Bratislava, 6. juna 2011

POZVANKA NA TLACOVU KONFERENCIU.
11. ro¢nik Dna belasého motyla

Tlatova konferencia sa uskutocni 6. juna 2011 o 14. hod v priestoroch Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR na Vratockej ul. €. 8 v Bratislave.

Na tla¢ovej konferencii chceme otvorit paléivé témy, ktoré trapia ludi so svalovou
dystrofiou:
- komplexna zdravotnd starostlivost pre Iudi so svalovou dystrofiou vyZaduje
multidisciplindrny pristup
- tato starostlivost by mala byt poskytovana centralizovane v Specializovanych
centrach (jednom alebo v dvoch)
- predpisovanie kvalitnych a individualne prisposobenych zdravotnickych pomaocok
(zmena systému)

Tlacovej besedy sa ztucastnia:

Prof. Lubomir Lisy (Neurologicka klinika FN RuZinov)

MUDr. Jaroslava Orosova (Pneumologicka ambulancia NUTARCH Podunajské Biskupice)
Mgr. Andrea Madunova ( predseda Organizdcie muskuldrnych dystrofikov v SR

Mgr. Tibor K6bél (Clen Vykonného vyboru OMD v SR, socidlny poradca)

Jozef Blazek ( koordinator Dria belasého motyla 2011).

Svoju Ucast prislubil aj zastupca Ministerstva zdravotnictva SR.



Predstavenie 11. rocnika kampane Den belasého motyla 2011

7. roénik KONCERTU BELASEHO MOTYLA - 7. jin 2011
Na bratislavskom Namesti Slobody sa 7. juna 2011 sa uskutocni beneficny KONCERT
BELASEHO MOTYLA na podporu ludi so svalovou dystrofiou. Koncert je medialnou
pozvankou na Den belasého motyla, a podakovanim vsetkym, ktori sa na tomto dni osvety
podielaju.
Skupiny na koncerte vystupia bez naroku na honorar a ich tony budu patrit vSetkym, ktori
maju radi dobrd hudbu a chcu sa zazZit atmosféru tolerancie medzi divakmi so zdravotnym
postihnutim a ostatnym publikom.
Pocas koncertu sa predstavi nielen ¢innost Organizacie muskularnych dystrofikov v SR, ale aj
[udia, ktorym sa doteraz z uctu verejnej zbierky pomohlo.
Program a ¢asovy harmonogram koncertu:
16.00: Medial Banana, 16.45: Zivé Kvety, 17.45: A.M.O. & Band, 19.10: Gladiator
20.30: Polemic
Koncert bude moderovat Juraj Val¢ak ,Kuko” z Pluska a vstup je samozrejme volny!
Samozrejmostou je zabezpecenie mobilného WC pre ludi pohybujucich sa na voziku.
Vsetci su srdecne vitani!

11. roénik DNA BELASEHO MOTYLA - 10. jin 2011
»Rozhybme kridla belasého motyla“

Obcianske zdruzenie Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR organizuje 10. juna
celonarodny Den belasého motyla, den ludi so svalovou dystrofiou. UZ po jedenasty raz sa
kridla belasého motyla rozkmitaju, aby priniesli ludom osvetu o ochoreni svalova dystrofia.
Tato kampan vyzyva ludi k spolupatri¢nosti s tymi, ktori potrebuju pomoc a ktorym
prostrednictvom dobrovolného prispevku pomdzu ziskat pomdcku, bez ktorej sa nezaobidu
a potrebuju ju k svojej existencii.

Belasy motyl je symbolom ludi so svalovym ochorenim, ktoré sa zhorSuje a sposobuje stratu
sily svalov celého tela. Vedie kimobilite a k Zivotu odkdzanému na voziky ¢i dychacie
pristroje. Na svalovu dystrofiu neexistuje liek.

Témy, na ktoré chceme tento rok zamerat osvetu po¢as Dria belasého motyla:

- Vzhladom na fakt, Ze svalova dystrofia postihuje nielen kostrové svaly, ale aj srdcovy sval,
dychacie a prehitacie svaly, vyzaduju dystrofici interdisciplindrnu lekdrsku starostlivost,
ktord by mala zahfniat aj pravidelnl rehabilitaciu v domacom prostredi, moznost kupelnej
liecby a predpisovanie kvalitnych aindividudlnym poziadavkdm zodpovedajucich
zdravotnickych pomécok.

- V Nemecku, Francuzsku a v severskych krajinach je multidisciplindrny pristup zastreSeny
v ramci Specializovanych NSO centier, ktoré su lokalizované v univerzitnych nemocniciach.
Na kontroly do centra chodia dystrofici v pravidelne uréenych intervaloch, napr. raz za polrok
av priebehu jedného dna ich vySetria potrebni Specialisti. Okrem neuroléga, kardioldg,
pneumoldg, ortopéd, rehabilitacny lekar, fyzioterapeut, pripadne psycholdg a dalsi lekari,
ako napr. genetik, diétna sestra a pod.



Tento pristup mdze vyrazne skvalitnit a prediZit Zivot dystrofikom, predchadza réznym
komplikaciam, ktoré mnohokrat koncia pred¢asnou smrtou.

Ako prebieha Den belasého motyla:
Clenov samotného zdruZenia spolu s dal$imi dobrovolnikmi mdéite vtento druhy junovy
piatok stretnut v tychto mestach celého Slovenska:

Bdnovce nad Bebravou, Banskd Bystrica, Banskd Stiavnica, Bojnice, Bratislava, Byt&a,
Dolné Vestenice, Dolny Kubin, Dunajska Streda, Dvorniky, Gelnica, Habovka, Handlovd,
Hlohovec, Humenné, Komdrno, Kosice, Levice, Levoca, Liptovsky Mikulds, Lucenec, Malacky,
Myjava, Ndmestovo, Nitra, Novdky, Nové Mesto nad Vdhom, Nové Zdmky, Piestany,
Podrecany, Poprad, Povazskd Bystrica, Prievidza, PreSov, Puchov, Pusté Sady, Richnava,
Rimavskd Sobota, RoZfiava, Senec, Spisskd Novd Ves, Stard Turd, Svidnik, Samorin,
Topol¢any, Trakovice, TrebiSov, Trencin, Trnava, Tvrdosin, Vrdble, Vranov nad Toplou, Zlaté
Moravce, Zvolen, Zilina atd"
Dobrovolnici, oznaceni kartickami s logom Dria belasého motyla budu rozdavat informacné
letdky o ochoreni svalova dystrofia a symbol svalovej dystrofie - belasého motylika.
Oslovena verejnost im méze prispiet do oznacenych pokladniciek alebo na ucet: 2625341277
/1100
Prispiet na ucCet Dna belasého motyla moéZete aj formou sms spravy stextom:
DMS MOTYL na cislo 877. MozZnost prispiet darcovskou smskou trva do 31. 7. 2011.
Cena darcovskej SMS sprdvy je 1 €. Viac informacii na www.darcovskasms.sk
Verejnd zbierka je povolena podla rozhodnutia MV SR o povoleni konania verejnej zbierky €.
SVS-0VVS3-2010/027786
Vytazok z verejnej zbierky sa pouZiva na kipu alebo doplatenie pombcok pre deti aj
dospelych so svalovou dystrofiou, ktoré stat nehradi vobec alebo iba scasti. SU to najma:
zdvihaky, elektrické a Specialne mechanické voziky, anitidekubitné podlozky, oxygenatory,
ambuvaky, odsavacky hlienov a iné Specifické pomaocky, ktoré im umoznuju existovat!
V doterajSej histérii sa vyzbieranou sumou takmer 150.000 € pomohli vo vyse 240-tich
pripadoch!

Ku kampani nakrutil televizny Sot a rozhlasovy spot rezisér Juraj Johanides. Svoje hlasy do
nich ndm darovali Anna Siskova, nasa ¢estna predsednicka, Dano Dangl a Petka Polnisova.
Hudbu zase daroval drZitel Ceského leva 2011 za hudbu Michal Novinski.
Vsetky informacie o celej kampani ndjdete na internetove] stranke www.belasymotyl.sk.

Kontakty:
Jozef  Blazek, tajomnik OMD vSR, koordindtor Dna belasého motyla

0911 268 688, 0907 262 293, omd@omdvsr.sk



