obce vy-
zbieraji kazdorocne znacnt sumu, Co svedci
o tom, Ze nasim obcanom nie je lahostajny
osud druhych [udi a podporuji ndkup kom-
penzacnych pomocok pre ludi s postihnutim
svalovej dystrofie. Difame, Ze aspon tymto
malym gestom im ulah¢ime Zivot a pomdZzeme
tym, ktori to potrebuja.

DVORNIKY: 79 €

Organizator: Mgr. Peter Valendik ~ """
Vdaka patri dobrovolnikom zo Z5 a MS Dvorniky
FRICKOVCE: 150,36 €;

©000000000000000000000000000000000000000 o

OSIKOV: 79,24 €,

©000000000000000000000000000000000000000 ©

HERTNIK: 160,22 € (okr. BARDEJOV)

@0c00c0000000000000000000000000000000000 o

Organizdtor: Danka Zamborska

Zbieralo sa v troch obciach. Vsetko prebie-
halo pokojne, bez problémov.

Dobrovolnici: Kristina Harcarufkovd, Anetta
Kurtyova, Barbora Kuncikova, Natélia Tara-
sovitov4, Kamil Ilko, Daniela Soltysovd, Filip
Dolhy, Tomas Hanik, Timea Kuchtova, Jaro-
slava Ka¢marovd, Natdlia Paluvovd, Viktdria
Mihalova.

Podakovanie tieZ patri pani riaditelke Eve Bo-
rodacovej, ZS Fri¢kovce, Lubomire Hanikovej,
Z5 Osikov a pani Kasprikovej, Z& Hertnik.
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HABOVKA, STODOLISKO: 273,28 €

Organizator: Miroslava Tarajova

HLOHOVEC, SULEKOVO: 547 €

Organizator: Martina Fojtdskova

Den [udi so svalovou dystrofiou hodnotim
vcelku pozitivne. Pocasie bolo ukazkové,
dobrovolnikov dostatok. Reakcie [udi boli

rozne, ale vacsia Cast oslovenych prispela
na verejnl zbierku. Dobrovolnici sa pohy-
bovali v miestnej ¢asti Hlohovca v Sulekove
rozdeleni do 4 skupin od 15-18 hodiny.

Dobrovolnici: p. Jaroslava Krajéoviovd,
p. lvana Fulierovd, p. Viera Darincakova,
p. Zuzana Kabastova, Rendtka Kacerova
Ziaci: Veronika Bittnerova, Peter Koza, Ale-
xandra Krajin¢akova, Dominika Séryova, Ja-
kub Glajsek, Simon Kabagka, Lenka Fulie-
rovd, Stelka Pazitkovd, Timotej Krajcovic,
Martin Fojtasek, Terezka Fojtaskova.

HUMENNE: 322,50 €

Organizator: Jana Spuntové

Zbierku som robila prvykrat. Mali sme 2 sta-
novistia: v TESCO a Kaufland a jednu po-
kladnicku chodiacu po ndmesti. VyuZili sme
cely ¢as od cca 8.15 do 16.00. V Tescu boli
Ustretovi so stolikom aj vylepenim plagétov,
ale ludia dévali menej a boli dost mrzuti.

V Kauflande sme mali mélo miesta, nemobhli
sme vylepit plagéty, ale zbierku sme ukoncili
skor, nakolko sme rozdali vSetky materialy.
Odznaky potesili hlavne deti, ale taZsie sa
pripinajd a preto by sme ponechali aj mo-
tyliky. Na prvy raz sme boli celkom spokojnf.
Pristavila sa pani v strednom veku a vraj je
nezamestnand, tak sme necakali, Ze pri-
speje, ale otvorila pefazenku a bolo jej
trapne dat len 0,50 €, tak hladala po celej
kabelke a dala skoro 3 €. Prispeli a poroz-
pravali sa ludia, ktori majd toto ochorenie
v rodine.

Dobrovolnici: studentky Gymnazia v Snine:
Terézia Spuntova, Marta Uchytilovd, Zdenka
Skalicka, Mat(s Gnip a Viera Britanova.

Py

IPELSKE ULANY, PLASTOVCE: 187 €

Organizator: Monika AnnuSovd, Madria
Sliacka

Pokladnicky boli rozmiestnené v obecnych
kostoloch, podobne ako po iné roky, pre-
toZe - ako to uz v mensich obciach chodi -
tu sa schadza najviac ludi. Po dobu 3 tyzd-
rov mali moznost zdujemcovia prispiet
a pomoct.

S propagaciou sme nadmieru spokojné, pla-
gaty, kalendariky a vSetok material je patavy
a zaujimavy. Nevieme posudit odozvu, aj
motyliky mali velky dspech.

JEDLOVE KOSTOLANY: 84,58 €

Organizator: Ivana Vicianova

KEZMAROK: 70 €

Organizétor: Viera Hrifidkova

Za zorganizovanie zbierky patti podakova-
nie Strednej umeleckej Skole v Kezmarku,
jej Studentom tretieho rocnika a pani za-
stupkyni Hanulikove;.
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KOMARNO: 102,04 €

Organizator: Katarina Bugdnova

Zbierku sme vykonavali cely deni: doobeda
prevazne v TESCO a v centre mesta, po-
obede na skolskej akcii - zabavné popolud-
nie s rodi¢mi.

Odznaky boli milym prekvapenim, pomohla
aj propagacia v RTVS.

Vdaka patri dobrovolnikom zo ZS Pohra-
ni¢nd a Gejzovi Czekd - Optika.

KOSICE: 551,33 €

©000000000000000000000000000000000000000 o

Organizator: Marcela Kondelovd, Jana Ni-
gutova

Najviac pomohli $tudenti Gymnazia Sro-
barka na Alzbetinej ulici, Studentky strednej
zdravotnickej skoly na Kukucinovej ulici,
Sportového gymnazia na Alejovej ulici. Mali
sme aj Studentov z Hotelovej akadémie,
gymndzia na Postovej ulici, SOU automobi-
lového - ale to ndm dali zo Skoly len po jed-
nom, max 2 Studentov.

KRALOVSKY CHLMEC: 8,16 €

©000000000000000000000000000000000000000 o

Organizator: Alexandra Karnaiovd, Barna-
bas Balogh

7 stanoviste v TESCO od 9.30 - 16.30 hod.
T T PO R

Prekvapilo nds, Ze ¢o si nezamestnani -
chudobniludia, ti ndm prispeli! MUDr. - bo-
haci len ¢umeli, Ze ¢o tu chceme. Spokoj-
nost 0 bodov.

Asi sme rozdali cca 15 ks odznakov, nakolko
nés poprosili. Pacil sa im motylik, nepoculi

o tej chorobe.

Chudaci davali z posledného aj ked nemu-
seli, a ¢o mali vo vreckach, sice centiky, to
nam vhodili do pokladnicky J

Dobrovolnici: Bianka Kiralyova, Krélovsky
Chimec a Nikola Vaskova, Cierna nad Tisou.

KURIMA: 253 €

Organizator: Anna DoruSincova

LEVICE, VELKY DUR: 60 €

Organizator: Michal Kramar

Pomohli ndm dobrovolnici zo Zakladnej
Skoly vo Velkom Dure, tiez poméahali aj $tu-
denti z Vrabel. VSetkym velmi pekne daku-
jeme. Dal3ie stanovite sme mali v Leviciach
v Kauflande.

Kampar bola spropagovand dobre, mozno
by sa v budicnosti ziSlo viac reklamy v ra-
diach.

Dobrovolnici: Rendta Burdova, Viktdria Svi-
tacovd, Alzbeta Markotdnovad, Veronika Vy-
vlekova, Kristina Laubertovd, Velky Dur. Mo-
nika Svitacovd, Mariana Mentelova, Jaroslav
Fodor, Vrable.

Za spropagovanie zbierky dakujeme: Zakladnd
gkola Velky Dur, Lahdodky ,MNAM", Velky
Dur.

LEVOCA: 247,03 €

Organizator: Mdria Hvilova, Vaclav Trnka

Bol pekny sIinecny den, zbierka prebiehala
pokojne a vsetci dobrovolnici boli velmi mili
a ochotni pomahat.
Pocet stanovist 4:
Ndm. majstra Pavla -
1 2x, Nemocnica s po-
liklinikou, autobu-
sova zastavka, auto-
busova stanica,
okolie Billy a Lidlu.

S propagaciou kam-
pane som bola spo-




BELASY MOTYL

Tl

kojna, mozno by pomohla ¢astejSia media-
lizacia v televizii. Odznaky sa ludom pécili.
Pocas celého diia sme stretdvali vela zauji-
mavych [udi, niektori boli ochotni pomoct,
ini sa niekam ponahlali... Stretli sme [udi,
ktorii ked maliiné starosti, nasli si ¢as a do-
konca kvoli ndm rozmienali peniaze v ob-
chodoch okolo. Prekvapili nés ludia, ktori
mali svoj handycap, prispeli, hoci sme ich
o to ani neziadali. V tomto zhone bolo obcas
tazké vyslovit meno zbierky a hlavne slovo
dystrofia, a tak vzniklo mnoho veselych si-
tudcii. Povzbudilo nas, ked kvoli ndm vy-
behla z cukrarne pracovnicka a zavolala nas
dnu, aby mohla tieZ prispiet. V meste sa na-
chddzalo i zopdr turistov, napriklad z Ma-
darska. Usilovne sme sa snazili prekonat ja-
zykovi bariéru, ale nie vzdy to Slo, tak ako
by sme chceli.

Dobrovolnici: Gymnazium sv. Frantiska Assi-
ského, Levoca:

Kristian Buksar, Kristina Dzurfidkova, Fre-
derika Markovi¢ovd, Laura Méria Siskovi-
Cova, Alzbeta Pitordkova, Maria Urbanova,
Filip Zeleny, Natélia Zumrikova.

MALACKY: 507,50 €

Organizator: Katarina Slobodova

Spokojna som velmi, pretoze takd vysoki
sumu som vébec neocakavala!

Stanoviste, Zial, nebolo Ziadne. UZ par rokov
nesedime pti Bille, ale myslim, Ze to vobec
nevadi - prave naopak. Ludia si obltbili Stu-
dentov a tesia sa na nich. Aja tieZ. St skveli!
Prizndm sa, Ze propagaciu som vobec nere-
gistrovala (u nds v telke bezia iba detské
kanaly) - okrem vlastnej: periodikum ,Ma-
lacko” plus plagatiky rozvesané v meste
a v Skélke vo V. Levéroch. Videla som iba
¢lanok v reklamnych novinach Kauflandu.
Studenti vraveli, Ze ludia boli na nich pre-
vazne mili, akurat ma mrzi a trosku aj hneva
pristup pana riaditela Kauflandu, ktory diev-
¢ata vyhnal spred obchodéku!

A este mi pani redaktorka nezverejnila ¢la-
nok v ,Malackom hlase”.

Dobrovolnici: Pani zastupkyna RNDr. Vierka
MojziSova - skvela Zienka, GZasna a dobro-
strdecna, Gymnazium, ul. 1. Mdja v Malac-
kach aich studenti.

Dalej vdaka patri: Oto Divinsky - grafik re-
gion. tyZdennik Malacko, prednostka Iveta
Studeni¢ova OU Velké Levére, zastupkytia
z MS V. Levére s p. ucitelkou Bronislavou
Chynoranskou a pani Anton a Martin Slo-
boda. Vdaka patrf aj p. riaditelke RNDr. Ga-
briele Emerichovej zo 4. ZS na Zahorackej
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ulici v Malackach, ktora umoznila, aby sa
Studenti mohli s pokladni¢kami pohybovat
pocas velkej prestavky v budove Skoly -
resp. v triedach (nas Samko tam je prvak).

MYJAVA: 201,89 €

Organizator: Vlasta Zakova, Igor Zak

Mali sme tri dvojice. Jedno pevné stanoviste
v TESCO a dve dvojice sa pohybovali v meste,
v ¢ase 0d 9.00 do 15.00 hod. S priebehom ak-
cie som bola velmi spokojna, dobrovolnici boli
aktivni, komunikativni o om sveddi i to, ze
sme vybrali dvakrat tolko, ako po minulé roky.
Propagdcia bola dobrd, odznaky sa pacili.
formovali o tejto chorobe a venovali kazdy
10 €.

KedZe som mala mensie problémy na Mest-
skom drade - nechceli zbierku povolit aZ po
uisteni a preukazani povolenia a splnomoc-
nenia, prosila by som Ozvenu s vyhodnote-
nim kampane ale aj s rozdelenim vybranych
penazi na : Mestsky trad, Ing. Slukova.
TieZ na Gymnazium Myjava. Pani riaditelka
bola velmi ochotn3, preto si zasliZi vediet,
ako sa s peniazmi nalozilo.

NITRA: 482 €

Organizator: Imrich Horvath

Mali sme 6 mobilnych 2-3 ¢lennych skupin,
ktoré sa pohybovali na celej Stefanikovej
triede a 1dvojc¢lennd skupinu na Klokocine
pred Kauflandom asi od 8.30 do 14.30.
VsSimli sme si na STV2 vyzvy na SMS-ky.
Dobrovolnici: ZS Klasov: Simon Farkas, Marek
Sranko, Adrian Durica, Denis Durica, Sa-
binka Duricovd, Patricia Srankova 1, Patricia
Srankov4 2.

SOS Cintorinska 4, Nitra: Méria Gyuricova,
Dominika Betkova.

Hotelova akadémia, Slancikovej 2, Nitra:
Katka Zimova, Maria Hoppanova.
Gymnaziu sv. Cyrila a Metoda, Nitra: Karin
Vodn4, Natdlia Zibekova.

Velka vdaka patri Ing. Ladislavovi Korgo
z Babindolu, ktory mi uz 7-8 rokov velmi ak-
tivne pomdha pri zbierke!

NOVAKY: 260 €

Organizdtor: Jana Sedldkova

Zbierku v naSom meste sme zorganizovali
od 9.00 - 15.00 h. Nemali sme pevné sta-
noviste, dobrovolhici sa pohybovali v uli-
ciach ndsho mesta.

Mozno by bola vhodnd este vacsSia medidlna
kampan. Odznaky st pekné, ale motyliky
majd svoju symboliku a ¢aro. Zbierka pre-
biehala pokojne, ni¢ negativne ani zvlast
pozitivne sa ndm nestalo. ... jeden pan ndm
odporucil, aby sme si isli pytat ku kapitalis-
tom.

Dobrovolnici: Spojend skola Novéky - Gym-
nazium, Rastislavova 332, Novéky, septima:
Ivana Nemdikova, Michaela Bridova; 2.A:
Amilia Sopoiiovd, Nikola PoZivencova.

Tento rok sa k ndm pridali aj Pernisovci, kon-
krétne lvetka s Vilkom, ktori boli samo-
statnd skupinka spolu s nasimi chalanmi,
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MiSkom, Palkom a TobiaSkom. Napriek
tomu, Ze do ulic vyrazili neskor, pretoZe do-
obeda boli v skole, boli celkom Gspesni.
VSetci sme sa tesili, ked vyzbierand suma
bola vyssia ako minuly rok.

A Co sa tyka dobrovolnicok, tiez ma milo
prekvapili, ked zvySné peniazky, ktoré som
im dala na obed vhodili do pokladniciek.
Bolo velmi fajn, preZili sme pekny den, tesili
sme sa z toho, Ze sme aspon trosku pomohli
tym, ¢o mali menej Stastia ako my, pokecali,
pospominali a vSetci sa uzZ opat velmi te-
$ime do tabora. Pozdravujem celG OMD,
nasu druhd rodinu.

NOVE MESTO NAD VAHOM: 500 €

Organizator: Zdenek Haviernik, Dominika
LisSkova

Podakovanie patri vsetkym, ktori prispeli
a vSetkym dobrovolnikom. Tak ako tradicne,
sme sa mohli opriet o vedenie a Ziakov 25
na Tematinskej ulici. Dakujeme!

PIESTANY: 506,85 €

Organizétor: Jan Bodzar, Zdenka Malikova
Stanoviska boli ako obvykle: Kaufland a HP
TESCO od 10.00 - 17.00. S vysledkom sme
spokojni, tento rok bol najlepsiz poslednych
rocnikov, vyzbierali sme spolu 506,85 €, pri-
¢om ako kazdy rok prispela Vietnamska res-
taurdciav TESCO ,PANDA" 50,- €.

Tento rok sa nam pécila propagacia kam-
pane v radiu, taktiez sa nam velmi pacili od-
znaky. Boli by sme velmi radi a privitali by
sme, ak by ste v budicnosti vymenili latko-
vych motylikov za odznaky.

Dobrovolnici: TESCO: Zdenka Malikova, Da-
rinka Spilkovd s manzelom, Jana Stofkova
s asistentkou Olgou, Anicka Mitasikova
s asistentkou Darinkou.

Kaufland: Daniel Mitasik s manzelkou Zuz-

kou a asistentom Vladom, Elenka Kucharo-
vicovd, Jan BodZér s asistentkou Evickou,
Méria Daniskova - nasa dlhodobd pomoc-
nicka.

POPRAD: 38,85 €

Organizator: Diana Horinkovd, Jakub Gert-
hofer

Je lahsie ludfi len informovat a rozdévat le-
taky, ako ich aj oslovovat so zbierkou.

So zbierkou sme spokojni, vac¢sina ludibola
mila.

Prechddzali sme sa po meste, centrum a pe-
Sia z6na od 14.00 do 17.20

Propaganda dobrd. Niektori [udia poznali
problematiku. Treba este viac obozndmit
verejnost s problematikou, najma v mes-
tach mimo BA.

Odznaky sa velmi pacili. Mensie riziko pich-
nutia ako pri sSpendliku.

Niektorf [udia sami prichadzali, aby sa spy-
tali a prispeli.

Mila zbierka pre super ludi.

POPRAD: 147,99 €

Organizétor: Daniela Lackova

Ludia su strasne nedovercivi a ked' nds vi-
deli, tak sa nam vyhybali. Ale niektori aj
sami k nam prichadzali a prispievali.
Propagacia velmi dobra, videla som aj na
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STV1 a aj v radiu velmi ¢asto som pocula
nasu propagdciu. Ludom sa to paci.
Dobrovolnici: Cirkevné gymndzium Pavla
Usaka Olivu: Martina Tomajkovd, Erika Be-
nasiewiczovd, Kristina Voscekovd, Natdlia
Bednarcikova, a velkd vdaka pani zastup-
kyni, pani Krajridkove;.

Tiez mi pomahali: sestra Majka, brat Ro-
man, neterky Anicka, Aneska, Vilma a moj
asistent Vojtik.

POVAZSKA BYSTRICA: 1241,66 €
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Organizator: Peter Podhorsky

Mali sme 6 stanovist, takmer po celom
meste, konkrétne: TESCO, HYPERNOVA, pe-
Sia z6na v centre mesta - mobilna poklad-
nicka pri OD PRIOR, M-PARK obchodny dom.
Jedna pokladnicka, resp. skupinka chodila
po strednych Skoldch v rdmci osvety a po-
slednd bola na 1. Z§ Nemocniéna.
Samotnd propagacia si osobne myslim bola
dostacujlica. Som siisty, Ze ste pre fiu spra-
vili ¢o sa dalo. Odznaky boli Ziadanejsie,
resp. pri moznostiach vyberu ich ludia
uprednostnili.

sa, ze prisli k pokladnicke aj bez oslovenia.
Jeden darca zrejme vysypal do pokladnicky
cely obsah minci spolu so Supinou z kapra,
ktord sme pri s€itani nasli. Velka vdaka patri
vSetkym dobrovolnikom!

PUCHOV: 161 €

Organizator: Lydia Lazova

Stanoviste pred TESCOm od 9.00 - 15.00.
Spokojnost? Vzdy mdze byt lepie! Ze by to
bol vysoky datum pred vyplatou? Kto chce
pomoct, pride aj sdm, kto nemd zdujem,
najde cestu, ako nds obist.

Urcite su ludia uz viac informovani, vedeli
o o sa jedna. Odznaky boli v pohode.

Den bol tiplne v pohode.

SKALICA:103,33 €
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Organizator: Rudolf Filip, Lucia Machackova
Vdaka patti studentom Skoly Via Humana:
Barbora Zaicova, Patricia Chmeldrova, Mo-
nika Sopdciova, Patrik Danielik, Natalia Ma-
sarova, Aneta Zakova a pani ucitelke Kata-
rine TomiSove;.

SPISSKA NOVA VES: 185 €
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Organizétor: Anna Paskova

Touto cestou dakujem darcom, ktorf
ochotne prispeli lubovolnou cenou. Chodili
sme sami po meste v ¢ase od 9.00 - 13.00
hod. Bolo velmi teplo.

Nasli sa ludia, ktori sa sami zastavili a pri-
speli. Potesili sa i odznaku, ale pytali si aj
motylika.

Panstvo: prekrtcali o¢ami, vykricali Gstami,
kratili hlavami ,NIE" neprispejem!

SPISSKE PODHRADIE: 224,50 €

Organizdtor: Mgr. Slavka Komarova

Mali sme dve skupiny, ktoré prechadzali cez
mesto.

Vyraznejsie plagaty do budlcna. Odznaky
aj latkové motyliky sa pacili.

Overovali si poverenia na zbierku.
Dobrovolnici: ZS, Skolska 3, Spisské Podhra-
die.

STARATURA: 54 €
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Organizétor: Zuzana Biel¢ikova

SALASTOE | oeeeeeereereenreeseens s
Organizator: Zuzana Recskova

5 pokladniciek bolo od 5.6. do 11.6. v SBER-
BANK, v kaviarni, v knihkupectve, atd.
Propagécia bola v pohode. Klasické motyliky
sa pacia viac, ale vyroba odznakov je urcite
jednoduchsia a menej ndkladna.

Mdam pocit, Ze st ludia z roka na rok skep-
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tickejsi a prejavuji neddveru voci zbierkam.
Dobrovolnici: City Cafe, Hlavna 11, Sala, Kniz-
nica Jana Johanidesa, Hlavna 6/53, Sala,
Toscana, Hlavnd 2156/714, Sala, Librex,
Hlavna 4/17, Sala.

SAMORIN: 215,80 €

Organizétori: Arpad Rubint, Rébert Rubint
Vdaka patri studentom slovenského gym-
nazia Nikolette Valkoovej, Cyntii Lehotskej
a Jakubovi BartoSovi

TREBISOV: 150,08 €

Organizator: Monika Zmijova
Vdaka pani profesorke Lehoncakovej a pani
riaditelke Rabatinovej, ich Studentom Ob-
chodnej Akadémie: Simona Zmijovd, Zuzana
Trellovd, Livia Mihalcéikovd, Simona Maca-
kovd, Daniela Havril¢dkovd, Monika Sti-
mova, David Duc-Anci, Radoslav Girman, Ra-
doslav Demko, Kevin Mihal¢ik, David Monak,
Rastislav Srobar za ich ochotu sa zii¢astnit
tejto udalosti.

TRENCIANSKE STANKOVCE: 185 €

Organizator: Jarmila GabriSova

Moje podakovanie za spoluprdcu i mozZnost
opat zorganizovat Den ludi so svalovou dys-
trofiou patri vedeniu tunajsej skoly ZS Jana
Lipského. Menovite pani riaditelke Mgr. Da-
rine Sykorovej a v neposlednom rade pani
zastupkyni Zdenke Bakovej, ktord i tento
rok preberala za zbierku pInt zodpovednost.
Nasa skola je totiz bariérova a moje nohy
uz nesldzia na tolko, aby som sa mohla zu-
Castnit zbierky na Skole osobne.
Podakovanie tiez patti vSetkym, ucitelom,
Ziakom, ktori pomohli akymkolvek sp6so-
bom. Dakujeme v menme tych, ktorym Vage
peniazky pomdéZzu skvalitnit Zivot.

Za vSestranni pomoc so zbierkou dakujem
svojej mame Jarke a tiez pani Marii Kurti-
Sovej z Trencianskych Stankoviec.

TRENCIN, DUBNICA NAD VAHOM: 447,58

Organizator: Alena Klabnikova

Dievcata - dobrovolnicky sa pohybovali po
meste a jedna skupinka bola v Kauflande
v Trencine a skupinka dievcat bola v Kauf-
lande v Dubnici nad Vdhom.

Latkové motyliky sd zaujimavejsie pre deti
amladsich. Mohlo by byt aj par igelitiek s lo-
gom nasej organizacie.

Mald zbierku sme uskutocnili aj na zakladnej
Skole, kam chodi Benko. Deti boli super, no-
sili centiky a chceli pomdct a prispiet ,spo-
luZiakovi”- so zbierkou pomahali spolu-
Ziacky z Benkovej triedy - Dominika
Savelové a Natélka Polhorska.
Dobrovolnicky boli z:

Gymnazia L. Stdra v Tren&ine : Zuzka Drgova
aJessica - Jilia Adaskova II. D,

Obchodnej akadémie v Trencine : Jalia Va-
mosovazIl. D

Pedagogickej a socidlnej akadémie sv. Andreja,
Svorada a Benedikta v Trencine: Terezka Ka-
valirovd, Kristinka PobeZalovd, Darinka Sram-
Cikova, Majka Loduhova, Monika Borbelyova
a Magdaléna TaZiarova z 3. ro¢nika

SOU Pruské: Ivanka Eglyova, Veronika Kitna
a Janka Matuscinova z II. C.
VSetkym dievéatam patri velké podakovanie!
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TRNAVA: 697,28 €

Organizator: Helena R6bova

Tento rok sme usporiadali zbierku uZ tra-
di¢ne na trnavskom ndmesti, kde sme mali
hlavné stanoviste. Nasimi pomocnikmi boli
Studentky Ill. ro€. Pedagogickej akadémie
a Studenti arcibiskupského gymnazia. Zacali
sme o 9. hod. Pekne sme sa oznacili
a s ismevom sme oslovovali ludi. Zbierka
prebiehala v pohode a dobrej ndlade. O 13.
hod. studenti koncili a my dospeli sme kon-
Cili 0 16.30.

Propaganda kampane bola dobra, dokonca
nds na namesti natacala trnavska mestska
televizia a boli sme vo vecernom spravodaj-
stve. Odznaky mali velky tGspech, vSetky sme
rozdali, najma detom, pretoZe nepichali
a boli pekné. TakZe do budicna urcite dno.
Oslovili sme velké mnozstvo ludi, reakcie
boli r6zne, myslim, Ze bolo vela pozitivnych
ohlasov. Jeden péan nas chvilu sledoval, po-
tom nas v ramci rozhovoru pochvalil za ne-
natené a empatické oslovovanie okoloidu-
cich. Ved sme aj rozdali vSetky letdky, vela
[udi posielalo SMS-ky.

Dobrovolnici: 16 Ziakov Pedagogickej a so-
cidlnej akadémie a Arcibiskupského gym-
nézia v Trnave s pani ucitelkou Lancarico-
vou, ktord s nami uz niekolko rokov

spolupracuje. Dakujeme za pomoc.

Dalej pri zbierke
pomahali pani
Anezka Hince-
kovd, Helena
Horna, Klaudia
Vidova, Peter
Szigeti.
Uspechom
zbierky je ak-
B tivne oslovovat
. [udi, pretoZe sa-
motni [udia sa nepristavia z vlastnej inicia-
tivy. Pri zbierke ma spolupracovat niekolko
dospelych [udi, aby si mohli pomahat a sa-
mozrejme oslovit a poZiadat o pomoc Skolu
so Studentmi. Viete, nie je lahké len tak
oslovovat ludi na ulici. Clovek, ktory takito
aktivitu robi, musi vediet preco to robfi
a musi to robit dobrovolne a s vnitornym
presvedcenim pomoct tomu druhému.
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TVRDOSIN: 340,00 €

Organizator: Miroslav Bielak, Marian Kasan.

Tento rok sme nemali priame stanoviste,
dobrovolnikov sme vsak rozoslali do vset-
kych troch oravskych miest. Reakcie [udf
boli dobré, viaceri nas uz poznaijt za ¢o vda-
¢ime hlavne kampaniv médiach. Pri zbierke
pomahali Michal Kasan, Michaela Matugova,
Natdlia Farska, Silvia Pisar¢ikovd a mnohi
dalsi. Verime, Ze na budci rok to bude este
lepsie.

VRABLE: 87,70 €

Organizator: Zuzana Splehové
Podakovanie pri zbierke, ktora vo Vrabloch
prebiehala v Tescu a na namesti patri vyso-
koskoldkom Monike Svitacovej, Mariane
Mentelovej a Jaroslavovi Fodorovi. Ruku
k dielu prilozili Tibor Virdg a Kristian Virag
zo zékladnej skoly. VSetci sa uz tesia aj bu-
ddci rocnik.

VRANOV NAD TOPLOV: 344,76 €

Organizator: Viera Maludyova

Den ludi so svalovou dystrofiou 2015 vo
Vranove nad Toplou prebiehal ako po iné
roky. Pocasie ndm prialo a aj [udia si na nas
uz za tie roky zvykli. Velmi ich prekvapilo,
Ze uz ubehol rok a my sa znovu vidime. Vel-
kou pomocou nam boli 16 studenti druhého
rocnika SOS Alexandra Dubceka vo Vranove

n/T. Zbierky sa tieZ zGcastnili Vladimir Ma-
[udy, Stanislav Vavrek, Peter Trembulak
a Milka Klimcova. Vsetkym zdc¢astnenym,
ale hlavne tym, ktori prispeli srde¢ne daku-
jeme.

ZAVOD: 190 €

Organizator: Mgr. Anna Jurkovicova

Mali sme 3 stanoviStia: pri poste, pri ob-
chode Jednota, pri kadernictve a 4. stano-
viste v Skole.

Odznaky st pekné, pacili sa. Viac a ochot-
nejsSie prispievali do zbierky starsi [udia.
Dobrovolnici: Ziaci ZS s MS Zavod 7. A., 8. A,
9. A, 2 ucitelky.

ZLATE MORAVCE: 194,83 €

Organizétor: FrantiSek Fabry, Silvia Mlada
Zbierku sme zacali 0 9.00 a skoncili 0 15.00.
Mali sme 3 stanovistia, 2 mobilné, ktoré sa
pohybovali v rdmci mesta a 1 bolo pevné
pred obchodnym domom Tesco.
Propaganda bola slusng, aj ¢o sa tyka od-
znakov, bola slusna. Ludia nemali peniaze,
Ze: ,je pred vyplatou”.

Dobrovolnici: diev¢ata z Gymnazia v Zlatych
Moravciach - touto cestou im dakujeme.

ZUBEREC: 208,41 €

Organizator: Miroslava Tarajova
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ZILINA: 1006,94 €

Organizator: Maria Smolkova

Priprava i priebeh tohtorocnej kampane
prebiehali plynulo, uspokojivo a bez vacsich
tazkosti. A to vdaka tomu, Ze i tento rok ko-
ordinovali zbierku nase OMD-4cke a skiisené
stélice, ktoré v Ziline pdsobili na 5 stano-
vistiach v ¢ase od 8:30h - 17:30h.
Hypermarket TESCO - za infostanok zodpo-
vedala Beatrix Franekova, plus dobrovol-
ni¢ka na voziku Ivetka Stefanicovd, dobro-
volnik M. Novak, 2 dvojice dobrovolnicok -
Studentky z OA Zilina, ktoré robili osvetu
v okoli.

Zaujimavé prihody: Mali sme viac prispieva-
telov, ktori prisli k pokladnickam rovno, ne-
chceli ani motylikov, ani odznaky, vraj aby
sme nechali ostatnym. Niektori mali ko-
mentar, ,Ci sa to dostane tym spravnym [u-
dom?”. Najvacsim prispevkom do poklad-
nicky bola 50 eurova bankovka, ktori do
nej vloZil aj nas dobrovolnik a priaznivec Mi-
roslav Novéak z Velkého Rovného.

Obchodné centrum DUBEN - za infostanok
zodpovedala Lubka Figurova. Pokojny ptie-
beh, dopoludnia slabsia tcast, popoludni
dynamickejsie.

Zaujimavé prihody: Darca sa pytal, ¢i sme
Liga proti rakovine, ¢i mame povolenie? ...

potom navrhoval inovativne prvky zbierok
- ako by sme to mali robit inak ... bol velmi
kreativny a neodbytny vo svojich nerealizo-
vatelnych Gvahéch... Po 10 mindtach ndm
prispel 0,50 € :-)

V OC Duben mal vystipenie pre deti Miro
Jaros. V miestnosti, kde sme mali spocitavat
vyzbierané peniaze, sa prave spevak zdrZia-
val so svojim timom a my sme museli ¢akat,
kym z miestnosti odidu. Ked sa akosi
z miestnosti nepoberali, jedna z nasich or-
ganizatoriek oslovila Mira Jarosa a on
ochotne a Ustretovo reagoval... Popritom
sme ho informovali, Ze 5. 6. 2015 je DBM -
Den ludi so svalovou dystrofiou... atd. A po
vypocuti ndm hned do pokladnicky hodili
20 €. Takyto bol posedny prispevok a krasny
zéver DBM u nas v Ziline.

Velkoobchodné centrum METRO - za infos-
tanok zodpovedala Monika Fridrichova.
Zbierka bola slabsia, lebo vacsina ludi len
presla okolo, zobrali si propagacné mate-
ridly, podakovali, boli apaticki, vSetci sa

Lvelmi pondhlali”.

Zaujimavé prihody: Pri naSej zbierke hned'
pti vychode z Metra stali tri dievcata, ktoré
robili kampan spokojnosti zakaznikov z na-
kupom. Tym padom uZ boli ludia otraveni
a nereagovali na nase oslovenia.
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IKAUFLAND v.0.s. Zilina - za infostdnok zod-
povedala Lubka Skvarnova.

Vela [udf preslo a malokto sa pristavil.
Zaujimavé prihody: nas zazitok - pristavil
sa pri nds bezdomovec, ktory mal v ruke ur-
Cite posledné 4 centy a velmi siich obzeral
¢o s nimi? ¢i ich dat do pokladnicky? ¢i si
ich nechat? Nakoniec nam ich dal.

Hlinkovo ndm. - pesia z6na v centre mesta
- za infostanok zodpovedala Maria Smol-
kova

Vsetci k nej pristupovali velmi zodpovedne
a spolahlivo. Samotny uspokojujici vysle-
dok zbierky je odpovedou na nasu snahu.
SInecné pocasie vyldkalo mnozZstvo ludi do
ulic, a tak sme mali pri infostanku celkom
Zivo a rusno.

Zaujimavé prihody: Neboli to len prijemné
zazitky, museli sme sa naucit zmierit aj s od-
mietnutim a s Gsmevom pokracovat dalej.
U viacerych sme ocakavali podporu a ne-
dostalo sa ndm jej. Ale aj naopak - mnohi
[udia prijemne prekvapili - prispevkom Cci
milym slovom. Nezabudnutelnda bola mlada
dievcina, ktord k ndm s Gsmevom pribehla
uz vo chvili, ked sme balili a skladali nds in-
fostanok na pesej zéne. S potesenim hodila
do pokladnicky svoj prispevok pricom zvo-
lala: ,hladala som vés a konec¢ne som vas
nasla...!” Potom sme sa s fiou eSte dlhsie
rozprévali a uZivali si jej priazen, naklonnost,
pochopenie a zdujem o nés ... :-)

¥ i A C
Mil bola aj pani z Mestského tiradu v Ziline,
ktora ndm vydavala povolenie na zbierku -
priSla k ndSmu infostanku nielen skontro-
lovat ako bezi ohlasend kampan, ale preja-
vila aj Zivy zaujem o nas a podporu. Jej ,kon-
trola” bola vykonand s tym najlepsim
Gmyslom. KedZe sme v Ziline ako prvi po-
Ziadali o povolenie na tento termin, v rdmci
novych smernic mesto dohliada nato, aby
savten den uz Ziadne iné zbierky nekonali.
Vzhladom na to, Ze sme v minulosti dost
¢asto mali podobni kampan a zbierku su-
¢asne s inymi organizaciami, ¢o bola dost
nepriazniva okolnost, takito ,kontrolu”
sme s vdacnostou prijali.

Mena dalsich dobrovolnikov: Zuzana Gobo-
lova, Barbora Smetanova, Veronika Sala-
kova, Katarina Tazka, Daniela Figurova, Al-
Zbetka Korenyova, Michal Sekeras,
Dominika Kralovd, Zaneta Loncovd, Miriam
Bielikova, Stanislava Fridrichova, Olga Kra-
likova, Robert Kupka, Anna Slivkova, Miriam
Kubova, Gabriela Kluckovd, Kristina Neko-
rancovd, Vierka Durogkovd, Veronika Kas-
Sovicova, Libuska Drahnakova, Anna Drah-
nakovd, Kamilka Chabadovd, Jakub
Delin¢ak, Adrian Zuziak, Marek Brezovsky,
Martin Trpig, Jan Sibik, Stefan Smida, Ad-
riana Chupacovd, Denisa Kormanova.
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Touto cestou sa chceme podakovat vset-
kym, ktori akymkolvek spdsobom prejavili
zaujem podporit kampan Belasého motyla.
Obzvlast dakujeme mladym dobrovolnikom
a pani zastupkyni PaedDr. JUlii Mankovicovej
zo Spojenej skoly internatnej - Fatranska
3321/22, za sprostredkovanie dobrovolni-
kov. Rovnako ucitelom, ktori ospravedInili
ich nelcast na vyucovani.

V tomto duchu patri nase velké podakova-
nie aj pani riaditelke Ing. Lubici Pevnej, pani
profesorke Mgr. Janke Skotnickej a Studen-
tom z Obchodnej akadémie - Velka okruzna
32.Titul ,Speciélny darca” - preto patri pani
profesorke Mgr. Janka Skotnickej - B. S. Ti-
mravy, ktora je nasim kazdoro¢nym prispie-
vatelom, ale aj organizatorkou a zabezpe-
covatelkou dobrovolnikov - Studentov OA
Velka Okruzna Zilina.

Dalsim ,Specidlnym darcom” je Miroslav
Novak, Velké Rovné.

Tie? dakujeme vedeniu Mestského tradu Zi-
lina, Hypermarketu Tesco, Obchodného
centra Duben a Velkoobchodného centra
Metro, Spolocnosti Kaufland za spristupne-
nie priestorov.

Specidlne podakovanie viak smerujeme ku
vSetkym moralnym a materidlnym podpo-
rovatelom, velkodusnym darcom a vSetkym
nasim priaznivcom, ochotnym asistentom

a rodinnym prislusnikom za pomoc, spolu-
pracu a vydrZz pri priprave a realizacii celej
akcie. VSetkym menovanym aj nemenova-
nym patri nade velké DAKUJEME :-)

Vsetkym dobrovolnikom od srdca daku-
jeme! Ak sa stalo, Ze sme niekomu ne-
spravne uviedli jeho meno alebo ste ndm
eSte nedodali vase postrehy s podakova-
niami, pripadne ste na niekoho zabudli, na-
piste ndm. Bud pisomne, pripadne mailom,
vSetky doplnenia ¢i opravy velmi radi uve-
rejnime v najbliz8ej Ozvene. Dakujeme za
spoluprécu.

Silné motory podporili
slabé svaly
6. jin 2015, 4. rocnik
Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR,
motorkarsky klub JeZibabini vnuci spolu
s dalsimi motorkarskymi klubmi a ostat-
nymi motorkdrmi zorganizovali motor-
karsku show pre verejnost. UZ po Stvrty krat
sa atraktivne motorky, sila ich motorovaim
duchom oddani motorkari pripravili v si-
lade s mottom “Silné motory podporia
slabé svaly”. Tohtoro¢nd jazda centrom Bra-
tislavy mala zraz, Start a ciel na parkovisku
pred AVION Shopping Parkom. Pre Sirokd
verejnost a najma pre motorkarov hrala ob-
[Gbena rockova kapela On The Road.

G e o e
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Samozrejme, hrala bez naroku na honorar
a hrala vyborne, zname rockové hity. Tie sa
pacili aj vodi¢om desiatich mustangov, ktori
prisli tieZ podporit Belasého motyla. Im
a zhruba 70 tim motorkdrom a motorkar-
kam zaviazali nase Sikovné dobrovolnicky
Lenka, Petka, Majka a Matka belasé stuzky.
Samozrejme nemohli chybat aj odznaky
s logom Belasého motyla.

Mustangy na okruzn jazdu naloZili aj zopar
[udi na vozikoch a spolu s motorkami a po-
licajnou hliadkou vyrazili do mesta. Celé to
odstartoval moderator akcie Ludwig Bagin.
VSetkym patri velkd vdaka!

Koncert belasého motyla, Piestany
5. jin 2015, 20.00 hod., Komunitné
centrum Ziwell, 1. roénik

V piatok 5. jlina sa v Piestanoch uskutocnil
prvy rocnik Koncertu belasého motyla na
podporu svalovych dystrofikov. V komunit-
nom centre Ziwell bez niroku na honorér
zahrala bratislavska skupina The Raw Bis-
hops

a pesnickar Richard Vavra, ktory vystupuje
ako Archivny chlapec.

V mimoriadne hortici vecer bolo komorne,
uvolnene, veselo a hlavne belaso. Akciu po-
znamenal vysoky vyskyt vysoko prijemnych
[udi a jej podtitulom bol bonmot z dielne
kamaréta Michala Nikodema, ktory koncert
moderoval: ,Ked pomdzem, m6zem."”

Vdaka za zorganizovanie celého koncertu
patri nasej podporovatelke a dobrovolnicke
Katke Uhrovej a tieZ jej priatelovi Sliméakovi.

Koncert belasého motyla, Orava,
11. jin 2015, 20.00 hod., Barén Pub,
Namestovo - nabrezie, 4. rocnik
Po Stvrty krat sa na Orave uskutocnil Kon-
cert belasého motyla. Hlavna zasluha za
jeho uskutocnenie patri nasmu clenovi Mi-
rovi Bielakovi a priaznivcovi Maridanovi Ka-
sanovi. Bez naroku na honorar na fiom vy-
stipili Peter BaZik a raper Vec.
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Koncert belasého motyla, Bratislava,

9. jin 2015, 17.00 - 22.00, Hlavné
namestie, Bratislava, 11. rocnik
Tolerancia, hudba, empatia, nezavisly Zivot
a podpora ludi so svalovou dystrofiou. Tieto
myslienky boli hlavnym tahdkom pre vet-
kych, ktori sa zisSli na Koncerte belasého
motyla v Bratislave. Po¢nlc nds organiza-
torov, hudobnikov, ¢i navstevnikov kon-
certu. Tento rok bolo ndmestie naozaj pIné
a zabavalo sa naozaj do posledného ténu
celého koncertu, ¢o bolo nieco po 22ej ho-
dine. Pocas koncertu prislo na konto verej-
nej zbierky Belasého motyla 406 darcov-
skych SMS, kazda v hodnote 2€! Mimo toho
sa na koncerte vyzbieralo 2.302€. VSetkym
patri velké ,Dakujeme!”

I

Prvé tény naozaj vykuizlila sympaticka Sima
Martausova, ktord svojim prijemnym vzhla-
dom potesila nejedno muzské ocko. Pote-
Sila vSak najma svojim melodickym hlasom
a peknymi pesnickami. V zdkulisi musela
ostat este velmi dlho, kym sa kazdému jej
fandsikovi ochotne podpisala, ¢i sa s nim
odfotila. Stafetu po nej prebrala brati-
slavska skupina Bad Karma Boy a po nich

¥ Rl f e o et

nasledovalo jedinecné vystlpenie hudob-
ného zoskupenia PreRburger Klezmer Band .

o : e

Dalgimi d&inkujdcimi boli chalani z brati-
slavskej kapely Korben Dallas, ktori si na vy-
stdpenie velmi ochotne obliekli tricka s lo-

gom celej kampane. Zaver zaklincovala
zabavu skupina Para, ktora na Koncerte be-
lasého motyla vystipila uZ po treti krat! Pu-

blikum pod pddiom nielen pocas vystipenia
Pary spievalo tancovalo a zabavalo sa v ryt-
moch réznorodej hudby. Sicastou tohto-
rocného koncertu bolo aj vyhldsenie Cien
Poroty vytvarnej sitaZze Kridla fantazie,
ktora dala priestor jedinecnej myslienke:
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spojit dva navonok odlisné svety zdravych
deti a deti so svalovou dystrofiou. Na vy-
hldseni vysledkov sa zG&astnila Anka Si-
Skova a autor celého projektu Kridla fanta-
zie Roman Hvizdak

Uz jedendsty ro¢nik Koncertu belasého mo-
tyla bol vynimocny hlavne vdaka vam, pria-
telia, ktori tvorite rok ¢o rok jeho skveld at-
mosféru. UZ dnes sa tesime na dalsi koncert
a hlavne na vas. Dovidenia priatelia!

Natdlia Turcinovd

Ako si na Koncert belasého motyla spomi-
naju niektori jeho protagonisti:

“Dakujeme, e sme mohli byt sti¢astou kon-
certu Belasého motyla. Cely den v spoloc-
nosti ludi z OMD SR bol krasny a prijemne
doplneny vybornymi kapelami - odchddzali
sme az po poslednej a velmi sme si to uzili.
Drzime OMD v SR palce v ddlezitej préci,
ktord robia a verime, Ze prave vdaka ta-
kymto podujatiam sa budd dostavat viac
a viac do povedomia verejnosti!”

Juro Markovic, Bad Karma Boy

» Koncert bol velmi prijemny, dobre zorga-
nizovany a bolo na nom vnimavé publikum,
velmi radi prideme zahrat aj nabudtce. Sice
sme si tam pri odchode zabudli asi polovicu
veci a museli sme sa vracat, ale aj to be-
rieme ako znamenie, Ze nas to tahalo na-
spat.” o

Lukds Fila, Korben Dallas

» Pocas koncertu belasého motyla som ci-
tila velkd radost v srdci, lebo som videla
a zazila ludi, ktori sice zdravotne nemali
vSetko, no bavili sa, radovali a usmievali..
tesili sa z malickosti a bolo z nich citit pokoj.
Som vdacng, Ze aj ja som mohla byt malou
sti¢astou kampane BELASY MOTYL.

Sima Martausovd

Kridla fantazie zdobili
viaceré miesta v Bratislave.

Kridla fantazie 2015 (celoslovenskd vy-
tvarna sttaz) sa rozleteli na viaceré miesta
v Bratislave. V ramci kampane Belasy motyl
bol 10m banner s vitaznymi detskymi mal-
bami vystaveny na Hviezdoslavovom na-
mesti medzi sochou sldvneho spisovatela
Hviezdoslava a svetovo zndmeho rozprav-
kara H. Ch. Andersena, rovno pred cukrar-
rou, kde robia vybornd zmrzlinu. Banner za-
ujal, kracalo popri iom mnoho turistov,
ndvstevnikov hlavného mesta, ale aj doma-
cich obyvatelov, ktori st uz na tento vy-
stavny priestor zvyknutf.

Baner sme inStalovali 2. 6. 2015 tesne
pred spustenim tlacovky, ktord mala slav-
nostne otvorit kampar Belasy motyl 2015.
Na Hviezdoslavovom namesti sme sa zisli
spolu s autorom projektu Romanom Hviz-
ddkom, jeho kamaratmi- pomocnikmi
a dobrovolnikmi z firmy Zurich Insurance
Group. Stihli sme to len tak tak a uz zacali
prichadzat prvi novinéri a zastupcovia roz-
nych médif. Spolu s ¢estnou predsednickou
hereckou Ankou Sidkovou sme zahijili vy-
stavu, ktora trvala do 11. jina a prispela tak
k oZiveniu tohto ndmestia. Aj pocas Dia
[udi so svalovou dystrofiou, verejnej zbierky
na kompenzacné pomdcky, sa vela [udfi pri-
stavilo pri vystavenych pracach, pytali sa,
zaujimali o problematiku a posolstvo sttaze
a obdivovali vystavené diela.

Niektoré originaly detskych diel boli roz-
miestnené aj v obchodnom dome Avion.
KedZe tento obchodny priestor je otvoreny
az do samého vecera, v predvecer Dia ludi
so svalovou dystrofiou sa uskutocnila no¢na
instalacia. Diela sa upevnili na drevené sto-
jany, zapoZi¢ané vdaka ochote skoly GzZitko-
vého vytvarnictva Jozefa Vydru v Bratislave
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a ich rozmiestiovanie po priestoroch
Avionu, malo svoje ¢aro. Ved komu sa dnes
podari byt skoro samému v tejto novodobej
mekke kultdry a konzumu. Spoznali sme
tam strazcov poriadku, instalatérov, ktori
nam zapozicali to, ¢o nam chybalo k pripra-
vam na zbierkovy den. Na druhy deri malby
vitali ndvstevnikov a prekvapovali na roz-
nych miestach shopping parku.

Dal&im prijemnym miestom k obdivovaniu
detskych vytvorov bol vystavny priestor na-
Sej spriatelenej malej kaviarne s velkym
srdcom Cafe Luxor v pasazi Luxor na Gro-
sslingovej ulici v Bratislave. Navstevnici
tejto kaviarne st uz pri piti dobrej kavy zvyk-
nuti na r6zne vystavy fotografii a malieb.
Viystava trvala do zaciatku jdla.

Ale aby sme nezabudli na Koncert bela-
sého motyla, kedy sme sa s niekolkymi
Ziakmi, autormi vitaznych prdc stretli
osobne. Hned na tivod prebehlo vyhlasenie
vysledkov Kridiel fantdzie za Gcasti zakla-
datela vytvarnika Romana Hvizddka a he-
recky Anky Sidkovej ako aj samotnych deti
s rodi¢mi. Koncert Belasého motyla
mal prekrdsnu atmosféru, vybornych inter-
pretov, tesiacich sa navstevnikov a konecne
slnecny priaznivy defi s jemnym chladiacim
vankom.

Erik Sille, predstavitel mlade]j vytvarnej
scény na Slovensku a jeden z porotcov nasej
sutaze, venoval Styri origindly svojho diela
Zima detom a rodicom deti s dystrofiou,
ktori sa z(i¢astnili na vytvarnej sitazi. Dielka
odovzddme pocas detskych téborov
osobne, jedno z nich si za cenu In memo-
riam odniesla pani Evka Ciznarov4, mamicka
Janka a Tomaska Urbanikovych z Banoviec
nad Bebravou. Touto cenou sme si chceli
pripomenlt vietky deti, ktoré uZ nie st me-
dzi nami a ktoré tieZ rady travili cas s ce-
ruzkou v ruke a svojimi dielkami robili ra-
dost svojim najblizsim.

Po intenzivnej kampani nadisla dalSia na-
rocna cast nasho projektu. Krdsne dielka
bolo treba zabalit, nepomiesat a poslat na-
spat do $kdl, aby sa vrétili ku svojim auto-
rom. Vdaka dobrovolnikom z firmy Novartis,
sa nam to aj podarilo, za o im patri velkd
vdaka. Pocas balenia to u nds v OMDécku
vyzeralo ako v dielnicke Svatého Mikulasa
v Laponsku. Vela Sikovnych rik balilo, lepilo,
prepisovalo adresy, vkladalo dakovné listy

e—

a diplomy za Gcast, vitazi dostali drevené
palety Kridla fantazie ako cenu.

Na zdver ostdva uz len sa podakovat vset-
kym Gcastnikom tejto sdtaze, detom, pe-
dagdégom, odbornej porote, postarom,
sponzorom a vSetkym Sikovnym dobrovol-
nikom, bez ktorych by tato sttaZ nebola
uskutocnitelna.
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Kampan Belasy motyl 2015 podporili:
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Dakujeme vSetkym nasim partnerom
za pomoc a podporu!

OMDv SR

Vasa pomoc - nase kridla ...
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Z NASEJ CINNOSTI

Organizacia muskularnych
dystrofikov v SR na
ndvsteve v Europskom
parlamente.

Okolnosti cestovania najlepsie nasim ¢i-
tatelom pribliZi v dalSom ¢isle Ozveny skd-
sena cestovatelka a stiCasne pracovna asis-
tentka v OMD Petka Znasikova. Ja skdsim
priniest iné informacie, ktoré by mohli byt
zaujimavé.

VSetci sme sa nesmierne teSili na nasu
velkd vypravu do Strasburgy, aj ked zo zdra-
votnych dévodov sme ju nemohli absolvo-
vat dplne vSetci, pretoZe, povedzme si na
rovinu, nie je to celkom jednoduché vydrzat
a zvladnut tolké hodiny jazdy a dplne ne-
zndme prostredie.

Pre toto mala pochopenie aj pani poslan-
kyfia Janka Zitfdanska, ktord vynaloZila velké
porozumenie pre nase potreby a v spolu-
praci so svojou asistentkou Ankou Smehi-
lovou ndm zabezpecila (iZzasné podmienky.
Pamatali naozaj na vsetko, porozumeli aj
tomu, Ze pred narocnou cestou domov si
musime oddychnut a sdhlasili, aby sme sa
domov vracali o den neskor ako beznd sku-
pina, ktord prigla do Strasburgu autobusom.
My sme sa tam prepravili dvomi velkymi au-
tami, sedeli sme v aute priamo na vozikoch,
nasi Soféri ti dlhid cestu zvladli bravirne,
za Co im dakujeme. Ndklady na cestu, uby-
tovanie aj prepravu, v niektoré dni aj stravu,
to v3etko hradila pani Janka Zitfianska.

Spolu nés islo 10 0sdb, z toho z nasho
OMD: Andrea Madunovad, Tibor Kébal, Silvia
Petruchovad, Petra Znasikova, Lubka Janec-
kova, sprevadzali nas nasi asistenti Alexan-

der Slamka, Vierka Lackova a Marko Maduna
a pekne sa o nas starala asistentka pani Zit-
fanskej Anka Smehilova.

Odchédzali sme v pondelok 18. méja nad
rdnom, prakticky cely def sme cestovali
a do mesta Strassbourg sme pridli okolo
siedmej vecet.

Na druhy den, v utorok, mali pre nas na-
planovanu prehliadku mesta, tam sme sa
prvy raz stretli aj s dalSou skupinou Slova-
kov, ktori prisli autobusom a po prehliadke
obed s pani poslankynou. Bola to réznoroda
skupinka ludi, ¢o sa ndm podarilo za kratky
Cas zistit, boli medzi nimi aj Studenti cir-
kevnych skél, strednych odbornych $kdl, aj
ucitelia, Sikovni Studenti, ktori pracujl na
projekte Nendpadni hrdinovia a mapujd his-
tériu, aj ludia z mimovlddneho sektora,
niektori mali cestu za odmenu, pripadne
ako ocenenie ich prace a pod. Nebolo vela
priestoru na to, aby sme sa blizSie zoznamili,
pretoZe v rdmci programu sme sa stretali
len na niektorych miestach.

Mesto je jednoducho nddherné. Moderné
prvky sa prelinajd s histériou, zazili sme
GZasnu plavbu lodou po kandli, z kazdej bu-
dovy histéria priam trci, ¢loveku sa z toho
az hlava krati. Nasa skupinka mala okrem
toho tii Eest, Ze sme sa v Strasburgu stretli
s pani Danielou Gondovou, momentdlne
niekolko rokov Zijlicou prave v tomto kras-
nom meste, chodiacou encyklopédiou,
ktord nas osobne sprevadzala po rbznych
zakutiach a zaujimavych miestach, pri ty-
chto vychddzkach sme sa dozvedeli vselico,
o sa ani v bedekroch nepise, nielen z his-
térie ale aj o sti¢asnej spolo¢nosti vo Fran-
clizsku, o problémoch so Skolstvom, o tom,
Ze deti pristahovalcov dosahuiji zdfalo nizke
vedomosti v Skole, a prdve preto sa v tom
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Case vela diskutovalo o reforme Skolstva.
Daniela nam pomdhala tImocit a jej dobré
rady sme vyuZili nielen pri spoznavani
mesta, ale aj pti vybere restauracie, kde sme
spolo¢ne posedeli, aj pri vybere jedla, ktoré
bolo ako to uZ vo Franclzku byva, (Zasné
chutovo (ale aj cenovol)... Nasa spolo¢nost
sa velmi pobavila na tom, ako Lubka s klies-
tikmi vyberala slimakov a jedna ulita jej od-
letela do nezndma, ale ked sme sa zdvihli
na odchod, nasla ju! Sedela na nej!

Dal&i def, stredu, sme mali vyhraden( na
prehliadku Eurépskeho parlamentu. Na
moje prekvapenie, nielen my, zo Slovenska,
ale este aspon dalSich 300 ludi z rdznych
krajin sa v ten den nachdadzali v EP ako na-
vsteva. Kazdy z poslancov EP ma totiZ svoj
rozpocet, z ktorého moze financovat na-
vstevy svojich krajanov, za Gcelom priblize-
nia eurépskej problematiky, prace parla-
mentu a samozrejme, ma moznost
prezentovat predovsetkym svoje pdsobenie
a svoju pracu.

Ty

Vonku bolo riadne neprijemne, tak sme aj
boli radi, ked' nas uZ koneéne uzimenych
vpustili do budovy EP, prevzali si nas za-
mestnanci parlamentu, na to uréeni, pre-
skenovali nam batoZinu, a my, na vozikoch
sme boli sprevadzani osobitnou cestickou,
kedZe ani EP nie je plne bezbariérovy, aby
sme sa spolocne, celd skupina stretli
v miestnosti, kde nas privital zamestnanec
EP, Slovdk, mlady muz, ktory ndm v struc-
nosti vysvetlil zaklady fungovania EP, pred-
stavil ndm v prezentécii vSetkych sloven-
skych eurdpskych poslancov a priblizil
systém ich prace, v akych vyboroch pracuji
a pod.
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Po tejto prezentdcii priSla pani europo-
slankyfa Janka Zitfanskd, privitala nds,
a mohli sme sa jej pytat na vsetko, ¢o nés
zaujimalo. My, OMD-4ci sme boli v o¢akavani
blizkeho stretnutia s polskym europoslan-
com Marekom Plurom, ktory ma tiez sva-
lovi dystrofiu a uz druhé volebné obdobie
posobi v EP. Bolo to nase Zelanie, aby sme
sa mobhli stretnit s niekym, kto je poslan-
com a ma zdravotné postihnutie. Boli sme
prekvapeni, ked ndm pani Janka Zitfianskd
zariadila stretnutie s jej kolegom a velmi sa
na toto stretnutie tesili. Zial, nepodarilo sa
nam s nim stravit dlhsSie ako par mindt, pre-
toZe sa uz ndhlil na zasadnutie parlamentu,
na ktorom sa malo uskutocnit dolezité hla-
sovanie. Prijemny, usmievavy muZz, na nds
urobil vyborny dojem, rozpravali sme kazdy
svojou re€oul, povedal, Ze rozumie sloven-
sky aj Cesky, pretoZe ma napozerané vecer-
nicky s Mackom UskomJ.

V kratkosti sme mu predstavili nasu orga-
nizaciu, ¢o robime, ako fungujeme, pytali
sme sa na to, ako funguje neziskovy sektor
v Polsku, ¢i st podporované obcianske zdru-
Zenia. Povedal, Ze aj v Polsku je vela zdru-
Zeni, ktoré sa venuji pomoci ludom so zdra-
votnym postihnutim. On sdm je
presvedceny, Ze [udia s postihnutim sa mu-
sia sami hlasit o svoje prava, Ze toto je velmi
délezité, aby boli vidiet a pocut. Ze ked sa
chce, vsetko ide. Na koniec nasej navstevy
sme ho obdarovali upomienkovymi pred-
metmi a pozvali na navstevu do Bratislavy.
Hovoril, Ze chodieva s rodinou do Liptov-
ského Mikuldsa do aquaparku v Tatralandii.

Nasledovala polhodinova navsteva priamo
v plenarnej séle EP, ktord nazyvaji Hemi-
cycle. Je to obrovska rokovacia séla, pripo-
minajlca amfiteater, my sme sa na fiu divali

zhora, z galérie pre navstevnikov. Moj velmi
silny zéZitok z prichodu do tejto obrovskej
saly, kde sa zmesti vsetkych 751 poslancov
EP, bol umocneny tym, Ze prave pocas na-
Sho prichodu znela slovencina v podani eu-
roposlankyne Moniky Flasikovej, ktord mala
prispevok k téme imigranti a povinné kvaty.
Navstevnici majd k dispozicii slichadla
v ktorych si mozu navolit akykolvek jazyk
Clenského s$tatu EU. Po obvode sély si
umiestnené kabiny predkladatelov, ktorf
tlmocia a ako ndm hovorili, ak niektori po-
slanci vo svojom prejave povedia nieco
vtipné, moze sa stat, Ze smiech nasleduje
az po niekolkych minttach, kedZe timoce-
nie Cosi trvd a niektori timocnici timodia aj
do viacerych jazykov.

Pocas nasej navstevy prebiehalo polud-
fajsie hlasovanie, sala sa napliiala a hemzilo
sa to v nej ako v mravenisku. Dostali sme
mapky podla ktorych sme si mohli vyhladat
miesta na ktorych mali v tom Case sediet
nasi slovenski europoslanci, takto som na-
priklad na vlastné oci z vysky videla sediet
v poslaneckej lavici spominand Moniku Fla-
Sikovt, Mariu Zaborskd, J6szefa Nagya.

Polhodinka ubehla velmi rychlo a cakali
dalsie navstevnicke skupiny, aby sa z vysky
pozreli na europoslancov. Potom sme ab-
solvovali fotenie celej skupiny pred zasta-
vami vSetkych eurdpskych statov, kym sa
odfotime Cakali opat dalSie skupiny a vSetko
iSlo ako po masle. Nasledoval obed a tak
sme sa presunuli do parlamentného bufetu,
ktory pripominal reStauraciu v zndmom
Svédskom nabytkdrskom obchode IKEA,
pekne sme sa naobedovali a nasledovala
kavicka v parlamentnom bufete. Kym sme
toto vSetko absolvovali, stihli sa roztrhat
Cierne mracna a cez skld parlamentnej bu-
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dovy na nas svietilo popoludnajsie sIniecko.

PIni dojmov sme opustali europarlament,
a aj ked nés lakalo ist ,Sopingovat”, predsa
sme neodolali krdsnemu parku L“Orangerie,
ktorym sme sa presli, na stromoch obrovské
hniezda bocianov, vSade, vsade...Necudo,
7e je bocian symbolom Strasburgu. Vraj
Zeny, ktoré tazili po dietatku, sypali na po-
doblocnicu cukor, aby prildkali bociany a tie
im priniesli vytdZené dieta...

Stihli sme aj pokipit drobnosti nasim naj-
blizsim, aby sme priniesli nieco typické, fran-
clizske, takZe syry, vinko, kolaciky, ale mojim
detom urobil najvacsiu radost kilovy balik
»baby mrkviciek”J, chrumkali ako zajaciky,
a velmi sa im pacili.

Cestou spat sme planovali zastavit sa
v Salzburgu...ale, neslo vsetko podla pred-
stdv, chyba lavky, zle zadana cesta do GPS
sposobila, Ze sme sa odklonili od nasho
ciela cesty natolko, Ze sme uz Ziadnu za-
stavku nestihli a isli sme domov takmer bez
prestavky, o uz bolo takmer na doraz na-
Sich fyzickych sil. Vdaka nasim statocnym
Soférom, Ze to vSetko zvladli a bezpecne
nas doviezli spat na rodnd hrudu.

Najvacsie podako- puem — =
vanile vSak patri ﬁ%
pani Janke Zitfian- :
skej, za pozvanie
a GZasnl podporu
pocas pripravy na-
Sej cesty, jej asis-
tentke Anke Smehi-
lovej, skvelej
usmievavej zene za
jej sprevadzanie
a neustdlu pritom-
nost a oporu.

Andrea Madunovd

VAU - vase tvorivé aktivity -
Za dobrotu na dobrotu -
25.6. 2015

Opekackové posedenie je tradicne veno-
vané predovsetkym dobrovolnikom, ktori
nam pomahali pocas kampane Belasy motyl
a tradi¢ne sa konalo v Lesoparku Zelezna
studnicka v Bratislave, tesne pred zaciat-
kom prazdnin. Aj tento rok sa popri opekani
Spekacikov a slaninky podaval gulas. Hlavni
zasluhu na jeho priprave a vareni mali dob-
rovolnici z firmy AON. NielenZze vSetko pri-
pravili, napt. drevo na oheri, nakrajali masko,
uvarili gulasik, oni naklady na tdto akciu aj
zasponzorovali. U¢astnikov ¢akal plny kotlik
guldsu, zapozicany od pani Hlinove;.

Podakovanie patri firme AON, Magistratu
HM SR, pani Tatiane Kratochvilovej za po-
volenie na vstup motorovych vozidiel, Mest-
skym lesom Bratislava a ich panovi riadite-
[ovi Kutkovi, Martine Hlinovej zo Slovak
pubu za zapozicanie kotlika a dlhorocnej
podpore nasim aktivitam.
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OMDecko na festivale
Bazant Pohoda 2015

So Zltym auti¢kom plnym veci a pohodovou,
ale aj vzrudujicou naladou sme sa vybrali pre-
zentovat naSe OMD-cko v neziskovom sektore
na Pohode, na tomto najvacSom hudobnom
festivale na Slovensku.

Po velmi hortcich diioch nas sprevéddzal
dézd a schladzovanie sa, ale na dobrej ndlade
nam to neubralo. Mam pocit, Ze kazdé pocasie
je milosrdnejsie ako tie horticavy. Nocna te-
plota pocas pohodovych noci klesla na 6 stup-
nov, o bola najchladnejsia noc v tento datum
za poslednych 42 rokov.

Podla istych sprav hrozila v prvi noc velka
birka. Informacie vSak boli rozporuplné, Ala-
din hlasil utiSenie dazda a organizatori spo-
minali no¢nd veternd birku. Rozhodnutie po-
stavit OMD-acky stanok stalo na nas. Ked sa
utisil dézd, rozhodli sme sa ho postavit a skryt
si stany na noc pod neho. Rdno uZ bolo
slnecné, fikal osviezujuci vietor, ¢o bol velmi
prijemné. Avsak chceli sme byt uisteni, Ze ndm
stanok neodfiikne. Na pomoc nam prisiel nas
kamarat Ljubo, ktory si u nas robi praktickd
staz kvoli stldiu. S obrovskymi kolmi ako na
upirov a lanom uistil nas stanok. Poplach ne-
bol marny, lebo Greenpeacu vedla nas odvialo
krehkd konstrukciu stanku ako aj viacerym
inym neziskovkam. Nakoniec sme predsa len
Uspesne zacali napliat stanok ro6znym infor-
macnym materidlom, plagatmi, trickami, od-
menami, knihami a vietkym, ¢o k stanku, vra-
tane nds, patti. Brany festivalu sa otvorili o 15.
hodine. Koniec ,Pohody” aki sme nepoznali.
Len my, organizatori, vela dobrovolnikov
a ovzdusie pIné ocakavania. Ale festival je
predsa o [udoch a hudbe, ktoré spolu vytvaraji
atmosféru festivalu.

Od tohto momentu nas stanok zaplavili hify
zaujemcov o vyskusanie si jazdy na voziku. Ne-
bola to len jazda, predchddzal tomu jarok
(priehlbina medzi stankom a cestou) ako prva
bariéra, ktord bolo treba prekonat. Najviac to
vystihuje pocit zo zoSita, do ktorého sutaziaci

zaznamenavali svoje zazitky z jazdy na vozicku.
JJarok je peklo!” Ked' sitaZiaci presli jarkom,
presunuli sa k Startovacej Ciare a mohli sme
ich odstartovat. Vitaz krdtil kolesom Stastia
na vozicku. Kto by odolal predplatnému ¢aso-
pisu Ozvena, poslaniu DMS-ky Belasému mo-
tylovi J, ¢i objatiu, Gsmevu, tricku, peru, ka-
lendaru, kolaciku, ktoré dokonale napiekla
Lenkina mama a menej dokonale pracovna
asistentka Petka.

"I. 1 ..'- i 4 _*. 1)
Jeden plech vyzeral skor ako medovnicky.
Jednou z moznych vyhier na pohodovom
OMD-adckom kolese Stastia

https://www.facebook.com/OMDvSR/photos/a
.125263004179917.9975.123625377677013/9
78336552205887/?type=1&theater

Okrem sitaZe si navstevnici nasho Belaso-
motylového stanku mohli zahrat Sach, ¢i mini
bocciu, z ktorej sa ndm vytratila biela lopticka
jack. Asi si vieme predstavit ako sa to stalo,
lebo ndm skoro takto na druhy def zmizli aj
tri Cervené a dve modré lopticky. Tieto lopticky
sti ako stvorené do rik malym detom. A tak
som zbadala jednym okom, akési rychlo od
nds beZiace blondavé kuceravé dietatko. Po-
zrela som sa na lopticky a veru, pocet ani nd-
hodou nesedel. Tatko leZal na trave a ani ne-
tusil aké poklady jeho dietko odnieslo, a tak
vdaka rychlemu zasahu lopticky boli stastne
navratené. Hravo si po tomto zazitku vedel
Clovek predstavit ako to asi prebiehalo s jac-
kom. Bol sice nahlaseny na Stratach a ndle-
zoch, ndlezca sa zatial ale neozval. Asi len
tazko tusi, ¢o za dolezitd lopticku to moZe byt.
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Okrem tychto zabavnych atrakcii sme sa radi
porozpravali o samotnom fungovani nasho
OMDcka, o osobnej asistencii, velmi sme sa
tesili prejavenému zaujmu, vysvetlili sme pra-
vidla boccie, ukazali fotky ako to celé funguje
v praxi, pochvalili sa niektorymi aktivnymi
hracmi tohto Sportu.

Nas staly tim pozostéval z Lenky Zemanci-
kovej, Petky Lackovicovej, Peta Podhorského
a Petky Znasikovej.

SR Y CE
Velkou pomocou boli Diana Horinkova a Ja-
kub Gerthofer, ktory bol zaroven nasim spo-
[ahlivym a nadSenym vodi¢om ,ZItého trolej-
busu”, ndsho auticka. Prijemne nds oZivila
navsteva Heni Horvéthovej, nasej Luciky, ¢asté
navstevy kamaratov z Imobilia. Okolo nasho

stanku bolo vzdy rusno.
" )
F

Dakujeme organizatorom za opitovn(i moz-
nost z(i¢astnit sa na festivale Pohoda. Daku-
jeme aj za prejaveny zaujem zo strany navstev-
nikov festivalu, ktori po skisobnej jazde na
vozickoch sa zamysleli nad svojimi pocitmi
a spisali nam ich do zoSita. Tu sd niektoré
znich. Va¢sinou viom nachddzame samé ob-
divné slova kvozi¢karom a prejaveny reSpekt.

Vdaka celému a obetavému timu OMD4c-
keho stanku! Malo to opat zmysel.

Petra Zndsikovd

Pocity navstevnikov Pohody po
jazde na mechanickom voziku:

,Je tizasné, o robite. Bolo to velmi ndrocné a to
tu nie su také zIé podmienky ako v meste.”

Claudia

,Som rdd, Ze som si to mohol vyskusat. Obdivu-

jem ludi, ¢o sa s tymto hendikepom naucili Zit.”

Denis

,Je to naozaj tazké, mali by sme byt viacej ustre-
tovi voCi postihnutgm ludom.”
Kubo

,Skiisil som, ni¢ moc, ale ak sa dd, chcel by som
tgmto ludom dat viac ako doteraz.”
Ivo

,Dakujem za moZnost vyskisat si vozik. Popravde
obdivujem a vZdy som obdivovala ludi, ktori sa
prispdsobili a zmietili so Zivotom na invalidnom
voziku. Po dnesku je mdj obdiv este vacsi. Vrelo
odporticam vsetkym vyskusat.”

Maja
,Dakujem za moZnost vyskusat si vozik, ktori
mnohi musia vyuZivat nedobrovolne. Pocit to bol
zmiesany, obdiv vSetkgm! A hlavne dost ndrocné
na ruky!”

Lukds
,Ludia so zdravotngm postihnutim mézu Zit ta-
kisto plnohodnotny Zivot ako ludia bez zdravot-
ného postihnutia. ZdleZi od nich, ¢i chci mat vo
svojom Zivote radost, alebo nie.”

Paléo

,Co by som zmenila, pomohla? Fungovat na vo-
ziku- to je pre niekoho nepredstavitelnd vec a pri-
tom pre niekoho nevyhnutnost. KazZdy by si to
mal sksit , hlavne odbor prispevkov pre TZP,
mozno by viacergm ludom ulahcili Zivot, keby si
to vyskusali na viastnej koZi.”

M. Hore¢nd
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A eSte zopar anonymov:

,Obdivujem ludi na vozickoch, je tazké byt res-
pektovang v dave.”

LZivot pre tichto ludi musi byt tazky. A vZit sa
do ich koZe bolo minimdlne zaujimavé. Obdivujem
ich.”

»Moje ruky skoro umreli pri prechode malej pre-
kdzky. Velkg respekt pred vozickarmi.”

,Nie je to vébec lahké, kazdému drZim palce
s tgmto ochorenim.”

,Ako je to sranda na chvilku, ale ak sa z neho uZ
nemozes postavit, tak to nie.”

, Nevlddzem pisat...vdaka za sprostredkovanie tejto
skdsenosti, kgm nezaZijes, neuveris, ako sa vravi.
Bolo to ndrocné. Drzime vSetkgm palce a difame,
Ze prostredie pre vozitkarov sa zlepsi. Dakujeme”.

,Bral som to ako zdbavu, no urcite by som sa za-
myslel na tym, Ze mézem kedykolvek z vozika vy-
sttipit. Respekt ludom, ktori to viddzu.”

,Nebolo to lahké. Vobec. Respekt pred vSetkymi
[udmi, ktori to zviddaiu. Vela Stastia!”

,V rdmci nevinnej hry to bola zdbava a v kaZdoden-
nom Zivote by to bolo asi ovela ndrocnejsie.”

,0statni ma nevideli. Zvldstne je byt v nestandard-
nej vyske. Inak md ten vozik super ovlddanie.”

,Nie je to také lahké. Pri pokuse odjazdit pdr metrov
som sa vykotila do jarku. Paralyzovand. Mald som
sa citila. Neviem si to predstavit.”

,Bodaj by sa ndm v mestdch a obciach podatilo
ulahcit Zivot vozickarom Co najviac”.

,Obdivujeme tych, ktoti v tom vedia jazdit. Bolo to
namdhavé, ale zaujimavd skdsenost. Ak stretnem
niekoho na vozicku, budem viac vsimavd. DrZime
palce!”

,Aj mald prekdzka na voziku nie je takd mald..”

, Jsem moc rdd, Ze miZu chodit. Budu si toho vic
vazit.”

,Zdbavné na chvilu, ale problém v momente, ked
som sa zasekla na obrubniku :D Clovek si ale musi
zvykndt, ked mu neostdva nic iné, vsetci tito ludia
musia byt velki bojovnici.”

»Povyskdsani vozicka som si uvedomila, aké st nd-
rocné o len trosku vyvysené chodniky. Pre chodca
lipInd banalita. Skisenost na nezaplatenie.”

,Je to brutal tazZké, obdivujem vozickarov. Po tomto
zdZitku ich budem vnimat inak. PS: Asi po tomto
preddm motorku.”

,Je to velmi ndrocné, ludom na voziku by sme mali
¢o najviac ulahcit podmienky.”

LViac som si uvedomil aké Stastie mdm, Ze som
zdravy. Treba si to zdravie vdZzit. Nie je to samo-
zrejmost.”

Co este tento rok ¢aka
nasich ¢lenov v roku 2015

Ndzov: Celoslovenské integracné stretnutie
¢lenov OMD v SR

Termin: 08. - 11. oktober

Miesto: PieStany, hotel Siiiava
Celoslovenské stretnutie ¢lenov OMD v SR,
venované posilneniu spolupatri¢nosti, nad-
vazovaniu priatelstiev, ziskavaniu potreb-
nych informacii na témy, ktoré st pre ludi
s postihnutim zaujimavé a prinosné, troska
kultdry a za hrst zdbavy. Jeho stcastou je
uZ tradi¢ne vystava kompenzacnych pomo-
cok, kde si m6zu ¢lenovia pomdcky na Zivo
obzriet, ohmatat, vyskisat a poradit sa s od-
bornikmi z distribu¢nych firiem, ktord bude
9.10. Prihlasku na stretnutie ¢lenov ndjdete
na konci Ozveny.
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Ndzov: Majstrovsky turnaj OMD v SR - Putovny
pohdr Karola Tenika, 6. rocnik

Termin: 11. - 14. oktéber

Miesto: Duchonka, Penzion Slniecko

Sachové majstrovstva ¢lenov OMD v SR za
(casti Ceskych hracov. Sposob prihlasenia ndj-
dete v S8achovej rubrike.

Ndzov: Vianocnd kapustnica, 12. rocnik
Termin: 10. december

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

Predstavujeme nasich spolupra-
covnikov, bez nich by to neslo...

V minulom cisle sme vam predstavili nasich
dlhorocnych dobrovolnikov, s ktorymi spo-
lupracujeme na rdznych aktivitach. Daldim
nasim pilierom dobrovolnictva su tri diev-
Catd, ktoré ndm pravidelne pomahajq, ¢iuz
pocas Dnia ludi so svalovou dystrofiou, let-
nych pobytov, Ci pti beZnych kanceldrskych
pracach a to uz niekolko rokov. Velké daku-
jeme za ochotu a pomoc patri Lenke Ze-
mancikovej, Petre Lackovicovej a Monike
Moravcikovej. Viac sa o nich docitate v na-
Sich rozhovoroch.

Petra Lackovicovd

Ahoj Petka, ked sa povie malé Sidlo, pred-
stavime siteba, Sikovn( babu

zapaleni pre futbal so
stéle usmiatu. Prezrad’
osebeviactym, ¢o Ta
nepoznajd. .
Mam 24 rokov, byvam # °
v malom mestecku
Hlohovec. Momentélne

Studujem na Univerzite Komen-

ského v Bratislave Specidlnu pedagogiku.
Buddci rok statnicujem. Mam rada Sport,
hlavne futbal, pracu s detmi, stretavanie
s priatelmi, rada sa smejem, cestujem, mam
rada jahody a banany!

Aky bol tvoj prvy kontakt s OMD, pamatds sa?
Prvé pocutie o OMD-Cku bolo pred 6 rokmi
na zbierke v Trnave od pani R6bovej, potom
bola dlhsia odmlka. Minuly rok vdaka Lenke
Zemancikovej som sa cez FB dozvedela, Ze
hladaju dobrovolnikov do detského tabora.
Tabor bola pre mna GZasna skiisenost. Po
tabore som rozmyslala o osobnej asistencii,
prisla som na zapis a odvtedy robim osobn(i
asistenciu a pésobim v OMD aj ako dobro-
volnicka.

Keby si mala moZnost navstivit akikolvek
krajinu, aka by to bola a preco?

Rada by som raz navétivila Spanielsko.
A preco? No predsa kvéli futbalu!

Ako by znel odkaz v tvojom podani pre ludi,
ktori sa chcii stat dobrovolnikmi, no maji
strach z nepoznanych veci?

Odkazala by som im ,nemate sa ¢oho bét,
lebo s tu ludia s velkym srdieCkom”.

Monika Moravcikovd

Ahoj Moni, o by si ty o sebe prezradila [u-
dom, ktori Ta nepoznajii?
Takze volam sa Monika J
a nedavno som oslavo-
vala 271. narodeniny. | .'
Mam ich vacsinou me- '-?
dzi zbierkou a Koncer-
tom belasého motyla,
takze ich potom na kon- .
certe aj oslavim . Mam 3 siro-

dencov, vsetci st mladsi, jedného brata,
a dve sestry. T4 najmladsia je nevlastnd a te-
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razv lete bude mat este len 3 roky. Nasi ro-
dicia su rozvedent, ja uz byvam prakticky od
mojich 16 rokov sama.

Byvam v rodinnom dome v Stupave (mesto
pri Bratislave) skoro cely mdj Zivot. Odtialto
dochddzam v priemere tak 4x do tyZzdia do

Rakdska. Pracujem tam totiZ uz 2 roky, hned'

za hranicami, v Hainburgu v Lidli. Vystudo-
vala som stredn( odborn( $kolu dopravnd
v Bratislave a povodne som chcela ist Stu-
dovat dalej nemecky jazyk, ale plany sa me-
nia. A tak som zatial tu, za hranicami, kde
si taktieZ zlepSujem svoju nemcinu, takze
sa da povedat, Ze za svojimi cielmi a snami
siidem dalej, len som si na to zvolila trochu
int cestu. A teda, mimochodom, tym mojim
vysnivanym cielom/ povolanim je byt uci-
telka, nie prave v zakladnej alebo strednej
Skole, moZno skér v jazykovych skolach, pri-
padne stikromné doucovanie. Studovat na
vysokej Skole v pldne uz nemdam, skor sa
planujem s priatelom, ktory je, mimocho-
dom, Nemec, prestahovat do Rakiska
k Svajciarskym hraniciam pri Bodensee/ Bo-
damské jazero, kde je naozaj krasne a tam
si eSte viac zlepsit nemcinu a pripadne si
spravit nieCo typu ako je u nds pedagogické
minimum.

Vo volnom case, ktorého mam popri praci
naozaj dost (kedZe u nds sa tak vela nepra-
cuje) pozeram rada seridly a filmy, najcas-
tejsie bud origindl v anglictine alebo s ne-
meckym dabingom s nemeckymi titulkami,
aby som si zlepSovala jazyk, rada c¢itam
knihy (momentédlne mam vela nakidpenych,
ale este stdle nie s vSetky, bohuzial, preci-
tané), rada korculujem, bicyklujem, plavam,
kazdu zimu sa snazim ist aspon raz na lyZo-
vacku, zatial sa lyZovat stale eSte u¢im a uz
vySe pol roka cvi¢im v fitness s trénerom,
no momentalne mam kratsiu pauzu, kvoli
Casovej tiesni. V lete chodim rada na festi-
valy a rozne podujatia a celorocne aj na kon-
certy, najcastejSie v Bratislave alebo v Prahe

a medzi velmi ¢asté vypliianie mdjho vol-
ného Casu patri aj dobrovolnictvo v OMD,
¢o robim, samozrejme, velmi rada.

Mimochodom medzi moje silné/slabé
stranky patti, Ze som hlavne velmi ukecang,
Casto Sialend, ak¢nd a dprimna. Taklto ma

Pamatas sa na svoj prvy kontakt s OMD?

TakZe bolo to presne pred 4 rokmi (vtedy som
mala tusim Cerstvych 17) na koncerte bela-
sého motyla. Bolo uz pekné letné pocasie
a v tej dobe som byvala akurat v Bratislave,
tak som nejakou nahodou brézdila po inter-
nete, lebo som niekam chcela vybehniit, lebo
bolo krdsne pocasie. A prave vtedy som niekde
narazila nainfo o koncerte, ktory sa v ten den
konal. KedZe tam mali hrat nase obltibené slo-
venské kapely, tak sme sa tam so sestrou vy-
brali. PoCasie sa ¢asom, bohuzial, pokazilo
a najprv zacalo trocha prsat (odtial mdme aj
krasnu fotku s dihou nad namestim), no po-
tom sa spustil taky strasny lejak, Ze dokonca
ani Polemic nemohol vystipit.

No najvtipnejsie na tom bolo to, Ze ja som uz
par dni pred tym koncertom uvaZovala, Ze by
som mohla zacat niekde pomahat, ani som
tak nevedela kde alebo s ¢im, proste som
chcela zacat robit nejakt dobrovolnicku cin-
nost. No a esSte predtym, ako sa stihol koncert
zrusit kvoli dazdu, som zachytila ako sa vra-
velo, Ze kto by mal chut a ¢as pomoct pri
zbierke, ktora sa mala konat pér dni po kon-
certe, moze sa teraz prihlasit. Tak som sa este
stihla rychlo v stanku podpisat a potom viem,
Ze sa uz spustil velky lejak a pre nds so sestrou
musel prist otec autom, no aj tak sme uz boli
celé strasne premocené ;-)

No a vlastne teda hlavne vdaka Polemicu,
ktory mam najradsej a kvoli ktorému som
tam $la a ktory nakoniec ani nevystipil, som
sa dostala k OMD ;-). Bolo to proste celé
také osudové.
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Spomenie$ si na nejaky vtipny zadZitok
s OMD-akmi, ktory Ti utkvel v paméti?
Nemdam nejaky konkrétny vtipny zaZitok.
S OMD-dkmi zazivam stdle nieco vtipné
a ¢asto nezabudnutelné, ale na nieco kon-
krétne si prdve nespomeniem.

Co je ale taky mdj najkrajsi zaZitok v stvi-
slosti s OMD, tak to m6zem povedat. Moj
Gplne prvy tdbor este pred 4 rokmi na Du-
chonke s mladsimi detmi. VSetko bolo pr-
vykrat, vSetko nové a stretli sme sa tam
skveld partia, skveli ludia, aj rodiny. A na
tom tdbore som si aj s niektorymi asis-
tentmi velmi padla do oka a zaZili sme tam
spolu kopec srandy. Skoro kazdy vecer na
izbe sme sa hrali hry, chodili sa v noci kiipat
do bazéna, pisali sme si vela tdborovej posty
(navzéjom, ale aj detom) a naozaj sme sa
spolu strasne vela nasmiali (ti doty¢ni uz
vedia, Ze o nich hovorim ;-) a ddfam, Ze si to
precitajl, pretoZe na tento tabor naozaj asi
nikdy nezabudnem a zostane pre mna ten
NAJ)!

Inak teraz som si spomenula na vtipny zazi-
tok prave z tohto tabora a to na jedno vy-
stlpenie, ktoré sme ako asistenti mali
v ramci vecerného programu. Volalo sa to
povolania a stéli sme vedla seba a kazdy
ukazoval postupne nejaké to svoje povola-
nie a vravel ¢o robi, bolo to velmi vtipné,
lebo na konci to vyzeralo tak, Ze kazdy si
vravel a ukazoval to svoje cez ostatnych.
Vznikla z toho velmi vtipna situacia a deti
s rodi¢mi sa na tom tak nesmierne zabavali,
Ze sme im to museli neskdr predviest znova.
(tazko sa to opisuije, to treba vidiet!)

Ako by malo podla teba vyzerat leto snov?

Tazka otazka. Este som nad tym nikdy kon-

krétne neuvaZovala, ale asi by nemalo trvat
iba 2 alebo 3 mesiace. To po prvé. A po
druhé, urcite by som pocas toho leta ne-
mala pracovat.

A nemdm ani nejaké konkrétne mesta, kam
by som pocas neho chcela ist, podstatné
je, aby som sa pocas neho stihla stretnit
so vSetkymi mojimi blizkymi, kamaratmi
a rodinou a s kazdym nieco podniknut.
Takze urcite by to malo byt leto pIné zazit-
kov s mojimi najblizsimi, napr. festivaly, kon-
certy, OMD tédbory, dovolenka pri moti, na
horéach, navstivit rodinu, zndmych v zahra-
ni&i - Pariz, Svajciarsko, Austrilia, ist sa po-
zriet do Ameriky atd. A, samozrejme, by
vSade musel byt so mnou aj moj priatel To-
bias.

Lenka Zemancikovd

Co by si o sebe prezra-
dila fudom, ktorf Ta
nepoznaji?

Som studentkou Spe-
cidlnej pedagogiky so
zameranim na telesné po-
stihnutie a poradenstvo na UK v Bratislave,
kde aj zijem. Stiidium je pre mfia, nastastie,
aj mojim hobby. Momentalne ma oslovili
netradi¢né Sporty pre TP. Pocas mdjho po-
bytu v Cechach som sa oboznamila s vozi¢-
karskym rugby, potdpanim, ale aj s moto-
klubom vozickarov jazdiacich na upravenych
Stvorkolkach, v ramci ktorého napr. aj [udia
s kvadruplégiou jazdia na vyjazdy do Ru-
munska. Difam, Ze v najblizsich rokoch sa
aj na Slovensku rozbehnt podobné aktivity.
TieZ sa zaujimam o vyuzitie felinoterapie
v praxi, aj ked momentdlne hladdm aktiv-
neho macacieho kolegu s prislusnymi sku-
Skami. Popri Skole pracujem ako osobnd
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asistentka. Volny ¢as najradSej travim na
motorke, aj ked zatial len ako ladvinka (spo-
lusediaca).

Pamatas sa ako si sa prvy krat zoznamila
s OMD?

Asi kazdy, kto v Bratislave pracuje ako
osobny asistent, uz niekedy pocul o tom, Ze
nieco také ako OMD existuje. Aj ja som sa
prvykrat dostala do priameho kontaktu
s OMD prave cez ich agentiru osobnej asis-
tencie, kedy som si hladala nové pésobisko
ako OA. Zhodou ndhod som zacala robit
asistentku u ich predsednicky Andrejky Ma-
dunovej a tym paddom som zacala docha-
dzat aj do OMD, najprv pracovne v ramci
OA, neskor aj ako dobrovolnik. Je to velmi
navykové prostredie plné milych a srdec-
nych [udi.

Ktora z aktivit OMD je tvojmu srdcu najmil-
Sia a preco?

Pre mfa osobne su to letné tabory. Pre ich
atmosféruy, ale aj ten chystaci zhon okolo,
ktory zacina uz davno pred tdbormi. Dote-
raz som si tdbory zazila hlavne z toho pri-
pravného hladiska, napr. balenie materidluy,
¢i hladanie miest na vylet. Vzhladom na to,
Ze obvykle sa chystajd prinajmensom dva
tdbory sticasne, tak aj z tak nevinne vyzera-
jiceho balenia skatdl sa vie stat adrenali-
novy zazitok. Napriklad ked zistite, Ze Ska-
tula s vecami na detsky tdbor si tréni
v stanku na Pohode a pod. Tento rok idem
prvykrdt ako asistentka do programu, tak
sa teSim na nové zazitky a skdsenosti.

Keby Ta chcel niekto potesit dobrym jedlom,
napojom, oblibenym filmom, o by to bolo?
Kto ma poznd, vie, Ze najradsej varim ja.
TakZe, ak by ma chcel naozaj niekto potesit,

tak sa mi treba nanominovat, napriklad te-
raz v lete na grilovacku a pockat si ¢o uku-
chtim. Z filmov uprednostiiujem dramy
a dokumenty. Naposledy ma oslovil indicky
film Guzaarish a dokument o vozickarskom
rugby Murderball.

Lucia Mrkvicovd

Francesco Baiocchi

I have been volunteering
for OMD during my EVS
petiod in Dunajska
Luzna in Bratislava.

I was helping in the office
with some painting exhibi-
tions, helping for crowdfunding

events and concerts in Bratislava and I made
some assistence. | dfound a great spitit in
that guys.. they are really positive, strong
and funny people. That's why | have a great
opinion of them and it was really important
for me do do the few things | have done with
them.

Radi by sme vam predstavili nasho kamaréta
a dobrovolnika z prekrasneho talianskeho
Toskdnska, Francesca Baiocchia. Pocas
svojho dobrovolnickeho pobytu na Slo-
vensku, ndm casto pomadhal v organizacii.
0d umyvania okien, cez pomoc pri vytvarnej
sttazi Kridla fantazie, pocas zbierkového dna
na Hviezdoslavovom namesti, ¢i pri inStalo-
vani banneru s vitaznymi dielami a na kon-
certe Belasého motyla. S Petkou, pracovnou
asistentkou si urobili aj vylet so Zuzkami z In-
tegry. ,V OMD-akoch som naSiel ludi s velkym
duchom, st naozaj pozitivni, silnf, vtipni a ve-
seli fudia. Preto si myslim o nich len to naj-
lepSie a bolo pre mia velkym prinosom im
pomahat.”

Francesco uz ukoncil k 15. junu svoje dobro-
volnicenie na Slovensku, ale vietci difame,
Ze sa este stretneme. Napriklad v Toskansku?
")

;

Petra Zndsikovd
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Co sa nedostalo do &dnku Co dokdze zriedka-
vost o aktivitdch OMD v SR, ktoryj do casopisu
.tyZderi spracovala nasa priaznivkyria Katarina
Uhrovd a ktory v plnom zneni prindSame o nie-
kolko strdn dalej. Bolo by Skoda, keby jej roz-
hovor s nasou aktivnou clenkou Majkou Smol-
kovou zo Ziliny zostal v zdsuvke jej pisacieho
stola. Ved postidte!

Co pre Vs znamena OMD?
Skvelé, jedinecné a takmer celoZivotné
[udské zazemie. V OMD-cku som nasla ludi,
ktori velmi dobre rozumejd mojim obme-
dzeniam, rdznym problémom a ktorym ne-
musim vobec vela vysvetlovat, aby som bola
pochopena.

Mate nejaky zazitok s OMD, na ktory nikdy

nezabudnete?
Mé&m napriklad zazitok nadmernej az kuri-
6znej Ustretovosti. V piatok som mala ples
v Ziline a hned v sobotu od rana déleZity
turnaj v boccii v Bratislave - velmi drsnd
kombindcia aktivit, no mohla som ju zvlad-
nut len vdaka tomu, Ze organizator OMD-
ak JozZko nacasoval moje zapasy na neskor
tak, aby som ich stihla odohrat.

Existuje nieco, ¢o by vOMD mobhli vylepsit,
pridat do svojich aktivit?
Normalne ma ni¢ nenapada. Mam pocit, Ze
OMD-cko ma uz dost Siroky zdber a naozaj
pestrd mozaiku aktivit.

Cim je pre vés osobn4 asistencia?
Zivot s osobnou asistenciou je niekedy na-
rocny, no i napriek tomu si neviem bez nej
svoj zivot predstavit. Nielen preto, Ze je pos-
tarané o moje zdkladné potreby, ale posky-

tuje mi aj vela moZnosti na to, ako prekra-
Covat svoje hranice, ako plnit svoje sny, ako
si pripnat kridla a ako poletovat Zivotom.

Aké mite skidsenosti s osobnymi asis-
tentmi a asistentkami?
Myslim, Ze patrim k tym, ktori majd velké
Stastie na dobrych a obetavych ludi. Takze
mam vo velkej miere dobré skiisenosti a do-
statok dovodov na spokojnost.

Pamatdte si nejaky Specidlny zdZitok
s nimi?
Milé bolo, ked som sa vdaka asistentkdm
vyviezla lanovkou na Dachstein (2700 m
n. m.) k ladovcu. Kochali sme sa vyhladom
na alpské Stity a oni mi na konci vyletného
dna dakovali, Ze som ich tam zobrala.

Ako vnimate kampaii BELASEHO MOTYLA?
Pre miia osobne to je skvely priestor a jedi-
necna prilezitost, ako sa zapojit do akcif or-
ganizacie, ktord velmi citlivo vnima moje
Specifické potreby, tazkosti a usiluje o ich
rieSenie. Kmojmu odhodlaniu pridat sa k or-
ganizatorom kampane prispela samotnd
myslienka adresnej a konkrétnej pomoci.
Ked dostanem financie na drahi pomocku,
na ktord som odkdzana a ktort si nemam
Sancu sama zaplatit, ked zakdsim v tom
praktickom kaZdodennom Zivote ti ne-
smiernu Glavu a odlahéenie pri obyc¢ajnom
sedeni alebo aj mobilite, prezivam vdac-
nost. Napadne ma, Ze vlastne Znem to, ¢o
ini horlivci sadili. Vedomie, Ze pre mdj osoh
sa niekto pri zbierke namahal, vo mne vzbu-
dzuje chut nejako to opatovat, namahat sa
tiez, aby si aj ini mohli dopriat vhodn( po-
mocku a okdsit tak pri svojom postihnuti
podobni dlavu ako ja.
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Ako podla vds Den ludi so svalovou dys-

trofiou vnima Siroka slovenska verejnost?
V tejto sti¢asnej atmosfére to veru vobec
nie je jednoduché. Priznam sa, Ze ma uz tiez
ovladla akasi kriza a neistota, ¢i to ma este
zmysel, ked' verejnost je vyslovene ,otra-
vena” z mnoZstva podobnych akcii a fi-
nancna situdcia u mnohych je nelichotiva
amnohi tymto zbierkam prestali déverovat.
No odpovedou mi bola prave vlastna a viac-
ndsobna skisenost poskytnutej pomoci,
ktord mi uz nik nevezme a nic tienisté ne-
prekryje. Preto sa mi pochybujdcej ¢asti ve-
rejnosti aj [ahsie ponika toto autentické
a spolahlivé svedectvo o vyuzivani financ-
nych prostriedkov ziskanych pocas zbierky.
Mnohym, ndm ¢lenom OMD, bola socidlna
pomoc zo zbierky na kipu pomdcky poskyt-
nutd, ziskali sme osobnu skisenost - mame
tak v rukdch skveld a hodnoverni devizu,
ktora sa da vZdy pocas osvety smerom k ve-
rejnosti dobre zlrocit. Pokial si chceme
sami pomoct, a zatial nie je ind mozZnost,
ako neodkladne a pohotovo vykryt doplatky
na nase pomacky, tak DBM zmysel stdle ma.

Katarina Uhrovd

Spolocenska rubrika
,OMD v SR je ako jedna velka rodina.”

Srdecne gratulujeme
... k spolo&nému ,ANO” nasej dlhoro&nej
dobrovolni¢ke na detskych tdboroch Al-
Zbete Sykorjakovej a jej milému Martinovi
Polofovi.

.. Eve a Stefanovi Filickym k narodeniu diev-
¢atka menom Sofia.

... Natalii TurCinovej k ziskaniu titulu Mgr. na
Prirodovedeckej fakulte UK fyzicka geografia.

Vitame novych ¢lenov
Martina Malatinca z Krivana, Martina Ma-
ndka z Bratislavy, Henricha a jeho otecka
Jaroslava Maiidka z Pruského.

BlahoZelame jubilantom

©000000000000000000000000000000000000000 o

Od jdla do septembra 2015 oslavili alebo
oslavia okrthle jubileum tito nasi ¢lenovia:
Do sveta dospelych vitame Tomasa Vala
z Nitry, ktory oslavil 18. rokov.

20. vijrocie:
Viera Hrifidkova, z Tvaroznej

30. vijrocie:
Robert Durkovi¢ z Bratislavy

40. virocie:
Maro$ Grajciar z Necpdl, Ing. Jan Kofar¢ik
zo Zvolena

50. vijrocie:
Maridn Kostal zo Smizian, Helena Spanyi-
kova z Kamenic¢nej pri Komdrne

60. vgrocie:
Viera Filové z Jakubova

Opustili nas

Veronika Fialova z Nitry, Matej Pavlik z Bra-
tislavy.

Navzdy ostanete v nasich srdciach.

SOCIALNE OKIENKO

Europsky preukaz pre
mobilitu

Pocas akcie s ndzvom ,Budovanie bezba-
riérovej Eurdpy: eurépsky preukaz pre osoby
so zdravotnym postihnutim”, ktord zorga-
nizoval Mark Plur v Eurépskom parlamente
30. jina, eurokomisarka Thyssenovd verejne
ozndmila, Ze v lete bude vyhldsend vyzva
pre Elenské &taty EU na predkladanie pro-
jektov na vytvorenie systému pre eurdpsky
preukaz pre mobilitu.
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European Disability Forum (EDF) tento krok
vedlci k zavedeniu eurdépskeho preukazu
vita. Je to projekt, o ktory sa usilujeme uz
dlho spolu s Eurépskym zakonom o pristup-
nosti a na ktory hnutie 0s6b so zdravotnym
postihnutim doteraz caka.

Preco je preukaz pre mobilitu potrebng?

Preukaz ulah¢i cestovanie 0s6b so zdravot-
nym postihnutim do inych ¢lenskych krajin
EU a umozni im dostat tie isté vyhody
a zlavy v oblasti kultdry, volného casu,
Sportu a dopravy za rovnakych podmienok,
aké majl osoby so zdravotnym postihnutim
v danej krajine. Bude mat jednotny design
a bude zaloZeny na vzadjomnom uzndvani
existujlcich preukazov, podobne ako eu-
ropskeho parkovacieho preukazu (,modry
znak"). Za vydévanie preukazov budi zod-
povedné ¢lenské taty EU.

Eurokomisdrka Thyssenova uviedla, Ze
Clenské staty budid mat zaciatkom roka
2016 na zavedenie preukazov pre mobilitu
k dispozicii 1,5 miliéna eur. Komiséarka zdo-
raznila, Ze sloboda pohybu je zakladnym
pravom, ktoré by mal mat moZnost vyuZivat
kazdy a vyjadrila nddej, Ze preukaz bude mil-
nikom na ceste k tomuto cielu.

EDF bude tento projekt aj nadalej podpo-
rovat. Vyzyvame nasich ¢lenov, aby zmobi-
lizovali svoje narodné vlady, aby sa o tieto
dostupné finan¢né zdroje uchadzali a aby
preukazy co najrychlejsie prijali.

Podpredsednicka EDF Gunta Anca zdoraz-
nila: ,Preukaz pre mobilitu je skveld inicia-
tiva, ktord vyzdvihuje pravo os6b so zdra-
votnym postihnutim v EU na slobodu
pohybu. Je velmi dolezité, Ze kazdy projekt

financovany EU v rdmci tejto vyzvy zahfiia
aktivne zapojenie organizacii 0s6b so zdra-
votnym postihnutim. Ulohou EDF je spolu-
pracovat s eurdpskymi institdciami na pre-
sadenf preukazu. Clenovia EDF by mali to
isté urobit na Grovni svojich narodnych vlad.
Preukaz pre mobilitu nema nic¢ spolo¢né
s charitou. Sdvisi s reSpektovanim zaklad-
ného prava na slobodu pohybu a prava 0s6b
so zdravotnym postihnutim aktivne sa za-
péjat do spolo¢nosti rovnopravne s ostat-
nymi obcanmi.”

Nastal cas pre zdkon o pristupnosti!

| ked EDF preukaz pre mobilitu vita, zaroven
upozornuje, Ze Eurdpsky zédkon o pristup-
nosti je jednou z najddlezitejsich tém, ktora
by sa spolo¢ne s preukazom mala riesit. Pre-
ukaz pre mobilitu moze mat skutocny vy-
znam iba vtedy, ked budd v prvom rade pri-
stupné tovary a sluZzby pre osoby so
zdravotnym postihnutim v EU a preto vyzy-
vame k urychlenému zverejneniu navrhu!

Datum:7.7.2015
Clanok je prevzaty z www.helpnet.cz.

Poradna belasého motyla
na Radiu 7

Spoluprdca Radia 7 a 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 zamerant najma na rézne
formy kompenzécie socidlnych désledkov
zdravotného postihnutia, ako pefiazné pri-
spevky na osobnu asistenciu, opatrovanie,
na kdpu pomocky (mechanické a elektrické
voziky, zdvihdky a pod.). Venovali sme sa aj
problematike architektonickych bariér, by-
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vaniu. Vzhladom na poskytnuty ¢asovy prie-
stor nemo6Zzeme hovorit Gplne podrobne
o kaZdej jednej téme, ale na otdzky poslu-
chéacov odpovedame aj po odzneni relacie.
Redaktorom tejto rubriky sa tento rok stala
mlada Studentka Zurnalistiky Monika Trnké-
cyova. Rada privita vase postrehy a ndmety
do tejto relacie. Piste, volajte na nase kon-
takty.

Prajeme prijemné pocivanie.

Vysielaci ¢as reldcie:
Premiéra: prvy utorok v mesiaci, 17:15.
Repriza: prvy Stvrtok v mesiaci 10:15.

Tieto zaujimavé relacie si moZete vypocut
aj spatne z archivu, ktoré ndjdete na
www.radio7.sk, ulozena je pod okienkom
poradna 7 - belasého motyla.
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Alkina alchymia

Prvi navstevu u Alky si pamatam celkom
presne, piekla vtedy so svojou asistentkou
Veve kolac. Bol zdomdcich fig a kym som po-
kukovala, ako sa sympaticky vyzerajtice cesto
pomaly dviha v tribe, hovorila som si, Ze som
sa ocitla na velmi dobrej adrese. Ked som ne-
skor Alke asistovala ja, na jednom z nasich pr-
vych stretnuti sme robili inventiru v jej Spajzi.
Bola som ohromena zdsobami, za ktoré by sa
nemusela hanbit ani profesiondlna restaura-
cia, aj mnozstvom, hlavne ale pestrostou. Ato
bolo len Givodné zozndmenie.

Potom sme spolu zacali varit. Myslim, Ze pa-
trim do kategérie jedakovitych, Co radi skdsajd
nové chute, no musela som prist k Alke, aby
som objavila niektoré druhy dovtedy nepoz-
nanych surovin. Predtym som netusila, Ze exi-
stuje napriklad cirokové muka a Ze aj zo slnec-
nicovych semienok sa da vycarovat maslo. To
isté plati o koreninach vsetkého druhu. Uz

viem, Ze kardamon nie je ani ndhodou to isté,
¢o kurkuma, zazvor sa da pouZzit aj v susenej
forme, naucila som sa, ako sa da z obycajnych
ovsenych vlio¢iek pomocou spravneho mixu
dochucovadiel spravit maly sviatok. Co zatial
od Alky len odkukavam, je jej schopnost kom-
binovat chute a zostavovat menu len tak,
z hlavy. Nemust ani otvorit chladnicku, aby ve-
dela, ¢o dobré bude u nich na veceru, zajtra
a cez vikend. Okrem toho vie Carovat s recep-
tami, vytvarat ich zdravsie verzie a vymyslat
sivlastné. Alkina alchymia, tak to volam.

LenZe nie kazdy den byvaji hody. Niekedy sa
snazime obidve, aj tak ndm nieco vykypi, ne-
stuhne, ako by sa pattrilo alebo pride ind zrada,
ktora nam okrese plany. V situdciach, kedy by
som ja uz ronila slzy nad nepodarkom, Alka
vzdy vySpekuluje ndhradné rieSenie a odvrati
katastrofu. Ako napriklad vtedy, ked som jej
pri vypracovavani medovnikového cesta od-
pélila (doslova) paradny tycovy mixér. Velmi
Sarmantne tieZ prijima moje komické vystupy,
ked sa popélim, pooblievam pol kuchyne
a trpezlivo mivysvetluje, Ze robit tri veci naraz
vysledku skor poskodi. A ja potom rozmyslam,
kto komu vlastne asistuje.

#A ty kedy také spravis?” Pytajd sa ma doma,
ked ukazujem fotky nasich vytvorov. A tak sku-
Sam aj sama, podaril sa mi uz chlieb podla
Alky, jej perfektnid cuketovd polievku mame
uz stabilne na jeddlnom listku, zvladla som
tiez muffiny s chrumkajdcim vanilkovym cu-
krom na vrchu, o ktorom sa mi niekedy aj
sniva. Hoci sa drZim jej receptov a krok po
kroku nasledujem instrukcie, vysledok nikdy
nechuti presne tak ako u Alky. Raz by som
chcela zvladnut jej domaci jogurt, ktory na
mna zatial posobi ako vysoka skola kuchar-
stva. Ja sa ale nevzddm a tesim sa na nase dal-
Sie spolo¢né experimentovanie.

Katarina Uhrovd
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Co dokaze zriedkavost

V prdci vdm padne pod stdl mys. Automaticky
sa po fiu zohnete a pokracujete. Niektori ju
tam musia nechat a Cakat, kjm im mysku ne-
podaji. Bez tejto pomoci neurobia ani po-
vestnu Ciarku, napriek tomu vedia pomdct dal-
$§im. Napriklad vstat rdno z postele.

Po rampe na prizemi bytovky v bratislav-
skej Trnavke skace drobec, jeho mama ho-
vorfi, Ze Sikmd plocha ho bavi viac nez Smy-
klavky. Vraj zvonit netreba, susedia majd
otvorené. Otvorend, celkom doslova, je aj
kanceldria vn(tri. A plna vozic¢karov za roz-
mernymi monitormi pocitacov.

Poddm ruku drobnej sle¢ne, usmeje sa
aviac ni¢. Neslusnost vyzerd inak, ona ruku
jednoducho dvihnit nedokaze. Aj toto je
svalova dystrofia, geneticky podmienené
ochorenie, ktoré sa prejavuje svalovou sla-
bostou, stratou sily a bytkom svalstva tela,
vratane dychacich, hltacich svalov a srdca.
Je progresivne, nevyliecitelné a patri do sku-
piny zriedkavych chordb. S roznymi nervo-
vosvalovymi diagnézami Zije na Slovensku
odhadom pattisic ludi. Sedem pracuje
v tejto kanceldrii, tvoria obCianske zdruze-
nie Organizdcia muskuldrnych dystrofikov
(OMD).

Chranené ainSpirativne

In medias res sledujem, ako tu leti bezny
pracovny defi. Socidlna poradkyria Alena
Hradnanska prave vysvetluje klientovi, ako
Ziadat o prispevok na kipu auta. Upozor-
nuje ho, Ze so Ziadostou uspiet mdZe,
zrejme ale pride o iny prispevok, ktory po-
bera aktudlne. Ked bude mat rozhodnutie,
nech zavold, premyslia dalsi krok. ,Ludia
k ndm chodia osobne, robime tiez terénne

poradenstvo. KedZe klienti st aj mimo Bra-
tislavy a mnohym, tak ako mne, sa tazko
piSe, vela telefonujeme. Nie st to jednora-
zové telefonaty, ale Casto niekolkomesacné
podrobné rozhovory,” vysvetluje.

»Nase chranené pracovisko povaZzujem na
Slovensku za vynimocné,” hovori Andrea
Madunova, predsednicka organizacie.
.VSetky aktivity, vratane ziskavania zdrojov
na projekty, robime napriek nasim, Zivot vy-
razne obmedzujlcim zdravotnym problé-
mom. Chceme tym odkazat verejnosti, Ze
[udia s tazkym postihnutim nie s len pa-
sivni prijimatelia dochodkov a povzbudit
inych, aby sa nebali realizovat svoje ciele,”
doddva.

Vyzvéfiaijtce telefény dopliia pipanie vo-
zikov, ked'sa davajd do pohybu, alebo menia
smetr. Ak niekto potrebuje nieco od kolegu,
efektivny je adresny vykrik. Tibor! Lucia!
A Manu Chao, ten sa hlasi z radia. Alena ma
poprosi, aby som jej napravila pretoceny ru-
kav na blizke. Opatrne zdpasim s latkou na
krehkom predlakti. ,Nie som princezna,”
pobavi ju moja chdlostivost. Naozaj, so sli-
chadlom bluetooth pripomina skor dispe-
Cerku, ktora naviguje pasazierov zriedkavej
posadky.

Stopy v medzerdch

,V OMD som nasla takmer celoZivotné za-
zemie. Ludi, ktori dobre rozumejd mojim
problémom a ktorym nemusim vela vysvet-
[ovat, aby som bola pochopend,” hovori
Clenka zdruZenia, dystroficka Maria Smol-
kova.

A. Madunové ju doplia: ,Specifickost
ochorenia spdsobuije, Ze dystrofici ¢asto ne-
splfiaju $tandardy nastavané intitdciami,
nezapadajd do tabuliek, nie je ich dost na
to, aby ich zohladnila zmena zakonov. Prave



preto je nasa pomoc adresnd, k nasim cle-
nom pristupujeme osobne. Snazime sa vy-
pliat medzery v systéme, radi by sme za se-
bou nechali stopu,” vysvetluje.

Vyrazna Cast aktivit organizacie sa zame-
riava na ulahcovanie imobility dystrofikov.
Spristupiiujd im rdzne typy kompenzacnych
pomacok, ktoré zésadne skvalitfiujd ich kaz-
dodenné fungovanie. Napriklad pomocou
stropnych zdvihakov imobilny ¢lovek jed-
noduchsie vstane z postele, pouzije toaletu
alebo sprchu. Antidekubitné podlozky a po-
lohovatelné opierky umozniuji pohodinejsie
celodenné sedenie vo voziku. ,Pravidelne
organizujl vystavy pomdcok. Tam siich mo-
Zeme vyskuisat, pytat sa priamo vyrobcov.
Je to lepsie ako rozhodovat sa len podla pro-
spektov,” dopliia dalsf ¢len Jan Bodzar.

V OMD konzultuji aj vyber a setvis vozikov,
usmerriuja klientov pri vybavovani prispev-
kov. KaZdorocne vyhlasuiju verejnd zbierku,
ktorej vynos ich ¢lenovia pouZivaji na do-
platky za pomocky.

,PomdZu, poradia, vybavia. Pre mia je to
istota v neistote,” opisuje vyznam organi-
zacie dlhorocna ¢lenka Janka. ,Su profesio-
nalne podkuti, angaZuji sa pri presadzovani
zmien v zakonoch, bez nich by sme neboli
tam, kde sme dnes,” konstatuije.

A. Madunova neobchddza ani aktivity,
v ktorych priaznivé vysledky napriek snahe
nedosahuji. ,Nedari sa nam prispiet k zlep-
Seniu kvality zdravotnickej starostlivosti
dystrofikov,” hovori otvorene. ,Na Slo-
vensku chybaijd lekari - Specialisti na nervo-
vosvalové diagndzy a Specializované medi-
cinske centrd. Rodindm najvéznejsich
pripadov by velmi pomohli ndvstevy mobil-
nych profesionalov.” Situdciu im staZujd aj
dalSie zdravotné problémy, ktoré sa pridru-
Zuji  pocas zivota a vyZaduji si
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stcinnost viacerych odbornikov. Hospitali-
zacia v nemocniciach byva pre pacientov
odkazanych na pomoc pri samoobsluznych
tikonoch stresova.

Kto pomdha pomahacom

Pred budovou s prehladom parkuje mlada
cyklistka. O chvilu uz vo vnutri hlasi, koho
stretla na poste a zaklada podacie listky do
fascikla. Petra je pracovna asistentka a svo-
jim kolegom, zjednodusuijlco povedané, po-
méaha so véetkym, ¢o pocas dia potrebuja.
V redlnom Case vidim, Ze je to Siroky rozsah
od skenovania dokumentov po asistenciu
na toalete v bezbariérovej kdpelni. ,Paci sa
mi nasa interakcia, hovori Petra, ,stéle sa
u nds nieco deje, chodi k nam vela ludi, je
tu nonstop pohyb,” pochvaluije si. Jin byva
v ,0emdécku”, ako sa skracuje medzi zain-
teresovanymi, obzvlast rusny. Pocas celého
mesiaca tu okrem beznej agendy Zijd aj vel-
kou informac¢nou kamparnou Belasy motyl
s mnozstvom podujati.

,Chyba ti v hlave dystrofin!” zachytime
z (trob kancelarie. Interny humot, dozviem
sa po vybuchu smiechu.

Medzi¢asom vonku v taxiku ¢aka hrniec
polievky, kreativna pripomienka od jednej
z mam, Ze by sa patrilo obedovat. Petra
o chvilu podéva polievku, v kuchynke pri-
hrieva jedlo, ktoré si niekto priniesol
z domu. Dnes st pozvani aj dobrovolnici,
ktori od rdna pomahaji s pripravami kam-
pane. Na spolupracu s nimi tu nedaji do-
pustit, osveddilo sa im aj firemné dobrovol-
nictvo, maji radost, Ze sa stretdvajl
s mnozstvom ludi otvorenych pomoci.

Asistencnd alchymia
Osobni asistenti a asistentky pdsobia aj
v domdacnostiach dystrofikov, OMD sa za-
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oberd ich sprostredkovanim. Zakladny omyl,
ktory Casto vysvetluijd, je presvedCenie, Ze
asistentmi by mali byt len rodinni prislus-
nici. ,Ti vSak pracuiju, zabezpecuji prijem
domdcnosti. Takisto potrebuji osobny Zivot
a oddych, kedZe naSe ochorenie vyrazne
ovplyviiuje fungovanie celej rodiny,” pribli-
Zuje A. Madunova.

KlGcovy je postoj jednotlivca k tejto forme
pomoci, prijat ju znamend pre mnohych
priam revolu¢nl zmenu: ,Asistencia je na-
stroj sebaurcenia cloveka s postihnutim. Vy-
Zaduje od neho, aby sa naucil formulovat
svoje potreby a prevziat zodpovednost za
seba a svoje rozhodnutia,” dopliia A. Hrad-
nanska.

Nie je to len hygiena, ndkupy alebo uprato-
vanie, s ¢im asistenti pomahaiju. ,Vdaka asis-
tentkdm som sa vyviezla lanovkou do vysky
2700 metrov k ladovcu na Dachstein. Kochali
sme sa vyhladom na alpské Stity a ony mi na
konci vyletu podakovali, Ze som ich tam zo-
brala,” spomina Maria Smolkova. S takouto
pomocou sa dd Studovat, chodit na koncerty,
cestovat lietadlom.

V Bratislave je pomocnikov dost, skiisenosti
zmensich lokalit st odlisné. ,Asistenti sa hla-
daju tazko,” hovori Jan BodZar z Piestan.
»,Mozno by pomohli databazy zdujemcov
o tato pracu alebo kluby, kde by sa takito [u-
dia zdruZovali,” navrhuje a dodava, Ze ak asis-
tent ndhle nemdze prist, hrozi problémova
situdcia, je teda dobré spolupracovat s via-
cerymi.

Potencidlnych asistentov neodradi charak-
ter prace, Casto ani hruba hodinovd mzda
2,76 €, ale povinnosti voci Gradom. ,Snazime
sa vyjst im v dstrety. Za symbolickd sumu im
robime dafové priznania, nedavno sme pti-
pominali, aby poistovniam oznamili prijem
z asistencie,” vymentva A. Hradrianska.

Niekedy sa uZivatelia a asistenti osob-
nostne nestretnl, inokedy spolupracu
stopne macka v byte, niekto neprekon3 za-
brany pozvat si do stikromia neznamych.
JAsistencia nie je idedlna, mnohym vsak
umoziuije zZit relativne samostatny Zivot. Aj
jednorazova pomoc ma pre Cloveka v danej
chvili velky vyznam,” mysli si Madunova.

Rodiny rodindm

Kym 10-ro¢ny Danko krizi na elektrickom
voziku okolo fontany na ndmesti v Novom
Meste nad Vahom, jeho otec Zdenék Ha-
viernik hovori, Ze pred rokom sa syn sice
eSte pohyboval samostatne, no uz len taz-
kostami. Odkedy pouziva ,elektric¢ak,” je sa-
mostatnejsi a viac sa socializuje. Bezplatne
mu ho pozicala organizéacia dystrofikov,
ktord Haviernikovci oznacuju za druh ro-
dinu. ,Ich socidlno - psychologické poraden-
stvo je neskuto¢na pomoc. Hlavne v zlomo-
vom obdobf, kedy syn prestal chodit, nds
velmi odbremenili,” vysvetluje Haviernik.
Danko teraz ¢aka na svoj vlastny vozik, ktory
mu vyrobia na mieru; uz teraz vie, Ze si nan
da nédlepku Ford Mustang.

MoZno sa uz na fiom privezie do letného
tabora pre deti so svalovou dystrofiou. Kym
on testuje clivanie, tato hovori, Ze tieto ak-
cie st doleZité aj pre dospelych. ,OMD vzdy
oslovi dobrovolnikov, ktori detom robia
asistentov, takZe rodi¢ia mo6zu prist na iné
je to tieZ o vymienani informécii a skdse-
nosti s chorobou.” Na taboroch asistuje aj
Dominika, pribuzna Haviernikovcov: ,Decka
polroka po tom nehovoria o nicom inom
a polroka pred tym uz rozoberajd dalsi ta-
bor.” Danka zaujima, ¢i aj toto leto budd
s kucharom Jardom robit hranolky. Slance,
pripomenie Dominika, ktora si prazdniny
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planuje podla tdborov a priviedla do nich
uz kopu rovesnikov.

Haviernikovci sa pravidelne zapdjaji do
organizacie Dia [udi so svalovou dystrofiou,
tento rok prebehol 5. jina v Sestdesiatich
slovenskych mestach a obciach. Jeho su-
Castou bola aj spominana zbierka na kom-
penza¢né pomdcky. Podla skisenosti
z ostatnych ro¢nikov ludia prispievaji me-
nej, mnozstvo inych zbierok zrejme unavuije.
Organizatori vSak vzdy zaZivaju aj pozitivne
reakcie, tesi ich zaujem a otdzky. Hlavnym
cielom kampane je totiz informovat a di-
skutovat. Akcie dystrofikov pokracujd aj
tento tyzden, 9. jana im na velkom koncerte
v Bratislave zahrda Para, Korben Dallas
a dalsi, 11. jina bude v Namestove koncer-
tovat Vec. Prijmite ich pozvanie, moZno vds
prekvapi, s ¢im vSetkym vdm mdZu asisto-
vat.

Fotky: Boris Németh
Autor textu: Katarina Uhrova
Vyslo v Casopise .tyzder, ¢. 24/2015

,,Mas jedinecnu Sancu -
vyuzi jul”

V diioch 26. - 29. aprila 2015 organizo-
valo Centrum podpory Studentov so Speci-
fickymi potrebami na Univerzite Komen-
ského v Bratislave v spolupraci s neziskovou
organizdciou EPIC podujatie s ndzvom Si-
stredenie Studentov strednych $kdl so zdravot-
nym postihnutim. Na tomto 4-driovom si-
stredeni sa zdcastnili Studenti strednych
$kol s tazkym zdravotnym postihnutim 3.
a 4. rocnika, ktori maji zaujem o stddium
na vysokej Skole. Tohtorocné sistredenie
bolo uZ stvrté v poradi. Prvé sa konalo v roku

2009 v Ciferi, druhé v roku 2010 v Modre -
Harmonii a tretie bolo v Bratislave v roku
2012. Sastredenie je uréené predovsetkym
Studentom 3. ro¢nika, ktori majd o Studium
seriézny zaujem. U&astnikom ponka déle-
Zité informdcie, ktoré im mézu pomoct pri
rozhodovani a vybere Studijného programu.
PrindSame Vam pohlad jednej Gcastnicky
Majky M..

V nedelu som pobehovala v okoli Fakulty
matematiky, fyziky a informatiky v Mlynskej
doline a pritom som uZ mala byt ddvno na
interndte Druzba. V mailoch som si neskon-
trolovala priecinok kos, do ktorého zabld-
dila déleZita informéacia pre prihldsenych
Gc¢astnikov. Aj taky bol méj zaciatok sustre-
denia stredoskoldkov so zdravotnym po-

Po tispesnom dorazeni do ciela sa mohol
zacat Stvordnovy maratén ziskavania infor-
macii. Na zaciatku sme sa vsetci zoznamili
a povedali sme si nieo o sebe. Na ststre-
deni sa nas zlcastnilo 10 stredoskolakov
tretieho, ale i Stvrtého ro¢nika, ktori seri-
6zne rozmyslaji o vysokej Skole. Vyber jed-
notlivych odborov bol rozli¢ny - od technic-
kych aZz po humanitné smery. Na zaciatok
sme sa dozvedeli nie¢o o prdvach a povin-
nostiach Studenta, ale aj o prdvach a povin-
nostiach vysokej skoly.
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Na druhy den sme si mohli prakticky vy-
skidsat asistencné technoldgie a kompen-
zatné pomocky, ktoré ndm prezentovala
Unia nevidiacich a slabozrakych Slovenska
a Tyflocomp, s.r.0. DalSie kompenzaéné po-
mocky a asistencné technoldgie sme si
mohli pozriet priamo v Centre podpory pre
Studentov so Specifickymi potrebami. Cenné
boli informacie o kreditovom systéme Stu-
dia na vysokej Skole. Po chutnom obede
sme sa presunuli do spolo¢nosti DELL, kde
sme si vytvorili predstavu ako funguje pro-
ces prechodu zo skoly do zamestnania. Vela
Studentov zacina pracovat uz pocas vysokej
Skoly, pricom neskér pokracuji v zamest-
nani dalej. V dnesnej dobe st velkou pred-
nostou cudzie jazyky.

Sucastou programu bola aj ndvsteva bez-
bariérovych apartménov vo vyskovych bu-
dovdach Vysokogkolského mesta L. Stira -
Mlyny a bezbariérovych buniek vo Vysoko-
Skolskom internate Druzba. Neskor sme
mali priatelské stretnutie so Studentmi,
ktori sa nenechali odradit, vyskdsali stu-
dium na vysokej skole, vydrzali a este ich
neomrzelo Studovat dalej. Vypoculi sme si
rozne pribehy, ale kazdy z nich nés povzbu-
dzoval: ,Mas jedinecnd Sancu - vyuZi ju!”

Na dalsi def sme navstivili prednasky na
roznych fakultach - podla toho, kam sa za-
myslame uberat po skonceni strednej Skoly.
Moja prednaska zacinala uz o 6smej rano
na Prirodovedeckej fakulte. Po chvilke hla-
dania spravnej miestnosti sme prisli vCas
a po dvoch hodindch moje kroky smerovali
ku koordindtorke pre Studentov so Speci-
fickymi potrebami, ktord bola velmi mild
a odpovedala mi na kazdd moju zvedavi
otdzku.

Sympaticki pani z Organizacie muskular-
nych dystrofikov ndm porozpravali o moz-
nostiach osobnej asistencie. Najtazsi je pre
kazdého studenta zaciatok, zvlast prechod
zo strednej Skoly na univerzitu. Tato zmena
je velka. Aj o tejto otdzke sme sa otvorene
rozpravali s pracovnikmi zo Psychologickej

poradne UK.

Pocas stldia Studenti byvaju na interna-
toch, ktorych je viacero. Medzi ne patri aj
vySsie spominany internat DruZba. Inter-
naty pondkaju aj niekolko bezbariérovych
izieb, ktoré st plne prispdsobené. V mysli
mi zostala Studentka, ktora nds srdecne
a milo privitala na svojej izbe a s poriadnou
davkou humoru ndm poukazovala vsetky
zakutia svojho atulného byvania.

Ak ta laka stddium v zahranicf, je tu pro-
jekt Erazmus+. Stidium v zahrani&i bolo jed-
nou z poslednych tém. Zaujal ma pribeh ne-
vidiaceho Studenta, Studujliceho
prekladatelstvo a timocnictvo nemdina -
holandc¢ina, ktory sa rozhodol v tretom roc-
niku prezit jeden semester v Antverpach
(Belgicko). Program Erazmus+ mu to umoz-
nil a nelutuje to. Na kompenzaciu zvysenych
ndkladov suvisiacich so zdravotnym postih-
nutim ziskal popri Standardnom Stipendiu
aj dodatocny grant na Specialne potreby.

Zo ststredenia som si okrem bohatého
balika informacii priniesla nové zéaZitky
a kontakty. MéZem len potvrdit, Ze to bola
(Zasnd akcia a som rada, Ze som sa jej
mohla zdcastnit.

Mdria Mieresovd.
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SPORTOVE OKIENKO Kategoria BC 4:
. 1. kolo. 28. 3. Usporiadatel: ZOM Presov,
boccia Poradie: 1. Andrejéik, 2. Balcova, 3. Durkovi¢.
Ligové turnaie 2015 2. kolo. 25. 4. Usporiadatel: SK Altius Bratislava,

Poradie: 1. Andrejcik, 2. Balcova, 3. Streharsky.
Uz piaty rok sa na slovenskych kurtoch ko-

nali ligové turnaje. PrindSame vam zhrnutie

ich vysledkov. Tretie ligové kol st na pro- Turna' belasého mOtyla

grame 26. a 27. septembra. 5. rocnik, 9. 5. 2015

Kategdria BC 1: Organizécia muskuldrnych dystrofikov v SR
1. kolo. 28. 3. Usporiadatel: OMDVSR usporiadala v bratislavskom Sportovom
Poradie: 1. Machara, 2. BalaZi, 3. Nagy. centre AircraftSportHouse piaty ro¢nik ce-

loslovenského turnaja v hre boccia pod na-
zvom Turnaj belasého motyla a uskutocnil
sa v rdmci kampane Belasy motyl 2015.
39 Sportovcov sltazilo sa v kategériach
Pary BC 3, Pary BC 4 a Timy.

Timy
1. miesto - Nagy Jakub, Mezik Rébert (SK
Altius BA), Krdl Tomas (Victéria Banska By-
strica)

(plus hraci z CR, Blazkova - 1. miesto,)
2.kolo. 3. 5. Usporiadatel: SK Altius Bratislava,
Poradie: 1. Nagy, 2. BaléZi, 3. Bencat.

Kategdria BC2:

1. kolo. 211. 3. Usporiadatel: SK Altius Bratislava,
Poradie: 1. Sotonia, 2. Kral, 3. Danco

2. kolo. 18. 4. Usporiadatel: SK Altius Bratislava,
Poradie: 1. Mezik, 2. Krdl, 3. Opat.

Kategoria BC 3:

1. kolo. 27. 3. Usporiadatel: ZOM Presov,
Poradie: 1. Burianek, 2. Klohna, 3. Skvarnova. 2. miesto - Petrdk Frantigek, Serbus Franti-

2. kolo. 18. 4. Usporiadatel: OMDVSR, ek, Pokorna Aneta ( SC Jedli¢kova dstavu
Poradie: 1. Skvarnovd, 2. Smolkova, 3. Burianek  praha)

v

(plus hraci z CR, Vasi¢ek - 1. miesto, Dra-

- ) 3. miesto - Machara Michal, Minarech Peter,
hofisky - 3. miesto ) Opat Martin (SK Altius)
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Pary BC3
1. miesto - Burianek Adam, Zhuri Albin (SK
Altius)

= = X [ o
2. miesto - Tizo Michal, Luba Skvarnova
(OMDVSR Farfalletta)
3. miesto - Fabry Frantisek, Minarik Stani-
slav (OMDvVSR Boccian/Manin)

Pary BC4
1. miesto - Streharsky Martin, Durkovi¢ R6-
bert (SK Altius Bratislava)

2. miesto - Andrej¢ik Samuel (Victdria
Banska Bystrica), Balcova Michaela (SK Al-
tius BA)

3. miesto - Rybar¢ak Martin (SK OMD Boccian
BA), Burian Martin (SK Altius Bratislava)

Hlavni sponzori:

PwC - Naddcia Pontis, Slovensky zvaz te-
lesne postihnutych Sportovcov

Sponzori:

DOUBLE P, spol. st.0., Schuller Eh“klar - Frieb,
Slovak pub - Biofarma Stupava - Alojz Hlina
Otto Bock Slovakia, s. r. 0., Skoda Handy,
Copy Office, s. t. 0., Lunys s.r.o.

Stefan Hodni¢ak - zéchranna sluzba

Vitazi ankety Boccista

Slovenska roku 2014
Do hlasovania sa mohli zapojit prvi traja naj-
lepsi hraci z kazdej kategérie podla rankingu
platného k datumu 31.12. 2014, predsedovia
klubov nemajticich zastdpenie v STK a &lenovia
STK - SZTPS pre bocciu.
BC - Luka3 BalaZi ( SK Altius Bratislava ),
BC 2 - Rébert Mezik ( SK Altius Bratislava )
BC 3 - Adam Burianek ( SK Altius Bratislava ),
BC 4 - Samuel Andrejcik ( SKTP Victoria
Banskd Bystrica), Najlepsi rozhodca: Pavel
Krdl, Najlepsi turnaj: Boccia Masters
Cena Fair play: Martin Streharsky.

Boccia Tatra Cup 2015

V Sportovej hale Alexandra Wellness Hotela
v Liptovskom Jane sa v diioch 6. - 8.6.2015
uskutocnil prvy rocnik turnaja pod ndzvom
Boccia Tatra Cup. Boccia Turnaj usporiadalo
obcianske zdruZenie ludi so zdravotnym po-
stihnutim - ZOM PreSov.

V sobotu 6.6.2015 sa odohrala narodng, ran-
kingovd sttaz jednotlivcov vo vSetkych klasi-
fikaénych kategéridch za dcasti celkovo 26
hracov, vritane reprezentantov a takmer kom-
pletnej slovenskej Spicky.

Konecné poradie

BC1-1.Jakub Nagy, 2. Lukas Balazi, 3. Martin
Bencat,

BC2 - 1. Rébert Mezik, 2. Dusan Sotoniak, 3.
Martin Opat,

BC3 - 1. Michal TiZo, 2. Marian Kostal, 3. Boris
Klohna

BC4 - 1. Samuel Andrejcik, 2. Martin Strehar-
sky, 3. Rébert Durkovic.

Nedela a pondelok boli dni vyhradené pre me-
dzindrodnd Cast turnaja, ktorej sa zticastnilo
Sest krajin a 39 hracov z Polska, Madarska,
Ceska, Slovinska, Anglicka a Slovenska.

Zdroj: zompresov.sk
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Mame majstrov Eurépy!

Velmi pekné tspechy dosahuiju aj nasi boccisti na
medzindrodngch turnajoch. Velky dspech ziskali
nasi reprezentanti na jllovych Majstrovstvdch
Eurdpy, ktoré sa konali vo Velkej Britdnii. Zlato
sme ziskali v Pdroch BC 4 a striebro v timoch.

Reprezentovalo nds tychto osem Sportovcov:
Jakub Nagy, Lukds BaldZi (BC1), Rébert Mezik,
Lenka Durdinovd, Tomds Krdl (BC2), Samuel
Andrejcik, Michaela Balcovd, Rébert Durkovi¢
(BC4). Miestenky do Ria na paralympiddu pre
timy a pdry BC 4 uz mdme vo vrecku.

€o nas este ¢aka na kurtoch
v tomto roku?

Slovenské turnaje:

26.9. Ligovy turnaj, kategérie BC 1, BC 4,
Bratislava, AircraftSporthouse

27.9. Ligovy turnaj, kategérie BC 2, BC 3,
Bratislava, AircraftSporthouse

3.70. Majstrovstva Slovenskej republiky -
Nitra

Majstrovstva SR /Pary, timy/ a Boccia Mas-
ters eSte nemajui urceny termin

Medzindrodné turnaje:
28.10. - 03.11. Boccia World Open / San-
tiago de Cali

Bocciujte a Sachuijte!
Poradime vam, ako na to!
Mili priatelia z celého Slovenska, chceme
vas vyzvat, ak mate zaujem o hru boccia,
aby ste nads smelo kontaktovali. Radi vam
poradime, ako sa k tejto hre mozete dostat.
To isté plati aj o novych Sachistoch!

www.omdvsr.sk

www.boccia.sk
Na webe najdete aktualne novinky zo sveta
slovenskej a medzinarodnej boccie. Umiest-
nenie hracov v slovenskom rankingu, Statut
a pravidl3, pravidelné rozhovory s ludmi zo
sveta boccie, ale aj vSeobecné informacie
o hre a Sportovych pomdckach. To je len
Cast zo vSetkého, Co web o tejto zaujimave]
paralympijskej discipline prinasa.
Velmi radi privitame vasSe postrehy, spravy
z turnajov, tréningov vo vasich mestdach
a tiez r6zne ndvrhy, ¢o na webe chyba a ¢o
by vés o hre boccia zaujimalo.
Stranku prevadzkuje Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR. Admin stranky je Mar-
tin Rybarcak.

sach

Bronzova Sachistka Erika

Na 15. Majstrovstvdch sveta tazko telesne
postihnutych v Sachu (MS IPCA 15), ktoré
sado 27.jlna konali v Bratislave, sa zicast-
nilo 38 Gc¢astnikov zo 14 krajin sveta. Nas
Sachovy klub OMD i zdruzenie OMD v SR
v kategérii tazko zdravotne postihnutych
reprezentovala nasa ¢lenka Erika Kostova.
Po turnaji som ju oslovil, aby mi odpovedala
na par otazok.




Erika, na majstrovstvach sveta v Sachu si
vybojovala bronzovii medailu, o je velky
Uspech a ja ti srdeCne blahoZeldam. Aké su
tvoje pocity a dojmy z tohto vrcholného me-
dzindrodného turnaja?

Dakujem. V prvom rade chcem povedat, Ze
pre mia to bola velkd Cest byt tam. Stéle
nemd&Zem uverit, Ze ja, v podstate Sachovy
amatér, som bola na MS. Neviem to inak
pomenovat neZ zazrak. Citila som sa tam
super. Hraci, nasi i zahrani¢ni, boli velmi
mili. VIadla skveld atmosféra, Ziadne su-
tazné stresy. Myslim, Ze kaZzdy povaZoval za
svoju osobnd vyhru uz len to, Ze sa mohol
zlcastnit. Ja osobne nezabudnem na mla-
dého hraca z Indie, ktory bol ako malé
slniecko, ¢i krasnu a na svoj vek neskutocne
zodpovedni mladd hracku z Ruska Viktériu.
Porotcovia a organizatori s nami mali vela
trpezlivosti a pripravili ndm program aj vo
volnejsich chvilach, za ¢o by som sa im
tymto chcela podakovat.

Aky ciel si si dala na zaciatku pred majstro-
vstvami?

KedZe si uvedomujem, Ze sa mam o Sachu
eSte vela ¢o udit, tajne som dfala, Ze ne-
budem celkom posledna a to sa mi z BoZej
milosti aj podarilo.

Co by si vyzdvihla na tohtoroénych MS?
Pohodu a radost, ktoru clovek citil z kazdej

strany. Tym, Ze som medzi Sachistkami a
Sachistami stéle len novacik, dakujem im
za krasne prijatie a nové kamaratstva. Aj za
usmernenie od nasich Sachistov, ktori si ma
trochu vzali pod seba a priucili par tahom.
A v neposlednom rade hotel. S mamkou
sme mali krdsnu, velki izbu s moZnostou
vyjst si na balkén. Cely persondl bol zlaty,
sami vychodniari. Citili sme sa ako doma.

Aké bolo uvitanie doma v rodine alebo reak-
cie obyvatelov rodnej obce u Vas v Kurove?
Rodina sa, samozrejme, tesila. Aj celd nasa
dedina sa hned, ako sme prisli domov py-
tala: ,Tak o ste vyhrali?” A my sme s malou
hrdostou vytiahli pohdr i medailu, Ze: ,Aha!”
Som rada, Ze som urobila svojou malou vy-
hrou radost. Zaroven by som aj takto chcela
podakovat vsetkym, ktori mi prispeli na
tento moj ,Sportovy sen”, pretoZe bez nich
by sa ni¢ neudialo. DAKUJEM.

Aké sti Tvoje dalSie Sachové plany?

Plany si! Rada spozndvam novych ludi
a miesta a zistila som, Ze Sachmi sa to da
krdsne skibit a este aj nie¢o vyhrat. Akurat
véera som dostala ponuku od Pavla Badaca
zG¢astnit sa majstrovstiev v CR v oktdbri.
TaktieZ uvidim, kde budi nase slovenské
majstrovstvd. A, samozrejme, uz sa velmi
teSim na svojich  Sachistov/ky -
kamaratov/ky, ktorych stretnem na nasom
OMD prebore, na moju skveltt OMD rodinku,
za ktord som Panu Bohu velmi vdacna. Od-
kedy som objavila cestovanie vlakom, ni¢
ma uz nevie zastavit, lebo ak clovek
Uprimne chce a hlada riesenia, Boh dopo-
moZe a stane sa. Tesi ma, Ze dokazem robit
radost inym. To je pre mia najvacSou moti-
vaciou vo vsetkom, ¢o robim.

Dakujem za rozhovor a Zelam ti vela dspechov.

Marcel Dirnbach
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Memorial Erika Britana
19. jin 2015, 3. rocnik

Organizéacia muskular-
nych  dystrofikov
v SR a jej Sachovy
klub zorganizoval 3.
rocnik interneto-
7 vého turnaja v rapid
Sachu. Prvy krat tento
turnaj vsak patril aj Memo-
ridlu Erika Britan. Erik nds opustil pocas
priebehu tohtorocného OMD Dystro Ope -
net. Bol to velky bojovnik, milujdci kralovskd
Sach. Hréval Sach aj vo svojom okoli a ked
mu uZ zdravotny komplikoval presuny na
Sachové turnaje, tak si oblibil Sachové par-
tie cezinternet. Zicastnil sa kazdého nasho
turnaja, €i uz Rapidov, alebo vwelkého OPE-
NETu.
Co sme sa rozhodli tento internetovy rapid
turnaj hrat uz vzdy na jeho pocest.
Vysledky: 1. Marcel Dirnbach, 2. Jozef Bla-
Zek, 3. Jan Bodzar

Prihlaste sa Majstrovsky
prebor OMD v SR - Putovny
pohar Karola Trnika
6. rocnik, 11. - 14. oktober

Sachové majstrovstvd OMD v SR je uréeny
pre vSetkych Sachuchtivych ¢lenov nidsho
zdruZenia. Turnaj sa uskutocni v bezbarié-
rovych priestoroch penziénu Slniecko na
Duchonke. Na penzidne je moznost prenos-
ného elektrického zdvihdka. Poplatok na
osobu je 20€. Zaujemcovia o Gcast na
tomto turnaji sa moézu hlasit na nasich kon-
taktoch.

Pozvanka na pretek Trail-O,
12.-13.9. 2015

Srdecne Vas pozyvame na preteky v presnej
orientdcii, nazyvanej tiez trail-o. Preteky sa
uskutocnia v diloch 12. a 13. septembra
2015 na ldke nad bratislavskym sidliskom
DIhé Diely. V sobotu 12. septembra to bude
Casovo kratsia disciplina TempO, ktord vy-
Zaduje o nieco viac skisenosti. V nedelu 13.
septembra to bude dlhsia disciplina PreO.
Obe sU aj pre zaciato¢nikov. Testovat sa
bude i nova disciplina MapO. Pridite spoznat
novych ludi a rozsirit rady trailistov. Vitan{
st vSetci s postihnutim, ale aj bez. Trail-o je
Sport pre vsetkych.

Viac info na
http://trail.orienteering.sk/?p=1271

SOCIALNA POMOC A PORADENSTVO

Kontakt centraly OMD v SR

Postova adresa:

OMD v SR, Vriitocka 8, 821 04 Bratislava

E - mail: omd@omdvsr.sk

Telefon: 02/43471 1686, 02/4341 0474,
0948 529 976 (T-com).

Bezplatné Specializované

socidlne 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. Urobit
tak moZzete v diioch pondelok az Stvrtok,
medzi 10.00 - 115.00 hod. na ¢isla v mobilnej
sieti Telefénica 02. M6zete ich oslovit aj e-
mailom na niZsie uvedenych adresach.
Okrem priamych kontaktnych Gdajov uva-
dzame aj ich zameranie:
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% Bc. Alena Hradnanska - oblast penaz-
nych prispevkov, Specializuje sa v rdmci
nich najma na otazky spojené s penaz-
nym prispevkom na osobn asistenciu -
pomoc pri vypracovani ziadosti, spraco-
vanie odvolania a pod.

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

% Mgr. Tibor K6b6l - otazky spojené so so-
cidlnymi dosledkami tazkého zdravotného
postihnutia - pefazné prispevky, zamest-
navanie 0sdb so zdravotnym postihnutim
a pod. Je kontaktnou osobou aj pre za-
ujemcov o projekt Opel Handycars.

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

Poskytnutie poradenstva nepodmieiiu-
jeme clenstvom v nasej organizacii.

Agentira osobnej
asistencie

Akékolvek otdzky o osobnej asistencii
piSte na kontaktny e-mail:
asistencia@omdvsr.sk, alebo volajte na
0948 529 976.

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

« ak hladate osobného asistenta

«ak méte zdujem pracovat ako osobny
asistent.

Poskytnutie poradenstva nepodmieniu-
jeme clenstvom v nasej organizicii.

DystroCentrum:
bezplatna konzultacia
s fyzioterapeutkou

Osoby s nervovosvalovym ochorenim maju
moznost objednat sa na bezplatnd konzul-
taciu s fyzioterapeutom do bezbariérového
DystroCentra v Bratislave. V pripade zaujmu
kontaktujte centralu OMD v SR e-mailom
alebo telefonicky. Nové terminy nédjdete
v Aktualitach.

Poskytnutie poradenstva nepodmieiiu-
jeme ¢lenstvom v nasej organizacii.

Bezplatné pravne
poradenstvo
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
spolupracuje s pani advokatkou, ktora je
ochotnd bezplatne poskytnit pravnu po-
moc tym z vds, ktori potrebujl poradit v roz-
nych pravnych zaleZitostiach. Ide o také pro-
blémy, ktoré nie sme schopni riesit v rdmci
socidlneho poradenstva. Ziadosti o pora-
denstvo budu pani advokatke sprostred-
kované len cez centrdlu OMD v SR. Ak mate
problém, s ktorym by ste potrebovali po-
moct, kontaktujte centralu (mailom, listom,
telefonicky). E-mail oznacte predmetom

Lbezplatné pravne poradenstvo”.

Problém bude zapisany a timoceny pani ad-
vokatke, ktora vzhladom na svoje pracovné
vytaZenie rozhodne, ktorému pripadu sa
bude venovat.

Toto poradenstvo budeme sprostredkiivat
vylu¢ne ¢lenom OMD v SR.
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Register svalovych dystrofii
- kontaktné pracoviska na
Slovensku

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR
podporila vznik spolo¢nej databazy ¢eskych
a slovenskych pacientov s Duchennovou/Bec-
kerovou svalovou dystrofiou (dalej
DMD/BMD) a nositeliek génu tohto ochore-
nia.

Za vytvorenim databazy stoji Ceské ob-
Cianske zdruZenie Parent Project, ktoré da-
tabdzu vedie v spolupréci s Instititom bio-
Statistiky a analyz Masarykovej univerzity
v Brne pod ndzvom REaDY - REgistr svalo-
vych DYstrofii (http://ready.registry.cz/).
V tomto Case (februdr 2013) je v databéze
evidovanych celkovo 54 pacientov zo Slo-
venska, z toho je jedna Zena.

Ak chcete, aby ste vy alebo vase dieta boli
do registra zapisani, podla regiénu mdzete
kontaktovat tieto slovenské odborné pra-
coviska:

» MUDr. Karin Viestova
DFNsP Bratislava, Poradiia pre deti s ne-
uromuskularnymi ochoreniami, tel: 02/59
37 18 65;

» MUDr. Roman Mego
Sikromné neurologické centrum Sinalgis,
Bratislava, tel: 02 /50 20 10 27;

« MUDr. Katarina Okélova
DFNsP Banskd Bystrica, Neurologickd am-
bulancia, tel. 048/ 472 65 38;

e MUDr. Eva Lazarovd
DFN KosSice, Poradia pre deti s nervovos-
valovymi ochoreniami, tel: 055/ 235 25 35.

Evidencia v registri nie je viazana na clen-
stvovOMDv SR.

Bezbariérové rieSenia na

vychodnom Slovensku
Firma ARES s. r. 0. md novl spolupracov-
nicku, ktord bude k dispozicii klientom z vy-
chodného Slovenska za ticelom konzultécif
o moznych bezbariérovych rieSeniach. V pri-
pade potreby sa s doverou obratte na:
Tatianu Zumarovd, tel.: 0915 937 908,
e-mail: t.zumarova@ares.sk

NA VOLNY CAS

Obltibené recepty
OeMDakov

Vonku je poriadne hortco a len méloktorf
z nas maju chut varit a vypekat sa pri spo-
rakoch. V tomto obdobi ndm chutia najviac
Cerstvé ovocie a zelenina alebo aj letné po-
kuSenie vo forme domacej lahodnej
zmrzliny.

Ukdzeme vam, ako si moZete jednoducho
a hravo vyrobit doma vlastni zmrzlinu ¢i la-
hodné smoothies. Nezabudnite, kreativite
sa medze nekladd :)

Zmrzlina s vonou orientu

Ingrediencie: 1 plechovka sladeného konden-
zovaného mlieka (salko), 1 smotana na sla-
hanie,1/2 ¢ajovel lyzicky mletého zézvoru,
1/2 Cajovej lyzicky mletej Skorice, 1/2 ¢ajo-
vej lyzicky mletého kardaménu, 1/2 ¢ajovej
lyzicky mletého klin¢eka(alebo korenie do
medovnikov).

Postup: Salko so Slahackou vylejete do misy,
vyslahate ru¢nym slahacom do penista. Ne-
musi to byt ako vyslahana slahacka, len taka
krémové napenend konzistencia. Pridate
vSetky koreniny a eSte zaslahate. Vylejete
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do pripravenej nddoby na zmrzlinu a date
do mraznicky. Odpordcam kazdd hodinku
alebo dve premiesat, aby sa nevytvorili krys-
taliky ladu. Po cca piatich hodindch mrazia
je pripravend na zjedenie :)

Jednochucha bananova zmrzlina

Tato zmrzlina je bez mlie¢nej bielkoviny,
CiZe je vhodna pre ludi, ktori majd alergiu
alebo intoleranciu na laktézu.

Ingrediencie: 2 banany.

Postup: Banany nakrdjame na kolieska a roz-
loZzime napr. na papierovi tacku. Ddme do
mraznicky na cca 4-5 hodin. Ked' st zmra-
zené, ddme ich do mixéru a mixujeme, po-
kial' nie je hmota krémova. Chut zmrzky je
dobrd sama o sebe, ale ak chcete expeti-
mentovat, mdZete pridat rozne koreniny,
Cokolddu kdsky, ¢i lentilky alebo oriesky.
Zmrzlinu mdéZeme rovno jest, ale bude tro-
chu tekutejsia. Doporucujem ju dat este na
chvilu do mrazdku.

Cervené smoothie

Ingrediencie: Cervené alebo Cierne ribezle,
Ceresne, bandn, kokosové mlieko/iné
mlieko/vodu.

Postup: Ovocie ddme do mixéra alebo po-
uZijeme tyCovy mixér a vymixujeme. Ja v let-
nom obdobi odporicam pouZit kokosové
mlieko alebo vodu.

Milf priatelia, radi uverejnime aj Vase jedno-
duché recepty na chutné jedld, jedielka. Kaz-
dému autorovi, ktorého recept uverejnenime
odmenime kniZkou! Do pisania priatelia!

Alena Hradrianskd

Milionova DystroLotéria pre
nasich clenov
Nové ¢isla pre dystrolotériu su:

87,192, 288, 365, 463, 1088.

V minulom d¢isle Ozvena 1/20715 sme vy-
Zrebovali drzitelov ¢lenskych preukazov so
Stastnymi Cislami a poslal sme im verime
vyherné Zreby. O tieto Zreby sa prihlasila
Evka Krajndkovd za syna Tomaska a Peter
Trembulak, blahoZelame.

Pravidla siitaZe: Kazdy ¢len OMD v SR md
Clensky preukaz a kazdy ¢lensky preukaz ma
pridelené cislo. A prave z nich sme vyZre-
bovali pat vyhernych cisel. Len tomu, kto
sa nam prihlasi, poSleme s nasledujticou
Ozvenou Zreby v hodnote 3 €! A préve na
tychto zreboch mozete vyhrat vytizeny mi-
liéon! Ak nemdZete najst svoj clensky pre-
ukaz a nie ste si isty svojim Cislom, infor-
mujte sa v centrale OMD v SR.

FEJTON
Usmev

O darovani Gismevu o jeho blahoddrnom
vplyve na ludské vztahy sa toho uz dost po-
pisalo, tak som si povedal, Ze tiito skdse-
nost idem uviest do praxe aj ja.

Hned réno, ked som $iel na prednasku (ro-
bim si vysku) naberal som odvahu na ,mdj
prvy darovany Gsmev”.

Oproti mne kracal pan v strednych rokoch,
bol vazny so zvrastenym celom a Gstami
v tvare podkovy. Reku, skvela Sanca.

- Dobry den. Mierne som pokyval hlavou
avylidil som najsrdecnejsi ismev, akého
som schopny. Odpoved Ziadna. Ked som
okolo neho presiel, zacul som za sebou.

- Pockajte, my sa pozndme?

- Nie, nemyslim si.
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- Tak preco ste ma pozdravili?

- Len tak, aby som vam zaZelal pekny deri a...

- A¢olen dsmev, ¢o?! Co ste nim sledovali,
ha? Nemyslite si, Ze vam skocim na tie
vase vybielené zuby!

- Ale ved'ja som iba v dobrom umysle...

- Tak Vy méte dobry Gmysel, ale pre koho?
Pre seba, Vy jeden egoista. Co Vy viete,
aké mam problémy... Co ma dnes ¢aka?
Aaaale, ¢o je Vas po tom! Taky fiirik si
len Zivot uZiva, tak sa m6ze Skerit.

- Prepacte, ja som Vés nechcel vobec urazit...

-Ale uZ sa stalo, holobriadok, lebo vy
mladi neviete ni¢ len provokovat a uta-
hovat si z poriadneho ¢loveka. Pracovat
to nebude, len sa potuluje a vyhladava
zabavky...

- No dovolte, ja studujem pravo.

- Ahaaa, takze pansky syncek, ¢o? A pravo!
Teda aj nadalej budete rypat do ludi.
Mdm ja s takymi skdsenosti...

Odplul si a vyventilovany ako stard pneu-

matika sa so vztycenou hlavou pobral dalej.

Nenechal som sa odradit nelispechom

a medzi chodcami si vyberam oproti idd-
ceho rovesnika.

-Cau

Azahffiam ho priatelsky vzletnym dsmevom.

-Co je, ma% nieco pre mia?

-A ¢o?

Pozeram na neho nechapavo.

- Co, ¢o? Si taky sprosty alebo sa len robis?
Vsak, ked nevies o com je re¢, tak o sa
Skeris?

Ci chce§ jednu po papuli?!

- Ale, kamarat, ved'ja nic...

- Kto ti je kamos, ty hlava dubova, urcite
mas fotrov bohacov, ked'ti kipili také dlhé
vedenie.. Aby bolo jasné, mfa zaujima len
jedno, Ci zasponzorujes ,palivo”.

- To teda nie, Studujem pravo, predsa ne-
budem prispievat na dro...

- Ani to nedopovedz, fizel! Ja som to citil
v Zilach, Ze si mimo normy. Tahaj kade
[ahsie, lebo vyhlasia po tebe celostatne
pétranie!

Tak toto sa mi snad' sniva. To som taky
smoliar, ¢i ¢o? To ludia chct chodit okolo
seba ako mumie? Lahostajne, nevsimavo,
vhibeni do vlastnych planov a starosti? V6-
bec ich nezaujima druhy ¢lovek? Skdsim to
do tretice.

Aha, tam oproti vidim starSiu pani s pali-
cou a ndkupom v ruke.

- Dobry den, tetuska.

A priddvam najempatickejsi Gsmev. Ned6-
vercivo dvihne ku mne hlavu a zaSomre.

- S cudzimi sa nebavim! V televizii nds po-
ucuijd, Ze koho nepozname, nemame mu
otvorit dvere ani nic.

- Tetuska, ved ja od vas ni¢ nechcem, iba
vam Zeldm dobry der.

- Dobry? Tak si ho zjedz, ked je dobry, ja
ho veru dobry nemam, bolia ma nohy aj
ruky...

- A nechceli by ste odniest ndkup, kde by-
vate?

- ESteZe Co, ty jeden lapajisko! Ja ti poviem,
kde byvam a ty ma prides v noci vykrad-
nat. Nie som sprosta. Ludia, pomdddc,
tento mi chce ukradndt tasku!!!

Nastastie som rychlo zmizol v bocnej ulici.
Znechuteny a sklamany som sa dovliekol
do poslucharne. Spoluziak, priatel zvedavo
sonduje: ,Co tije, uleteli ti véely?”

- ESte horsie, ludia nevedia prijat uz ani

Gsmev.

- Cooo? Tapol ma ako vZdy po pleci a my
sme sa rozosmiali na pIné dsta. Smie-
chové duo nakazilo cell poslucharen.

Prave vchadzal prednasajlci a vidiac ten
zborovy smiech, pridal sa.

Lydia Lazorikovd
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a, 7, = Mymaluj ich.

Skny sa pod dazdnik, Cesticku ti ukaiu pismana O,
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Prihlaska na celoslovenské stretnutie clenov OMD v SR,
Hotel Siiiava, Piestany, 08. 10. 2015 - 11. 10. 2015

Meno a priezvisko ¢lena OMD vSR

Adresa
Datum narodenia ¢islo OP
Cislo preukazu TzP/TZP-S &islo Elenského preukazu OMD v SR

(zakrizkovat typ preukazu a vypisat jeho Cislo)

e-mail Cislo telefénu

Vas tip komu venovat vytazok z tomboly

Chcem zaslat postovi poukazku na uhradenie poplatku: dno  nie (uhradim prevodom)
Informdciu, ¢i bola moja prihlaska akceptovana mi poslite: e-mailom  postou

Na stretnuti budem pouzivat:

[ ] vozikelektricky [ ] vozik mechanicky [ ]barle [ ]iné

Speciélna poZiadavka na stravu

Dalsi Géastnici (rodinni prisludnici, osobni asistenti a iny doprovod)

x Dieta do
TZP/ 15 rokov (vratane)
Ano / Nie

Ditum Cislo ob¢.

Priezvisko a meno Adresa narodenia |preukazu| ¥zp-s

PoZadujem/e: (zakrizikovat; ak termin Gcasti nie je pre vSetkych, ktori si uvedeni na
tejto prihlaske rovnaky, treba rozpisat na druhej strane prihlasky

ranajky obed vecera ubytovanie
08. 10. 2015 (3tvrtok) ] O
09. 10. 2015 (piatok) |[] ] ] ]
10. 10. 2015 (sobota) | [ ] ] ] ]
11.10. 2015 (nedela) |[]
V datum podpis

Prihlasky posielajte najneskor do 21. 9. 2015 postou na adresu OMD v SR, Vritocka 8,
82104 Bratislava alebo oskenovant e-mailom na omd@omdvsr.sk.

Potvrdenie vasej (iasti spolu s dalSimi informaciami vam posleme do 25. 9. 2015.
U&astnicky poplatok je 60 € na osobu.




S Stellatour - Jozef Hankocy
/ ’__r; ‘;__ﬂr‘ " Dovoz - oprayy - uprayy zdravotnickych pomocok
tel.; 0917301 176 email: hankocydpobox.sk

www.zdravotnickepomocky.com

N

Yydajnejzdrayatnickychipomocoks: 1Senica;; Bratislaya, Stara Tura —
tel10917/199:341" e-mail fadravtech@adraytechisk “--5 5 / ..'.“"' —
www.zdravtech.shk == ;




Servis INVO

... pre nezavisly sposob Zivota

Servis INVO, Majorska 16, 974 01 Bansla Bystrica, wwyw.scrvisinvo.sk, tel.: 048/4143288
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Program mobility oséb so zdravotnym postihnutim. o
| m automatickd prevodovka u vaésiny modelov m socidlne poradenstvo i 3
o = cenové zvyhodnenie pre zdravotne postihnutych m komplexné servisné sluzby
{ m vyhodny spotrebitelsky aver s kartou ccs v hodnote 200 € m $pecidlne Upravy vozidiel o
m poistenie s asistenénou sluzbou pre celti Eurépu na 5 rokov zadarmo M L
e OPEL -7
5 e G\?ANDYCARS %
zaruka’ Opel Poistenie  Opel Finance E& i
A

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 zdruka a dalej trojroénd zmluvnd zdruka Opel v spoluprdci so spoloénostou CG Car Garantie . i
Versicherungs-AG. Zmluvnd zéruka Opel je poskytovand bezplatne dilerom Opel. Wir leben Autos. TR



ottobock.

Neuro Orthotics Center

Ludia na prvom mieste.

RieSenia mobility

(]

ortotické rieSenia

VyZzaduje si vas zdravotny stav alebo zdravotny stav vasho rodinného prislu$nika vyuZzivanie
mechanického alebo elektrického vozika?

VyZaduje si stav vasho dietata vyuZivanie rehabilitacného kocika alebo choditka na podporu chodze?
Potrebujete poradit a vyriesit spravne polohovanie pri sedeni?

Radi by ste si odskia$ali najmodernejsie
pomdcky Ottobock?

Nie ste spokojni s doteraj$im vybavenim?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti
vami pozadovanych pomdcok?

VyZaduje si pouzivanie vasho elektric-
kého vozika Specialne ovladanie?

Potrebujete pomoct s vertikalizaciou?

VyZzaduje si vas zdravotny stav alebo
zdravotny stav vasho dietata pouzivanie
ortéz na chodzu alebo statie?

PouZivate ortézy, s ktorymi nie ste spo-
kojni?

Chceli by ste prekonzultovat vase sti¢asné
ortotické vybavenie?

Potrebujete viac informacii o novinkach v ortotike?

Potrebujete viac informacii o dostupnosti vami poZzadovaného ortotického vybavenia?

Navstivte nase poradenské centrum a dohodnite si nezavaznia konzultaciu.

Otto Bock Slovakia s.r.o. | @ www.neuroorto.sk | ® +421915090060 | www.ottobock.sk




i Stropny zdvihak GH3

s

v Riesenia pre vietky typy architektonickych bariér / Bezplatné pravne poradenstvo

o Bezplatny navrh a konzultacia u klienta v Zaruény a pozaruény servis

Moznost ziskat
prispevok
95 % z ceny zariadenia

tropny 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






