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OZVENA je spravodajca pre Iudi postihnutych ner-
vovosvalovymi ochoreniami a ich priaznivcov. Vydava
ju Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMD
v SR). Citatelom v nej prinasame informécie o organi-
zacnych zdlezitostiach OMD, o vyskume a liecbe nervo-
vosvalovych ochoreni, zdkonnych opatreniach a oblas-
tiach spojenych so Zivotom postihnutych ludi a dalgie
aktuality.

Nervovosvalové ochorenia predstavuji velka skupinu
roznorodych postihnuti kostrovych svalov a periférnych
nervov. Ich spoloénym priznakom je postupny vyvoj
slabosti svalov, ¢asto sprevadzany zmensovanim ich
objemu. Preto o ludoch s takto postihnutymi svalmi ho-
vorime ako o muskularnych (svalovych) dystrofikoch.
Nevovosvalové ochorenia postihuji 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 rodi-
ne vela vaznych problémov.

OMD v SR je obcianske zdruZenie s celoslovenskou
posobnostou. V' ramci svojich moznosti presadzuje
$pecifické potreby obcanov s veimi tazkym telesnym
postihnutim, najmé Iudi na voziku a imobilnych, pou-
kazovanim na spdsoby rieSenia ich Zivotnych situdcii.
Poskytuje poradenstvo pre obcanov s tazkym telesnym
postihnutim.

OMD v SR je v zahrani¢i ¢lenom eurdpskej aliancie
zdruzujucej nirodné organizacie muskuldrnych dys-
trofikov a odbornikov (EAMDA). Na domacej pode je
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Nérodnej rady
ob¢anov so zdravotnym postihnutim.

Cinnost OMD v SR je finanéne naro¢na. Vdaka vagim
dobrovolnyym finanénym prispevkom poméhame tym,

ktori st na pomoc naozaj odkdzani.

Ak ste sa rozhodli pomoct Tudom postihnutym
svalovou dystrofiou, uvadzame cislo uctu
OMD v SR: 2624340950/1100 TATRA BANKA.
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Mili nasi citatelia, ¢lenovia a priaznivci,

nebudem pisatolete, prazdnindch, dovolenkach... jednoducho, totoleto nie je ,,uhor-
kova sezéna“ a pre nas, v OMD, to nie je to pokojné, pomalé a lenivé leto. Pripravy na
tabory nam narusili prace na pripomienkach spojené s ohnivymi debatami a diskusiami
astrachom, ¢cobude dalej. Preco?

Dlhoocakavany navrh zdkona o socialnom zacleneni 0sob so zdravotnym postihnu-
tim do spolo¢nosti opustil, aj vdaka junovym protestom, mary ministerstva a dostal sa
k tym najpovolanej$im, tym, ktorych sa bude bytostne dotykat. Vzhladom na rozsiahlost
textu a bliziacu sa uzavierku tohto ¢isla, nie je mozné, aby sme Vam ho priniesli v celom
rozsahu, prind$ame vsak stanovisko OMD v SR v plnom zneni tak, ako sme ho napisali
pani ministerke, Viere Tomanove;j.

V dalSom ¢isle sa situacii okolo nového zakona budeme venovat podrobnejsie.

mad
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Stanovisko OMD v SR k navrhu zakona o socialnom
zacleneni osob so ZP do spolocnosti

Po dokladnom zvazeni a analyze jednotlivych ustanoveni navrhu Zékona o soci-
alnom zacleneni osdb so ZP do spolo¢nosti sa Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR (dalejlen OMD) rozhodla, Ze tento navrh zakona nepodporuje, ako celok odmieta
aztohto dovodu smesanezucastnili pripomienkovacieho procesu.

Viedlinask tomu tieto dovody:

« navrhovany zédkon, tak ako aj ten p6vodny, rie$i rovnakymi prostriedkami a nastroj-
mi postihnutie z mladosti a v produktivhom veku ako aj nepriaznivy zdravotny stav ob-
¢anovz dovoduich vyssieho veku - navrh zakona spaja rieSenie problematiky ob¢anov
s vrodenym a ziskanym postihnutim s rieSenim problematiky seniorov, co povazu-
jeme za neprijatelné. Po 10 rokoch od platnosti zékona o socidlnej pomoci povazujeme
za najvyssi ¢as riesit problematiku a potreby ob¢anov - seniorov samostatnym zakonom,
zvlasts ohladom na starnutie populacie a nedostato¢né rozpocty samosprav.

« navrhovany zakon neriesi zakladné problémy, ktoré vznikli pri aplikacii Zako-
na o socialnej pomoci v praxi, a na ktoré sme dlhodobo upozornovali a Ziadali riesit,
aktoré spdsobuju obéanom s postihnutim obrovské problémy:

a) neodstranuje diskriminaciu na zaklade veku, majetku a pracovného uplatne-
nia

b) sumy penaznych prispevkov nereflektuju kazdoro¢nu inflaciu, osobitne s ohla-
domnaprechod naeuro

c) penazny prispevok na osobnu asistenciu sa mimoriadne skomplikoval - nové
ustanovenia su komplikovanejsie, rigidné, slizia pre tiradnikov, nie pre osoby, ktoré
budu osobnu asistenciu pouzivat ako formu pomocikompenzécie svojho postihnutia

- z ¢innosti osobnej asistencie vypadli dolezité ikony, ktoré pomahaji osobam s po-
stihnutim za¢leniovat sa do spolo¢enského Zivota - ¢o je popretie zakladnej filozofie a rin-
cipovosobnejasistencie

- zvysenie hodinovej sadzby vobec neodzrkadluje sti¢asnu tazka situaciu 0sdb s po-
stihnutim, ktoré maji dlhodobé problémy so ziskavanim kvalitnych osobnych asis-
tentov, s dorazom na osoby s tazkym telesnym postihnutim, ktoré potrebuji rozsiahlu
asistenciu spojenu s naroénymi fyzickymi, ¢asovymi a moralnymi poziadavkami na
osobnéhoasistenta

- rodinni prislusnici st nadalej neod6évodnene vyradeni z moznosti vykonavat OA
svojim blizkym, ¢o v praxi sposobuje mimoriadne tazkosti - tak prisne nastavené limity
prerodinnych prislusnikov nie st rieSenim, po ktorom sme volali a ktoré sme navrhovali

- vykazy o vykonanej osobnej asistencii sa nezjednodusili, prave naopak, skompliko-
vali povinnostou uvadzat ¢innostiod - do, ¢im nie je mozné suhlasit



)

4 ) aktuality ) Posielajte dovolenkové zaZitky

-nezmenila sa hranica prijmu (3-nasobok zivotného minima) pre uzivatelov osobnej
asistencie - ¢o mimoriadne vazne diskriminuje prave tych uzivatelov, ktori chcti byta su
aktivnymi aj v zamestnani, a ktori si nemdézu vlastnymi silami zvysit svoj socidlny status
(zékladna filozofia zédkona, ktory ma kompenzovatznevyhodnenia zd6vodu postihnutia
ma byt zalozena na vsestrannej podpore obéanov s postihnutim, aby mohli uplatnit svoje
schopnostiavlastnymi silami si mohli zleps$it svoju socialnu situdciu)

d) penazny prispevokza opatrovanie - do ustanoveni navrhu zékona neboli zahrnu-
té dlhodobo presadzované pripomienky, ktorymi by sa odstranila diskrimindcia pobe-
ratelov dochodkov - platna aj navrhovand pravna iprava stavia opatrovaného aj opatro-
vatela do otrockého vztahu, opatrovatel - dochodca doplaca na svoju pracu pre blizkeho,
ato napriek tomu, Ze preberd na seba povinnost a zodpovednost §tatu v oblasti starostli-
vostio osobu s tazkym postihnutim

e) penazny prispevok na osobné motorové vozidlo - vyska prispevku neodraza
moznostizaobstarataj s pomocou prispevku auto

- diskriminuje ob¢anov s velmi tazkym postihnutim, ktori prave z dé6vodu svojho po-
stihnutia a zdravotného stavu nemoézu pracovat alebo $tudovat - zakon nere$pektuje ro-
dinnd a spolo¢ensku rolu obcana s postihnutim a nepovazuje ju za dostato¢ne dolezitu;
ob¢ania, ktori st prave kvoli tazkému postihnutiu odkézani na pomoc a individualnu
prepravu, nie si v porovnani s ob¢anmi s postihnutim, ktori pracuju v ponimani navrhu
zakonarovnocenni

Navrh zikona je pre nas do takej miery neprijatelny, Ze ho odmietame ako celok
aplatnu pravnuupravu povazujeme za viac prijatelnejsiu.

Mgr. Andrea Madunové, Mgr. Maria Duracinskd, Mgr. Tibor Kobol

DI

Posielajte nam dovolenkové a iné cestovatelské a let-
nézazitky

Vydanie Ozveny ¢islo 3, ktoré planujeme do sveta vypustit v polovici septembra, ch-
ceme popri spravach z tdborov zamerat aj na dovolenky, cestovanie a iné letné zazitky a
pribehy.

Napiste nam, kde ste boli, ¢o ste videli, ako sa k vam spravali, ¢i boli priestory pristup-
néalebo ako inak mysliananas - fudinavozi¢koch. Ktoré miesta, mesta ¢i mesteckd nam
odporucate, ktoré hotely sa vam osved¢ili. Alebo naopak, kde nie st Iudia na vozikoch
vitani, lebo zabudaji naich potrebyapristupnosta ¢o nikomu viac neodporucate.

Dobré priklady $irme dalej, nech slizia ako vzor inym - takto sa to da robit. Na dru-
hej strane, nech vase negativne skiisenosti pomozu inym, aby boli pripraveni alebo sa im
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vyhli, ak sada.
Piste, mailujte, faxujte! Jednoducho tvorte! TeSime sa na vase postrehy a skisenosti.

Projekt DarcovskejSMS ukonceny

Siroka verejnost, ako aj nasi ¢lenovia a priaznivci mali do 31. jula prvykrat tento rok moz-
nostpodporit verejnu zbierku a s fiou aj myslienku Dria belasého motyla rychlym ajednodu-
chym spdsobom: poslanim Darcovskej SMS v zneni DMS MOTYL na ¢islo 877, ktoré bolo
jednotné pre vsetkych operatorov. Cena Darcovskej SMS bola 30 Sk, 96% z jej ceny islo na
ucet Dniabelasého motyla.

Kudnu23.7.2008 prislo na podporunasho Diiabelasého motyla 4163 Darcovskych SMS,
ztoho 700 poc¢as mesiaca jul. Odhadovand suma, ktord vdaka podpore Darcovskych SMSiek
pribudla na Gcet verejnej zbierky je cca 108.000 Sk. Presné vyhodnotenie projektu a sumu,
ktorou bol Den P ,(

belasého motyla (s °® Defi belasého motyla 13.jan
podporeny pri- 7 O gicn ﬁ\,

nesieme v Ozve- Srmrofikoy Pombime Iudom so svalovou dystrofiou

Wik

Viac informadcii
OLI ivs worv ORI o7

od 12.5. do 31.7.2008

o projekte najde-
te na www.dar-

covskasms.sk Rozhybme kridla belasého motyla

Bud'te opatrni: _ _
Ukrajina aliecba kmenovymibunkami2

Mili nasi ¢clenovia,

médiami, hlavne v ich relaciach venovanych utrpeniu a problémom druhych Iudi,
opakovane rezonuje ,,lie¢ba kmenovymibunkami“ na Ukrajine ako spdsob lie¢by prog-
resivnych svalovych ochoreni. Tento krat média priniesli pribeh mali¢kého Sebastidn-
ka, ktory md spindlnu svalov atrofiu. Média ho sprevadzali pri odchode do Kyjeva, aby
kratko na to priniesli reportaz o tom, ako sa mu po absolvovani liecby polepsilo a dokaze
sediet.

Uvedené spravy vzbudzuju v nas vSetkych velky zaujem. Kazdy z nds by si vo svojom
vnutri prial, aby sa lie¢ba na svalové ochorenia nasla, zvla$t na ochorenia, ktoré postihu-
judeti.

Prosime, aby rodicia detf a blizki nadich ¢lenov nezabudali, Ze média mélokedy po-

(
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davaju skutoc¢nost z jej pravdivej stranky, a ze hlavnym cielom takychto relaci je zaujat
divaka aj za cenu $okujucich informacii.

Ako délezitt skuto¢nost v suvislosti s ,lie¢bou® na Ukrajine uvadzame, Ze v Ziadnej
civilizovanej krajine s fungujicim pravnym $tatom sa takato lie¢cba kmetovymi bunka-
mi nerobi. V USA sa ani nespomina. Robia to len v Cine, Kyjeve a Dominikénskej re-
publike, kde kliniku v Sao Paule zavreli pred asi dvoma rokmi. Chodili sem Ameri¢ania
s detmi s DMD, ale po istom ¢ase sa ukazalo, ze ide o podvod a kliniku museli zavriet.
Z toho je zrejmé, ze uvedené liecebné praktiky sa robia len vkrajinach s nedokonalou le-
gislativou, kde im nehrozi trestné stthanie a biznis je povySeny nad vsetky ostatné fudské
aspolocenské hodnoty.

Ako najvacsi problém uvedenej lie¢by kmenovymi bunkami vidime, Ze na dne$nej
urovni poznania v medicine nikto nie je schopny a nevie kmenové bunky geneticky
modifikovat a ovplyvnit tak, aby sa z nich tvorili svalové a nervové bunky. Tym nevie
ovplyvnitani to, aby sa zkmenovym buniek nestali napriklad bunky rakovinotvorné.

Prind$ame Vam 2 nazory na problematiku liecby v Kyjeve, ktoré reprezentuju tak
odbornt obec ako aj laicky nazor rodi¢a chlapca s Duchenne. Pytali sme sa ich na nazor
suvedenoulie¢bou:

MUDr. Petr Vondacek, Klinika detskej neurologie, FN BRNO

Lécba kmenovymi burikami na Ukrajiné je nesmysl, kdy se snazi vytdhnout z pacienta
50 000 USD za néco, co Viam mitZou udélat u nds v kazdé krajské nemocnici. Princip je
v om, Ze neni Zddny technicky problém podat pacientovi kmenové buriky, ale umét je mole-
kuldrné geneticky modifikovat,

aby se z nich vyvinul poZadovany typ bunék. Tuto technologii zatim testuje pouze néko-
lik biotechnologickych firem v USA a Izraeli. Do soulasnosti neni Zddny ditkaz, Ze by lé¢ba
kmenovymi busikami nékomu objektivné pomohla. To jak tuto zdleZitost prezentuji média

na Slovensku je ticelovd manipulace s cilem vytdhnout z lidi co nejvice penéz.

Miroslav Stuchlik, rodic chlapca s DMD, aktivny v ceskom Parent Projecte

Ukrajinskd lécba: bavil jsem se o tom s Dr. Vondrdckem i s brazilskym lékatem Davi-
dem Federem, ktery mad také syna s DMD a se kterym jsem v kontaktu, oba se shodli na
tom, Ze to bude s nejvétsi pravdépodobnosti podvod. Podobné zdzracné 1écby byly v neddv-
néminulostiiv Jizni Americe avZdy slo o podvod.

Nejvétsim problémem transplantaci kmenovych bunék je totéZ co u jinych transplan-
taci - odmitdni ddrcovské tkdné imunitnim systémem pacienta. Nalezeni vhodného ddrce
vzhledem k moznému poctu kombinaci HLA parametrii by byl maly zdzrak.

Dalsim problémem je mald ticinnost kmenovych bunék p¥i pronikdni do svali. Citiani
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pred pdr roky provedli pokus na asi dvandctiletém klukovi s DMD s kmenovymi busikami
z pupecnikové krve. Zlepseni po pdr tydnech bylo sotva znatelné, asi po 250 dnech kluk ze-
mpel na nezvlddnutelnou reakci imunitniho systému.

Osobné se domnivdam, Ze kdyby na néco takového Ukrajinci p¥isli bylo by to na Nobe-
lovku a na patentech by vydélali stamiliony a nemuseli tahat prachy ze zoufalych rodicii po
desetitisicich.

Je mozné, Ze mitZou klukiim poddvat néjaky kokteil vitaminii, steroidil, ldtek podpor-
ujicich svalovy metabolismus, zpiisobujicich lepsi prokrveni svalii apod. (néco se na ma-
sivnim dopingu sportovcii z CCCP museli naucit) coZ miiZe v horizontu tydnii, moznd
i mésicii zlepsit stav pacientl, ale urcité to nebude tispésnd 1écba DMD, v nejlep$im ptipadé
docasné zmirnéni symptomal.

Nizgie prinaSame prednasku a naslednu diskusiu kliecbe kmenovymi bunkami,
ktoré odzneli na konferencii EAMDA vo Var$ave v septembri 2007 za pritomnosti
$pickovych odbornikov v oblasti NSO profesoriek Kate Bushby a Judith Van Deutekom:

Lie¢ba kmenovymi bunkami - odporucania a varovania
Dr. Hervé Laouenan, AFM (francizske OMD), Francuzsko

V ramcilie¢cby NSO sa v sti¢asnosti skiima viacero typov kmenovych buniek. Va¢sina
z nich je stale v predklinickej faze (ide o obdobie, ked sa pokusy robia len na zvieratach)
aaj kebybolivysledky pozitivne, lie¢cba kmenovymibunkaminebude dostupna v prie-
behu najblizsich 5az 10 rokov.

Mezoangioblasts' st pouzivané pripsoch a mysiach. Boli dosiahnuté aj nejaké uspe-
chy: v injektovanych svaloch u psov sa obnovila produkcia dystrofinu a vzrastla ich sila.
Avsak vysledky kolisali a ukazala sa slaba korelacia medzi produkciou dystrofinu a po-
silnenim svalstva. Preto je potrebné este pred testovanim na ludoch vykonat viac testov
nazvieratich. I-stem, nedavno zaloZeny institut vo Franctzsku, sa bude $pecializovat na
vyuzitie embryonalnych kmenovych buniek.

Nadvizujuca diskusia medzi publikom a prednasajucimi:
Prof. Ozdemir (Turecko) polozil otazku tykajicu sa ,riadenia o¢akavani pacientov®
V mnohych pripadoch st totiz pacienti pomyleni a platia obrovské mnoZstvo pena-

"Mezoangioblast je mezenchymu podobna bunka (mezenchym je sticast stredného zarodkového listu, spo-
jovacie podporné tkanivo), suvisiaca so stenami velkych ciev. Mezoangioblasty vykazuji mnoho podobnosti
s pericytmi (malymi bunkami hviezdicového tvaru obopinajicimi na niektorych miestach steny kapilar, t.j.
jemnych ciev, ktorymi pradi krv). St to pomerne nediferencované bunky s potencidlom spomalit progres
endotelidlneho (vnutocievneho) alebo mezodermalneho (mezoderma je stredny zarodkovy list) povodu.
Nedavne $tudie navrhli pouzitie mezoangioblastov pre liecbu kmenovymi bunkami pri svalovej dystrofii.
Experimenty na my$iach s nedostatkom alfa-sarcoglykanu ukazali, ze transplantdciou mezoangioblastu sa
moze obnovit funkcia svalov. Bunky st podavané do tepny, odkial migruji do svalov.

(
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zi za zbytoc¢né terapie (ako napr. pred neddvnom lie¢ba ALS - amyotrofickej laterdlnej
skler6zy kmeniovymi bunkami v Cine). Vedeckd komunita by mala poskytovat lepsie
poradenstvo pacientom, aby vedeli, ¢o to je moznd plnohodnotné lie¢ba.

Dr. Laouenan (AFM) odpovedal, Ze podla jeho ndzoru nebude v najblizsich rokoch
liecba kmenovymi bunkami plnohodnotnou lie¢bou, pretoze existuje prili§ mnoho
nejasnosti. Jednou z hlavnych je problém Zivotaschopnosti kmenovych buniek, ktora
je v sticasnosti limitovana. TaktieZ je problémom migracia systematicky vpichovanych
kmenovych buniek do vetkych svalov vtele.

Na zaklade v8etkych tychto informacii, Vas mili rodi¢ia a blizki nasich ¢lenov prosi-
me, aby ste k spravam v bulvarnych médiach pristupovali obzvlast opatrne a kriticky
adobre zvazili vSetky za a proti, ktoré neoverené liecebné postupy mdzu priniest.

Maria Duracinska
O Boccia sustredenie Klubu OMD Manin
ANy
_ﬁ_\i Klub OMD Manin organizuje od 25. do 30.8.2008 v hoteli Ri-

viera v Upohlave v blizkosti Nimnickych kupelov a Nosickej

priehrady sustredenie pre aktivnych hracov boccie, ako aj pre
priaznivcov tohto Sportu. Sustredenie je venované telesne postihnutej mladezi a do-
spelym, ktory sa chct napriek svojmu telesnému postihnutiu venovat §portu, a tak za-
roven spravit nie¢o pre svoje zdravie. Poc¢as pobytu sa chceme venovat predov$etkym
hre boccia, ale aby sa ucastnikom pocas pobytu nesnivalo len o boccia loptickach,
mame pripraveny pre nich v Nimnickych kdpeloch név$tevu bazénu, do ktorého sa
budu moct dostat za pomoci asistentov. Medzi aktivity pobytu bude patrit aj jazda na
ponikoch, a ak sa podari zohnat maséra ¢i pekntt masérku, tak bude moznost sa dat
vymasirovat a vecer pri krbe po celodennom aktivhom pohybe bude moznost zrela-
xovat. V hoteli st dva vytahy s bezbariérovym vstupom do hotela. Ubytovanie je v 2
- postelovych izbach formou bunkového systému 2+2 so spoloénym WC a sprchou.
Chceme upozornit zdujemcov o boccia ststredenie, Ze v hoteli bude k dispozicii iba
jedno bezbariérové WC s kupeltiou, ktoré bude na prizemi hotela. Ak sa ndm vsak
podari zohnat sponzora a dobrovolnikov na rekonstrukciu este jedného socialneho
zariadenia na bezbariérové, budu k dispozicii dve. V aredli hotela sa nachadzaju ihris-
ka, tenisové kurty, krb a ohnisko. Aby sme mohli zvladnut vSetky planované aktivity
budeme potrebovat pocas pobytu pevné svaly dobrovolnikov, ktorych tymto spdso-
bom chceme oslovit a zaroven poprosit o pomoc pri realizécii tohto pobytu.
Cena za pobyt s plnou penziou:
Pre ¢lenov klubu OMD Manin a ich asistentov: 1200,-Sk na osobu
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Pre ¢lenov OMD v SR a ich asistentov: 1500,-Sk na osobu

Pre neclenov a ich asistentov: 2400,-Sk na osobu

Zéaujemcovia o sustredenie sa mozu nahlasit do 06. 08. 2008 prostrednictvom mailu:
klubmanin@omdvsr.sk alebo telefonicky na ¢islo: 0908587844

Web stranka hotela: www.hotel-riviera.sk Sta

22223323332233333332233333333233333333333333333203)33010)
Den belasého motyla 2008
13. jUn, 65 miest, 971.944,- Sk

Mame za sebou uz 8. ro¢nik Dna belasého motyla. Informovali sme v 65-tich slo-
venskych mestach o nervovosvalovom ochoreni svalova dystrofia a o jeho socidlnych
a zdravotnych dosledkoch. Upozornili sme slovensku verejnost o nasej existenci,
o nasej snahe zapojit sa, integrovat sa do spolo¢nosti. Na tento ucel slizi aj celosloven-
ska verejna zbierka, z ktorej vytazok sleduje prave tento ciel.

Vysledok zbierky este nie je kompletny. Bodku za fiou dé az 31. jul, kedy kon¢i smskova
forma prispenia na konto Diia BM. Trochu sme vsak zaostali za vyzbieranou sumou
pocas Dnia BM v minulom roku. Pri¢iny mézu byt roézne, ale hlavnou je premenli-
vé, uzimené pocasie. Daldim, nemenej délezitym faktorom bolo, Ze v piatich mestéch,
v ktorych prebiehala zbierka po minulé roky, Dent BM vobec neprebehol. Pric¢iny boli
objektivne, ved sme iba Iudia. Zvlast, ked niekedy stoji samotna zbierka iba na jednom
organizatorovi, ktory ked ochorie, tak ho nema kto nahradit. Niektoré mesta ale zase
pribudli: Gelnica, Kralovsky Chlmec, Tisovec a pribudli aj nové tvare v organizovani
v jednotlivych mestach. Z toho sa tesime, vidiet, Ze rodina OeMDékov sa rozrasté! Pri-
nasame Vam spracované odpovede z ankety, ktora sme poslali organizatorom Diia BM
v jednotlivych mestach na Slovensku. Otazky ankety sa tykali spokojnosti s priebehom
zbierky, miery propagacie, zabezpecenia materidlmi zo strany centraly. Tiez sme sa
pytali na mend dobrovolnikov, ktori pomahali pri Dni BM, na adresy, kam treba poslat
Ozvenu s podakovanim a na zazitky pocas zbierky. Takisto nds zaujimal Va$ nazor na
nové logo OMD a névrhy, tipy na vylepsenie organizécie Diia BM. Zial, nie vietci ndm
anketové listky zaslali, tak Vas prosime, urobte tak a my ich znenie uverejnime v Ozve-
ne ¢. 3. V trojke uverejnime vsetko to, na ¢o sme v tomto ¢isle pozabudli. Pripadne, ak
sme sa niekde pomylili, v trojke to s radostou napravime.

Sme radi, Ze nové logo sa Vam paci. Chceli sme, aby obsahovalo motyla aj vozik, aby
tvorili spolu harméniu. Myslime, Ze sa to mladej $tudentke Veronike Melicherovej
podarilo. Co sa tyka samotného Diia BM, svoje povedalo pocasie, ochladenie, silny
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vietor, ktory zasiahol celé Slovensko a hlavne stanovistia, ktoré boli pod holym ne-
bom. Trochu gkrt cez rozpocet urobilo vedenie Billa, ktoré nas bez pri¢iny e-mailom
vypovedalo z priestorov Billa na parkovisko. Zacali sme ,,zhavit drat“ s Billou a az
po nadej osobnej navsteve ustupili zo svojho rozhodnutia a pustili nas do priestorov
Billa. Skoda, Ze toto svoje dodato¢né rozhodnutie nedali vediet svojim pobockdm po
Slovensku. Niektori nasi ¢lenovia takto museli ostat pred Billami. Pou¢ili sme sa, do
dalsieho ro¢nika si musime niektoré veci s vedenim Billa oficidlne zaviazat zmluvou..
Medializacia Dria BM moze byt vzdy lepsia. Tento rok vsak mézeme byt spokojni s vy-
sielanim nasho spotu v kazdom slovenskom radiu tyzden pred Diiom BM. Vynimkou
boli radié Fun a Sity. Co sa tyka TV, tak opét nas podrzala STV, ktor4 este aj teraz vy-
siela nas Sot, ktory upozornuje na smskovi moznost prispenia. Ciasto¢ne nam vysla
v Gstrety TA3. Vsetky odvysielania v rddiach a televiziach boli bezplatné.

Mrzia nés niektoré nedostatky v poéte dodanych motylikov, ktoré sme tento rok ob-
jednali v dostato¢nom pocte. Na buduci rok si dame na tieto veci va¢si pozor, aby sa
nestalo, Ze kvoli nedostatku materialu ste museli odvolavat dobrovolnikov. Rozdalo sa
skoro 70 tisic letakov, pripol cca rovnaky pocet motylikov. Letaky a plagaty, aj podla
Vas boli vyborné, vystizné, priam dokonalé. Novinkou boli nalepky a celkom sa ujali.

Organizdcia muskularnych dystrofikov v SR
Banselova 4, 821 o4 Bratislava
v.omdvsr.sk

sme jed nou Specifickou organizaciou zdruzujicou ludi
s nervosvalovym progresivnym ochorenim - svalova dystrofia

o 2ope Svajim élenom poskytujeme odborné a fudské zazemie.
i Ciel'zbierky:
muskularnych - ziskat finanéné prostriedky na nakup pomécok potrebnych pre ludi
dystrofikov 5 z s0 svalovou dystrofiou, ktoré état nehradi alebo preplaca len séasti:
vSR witnosti pouiival dychacie pristroje zdvihaky
elektrické voziky
pecidlne mechanické voziky
Deni belasého motyla eleldrické postele
dychacie pristroje dhkujm
Defi Iudi so svalovou dystrofiou  13. jun oxygenatory
ambuvaky
odsavadky hlienov a iné ipecifické pombeky
od 12. 5. do 31. 7. 2008 Tente rok organizujeme dsmy rednik Dia belasého motyla.

Doteraz sme vyzbierall 2,512,063 Sk a pomohli 125 krit

mbZete prispiet’ 30 SK zaslanim SMS

v tvare: DMS MOTYL na &islo 877 S m TECHNACO"":azet

a2ty ararsiava
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www.darcovskasms.sk

Cislo n&tu : 2625341277/1100
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Rozhybme kridla belasého motyla
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Oznacenie dobrovolnikov budeme do buducnosti riesit komplexne, jednotne. To
isté sa bude tykat aj pokladniciek. Staré si v§ak urcite ponechajte, my Vam dodame len
oznacenie, ktoré bude musiet mat kazda pokladnicka
Adresy $kol, firiem, Tudi, ktoré ste ndm napisali sme si poctivo zaznamenali a zasleme
im Ozvenu s podakovanim. Ak Vas este niekto napadne, nevahajte, ozvite sa nam!

Reportaze zo slovenskych miest

Banovce nad Bebravou
Organizator: Eva Urbanikova

»Aj ked uz bez svojich synov Janka a Tomagka (citila som
v$ak, Ze su s nami), zapojili sme sa aj Banovciach nad Bebravou
do verejnej zbierky. Ja uz ako zamestnand Zena, ,vyzbrojena“
motylikmi, letac¢ikmi a pokladnickou a chvejicim sa hlasom
som prehovorila ku svojim kolegyniam. Bola som vs$ak milo
prekvapend, ako kolegynky priebezne chodili hadzat korunky
a pripinali si motylikov. Potom moja sestra Danka ,,nabehla®
aj do kancelarii. Mali sme dobry pocit, ze ochorenie svalovéa
dystrofia sa dostalo do povedomia a pribudli dalsi finan¢ni prispievatelia. Mali sme
samé pozitivne reakcie, od niektorych som to ani neo¢akavala.V meste mi p. Zdkovd,
vychovnd poradkyiia na SS v Bdnovciach, vybavila 6 dobrovolni¢ok — Barborka Gr-
manov4, Nikoleta Dvorska, Zuzana Simuniov4, Zuzana Rajtérova, Veronika Sagatova
a pomdhali aj dve vysokoskola¢ky — Mirka Junasova, Monika So6sova. Dievcata to ba-
vilo, verili, Ze robia dobry skutok. Mali tieZ va¢$inou pozitivne reakcie, nasli sa samo-
zrejme aj niektort, ktori ,,rypali, ale to naSu mladez nerozhodilo.

K propagacii tolko, ze kto a chcel dostat k informaciam o zbierke, tak sa k nim aj
dostal. Ja som spot zachytila aj v TV a aj v radiu. V meste som taktiez vyvesila plagaty
a dala som to aj vyhldsit do miestneho rozhlasu.

Vdaka patri mojmu bratovi a kamaratke Evke, ktori robia osvetu vo svojich za-
mestnaniach. Osobitné podakovanie patri nasim ,,naj“ darcom - manzelom Junaso-
vym, to su nasi pravidelni prispievatelia. V tomto roku prispeli sumou 2.000,- Sk. Sa-
mozrejme dakujem este raz vSetkym. Tak zase o rok!*

Vyzbierana suma: 13.500,- Sk

Banska Bystrica
Organizator: Jozef Fehér, dlhoro¢ny ¢len a priaznivec

Po pred¢asnom umrti Milana Vacoka, jeho suputnika a nasho aktivneho ¢lena, sa
Jozkovi tazko daval dohromady team dobrovolnikov, ktori by mu pomébhali pri organi-



12 ) den belasého motyla

zovani Dia BM v meste pod Urpinom.
Vyzbierana suma: 3.288,- Sk

Banska Stiavnica
Organizator: Rodina Skvarkovcov, Adela Plevova

Iveta Skvarkova: ,,Stanovisko sme mali jedno pre BILLOU, od 7.30 do 10.00 som tam
bola sama, potom mi pomdhala pani Fronthova a ,,vydrzali“ sme do 17.00, material sme
rozdali, reakcie [udi boli aj pozitivne aj negativne. Ako dobrovolni¢ky mi pomahali $tyri
dievéata zo Skoly J.Horaka, ale zbierali asi 20 minut, potom odisli, Ze im udia ni¢ nedava-
jul“. Vyzbierana suma: 4.700,- Sk

Bardejov
Organizator: Danka Zamborskd, mama Lukdsa, svalového dystrofika.

»Den prebehol uspesne. Reakcie ludi boli viac pozitivne. Motyliky ndm zostali este
zminulého roka, tak sme ich zmie$ali s novymi. Pudia si pytali viac modrobieleho moty-
lika, ako ¢isto modrého. Mali sme tri skupiny, ktoré presli cez cely Bardejov. V Bardejove
o zbierke [udia malo vedeli, spot sme videli aj poculi, pa¢il sa nam.

Mojimi pomocnikmi boli Alzbeta Soltysov4, Juliana Tomkova.

Pre nas bola zbierka v nevyhodnom ¢ase od 8.00 - 13.00, inak sa nedalo, pretoze sa
konala vramcivyucovacich hodin.

Nasa prihoda: Diev¢atd sa zastavili v klenotnictve a doty¢na pani otvorila pokladiu,
do hrstizobrala patdesiathalierniky, ktoré im dala do pokladnicky.

Zmenaloga je dobra vec. Aj nalepky sa osved¢ili.”

Vyzbierana suma: 7.100,- Sk

Bojnice
Organizator: Rodicia Vilka Pernisa, svalového dystrofika.

Viliam Pernis: ,,U nas prebehol Den belasého motyla dobre, sme spokojni, nazory
ludi boli viac pozitivne, stanovisko sme mali jedno a pomahali mi dobrovolni¢ky — Ob-
chodna akadémia v Prievidzi: Dominika Blahova, Iveta PerniSova, Gymnazium V. B. Ne-
dozerského: Lenka Mondockova, Irena Szalayova, Iveta PerniSova.

Pacili sa nam nové karticky s oznacenim dobrovolnik. Celkovo sa zbierka podarila,
stretli sme aj zopar naozaj vtipnych Iudi.*

Vyzbierana suma: 5.200,- Sk

Bratislava
Prvym, kto sa pustil do oslovovania verejnosti, bol v Bille na Bajkalskej Mato Uncov-
sky. Schvalne sme tuto strategicku Billu obsadili od rana az skoro do zavere¢nej. Asis-



deri belasého motyla C

tovala mu Zuzka Marc¢akova a Erika.Dolinakova. Doobeda ich prisla posilnit rodinka
Madunovych na ¢ele s nasou Andy. Poobede prisla nova ,,smena“: Silvi Petruchova, Peto
Hulej a vecer sa k nim pridala dobrovolni¢ka z minulého roku Zanet Kovécikova.

Dalsie stanovistia boli v Billdch: pri TPD: Pali Pivka (ten bol poobede ,,preveleny*
na Zéahradnicku), Julia Surovcova, Daniel. Jantarova: Pussova Simka a Zuzka Marca-
kova (prevelena z Bajkalskej). Jesenského:
Maria Brezinova, Radka Cahajlova, Filo
Jaro, Jimmy Rybarc¢ék (doobeda bol pri
hlavnom stane na Kamennom namesti
a stihol okrem zmrznutia, dat i rozhovor
STV). Navecerich vystriedali Erika Lipa-
rové, Evka Brandtnerova a Rudy Székely.
»Dolnohonsku“ Billu od 16-tej obsadila
Janka Pieruzkova a o Cosi neskdr Janka

Kanuchova. V Karlovke sa rano za¢inalo
s Majkou Imriskovou a Jankou Smutnou.
Na poludnie ich vystriedala nerozlu¢na
dvojica Hel¢a Michlikova a Adka Frid-
manskd, po 15-tej to bola dvojica Katka
Albertova a Danka Sykorova. Tieto dve
baby si uz doobeda odkrutili v Saratove.
Apropo tam ich vystriedali najprv dve
$tudentky Gymnazia Bilikova a potom
tderka Janky Sef¢ikovej. V druhej dub-
ravskej Bille bola najprv Nikol Quardo-
va s kamaratkou, po nich dve $tudentky
Gymnazia Bilikova. V dlhodielskej Bille
kraloval do poobedia Tibi Kobol, bol sam,
dobrovolni¢ka ochorela :-(. Racianska
Billa mala stabilna zaéinajicu, pani Ta-
racovu. Na obed jej prisla pomoct Evka
Gyioriova, Viki Joklova a Gyiongi Galova.
Na Zéhradnickej sa postupne vystriedali:
Petka Sefrankova, Lucka Sef¢ikova (mi-
mochodom uz sa stihla aj vydat a prijat
meno Brutovska. BlahoZeldme!), Henta Horvathova, Pali Plvka, Milan Ivan a Gyiongi
Galova.

Tatracentrum odstartovali rano Majka Kotinkova a Lubka Loviskova. Stafetu pre-
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brali na poludnie Radko Cizmér a Vierka Ba¢ova, poobede Simka Duriacova a Daska
Kréacalova. Tolko Billy.

Po 15-tej sme obsadili Polus zasluhou silnej $tvorky: Peto Lovas, Viki Hagarovd, Robo
Durkovi¢ a Marta Ku$nirakovd. IKEA
tradi¢ne patrila Lucike Mrkvicovej a Alke
Hradnanskej. Ich pomocnici boli Marek
Podmanicky, Zuzka Lucka a Gyiongi Ga-
lova, ktora 13. juna stihla tri stanovistia!
Hlavny stan sme sa snazili stavat od 9-tej,
ale marne. Vietor podporeny chladom
azimousistaval podla svojho. Horko-taz-
ko sme rozdali materialy dobrovolnikom
- $tudentom. Tuto tazka ulohu doobeda
zvladli Mery Duracinskd s Ruzenkou Sko-

vierovou (Ruzenke blahozelaime k ovému priezvisku: Mojikova). Asistovali jej chlapi
Rasto Terek, Palo Blazek a Petka. Poobede sa do zakladného tabora posadila asistentka
Dari Labasovej Majka Jamriskova. Dari a Majka zbierali od $tudentiek, ktoré sa vracali
zo svojich mobilnych stanovist. Zial, boli tam samé az do 18-tej, kedy sme ich s taxika-
rom Pistom Homolom vyrvali z pazdrov neliitostnej zimy a vetra.

Apropo dobrovolnici - §tudenti z niektorych bratislavskych $kol boli tento rok velmi
dobri. Rozposlali sme ich na vSetky vychytené miesta v centre Bratislavy a RuZinova.
Skupinky boli poslané aj do Auparku a Avionu. Boli tam so stthlasom spominanych cen-
tier.

Cela tato akcia bola naro¢nd na rozne presuny, odvozy, dovozy. Na sponzorsky za-
pozi¢anom aute Nissan Note sa postupne vystriedali: Maro§ Mechécek, Satio Slamka,
Maro$ Duria¢, Bohus Vilim. Nase Kangoo malo $oféralen v nagom Lubovi Antolovi.

Chceme podakovat tymto $kolam (mena sme vy¢itali z podpisovych harkov):

Gymnazium Bilikova, pan uditel Kasala, Ziaci na Cele zo Somou Kozdkovou. Sona
zo svojimi $tyrmi spoluziackami urobili zbierku aj na svojej skole a potom pomahali
v duabravskych Billach

Zakladna $kola Ostredkova, pani ucitelka Hincekova a Kramerova s 20-timi detmi
urobila najprv osvetu na $kole a potom prisli k hlavnému stanu.

Zdruiena stredna dopravna skola, pani ucitelka Lihotska poslala 5 Ziakov.

Gymnazium I. Horvatha, pani ucitelka Halmova vyslala 6 tretia¢ok (BuSaniova,
Kissové, Barusova, Surkovd, Maderova), Sitkova, Kuchir, Madekovd, Jurkovd, Simén-
kova, Kuzmova, Bussianyova, Kisova

SOU Zelezni¢né, pani ucitelka Pajtinkov4 poslala 4 $tudentov. Urban, Noskovi¢,
Oliva, Vojak
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Gymnazium Jura Hronca, z iniciativy troch $tudentov: Petka Steigaufovd, Dano
Spisiak a Julia Surovcova prisli dalsi spoluziaci.

OA Hrobakova - Jano$ov4, Kimlicka, Benkoova, Purginovd, Dratuova, Shekakova,
Kocicovd, Kecke§, Him, Zemkova, Kositova, Havelka, Frantova, Valachovicova, Zalko-
va

Este $tudenti bez identifikacie $koly: Sklendkova, Polacik, Rozkovi¢, Vytiisalova,
Stellérova, Slaby, Sedlak, Havelka, Frantov4, Sithovd, Vytiisabovd, Rozkovi¢, Janosov,
Perignithova, Vinéekovd, Sipos. Rasavéc, Krutil, Baca

Vdaka patriaj dal$im nemenovanym dobrovolnikom, ktori sana Dni BM v Bratislave
zG&astnili. Spomefime mend, ktoré tu este neodzneli: Palo Siska, Barborka Ondrésikova,
Martin Ondrasik. Karol Seféik.

Este zopdr nédzorov od Studentov:
» Pocity mam pozitivne, ludia sa zastavovali bez toho , aby sme ich oslovili.“ Lorynka
,Velaludinevie o tomto ochoreni. Vela ludi sa stdle ponahla.“ Michaela JanoSovd
,» Niektoriudia st velmi mili a ochotni, ale niektori sa vzdy ponahlaju.“ Silvia Benkéovd
»Mam dobry pocit.“ Maridn Kimlicka

Vyzbierana suma: 211.000,- Sk job

DolnéVestenice
Organizator: Suhajdova Zdenka, mama Slavka, svalového dystrofika.

,» Tento rok pripadol Der belasého motyla na piatok 13. jina. Po minuloro¢nych sku-
senostiach som do toho i$la trochu odvaznejsie. Spolu s mojou maminou sme postupne
oslovili riaditelky ZS v Dolnych Vesteniciach, v Nitrici av Nitrianskych Su¢anoch. Vet-
ky nam velmi ochotne prislubili pomoc. TakZe som im rozdelila motylikov, propaga¢né
materidly a pokladnic¢ky a ¢akali sme na defi ,D* V ZS Dolné Vestenice uz defi vopred
mali Ziaci v $kolskom rozhlase relaciu, v ktorej sa oboznamili nielen s organizovanim
Dna belasého motyla, ale aj s tym, preco sa tato akcia uskutoéniuje, komu mézu vyzbie-
rané peniazky pomoct a ¢o to vobec je svalova dystrofia. O akcii boli obozndmeni aj
obyvatelia Dolnych Vestenic reldciou
v miestnom rozhlase.

Nadisiel o¢akavany 13. jun. Réno sa
6 ziacok 9. ro¢nika pod vedenim koor-
dinatorky pani uditelky RNDr. Ireny Re-
iselovej vybralo do ulic obce. Oslovovali
ludi na uliciach, navstivili miestne firmy,
organizacie aj obchody. Ludia sa pri nich
ochotne zastavovali a zaujimali sa o nasu
zbierku. Boli sme milo prekvapeni, ved
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sa nam podarilo vyzbierat sumu 7814.- SK. Akcie sa zti¢astnili
tieto diev¢ata : Andrejka Kucharikova, Danka MiSejeova, Kris-
tinka TileSova, Kristinka Novotkova, Nikolka Janekovd a Jan-
ka Krivosudska.

V ten isty den bola zbierka aj v §portovej hale. Tam ju usku-
to¢tiovala pani Eva Caprnkovd a podarilo sa jej vyzbierat
2062..-SK. Celkovo tak Iudia v Dolnych Vesteniciach prispeli
sumou 9876.-SK.

Vecer mi svoju zbierku priniesla aj pani riaditelka z Nitrian-
skych Sucian. Tam bola koordinatorka
pani uéitelka Katarina Duri$ova a poma-
hali jej deti :Andrejka Mihalikova, Saska
Haninova a Vaneska Klemanova. Spolo¢-
nesaim podarilo zozbierat 1904.-SK.

Ako posledné sme spocitavali peniaz-
ky z obce Nitrica. Ziaci 6. a 7.ro¢nika spo-
lu s pani riaditelkou Monikou Krajé¢iko-
vou mi odovzdali sumu 1570.-SK.

Viem, ze dnes je doba tazka a vacSina
ludi musi premyslat, kde akd korunku

(e

e

l(

usetrit. A prave preto som velmi vda¢na
za na$e postihnuté deti a som velmi hrda
nato, Ze aj v tychto malych obciach sa nasli dobriludia, ktori nemyslia len na seba. Ajked
sa Den belasého motyla konal v piatok 13., povera nam ho nepokazila. Spolo¢ne sme na
ucet Organizacie muskularnych dystrofikov prispeli sumou 13 350.-SK.

Prihoda: Jeden pan si kapil od nas motyla a pripol si ho na pracovny odev. Neskor
sme sa dozvedeli, Ze doma si ho prepol na domdce oblecenie a veler, ked isiel na oslavu,
pripolsiho ajna oblek. Asisa mu tak velmi pacil.

Myslim, Ze to bol celkom §tastny piatok trindsteho.

Vsetkym spoluorganizatorom a prispievatelom dakujem z celého srdca !!!“

Vyzbierana suma: 13.350,- Sk

Dobsina
Organizator: Maria Vandrakov4, mama Mariany, ktora ma nervovosvalové ochore-
nie.

Pomahali jej dobrovolnici z Gymnazia v Dob$inej: Martin Paldi, Jarmila Bukovin-
skd, Juliana Brondo$ova, Petra Ogurc¢akova.

Vyzbierana suma: 1.900,- Sk
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Dolny Kubin
Organizator: Olga Dudasikova, nasa ,,spriaznena dusa“a sestra Lucie Mrkvicovej

»Den belasého motyla prebehol velmi dobre. So zbierkou som celkom spokojnd. Lu-
dia boli velmi mili. Mala som $est stanovist, obsiahla som celé mesto. Myslim, zZe den
bol dostato¢ne propagovany, fudia nam ¢asto hovorili, Ze po¢uli spot z radia, a tak prisli
prispiet.

Pocas zbierky sa pri nas zastavili redaktori z miestnych novin Orava, odfotili nas
aurobili s nami aj rozhovor, ktori potom aj uverejnili.

Pri zbierke mi poméhala moja mamina, Mata Kokoskova, ziacky zo ZS 8.A, Bv Zdzri-
vej. Podakovanie patri hlavne p. riaditelovi, ktory ich uvolnil z vyu¢ovania.

Moj navrh na zmenu by bol hlavne v tom, aby sa urobili pevnejs$ie pokladnicky a pev-
nejsie lepky.

Moja prihoda bola skor smutna, jeden pan v strednych rokoch ozdobeny zlatymi re-
tazami, zacal po celom namesti kricat, Ze Zobreme, Ze on je zdravy a ni¢ nepotrebuje a je
mu jedno, ¢o je s ostatnymi, on mé vSetko a na také kraviny prispievat nebude.*

Vyzbierana suma: 18.580,- Sk

Dubnica
Organizator: Rodina Miska Subu, svalového dystrofika.
Vyzbierana suma: 4.580, - Sk

Dunajska Streda
Organizator: pani Spisiakova, mama Szabolca, svalového dystrofika
Vyzbierana suma: 2.098,- Sk

Gelnica
Organizator: Vladimir Sima, svalovy dystrofik

»S priebehom Dnia motylov som nebol velmi spokojny, skoro cely deni ndam prsalo,
reakcie fudiboli rozne. Stanovisko sme mali jedno, pri malom nakupnom stredisku. Mo-
jimipomocni¢kamiboli $tudentky Gymnazia Gelnica — Martina Papcunova, Lucia Mac-
kova.”

Vyzbierana suma: 2.400,- Sk

Habovka

Organizator: Miroslava Tarajova, nervovosvalové ochorenie.

»Reakcie [udi na zbierku boli pozitivne, niektori poculi iba z obecného rozhlasu, ze
sakona zbierka, tak prigli kvéli tomu k ndm, aby nds podporili. Jedna pani ndm dokonca
doniesla aj kolace na obcerstvenie.
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Mali sme dva stanovistia, v predajni U Jantoldka a v predajni Jednota.

Den belasého motyla by mohol byt viac propagovany. Niektori o tom poculi malo, ini
vobec. Spot z radia sa mi velmi pacil.

Mojimi pomocnikmi boli Klaudia Knaperkovd, Aneta Tekelova, Katka Barancovd,
Darinka Jandurovd, Adka Tekelova.

Priebeh zbierky sa mi pa¢i, len ludia by mohli byt viac informovani. Nové logo je kras-

ne,iked'sa tazsieluciso starym, no zivot je zmena.”
Vyzbierana suma: 3.403, - Sk

Handlova
Organizator: Gabriela Budovi¢ova, nervovosvalové ochorenie

»Tak...zase presiel rok a ja som znova navstivila blizke mesto Handlov, nie pre svoje
potreby, ale pre potreby tych, ktori st so zdravotnym stavom na tom horsie. Tym ne-
chcem povedat, ze mne je dobre, ale... ved i$lo 0 mojho a vasho belasého motyla. Tak
znova prisiel ten ,,nas belasy motyl™

Réno 13.juna 2008 veru unds nevyzeralo na pekny defr. Mala som aj obavu, Ze zneba
za¢nu padat kvapky dazda, ¢o sa ,chvala Bohu® nestalo. Do BILLY nas nepustili a stat
na dazdi nie je velmi prijemna vec, brtt.... Tento rok bola so mnou moja dobrd znama,
pani Anka Dobrotkova. Pred deviatou hodinou sme uzboli pred BILLOU, s otazkou a ¢o
teraz? Kazdy rok mi pomahaju zbierat peniazky dievcata z handlovského gymnazia, no
teraz tu nebola ani noha, vsetko zlé sa mi sypalo na hlavu. U nas bola pre dvomi dilami
velkd burka a ,vypadli“ telefony a aj ked mali dobrovolni¢ky na mria aj mobilny kontakt,
neohlésili sa. O 5 mintt sa z poza druhého rohu - ako z neba, zjavilo Sest diev¢at, meno-
vite: Lucia VI¢kova, Zuzana Ondrejkova, Ingrid Markova, Martina Siemerova, Patricia
Mikuskovd, Natalia Polakova. Vietky boli z triedy profesorky Mgr.Cerndkovej. Tymto
im chcem vsetkym podakovat za to, ze svojou ochotou prispeli k tomu, Ze i tento rok sa
nam podarilo vyzbierat 6.700,- Sk. Zaroven sa chcem tiez velmi pekne podakovat pani
Mgr. Fusekovej, riaditelke Gymnazia v Handlovej za to, Ze ndm-vam na tento den tieto
dievcata uvolnila. Dufam, Ze i do budiicnosti sa budeme moct na spolupracu spolahnut,
hlavne na vedenie gymnazia.

Rozdelili sme sa teda na $tyri skupiny, diev¢ata chodili po celej Handlovej ajas Ankou
sme pred BILLOU oslovovali nasich spoluobcanov. Niektori prispeli bez komentara, ini
zasa chceli vediet nie¢o bliz$ie a tak pri$lo k tomu, Ze som sem-tam nevladala pohnut
jazykom, celkom som bola ,,vysusena®, nastastie bola BILLA blizko. Nasli sa aj taki, ktori
lenhodilirukoua preslibez slova okolo. No aj taki sme my, ludia. Napriek tomu v§etkému
sanam tento rok podarilo ,, predat®vsetkych motylikov, dokonca sme museli ,odovzdat*
aj nade posledné dva motyliky.

Pomaly ale isto sa pribliZil ¢as, ked som zacala pocitovat inavu na tele i na dusi. Bolo



deri belasého motyla C 19

mi uz aj tazko sediet na voziku. Ked sa diev¢ata vritili, Ze uz vSetko rozdali, bola som aj
rada, Ze pocas tohtoro¢nej zbierky neprsalo, ze som sa tejto akcie mohla ztcastnit a da-
fam, 7e pokial'mi sily postadia, zi¢astnim sa aj nabuduce.

Postreh: Z nasej handlovskej BILLY vysiel pan poslanec Lip$ic s usmiatou tvarou
a s obrym diiom na perdch nam vlozil do pokladnicky ,,zajacovu zelent dvadsatkoru-
nacku“astsmevom natvari zmizol.“

Vyzbierana suma: 6.700, - Sk

Hlohovec
Organizator: Renata Kacerova, mama Majkyho, svalového dystrofika.

»Den belasého motyla prebehol bez problémov, vyzbieralo sa v§éak menej peniazkov,
lebo Iudia, ktori boli osloveni vraveli, Ze je uz vela zbierok a tak ochota prispiet bola na
slabdej irovni. Nemali sme pevné stanovisko, pretoZe tento systém sa nam neosvedc¢il, je
lepsie chodit medziludi. Den belasého motyla bol dostato¢ne propagovany, dokonca ma
oslovili média vnasom meste a mali zdujem o reportaze z akcie.

Mojimi pomocnikmi boli $tudenti z gymnazia Komenského v Hlohovci, 8 dobrovol-
nikov pod vedenim p. profesorky Juristovej, takisto zdruzend stredna $kola Nerudova
v Hlohovci, 16 dobrovolnikov pod vedenim p. profesorky Lisonekove;j.

Ak by som mohla, zmenila by som oznacenie dobrovolnikov, oznacenia by som dala
do félie, pretoze sa trhali. Ocenila by som tiez dohodu OMD s Tatrabankou, aby zobrala
aj drobné peniaze bez poplatku, zamiefianie drobnych je pracne a zabera vela ¢asu.

Nase nové logo je urcite krajsie, je to zaujimava zmena, paci sa mi Ze je tam motyl.“

Vyzbierana suma: 16.871,- Sk

Komarno
Organizator: Mama Mareka Halmu, chlapca so svalovou dystrofiou.

,»S priebehom Dria belasého motyla moézeme byt spokojni, prebehol tspe$ne. Nazory
areakcie Iudi boli viac pozitivne, aj ked velmi nevedeli, ¢o tato choroba znamend a na ¢o
je tento den zamerany. Nase stanovisko bolo pred BILLOU, ostatné boli pohyblivé, po
meste chodili tri skupinky Ziakov /po 8-9-12 ziakov/. Pomahali Ziaci zo Zakladnej skoly
Pohrani¢na v Komarne.

Mojou pravou rukou bola tradi¢ne pani ucitelka Katarina Buganova.®

Vyzbierana suma: 15.073,- Sk

Kosice
Organizator: Marcela a Julian, rodicia Filipa Kondelu, svalového dystrofika a Alena
Vargoskovd, byvala chatarka z Makyty v Belusskych Slatinach.

Marcela Kondelova: ,,Kosicky Den belasého motyla prebiehal za dazdivého pocasia,
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prdalo ako z krhly od 11.00 do 21.30 hod.
Po skonceni zbierky sme mali rozmocené
pokladni¢ky a peniaze sme museli susit.

Ludia boli informovani z médii a aj
vdaka Jurajovi Barbari¢ovi, takze reakcie
boli pozitivne. Mali sme jedno pevné sta-
novisko na hlavnej ulici a 11 mobilnych
pokladniciek, s ktorymi chodili dvoji-
ce $tudentov. — $tudenti z Gymnazia na
Postovej ulici ¢.9: Kondela, Smolnicky,
Dobransky, Orenda¢, Putorakova, Skot-
narova, Antl, Stobel, Jackova, Baldko-
va a Studenti zo Strednej priemyselnej $koly dopravnej: Blanar, Brinzikovd, Horvath,
Klu¢arovd, Korecko, Kotos, Orlovsky, Poprocka, Rudi, Antolikova, Gajdosova, Kende-
re$ova, Moreova, Pancisinovd, Jeso, Malik, Rusnak, Vargov¢ak.

Vyzbierana suma: 17.415,- Sk

Kralovsky Chimec
Organizator: Dcéra Pala Tétha, svalového dystrofika, Beata nas e-mailom oslovila, ¢i
moze organizovat Den belasého motyla.

Bedta Téthova: ,, KedZe som tuto zbierku robila prvy krat, mala by som byt asi spokoj-
nejsia, ale nie som. Reakcie [udi boli va¢sinou typu — Naco zase zbierate? Stale vymyslate
nejaké zbierky!... Ale celkovo sa mi zbierka pacila, aj priebeh bol dobry, len po¢asie nam
nevyslo, celé dva dni prsalo, takze sa ndm ani nepodarilo vyzbierat nejakd vac¢siu sumu,
¢omadost mrzi.

So zbierkou mi pomahali dve dobrovolni¢ky Palkova Gabriela a Fedorova Zuzana,
moje spolubyvajuce z internatu, stanovisko sme stabilné nemali, chodili sme po meste.
Materialu sme mali dostatok, motyliky by mohli byt trosku zivsie, zaujimavejsie, tak isto
aj nalepky a nové logo, ale velmi sa mi pacil plagat, viiom je farebnost a fantézia.”

Vyzbierana suma: 2.700,- Sk

Velky Dur
Organizator: Michal Kramar, svalovy dystrofik
Vyzbierana suma: 1.200,- Sk

Levoca
Organizator: rodina Trnkovcov, maju Patrika, svalového dystrofika
Vyzbierana suma: 3.726,- Sk
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Liptovsky Mikulas
Organizator: Ivana Majerc¢iakova, mama Milana, svalového dystrofika.

»V Liptovskom Mikuldsi sme sa stretli s roznymi reakciami, mali sme $tyri poklad-
ni¢kyastymisachodilo pomeste. S priebehoma s organizovanim zbierky sme spokojni,
spot sa ndm paci a aj nové logo je velmi pekné. Dakujem mojim dobrovolnikom - Mi-
chaela Majer¢iakova, Veronika Dedkovd, Sona Vidie¢anovd, Zuzka Baranovd, Simona
Janekové, Michaela Popro¢ova, Igor Klamar, Ninka Conkova, Monika Janekova.

Vyzbierana suma: 10.000,- Sk

Malacky
Organizator: Katarina Slobodova, nasa
dlhoro¢na ,priaznivkyna®

,Tento rok som nebola s priebehom
Dna belasého motyla spokojnd, od rana
som mala neprijemny pocit, ale snazila
som sa mu nepoddavat. Reakcie Iudi boli
neosobné, ked nds videli, radsej zrychlili
krok:o(alezlatiboliti, ktorindsuzpozna-
li:o)

Jedno stanovisko sme mali pri Bille,
zial'tento rok dopadla spolupraca zle. Ne-
cheeli ndm vylepit plagat a ani zapozicat
stol.

Myslim, Ze je to s propagaciou Dna
belasého motyla stéle lepsie a lepsie. Zial
teraz nepocuvam radio, tak spot som ne-
pocula.

Mojimi pomocnikmi bolo 20 $tuden-
tovz gymnaziav Malackdch pod vedenim
velmi milej a ochotnej pani zastupkyne
riaditelky RNDr. p. Vierky Mojzi$ovej,

Mozno by sa mohla zbierka rozsirit aj na supermarket LIDL, chodi tam tiez vela fudi.
KedZe reakcie ludi boli okolo popoludnia dost vlazné, za¢itala som sa do Ozveny, ked ma
pri ¢itani prerusili dve tety, v rukdch mali uz nachystané patdesiatkorunacky a hladali
pokladnic¢ku. Prispievaju kazdy rok.

Nové logo je super - pekné, stylové. Nalepky su tieZ super, vylepila som ich, kde sa
dalo.”
Vyzbierana suma: 13.518.,50 Sk
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MalaCalomija
Organizator: Erik Spunta, muskularny dystrofik.

»Nasa zbierka prebehla uspesne. Reakcie Iudi boli viac pozitivne. Pevné stanoviste
sme nemali, chodili sme s pokladni¢kou po nasej obci. Mali sme krdsne pocasie a vacsina
ludinds potesila, ¢oilen malym prispevkom. Aj napriek tomu, Ze byvame v malej dedin-
ke (220 obyvatelov) sme ttito zbierku uskuto¢nili a te$ime sa zo sumy, ¢o sme vyzbierali.

Nase nové logo je super.”

Vyzbierana suma: 5.000,- Sk

Myjava
Organizator: Bea Sadlonova, mama Martina, svalového dystrofika.

»Den belasého motyla prebehol dobre, a aj my sme boli spokojni. Ludia ocenili moz-
nost, ze mozu prispiet aj formou SMS, reakcie boli rdzne, no viac pozitivne. Stanovisko
sme pevné nemali, chodili sme po meste, Ako dobrovolnici mi pomahali - P. Maronova,
M. Buchtova, M. Cubanakovd, A. Melegova, D. Burianova. Spot, ktory Den propagoval
sanam pacil, tieznovélogo je pekné a vystizné.

Vyzbierana suma: 4.513,- Sk

Namestovo
Organizator: Miroslav Holub¢ik, svalovy dystrofik

»Den BM prebehol uspesne, som spokojny. Hlavna vdaka patri Martinovi Sturekovi
z0 Zubrohlavy, ktory zorganizoval nasledovnych dobrovolnikov: Ani¢ka Volekovd, Ve-
ronika Sturekova, Marian Ciernik, Diana Pajtova, Magdaléna Tyrdové4, Ada Peptchova.
Osveta v médiach bola dostato¢na a novélogo je pekné.”

Vyzbierana suma: 12.780,- Sk

Nitra

Organizator: Imrich Horvath, svalovy dystrofik z Babindolu.

»S priebehom zbierky v tomto roku sme boli spokojnejsi ako vlani (ale stale by bolo ¢o
vylep$ovat), poriadne unaveni, ale zaroven $tastni, Ze sa ndm podarilo urobit nie¢o pre
kvalitnt osvetu a vyzbierat peknu sumu.

V meste sme mali niekolko stanovist - BILLA, ,,malé TESCO®, ,velké TESCO®, pesia
z6éna, CENTRO. Dobrovolnikov sme mali asi 35-40, najmladsieho 10 ro¢ného. Boli zo
ZS Klasy, rozne stredné skoly a u¢ilistia v Nitre, Cirkevnd Skola Cyrila a Metoda, UKFN.
Propaga¢ného materidlu sme mali malo, chybali nam motyliky a aj nalepky, ktoré su vsak
velmi pekné. Taktiez pokladni¢ky by mohli byt pevnejsie. Propagovat ,,nasu“ zbierku
som pocul z radia viackrat, takze informovanost bola dobra.*

Vyzbierana suma: 44.260,- Sk
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Novaky
Organizator: Jana Sedlakova, mama Miska, nervosvalové ochorenie.

,» Denl BM prebehol uspesne, sme spokojni, s negativnymi reakciami sme sa stretli len
spradicky. Mali sme jedno stanoviste. Propagaciu BM sme postrehli, spot, ako aj nové
logo sanam paciaa nalepky st o.k.”

Vyzbierana suma: 7.191,- Sk

Nové MestonadVahom
Organizator: Andy Haviernik, otec Danka, svalového dystrofika.

»So zbierkou sme spokojni. Reakcieludiaz na par vynimiek boli pozitivne. Mozno by
bolo dobré za¢at z pripravou na zbierku aspon na zac¢iatku roka.

Stanoviste sme mali v Bille a ZS Cachtice.

Tento rok bolo tej medidlnej podpory akosi menej, chcelo by to este viac. Bolo by
mozno fajn, keby vmédiach bolo vidno nasich ¢lenov pocas celého roka.

Mojimi pomocnikmi bola Stanka Vavrekova, ZS. Cachtice a 15 skautov z oddielu Ja-
vorina.

Novélogo je super moderné ajednoduché, mne osobne sa paci. Viac v liste.”

Vyzbierana suma: 30.660,- Sk

Nové Zamky
Organizator: Eva Gluchova, dlhoro¢na ¢lenka a aktivistka. Pravou rukou je ako vzdy
bola Klaudia Vanyova. Svoje stanovisko mala aj Anna Kosibova.

,»V Novych Zamkoch prebehol Den belasého motyla ispesne, len to pocasie nebolo
velmi priaznivé. Reakcie fudiboli rozne, podaktori o nas uz vedeli a sami k nam podisli,
z ostatnych oslovenych reagovalo zopar aj negativne. V predchddzajtci den prebiehala
vna$om meste ind zbierka, tak mozno preto. Mali sme tri stanovistia - jedno pred BIL-
LOU, druhé na Hlavnom namesti pred COOP Jednota a pred supermarketom TERNO.
Propagacia bola v minuly rok asi lepsia, len velmi malo Iudi hovorilo, Ze videli alebo po-
¢ulispot, jasomho poc¢ulanaradiu LUMEN.

Tento rok sme mali 38 dobrovolnikov, z toho bolo 10 zZiakov zo Zakladnej $koly na
Nabreznej ulicia 18 Studentovgymnazia. S priebehom zbierky sme boli spokojni, mozno
bybolo dobré, vratit sa k tomu, Ze dobrovolniciboli obleceni do tri¢iek so symbolom Dna
belasého motyla, vyzera to doveryhodnejsie. Taktiez nové nélepky su velmi pekné, moz-
no by mohli byt trosku va¢sie a s oznamom, dokedy mézu ludia prispievat formou DMS.

Uz v zavere zbierky, ked sme uz v BILLE kon¢ili, pribehlo este k nam malé dievcatko
s 50,- Sk a chcelo nam este prispiet a kedZze vetkych motylikov sme uz rozdali, darovali
sme jej dvoch poslednych, ktorych sme mali pripnutych na trickach my.*

Vyzbierana suma: 16.876,- Sk
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Pusté Sady
Organizator: Peter Valencik, nas dlhoro¢ny priaznivec, riaditel Zakladnej skoly v Pus-
tych Sadoch.

»Der prebehol celkom uspesne, bol som spokojny. Na budici rok si vezmem na
pomoc int skupinku deti, pretoze som takmer prisiel o hlasivky a o nervy. Nasim sta-
noviskom bola celd dedina, zbierali sme formou od domu k domu. Myslim si, Ze Den
belasého motyla bol propagovany dostato¢ne, spot sa mi pacil, my sme informdcie dali
vyhlasit v miestnom rozhlase. Mojimi dobrovolnikmi boli deti od 7 do 10 rokov, mali
velkd radostz nalepiek.”

Vyzbierana suma: 5.771,- Sk

PieStany
Organizator: Svalovi dystrofici z Piestan: Zdenka Malikova, Janka Stofkova, Darin-
ka Spilkova, Jan BodZar.

Zdenka Malikové: ,,Na priebehu Dna
belasého motyla by sme tento rok nezme-
nili ni¢, prebehol spes$ne, reakcie Iudi
boli pozitivne a my sme boli tieZ spokojni.
Propagacia sa ndm tento rok nezdala do-
stato¢na, spot sme poculi v radiu, pacil sa
nam. Mali sme jedno stanovisko pred Bil-
lou, kde okrem nas, mojej asistentky Evky
Radoskej, manzela Janky Stofkovej Mila-
na, bola aj Miladka Hola s otcom, ktora
bola v tom case v Piestanoch na lieceni.
Milym spestrenim bol zdujem malého
chlapca Davidka, ktory k ndm prisiel na kolobezke a o v§etko sa velmi zaujimal. Obda-
rovali sme ho leta¢ikom a motylikom a onedlho sa k nam vratil aj peniazkami, ktorymi
nam prispela jeho babka. TaktieZ sa prinas zastavili dve reholné sestricky, ktoré poznali
nasu diagnozu aj z praktickej skisenosti. Prispievali nam najma ti ludia, ktori tiez maja
nejaké zdravotné problémy, dochodcovia, mamicky s detmi, ale aj krasni mladi Tudia.
Bol to pekny den, plny vzajomného obohacovania sa a my vSetkym velmi dakujeme za
prispevky, nemali sme Ziadny negativny zazitok, iba ak zo silného a studeného vetra.
O rok sa te$ime opét.“

Vyzbierana suma: 7.770,- Sk

Pravenec
Organizitor: Pani ucitelka ZS Pravenec Alena Rybarova. U¢i Vilka Pernisa, svalové-
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ho dystrofika Alena Rybarova:

»Tento rok sme sa do zbierky Den belasého motyla zapojili prvy krat a stretli sme sa
s velmi pozitivnymi reakciami Ziakov, dokonca Ziaci $kolského parlamentu presli vetky
triedy 1.-9. ro¢nik, pacil sa ndm aj spot, len motyliky ndm chybali.*

Vyzbierané: 2.243,50 Sk

Prievidza
Organizator: Helena Kristinova, mama Michala, svalového dystrofika

»Zdravime Vas, v Prievidzi sme vyzbierali spolu 11 150 SK, tento rok to bolo menej,
hoci Iudia o tom poculi v médiach, ich reakcie boli niekedy odmietavé, viac ako po iné
roky. Pomahali mizbierat §tudentky z Obchodnejakadémie F. Madvu v Prievidziaz Pia-
ristického gymnazia F. Handka v Prievidzi, p. Helena Mohilov4, p. Nora Urbancokova.
Michal nebol na tohtoro¢nej zbierke, lebo bol chory.“

Vyzbierana suma: 11.150,- Sk

Poprad

Organizator: Milan Brad-
nansky, otec Iva, svalového
dystrofika

»NaDei Belasého motyla
som sa trochu pripravil, tym
ze som na niektoré poklad-
nicky ponalepovalnovélogo,
letaky a nejaké motyliky. Pri-
tom mi tiez poméhal moj syn
Ivan, ktory je na vozi¢ku. Na
zdravotnej $kole, s pani uci-
telkou Pavlikovou som si dohodol stretnutie, kedy porozpravam diev¢atam o ¢o vlastne
ide, ¢o je to Den belasého motyla a vlastne, ¢o je to svalova dystrofia. Teda sme sa stretli
vo $tvrtok, den pred nasim driom. Z obchodnej akadémie som mal diev¢ata, ¢o robili
zbierku uz vlani, tak oni uz vedeli, ako to na zbierke beZi.

Réno o 6smej hodine sme sa vSetci stretli na namesti a tam sme sa rozdelili na skupi-
ny. Jedna skupina spolu s mojou dcérou Vierkou isla do Billy a tam mali svoje stanoviste.
Ja s ostatnymi sme ostali na ndmesti, kde sa jedna skupinka pohybovala po celom na-
mestiadruhdbola na pevnom stanovisti.

Dakujem $tudentkdm Strednej Zdravotnej skoly: Alzbeta Vil¢inska, Dominika Dra-
gosekovd, Michaela Hutnikova, Alica Cesnekové, Michaela Hricovd, Anka Vagasova
a$tudentkdm Obchodnej akadémie: Lenka Korenkova, Alica Lehoczka.
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Skoda, Ze sa stal nejaky omyl pri objednavani motylov, lebo namiesto 1500, som mal
len 500. Mal som v$ak este jednu skupinu, ktora mala prist o 11-tej hodine. Bola to vel-
ka skupina, lebo to boli Ivkovi spoluZiaci zo strednej zdruZenej umeleckej $koly. No ta
som musel odvolat, lebo sme uz vycéerpali vietky zasoby motylov a tak sme aj zbierku
ukondili.

Bol to pekny den, aj pocasie nam prialo, Iudia boli prijemni a zhovoréivi, len na
niektoré vynimky, ¢o sa stdle ponahlaji alebo nechct prispiet.

Podakovanie patrivsetkym, dobrovolnikomiobyvatelom mesta Poprad, ¢o prispe-
li pre nas.

Vyzbierana suma: 10.250,- Sk

Povazska Bystrica
Organizator: Stanislav Minarik, svalovy dystrofik
Vyzbierand suma: 37.607,- Sk

PreSov

Organizator: Jaroslava Vasilova, mama Jurka, svalového dystrofika z Rudlova. Jarka za-
chréanila Den belasého motyla v poslednej chvili, lebo dlhoro¢nd organizatorka Editka
Huddakova ochorela. Prajeme jej skoré uzdravenie.

Jarka Vasilova: ,,S priebehom zbierky v Presove sme spokojni, $koda, Ze zacalo tak
skoro prsat a nedalo sa chodit po meste, uréite by sme vyzbierali viac peniazkov, nabu-
duce bude lepsie. Stanovisko sme stale nemali, s pokladni¢ckami sme chodili po meste,
kde mi pomahali dobrovolnici z Cirkevnej zdravotna $kola sv. Bazila a presovski skauti.
Mozno by sme ocenili nejaké oznadenie, $iltovky alebo tri¢ka slogom OMD.

Reakcie ludiboli rozne, jedna pani vysla prave z nechtového $tadia, tak sme si museli
sami vytiahnut peniazenku z kabelky, vytiahnut peniaze, pripnut jej motylika a petiazen-
ku odlozit. Taka mala prehliadka v $tyle ,hore ruky*

Vyzbierana suma: 12.829,- Sk

PUchov
Organizator: Rodi¢ia Kristinky Rydlovej, svalovej dystroficky z Cerveného Kamena.
Pomahalaim Lydka Lazova.

AndreaRydlova: ,,U nas v Puchove prebehla ,,zbierka“ tspes$ne, ludia reagovali rozne.
Boli taki, ktori sa s nami vobec nebavili, ale aj taki, ktori sa sami vratilia prispeli ndm. Sta-
novisko sme mali jedno, pred BILLOU a e$te dve pokladnicky, s ktorymi chodili skolci
po meste. Dobrovolnikov sme mali 5 (viem iba jedno meno - Miria Brisova), tych ndm
zohnala pani Janka Brisova z Puchova.

Propagéciu posudit neviem, vela oslovenych ludi vobec nevedelo o svalovej dystrofii, ani
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0 Dni belasého motyla. Na organizovani a priebehu zbierky by som nemenila ni¢, len sa
musizaludmi chodita oslovovatich a nenechat sa odradit tymi, ktori zdujem nemaju.“
Vyzbierana suma: 10.400,- Sk

Revuca
Organizator: Ingrid Antalova, mama Filipa, svalového dystrofika.

Dnia 13. jiina 2008, t.j. v piatok sa uskuto¢nilo v meste Reviica celoslovenska zbierka
Den belasého motyla. Organizatorom zbierky bola Ing. Ingrid Antalova, ¢lenka OMD.
Do zbierky zapojila zakladné a stredné $koly v meste. Zbierku robili Studenti a Ziaci, ktori
bolivopred pouceni a informovani o zbierke, ochoreni a cieloch zbierky a pohybovali sa
po celom meste. Pevné stanovisko sme nemali. V$etci dobrovolniciboli riadne oznadeni
a ,vyzbrojeni“ pokladni¢kami, motylikmi a letdkmi. Po ukonceni zbierky dobrovolnici
odovzdali pokladni¢ky zodpovednym vyucujucim na jednotlivych $koldch. V pondelok
zozbierala pokladni¢ky p. Antalova a spolu s dobrovoInikmi z PSLG zratala vyzbierané
peniaze. Po zameneni ,,drobnych® penazi, bola zbierka v hodnote 8.020.- Sk poslana na
ucet OMD.

Nasi dobrovolnici — ZS Hviezdoslavova (Mgr.Danka Serbékova), Prvé slovenské li-
terarne gymnazium (Ing.Antalova), Zdruzena stredna §kola SD Jednota S.Ormisa (Ing.
Maéria Jankovi¢ova), ZdruZzena strednd odbornd $kola (Amadlia Bernathova).

Vyzbierana suma: 8.020,- Sk

RimavskaSobota
Organizator: Eva Ismailova, mama Salima, svalového dystrofika. Poméhala jej aj pani
Paszerova, mama Patrika, svalového dystrofika.

Vyzbierand suma: 3.820,- Sk '

Skalica

Organizator: Tibor Langer, svalovy dys-
trofik. Pomahali mu jeho rodic¢ia a Vladimir
Filip, svalovy dystrofik.

Tibor Langer ml.: ,V Skalici prebehla
zbierka v poriadku, aj ked v tento den boli
v meste e$te dve zbierky. Stanovisko sme mali
jedno stabilné v BILLE a dve mobilné. A moji
pomocnici - p. profesorka Kucerova a $tu-
dentky Strednej zdravotnej $koly v Skalici: Kor¢akova, Stankovd, Peltznerové, Chalupo-
v4, Z&kova, Rozborilova.

Vyzbierana suma: 10.665,- Sk
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Senica
Organizator: Jana Theberyova, svalova dystroficka.

,»Aj napriek nepriaznivému pocasiu prebehol Den belasého motyla dobre, reakcie
Iudi hodnotim tak 70% za a 30% proti. Stanovisko sme mali jedno pred COOP JEDNO-
TA a mojimi dobrovolnikmi boli — Toma3 Thebery zo ZSS M.R.Stefanika Brezov4 pod
Bradlom a DOMKA Senica - 9 dobrovolnikov.*

Vyzbierana suma: 16.983,- Sk

Snina
Organizator: Erik Britan, svalovy dystrofik

»Zbierku pocas Diia motylov sme zvladli bez problémov, az na ten dazd. Ludia rea-
govalirdzne, ale viac-menej pozitivne, dokonca ma oslovila pani, ktora vraj po¢as minu-
lych zbierok vyrdbala motylikov. V$etci moji dobrovolnici boli z Gymnazia v Snine, boli
to Ziaci tretieho ro¢nika — Martin Peista$, Samuel Baksi, Alzbeta Rosolankova, Zuzana
Hregkova. Stanovisko sme mali jedno a to na ndmesti v meste.

Zbierka prebiehala v pohode, len $koda, Ze vobec takato zbierka musi byt, aby sme

sitrochu pomohli.”

Vyzbierana suma: 13.036,- Sk

Stropkov

Organizator: Katka Kertisova, mama Adama, Maro$a a Davida, svalovych dystrofikov.
Vyzbierand suma: 13.036,- Sk

SpiSska NovaVes
Organizatori: Anna Paskov4, mama Stanka, svalového dystrofika. Marian Kostal
s manzelkou Majkou, Michal TiZo s rodi¢mi.

AnnaPagkova: ,, Tento rok sme zbierku organizovali v dvoch mestach, takze sme mali
aj dve stanoviska. S vysledkom a priebehom som celkom spokojna a o nejakych zme-
néach doteraz neuvazujem. Ludi ochotnych prispiet sa naslo viacej, ale naslo sa zopar aj
o opa¢nym nazorom. V Spi$skych Vlachoch o Dni belasého motyla informoval aj mest-
sky rozhlas, ale niektori ludia o zbierke ni¢ nevedeli. Dakujem dobrovolnikom - Cirkev-
né zakladna Skola sv. Jana Krstitela v Spi§skych Vlachoch, pod vedenim pani zastupkyne
Mgr.Veroniky Rozmus$ovej a Cirkevné gymndzium, Radni¢né namestie v Spisskej No-
vej Vsi.

Nakoniec sa vyzbieralo 5.822,- Sk v Spis. Vlachoch a 12.023,- Sk v Spisskej Novej
Vsi.“ Svoje stanoviska v spisskej Hypernove mali Kostalovci (10.782,- Sk) a Tizovci
(7.093,- Sk)

Vyzbierana suma: 35.720,- Sk
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StaraTura
Organizator: Zuzana Hrasn4, sestra Peta, svalového dystrofika, ktory zomrel v okt6bri
2007

,U nas prebiehala zbierka dobre, vyslovene negativne reakcie sme nemali, ludia rea-
govali skor pozitivne, vela Iudi sa pytalo, ¢i sa tie peniaze dostant tam, kam by mali. Vela
ludiuz o Dnibelasého motyla po¢ulo alebo videlo v TV a sami nas vyhladali.

Pevné stanovisko sme nemali, vzdy po nejakom case alebo ked mal niekto problém,
pripadne nieco potreboval, sme sa stretli pri BILLE.

Tento den bol super, len sme sa bali, ze budeme mat malo motylikov, niektori ndm
chceli prispietaj EUR a medzi vyzbieranymi mincamisme nasli aj taliansku mincu z roku
1814 alebo listok na autobus.

Moji dobrovolnici — Martina Radenova, Lenka Lackovi¢ova, Barbora Zatkova, Vero-
nika Rubaninskd, Katarina Boorova, Martina Slimdkova, Lenka Hadvigova, Maria Sele-
$ové, Lucia Krskov4 , Simona Slahorov4, Kristina Kolnikova, Marcela Harga$ovd, Silvia
Vydarena, Bohu$ Bedndrok, Michaela Gregorova, Veronika Valentovd, Zuzana Zubali-
kova, Barbora Vallovd, Natalia ZguriSova.

Vyzbierana suma: 15.884,- Sk.

Svidnik
Organizitor: Stefania Petrikova, mama Adridna, chlapca s nervovosvalovym ochore-
nim.

»My sme pocas zbierky vytvorili tri skupinky a chodili sme po celom meste, kde sme
Tudi oslovovali. Ludia boli rozni a aj reakcie, ale viac bolo tych pozitivnych, ludia boli
veelku informovani a mili.

Mojimi dobrovolnikmi boli - Gymnazium Svidnik: Andrea Zigova, Tomas Zeliznak,
Vladka Chripdkova, Simona Glikova, Zdenka Slutakova, Beata Marasova, Monika Ro-
hozna, Eva Alexovi¢ova, Gymnazium Stropkov: Denisa Ivanova, Sluzby Bardejov: Ma-
rianna Ignacova, Spojena $kola OA Svidnik: Martina Hutfanovd, Zuzana Ludvigova,
IvanaIvancova.”

Vyzbierana suma: 11.916,50 Sk

Tisovec
Organizator: Milan Tomo, nervovosvalové ochorenie.

»Deil motylov prebehol aspesne. Boli sme spokojni. Reakcii bolo pomerne vela, ale
vacsinou sme sa stretli iba s pozitivnymi, aj ked niekedy sa nasli aj negativne.

Boli sme rozdeleni na 2 skupiny, celé mesto sme mali rozdelené na dve ¢asti.

Den belasého motyla bol dostato¢ne propagovany, paci sa nam aj spot.

Mojimi pomocnikmi boli rodi¢ia a Nikoleta Didssyova z Lucenca



30 ) der belasého motyla

Nase nové lego je velmi zaujimavé.”
Vyzbierana suma: 5.000,- Sk

Trakovice
Organizator: Helena Horna, mama Janka, svalového dystrofika, Olga Skacikova
Helenka Horna: ,,S priebehom zbierkya aj s vysledkom sme spokojni, vSetko prebeh-
lo v pokoji, okrem silného vetra, ktory nds ale vobec neodradil a ani ndm neprekdzal. Aj
Tudia boli informovani a $tedri. Nase stanovisko bolo v Zékladnej $kole s MS v Trako-
viciach, ale zbierali sme aj po dedine. Velmi mi pomohla pani u¢itelka Alenka Holicka,
ktoru vietko, ¢o sa deje v OMD velmi zaujima. Mojimi dobrovolni¢kami boli - Olinka
Skacikova, Lucka Harmanova, Lucka Buchova, Lenka Buchova, Mirka Drgonova, Mar-
celka Drgonova, Karinka Petrasova.”
Vyzbierana suma: 6.322,- Sk

Trebisov

Organizator: Monika a Jozef Zmijovci,
rodi¢ia Radka, svalového dystrofika a Mi-
lan Ivanisin, svalovy dystrofik.

Monika Zmijové: ,Den prebehol
uspesne, aznaten dazd, ktory sanad nami
nezlutoval ani na chvilu. Reakcie ludiboli
viac pozitivne. Jedno stanoviste sme mali
priobchode BILLA a dve skupinky Ziakov
v meste. Zial spot sme nevideli, mohol by
byt viac propagovany.

Mojimi pomocnikmi boli Milan Iva-
nisin, Jozef Zmij, Monika Zmijov4, Ziaci
s cirkevnej zdruzZenej strednej $koly: Ka¢-
marikova Edina, Stolczova Monika, Be-
nedekova Lucia, Zamboriova Lubomira,
Hricova Michaela, Kolt6 Dominik, Gol
Vojtech.

Nové logo je zaujimavé a velmi pekné.”

Vyzbierana suma: 8.400,- Sk

Trendin
Organizator: Marcel Dirnbach, svalovy dystrofik (organizoval aj v Novom Meste nad
Vahom), Jarmila Gabri$ovd, sestra Palina, ktory je na domacej plicnej ventilacii. Tretia
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do partie Mirka Gombarova tento rok drzala palce v Dansku, kde bola na $tudijnom
pobyte.

Jarka Gabrisova: ,Den belasého motyla prebehol v Trenéine uspesne, keby sme
mobhli, zmenili by sme len pocasie, ktoré nam velmi neprialo, ale ,,chvalabohu® Ze ne-
prsalo a aj reakcie ludi boli viac pozitivne. Stanovisko sme mali pred KAUFLANDOM,
predtym este dve dobrovolni¢ky boli v $kole a dve sa neskor pohybovali v okoli TESCA.

Mozno by mohla byt lepsia propagacia, ja som spot videla dva krét v televizii a aj
moja dobrovolni¢ka ho poc¢ula jeden krat. Nové logo sa ndm paci, rovnaky nazor mali aj
ludia, ktori ndm prispievali, vjednej $kolke boli v pondelok po zbierke vietky deti ,,mod-
ré motyliky.“ Na naSom stanovisku sme vyzbierali 11.250,- Sk*

Marcel Dirnbach: ,,S priebehom zbierky sme boli nadmieru spokojni a aj celkovy
priebeh hodnotime ako uspe$ny, ludia
reagovali iba pozitivne, ¢o eSte doteraz
hreje..... Stanovisko sme v Novom Meste
nad Vahom mali jedno, pre BILLOU, na
namesti. Moje podakovanie patri - On-
drej Odokienko, velitel Pristavu vodnych
skautovvTren¢ine, Emersona.s.N.M.n.V
(manazér Ladislav Vanek), rodina Rajska
z Trenc¢ina, Zdruzena stredna $kola hote-
lovychsluziebaobchodunaJilemnického
ul. v Trenc¢ine - Monika Nagyova, Niko-
la Mosikova, Mirka Masarova, Eloska
Salamunova, Strednd priemyselna $kola
strojnicka (p. u¢itel Nad), 3. Zdkladna skola v N.M.n.V. (p. u¢itel Lesso), Cirkevna $kola
sv.JozefavN.M.n.V. (p. ulitel Valas).

Pre organizovanie zbierky som urobil maximum, vyzbierali sme 25.222,- Sk. Uvidi-
me nabuducirok. Tento rok to bolo vietko ibas Bozou pomocou, viac v$pecialnom liste.
Propagaciu posudit nevie, spot som pocul dva krat v radiu, nabuduce treba dodat v¢as
potrebny material a také mnozZstvo, aké pozadujem.”

Vyzbierana suma: 36.472,- Sk

Trnava
Organizator: Helena Rébova, mama Lubka, ktory ma svalovi dystrofiu. Lydka Ma-
chalova a Peter Szigeti, svalovi dystrofici. Olga Mackovi¢ova, mama Branka, svalové-
ho dystrofika.

»V Trnave prebehol Den belasého motyla podla nasho hodnotenia celkom tspesne,
oslovili sme velké mnozstvo Iudi, dostavali sme rozne odpovede, pozitivne aj negativne
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- ponahlaji sa, nemaju zujem alebo st zbierky velmi ¢asto. Malo Iudi sa zastavilo, vacsi-
nusme ich museli oslovit a ani pocasie nebolo velmi prajné.

Mali sme dve stanovistia, pri MAX, kde boli dvaja dospeli a dve $tudentky a na pesej
zdne v meste, kde boli dvaja dospeli a 12 $tudentiek. Mali sme prijemnu skdsenost, ked
nas v MAXE prisiel pozriet aj pan riaditel so svojou sekretarkou, zaujimali sa o nds a to
bolo sympatické.

Do budiicna by bolo potrebnych viac udi, ¢im viac, tym va¢siispech. Tento rok nam
chybali studenti v poobednajsich hodindch. Nové logo je skvelé, nédlepky sme vyuzili na
pokladni¢ky, alebo sme ich rozdéavali detom.“

Vyzbierana suma: 19.529,- Sk

Tvrdosin, Trstena
Organizator: Miroslav Bielak, svalovy dystrofik.
Vyzbierana suma: 28.500,- Sk

VelkéUlany
Organizator: Bilikova Maria, mama Ro-
mana, svalového dystrofika.

Pomahalijej dcéra Mariaa dcérinaka-
maratka Petra Nagelova.

Vyzbierana suma: 1.500,- Sk

VranovnadToplou
Organizatori: Stanislav Vavrek, Marian
Klimco, Viera Maludyova, Matus Jaku-
bo, svalovi dystrofici.

Stano Vavrek: ,,Reakcie Iudi boli viac
pozitivne. StanoviSte sme mali v Bille
a Studenti boli v centre mesta. Vaésina

darcov nevedela o Dnibelasého motyla.

Mojimi pomocnikmi bolo 6 dobro-
volnikov na ¢ele so Stankou Vavrekovou,
$tudentky z 1. A gymnadzia vo Vranove
nad Toplou.

Mali sme nedostatok motylikov.
Novélogoje OK.”

Vyzbierana suma: 15.800,- Sk
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Zlaté Moravce
Organizatori: Franti$ek Fabry, svalovy dystrofik.

»Aj ked ,,nas den” padol na trinasteho v piatok, ¢o je podla povery nestastny den,
v kutiku duse som dufal, Ze to tak nebude. Zbierku som zacal uz 12.6.2008 a to tym,
ze som dal pokladni¢ku v nasej obci Zikava do predajne Jednoty. Boli s tym aj trosku
problémy, lebo vedenie s tym nestihlasilo a muselo sa to vybavovat az cez Bratislavu, kde
musel zasiahnut aZ ,,n4s“ Jozko Blazek.

Vdaka Pédnu Bohu za pekné pocasie, pretoze som sa na elektrickom voziku musel
dostat do Zlatych Moraviec, ¢o je asi 10 kilometrov. V obchodnom dome BILLA sme
neboli tak srde¢ne privitani ako v predoslych rokoch. Veduci predajne nam dovolil robit
zbierku len pred budovou a nie vo vnatornych priestoroch. V minulych rokoch nam
bola venovand vacsia pozornost, dostali sme aj oblerstvenie.

Vytvorili sme dva timy, jeden mal stanovisko pred obchodnym domom a druhy mo-
bilny tim, ktory chodil po meste. Pocas zbierky sa ni¢ mimoriadne nestalo a s vyzbiera-
nou sumou 10.240,- Sk som velmi spokojny, nakolko zbierku uz robim treti rok, ale taka
sumu sa nam e$te vyzbierat nepodarilo. Touto cestou sa chcem podakovat dievéatam
z Gymnézia Zlaté Moravce, ktoré mi nezistne pomohli. Dalej sa chcem podakovat za-
stupkyni vedticej predajne Jednota v Zikave Monike PruZinskej za je ochotu a pomoc.

Spriebehom zbierky som bol spokojny aj nové logo sa mi paci. Reakcie ludiboli zmie-
$ané, myslim si, Ze zbierka bola mélo propagovana alebo mozno vnevhodnom case. Ak
dovoli zdravotny stav, rad by som sa zi¢astnil Dnia belasého motyla aj buduci rok.*

Vyzbierana suma: 10.240,- Sk

Zuberec
Organizator: Miroslava Tarajova, nervovosvalové ochorenie.

V Zuberci boli mojimi dobrovolnikmi Marina Siskova, Veronika Borsikova, Petro-
nela Urbanova, Kristina Filekova, Mgr. Erika Lichnerova.

Osobitna vdaka patri sr. Marii Las$adkovej za zorganizovanie Dna belasého motyla
v Zuberci. Hned' po osloveni sa ochotne ujala tejto tlohy.

Vyzbierana suma: 2.568,50- Sk

Zilina

Majka Smolkova: ,, Aj napriek vetkym oc¢akdvanym i neo¢akavanym tazkostiam, ktoré
sme museli prekonavat /vypadok viacerych dobrovolnikov a kla¢ovych ludi/, bol prie-
beh zbierky celkom fajn. Prevazovali pozitivne reakcie. Myslim, Ze ¢oraz viac ludi o nas
uzvie.
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V Ziline sme mali 6 stanovi$t - BILLA, METRO, MAX, CARREFOUR, HYPER-
TESCO, Narodn4 ulica - pesia zona KedZe bezala aj SMS-kova forma, necakala som,
7e Zilina prekro¢i 100-tisicovti hranicu. Som spokojna a zaroven vdaénd kazdému, kto
prispel nielen finan¢ne, ale aj akymkolvek
spdsobom pomoci pocas priprav a prie-
behu celej kampane. A e$te nejaké nazory
spoluorganizatorov:

- Den motylov prebehol uspokojivo,
reakcie Tudi boli viac negativne oproti
vlanajsku, ked sme boli v KNM. Tam boli
ludia viac tstretovi.

- Ja si myslim, Ze bol dspesny a som
spokojna. Najprv to vyzeralo trosku zle,
kedZe som bola v Carrefoure a zo zac¢iatku so mnou nebola Monika Fridrichova, ale ked
prisla uz to islo ako po masle. Je velmi ddlezité, aby tam bol ¢lovek, ktorého sa to tyka. Co
sa tyka reakcii udi, tak si myslim, ze boli viac pozitivne. Vic¢sina ludi sa rada zapojila do
zbierky, ak sa im vysvetlilo naco idu peniaze, niektori prigli aj sami a vedeli o ¢o sajednd.

- Den belasého motyla prebehol tspesne, bez problémov. V BILLE nam zabezpe¢ili
vyvesenie plagatu, poskytli stdl aj stolicky. Okolo 17.00 hod, sme uz nemali motyliky na
rozdavanie, iba letaciky. Ludia aj napriek tomu sa zastavili a prispievali do pokladni¢ky
svojimi nemalymi korunovymi ¢iastkami

- Reakcia udi na den Belasého motyla bola viac pozitivna, myslim, ze ludi zaujima,
¢ovlastne svalova dystrofia je, pytalisana to.

- Myslim, Ze stanoviste Billa malo ¢o sa tyka zbierky BM velmi kladny ohlas aj obrat.

- Nastanovisku v Bille v Ziline smeboli tri chodiace, jedna ,, ko¢ka“ navozicku - Ivet-
ka a dobrovolnici. Cely den prebehol tplne super. Zastavilo sa vela mladych ludi, ktori
o tejto téme vedeli naozaj vela, ale aj iné vekové kategérie. Okrem 1-2 ludji, boli hlasy
pozitivne. Mali sme ale malo motylikov. Boli vSak kvalitnejsie vyrobené ako vlani.

Velmi pomohla aj propagacia, ktora nasu zbierku predchadzala. Super bola relécia
naradiu LUMEN, kde sa cely veler prave na ,,na$ deni“ o nas hovorilo a kde pri mikrofé-
ne bol okrem inych znamych aj né$ spriaznenec Duri Barbari¢. Nds v Ziline navstivila
pocas ,,dna“aj zilinska televizia a redaktorka zo Zilinského Vecernika. Napr. privybavo-
vani povolenia nds milo prekvapilo aj vedenie obchodného centra DUBEN (Carrefour),
ked' nam ponukli priestor na propagovanie na svojej webovej stranke, ¢o sme samozrej-
me radi vyuzili. Lito nam bolo len to, Ze sme v tom ¢ase nevedeli o novom logu a propa-
govalismeto staré...

Novélogo ma modernej$idizajn ... mdze byt... myslim, Ze siho osvojime... v kazdom
¢aseje dobré vzlietnuta myslim, ze naSe OMD-éc¢ko nam tie kridla pripina... Tak nech sa
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mu - nam nadalej vtom dari ...

Velmi sa mi pacili malé letaciky — odporac¢am zostat pri tomto formate, boli Sikovné
dorukykedsarozdavali... Noazlatym klincom bol velky plagat ... Zostala som vnemom
uzase, ked'somho zbadala ... velmi vystiz-
né a velmi vydarené dielko. Blahozelam,
pozdravujem a dakujem jeho tvorcom
aprajem im stale takd skveld inSpiraciu!

Moji pomocnici - dobrovolnici:
v BILLE boli ako dobrovolnici $tuden-
ti Obchodnej akadémie, Velka okruznd
32,010 01 Ziline, ktorych ndm poskytla a
vybrala pani profesorka Janka Skotnicka
/zarovenvychovna poradkyna/,v Maxeto
bol skautsky oddiel FENIX a dobrovolnici
z DOMKY t.j. salezidnska mladez, $tu-
denti a Ziaci z viacerych zilinskych skol.

Pripdjam aj nejaké postrehy, navrhy
aaj nejaké prihody:

- privitali by sme, keby nam boli po-
slali skor /ako v minulych roénikoch/
povolenia z ministerstva a odporudenia
pre organizatorov — velminam to ulah¢ilo
pripravy a okolnosti z toho vyplyvajtce, :

- tento rok sa mi pacili motyliky — mali lepsiu kvalitu.

- myslim si, Ze to bolo dobré a nemenila by som ni¢. Boli sme skvely kolektiv, ktory sa
dopliial podTa potreby.

- k pokladnicke pristapil jeden mlady pan, ktory vyzeral skor ako $tudent, povedal
nam, ze prispeje 2x, teraz a ked si rozmeni pri nakupe peniaze cestou spit, lebo vie, ze
je to na dobry ucel. Povedal, Ze aj on v Trstenej bol jednym z dobrovolnikov. Ked som sa

ho spytala, kde teraz $tuduje, usmial sa, ¢i tak mlado vyzera, lebo on uz pracuje. Podielal
sa na viacerych podobnych aktivitach pri zbierkach belasého motyla, narcisov, bielych
pasteliek. Poprial nam, aby sa ndm darilo a my sme ho obdarili nielen belasym motylom,
leta¢ikom ale podarovali sme mu aj Ozvenu, za ¢o nim velmi podakoval.

- mlady muz okolo 20 rokov z okresu Ndmestovo, prispel ale povedal, Ze je to malo,
lebo vie o ¢o sa jedna, tak isiel rozmenit bankovku a prisiel s prispevkom opit. Bolo to
velmi milé, lebo na jeho priklade potom dévali prispevky aj taki ludia, ¢o nevedeli o ¢o
ide, ale kedje zbierka, tak urcite na dobru vec.

- jedna pani asi tak v strednych rokoch si hned pri vstupe do predajne zamierila k po-
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kladnicke, ktorti sme mali vyloZenu na stoliku spolu s propaga¢nym materialom. Otvo-
rila penazenku a ako tak vytahovala papierovych 500- korun, naraz sa zhacila, Ze to ma
nanakup, ale Ze slabsie vidi a tak ju vymenila za papierovych 50 -korun.

- velmi mili boli aj niektori ddchodcovia, kedZe ich finan¢na situdcia mnohokrat nie
je najlepsia, pytali sa kolko maju prispiet.

Jaby som osobne podakovala fudom, ¢o si nasli vo svojom upondhlanom Zivote ¢as
a zastavili sa pristanku a vypoculi si, ¢o je za tazké ochorenie svalové dystrofia.”

Dobrovolnici na Dni BM v Ziline: Jana Cibulkov4, Juraj Ziak, Jan Ziak, Matds Zab-
ka, Pavol Majtan, Monika Ozanikova, Eva Poliackova, Monika Fridrichova, Olga Kra-
likova, Robert Kupka, Alzbeta Korenyova, Monika Bujnovd, Anna Glettova, Veronika
Antonyova, Simona Michalikova, Olga Ticha,Petra Huliakovd, Daniela Kieferova, Vik-
téria Krutakovd, Daniela Krutakovd, Martin Kaéo, Debora Silhdrové, Maria Demkovd,
Monika MareSovd, Katarina Klimekova, Zuzana Chylova, Martina Kuricovd, Dominika
Macus$ova, Dorota Kovacikovd, Natalia Oveckova, Michal Tomdik, Jozef Gazdik, Bea-
ta Nizna, Ludmila Kova¢ova, Beatrix Franekova, Iveta Stefanicovd, Franti$ek Stefanica,
Luba Skvarnové, Kldra Carna, Katarina Kubov4, Martina Zvolensk, Silvia Kovaciko-
va, Lucia Remencova, Petra Chabadova, Gabika Slaninkova, Radka Bohusikova, Len-
ka Ostrochovskd, Lucia Skubdkovd, Miroslava Kozarikova, Méria Smolkova, Kamilka
Chabadovéa,Ladislav Chabada, Michaela Chabadova, Anna Slivkova, Michaela Mataso-
va, Lenka VI¢kovd, Anka Cvachova, Janka Jurkyova, Katarina Svr¢kova, Mata Grigova,
Ivanka Janurova, Simonka Ziduliakov4, Libugka Drahniakova, Anna Drahnidkova, Janka
Grochalova, Jozka Grochalovd, Zuzana Kubanova, Maria Labudova

Vyzbierana suma: 101.020,- Sk
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Nové Mesto nad Vahom

Tento roénik sa u nds niesol pod dvoma priznacnymi ndzvami prvé je eské prislovie
»kdo se z daleka stojiva z blizka byvd doma“ a tesne pred diiom Belasého motyla ,viva la
chaos® Preco? To Vam vsetkym vysvetlim v tomto lanku.

Uz minuly rok som sa snaZil vSetkych presvedCit, Ze zorganizujeme koncert, ale okol-
nosti bezného Zivota ndm v tom zabrdnili. Hlavné okolnosti boli, Ze dva mesiace pred kon-
certom som zmenil zamestnanie a tiez cakdme prirastok do rodiny. Tak som sa snaZil veno-
vat tomu a z pripravenych veci som vypustil vietko, az na jednu kapelu TIEN z Trencina,
z ktorej clenom som v dennom kontakte. Dokonca som uz mal dohovorené aj s kanceldriou
primdtora mesta prvé kroky k priebehu tejto akcie. Nakoniec sa to nepodarilo len kvoli
tomu, Ze ndm to okolnosti nedovolili. Hrd¢ na basu sa liecil po viraze a dalsi clen skupiny
odchddzal prave na dovolenku. Tak sme nakoniec zvolili rovnaky model ako minuly rok.

Vietko co predchddzalo pripravdm bolo v réZii mojej, mojich kamardtov a zndmych.
Pred prichodom oficidlneho balika viselo v meste uz na obchodoch, lekdrfiach a v ambu-
lancidch priblizne 30 plagdtov . Kde som k nim prisiel? To bolo jednoduché. Jozi mi mailom
poslal podklad pre tlaciaren a tak som ich dal ako minuly rok natlacit u kamardta vo firme.
Cakali sme oficidlny balik a z neho sme ndsledne doplnili velké plagdty na hlavné miesta.
Tak ako minuly rok, aj teraz som pripravoval motyliky po sto kusoch do obalu od DVD.
V tom som zazil prvy Sok. Objednal som 1700 ks, ale prislo len 700. TakZe som sa snaZil
eSte v tii noc dovolat Jozkovi. Podarilo sa mi to az na treti krdt. Vysvetlil som mu, akd je
situdcia a JoZi mi slibil, Ze hnedv pondelok rdano posle 1000 dalsich. Reku pohoda v stvrtok
ich mdm a ideme. Aky viak bol Sok, ked dosiel balicek a v fiom len 500 ks. Tak to uz bolo do
placu, pretoZe sme mali o 2 skupiny dobrovolnikov viac ako minule. Teraz som rozmyslal,
¢o im ddm, aby mali dost. Znova telefondt na squadru a prosba o doplnenie motylikov. Co
k tomu dodat? Proste chaos. Ako keby toho nebolo dost, mi moja pravd ruka Lucia smutne
ozndmila, Ze bude moct prist za mnou do Billy aZ 0 12,00. Tak som sa zmieril s tym, Ze to
budem mat husté, ale dobry duch v OMD mi poskytol telefon na jednu z osobnych asis-
tentiek, ktoré sii z ndsho regiénu. Tak mi osobnd asistentka Lubica sliibila, Ze na tii chvilu,
ktorti som mal zostat sam, pomdze.

V dei Belasého motyla uz vetko bolo na svojich miestach a pripravené. V Cachticiach
ndm opétvyslo v ustrety vedenie miestnej skoly pod vedenim pdna riaditela Sicka. Deti boli
opdt excelentné bez problémov, akoby islo o0 kazdodennii vec. Jediny neprijemny pocit som
mal z vedenia miestnych firiem, ktoré sme tyZden pred akciou oslovili mailom so Ziadostou
o povolenie vstupu nasich dobrovolnikov na nimi vyhradené miesta v aredli ich podnikov
(stalili nam parkoviskd alebo vrdtnica). Odpovede sme sa viak nedockali ani od jedného
z nich. Tak deti presli aspori ulice, kadial chodia ludia do prdce. Dobri ludia z Cachtic
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prispeli celkovou sumou 5221 Sk, za o im zo srdca dakujeme.

Priamo v Novom Meste nad Vihom sme mali okrem Billy este dobrovolnikov. Mini
stanovisko bolo v obchode Betka u p. Vavrekovej, jej dcéra so svojimi spoluziakmi obsadili
v dopoludriajsich hodindch kliicové miesta v centre, aby bolo mozné oslovit vSetkych, ktori
su doobeda v meste. O 12,00 sa k nim pridalo pdt skupiniek skautov a skautiek z 15. zbo-
ru Javorina. Tento rok si mohli najstarsi zo skautov skiisit organizovat tuto akciu sami,
bez pomoci ndcelnika a rowerov, ¢o im aj ndm vcelku prospelo. Ja, ako som uz pisal, som
obsadil Billu a spolu s oboma dievéatami sme sa pustili do prdce. Islo to podstatne lepsie
ako viani. Teraz uz nds ludi ako tak poznali. Niektorych sme nemuseli ani oslovovat. Bez
toho, aby sa na nieco pytali, prispievali ndm do pokladnicky. Bolo pdr ludi, ktori na to
hladeli s nedéverou, ale preto, aby sme si nekazili aj tak zamraceny den, sme to prechddzali
s nadhladom. Hodiny utekali ako voda. Okolo 14,00 som zistil, Ze z 300 motylikov, ktoré
som mal pre Billu zostalo len asi 30 ks. Nedalo sa robit ni¢ iné, ako sadniit na bicykel a po-
zhdnat vietky rezervy, ktoré sme mali. Nakoniec som dal dokopy este nieco vyse 100 ks.
Hned'to bolo lepsie. Pre nedostatok materidlu a skutocne nepriaznivé polasie sme o 17,00
hodine ukoncili nasu cinnost .

Odbviezol som pokladnicku domov a dohodol sa s niektorymi z dobrovolnikov, Ze v pri-
pade potreby ich budem kontaktovat, ked bude treba zrdtat, ¢o sa vyzbieralo.

Z celkového poctu 1700 motylikov ndm nakoniec ostala neceld stovka. Tento rok sme
zaviedli aj malu novinku. Ked'sa pri nds zastavil ktokolvek z ludi, ktori majii telesné alebo
dusevné postihnutie, bez toho, aby sme ich Ziadali o podporu formou prispevku, pripinali
sme im motylikov. Bolo to ako ndznak toho, Ze spolucitime aj s ostatnymi, ktori si odkdza-
ni na pomoc ,,zdravych“ludi.

Pri konecnom s¢itani v Novom Meste nakoniec sme dospeli k ¢islu 25 439 Sk takzZe ko-
necny vysledok pre nds znie 30 660 Sk.

Na tomto mieste sa patri podakovat mojim spoluorganizdtorom a dobrovolnikom
v Cachticiach. Dakujem pani starostke a vedeniu ZS, ako aj jej Ziakom a pani Liskovej
z Castkoviec. V . Novom Meste nad Vihom dakujem za podporu a spoluorganizdciu
15. zboru skautov pod vedenim vodcu brata Adridna Dedika, ako ja vSetkym bratom
a sestrdm, ktori sa ziicastnili, dalej rodine Vavrekovej, ktord bola tento rok velkou oporou.
Kamardtom a zndmym dakujem za pomoc pri priprave propagdcie. Moje velké dakujem
patri dvom mladym ddmam Lucke Dolinskej a Lubke Halikovej, ktoré boli okrasou ndsho
pevného stanovista. Nakoniec dakujem mojej rodinke, ktord sa par dni musela zaobist bez
mojej pomoci.

Co napisat na zdver? Bola to zasa jedna skiisenost do Zivota. Len tak sa clovek uci
a biera vsetky tie pozitiva okolo seba. Prajem vsetkym, aby aj ich ticast na nasom najvic-
Som dni bola tispesnd.

Andy Haviernik
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Trendin

»Irindst, Pan Boh pri nds*, toto vystihuje nasu tohtoroénii zbierku, pretoZe to bolo iba
o zdzrakoch. Niektori uz moj pribeh poznaji, ale chcem sa podelit so vetkymi, ktori pomd-
hali zbierat, ktori este stdle vahaji, ale aj pre ostatnych ¢lenov OMD.

Tu je moj pribeh:

Na zbierku som sa dokladne pripravoval, maximdlne ako sa dalo. Mal som pripraventi
stratégiu zbierky na piatok, ale td zlyhala.... Dva dni pred zbierkou sme sa s kamardtkou
Mirkou pomodlili ruZenec, ktory sme obetovali za vydarenti zbierku a dobré pocasie, lebo
na piatok hldsili na celom tizemi Slovenska zhorsenie pocasia a ddazd. Ale z toho, ¢o sa odo-
hralo potom, mdm radost este doteraz. Ale podme pekne poporiadku.

Piatok 13-teho: 9:00h ndm vold JoZko, &i niekoho mdme, vravime mu, Ze nemdme ni-
koho. Poradil mi, aby som skiisil zavolat do DOMKY v Ziline, tak som skiisil poZiadat pani
Ciernikovil, ¢i by ndm neprisli pomoct salezidni. Pani bola velmi ochotnd, ale salezidni
v TN nie sii. Chcela ndm pomdct, tak mi dala Cislo telefonu na rodinu Rajskych z TN. Zavo-
lal som a pani Rajskd napriek tomu, Ze mali v rodine vysviacku syna, ndm sliibila pomoct
a svoj slub aj dodrzala...

Je 10:30h Opdit vola Jozko (to sme uz boli na ceste z Hornej Stredy do TN.) Vraj zo $kol
ndm nikoho nepustia a Ze na Starej Turej majii uZ rozdanych vsetkych motylov. No nds
cakal Trencin... Ako tak prechddzame po moste cez Vah hovorim: “Martinka nemdme ni-
koho, kto ndm pride poméct? Co ndm pridu pomoct vodnici z Vahu ako v rozprdvke?“ To
som este nevedel, Ze moje slovd zo Zartu povedané sa naplnia... Citajte dalej! Nemali sme
nikoho, ale ja som dufal a nepochyboval, lebo pozndm silu modlitby... Bolo 11:00h, ked
sme rozloZili ndas 1. stan na ndmesti pred Billou. Mali sme vlastny stol, stolicku, Martinka
urobila krdsny piita, na polystyrénovii podlozku pripevnila plagdt a ozdobila motylikmi.
No pardda. Este sme neboli riadne rozloZeni, ked prisli dve dievéatd a chceli prispiet. Ja
som ich na to oslovil a poZiadal, ¢i by ndm nechceli pomdct a ony rady. Tak pochodili po
ndmesti a o pol hodinku prisli, Zze uz musia ist. Tak sme sa Veronike a Janke podakovali za
spoluprdcu. To bol pre m#ia prvy zdzrak. Nato ndm vold Jozko, Ze predsa len uvolnia 4 stu-
dentky, ktoré ndm pridu pomoct a veru prisli a pomohli. Mali sme z toho velkii radost, Ze sa
zacalo darit. Potom dievéatd museli utekat na autobus, tak ndm odovzdali 2 pokladnicky.
To bol 2. zdzrak. Chvilu sme ostali sami, no nie nadlho, lebo hned z préce prisli pomoct
Madria a Veronika 3. zdzrak - ¢osi uiZasné... a prisla 15. hodina!!! BliZil sa k nédm mlady
pan. Mativravim: “Toho oslov Ty, ja zas inych.“ Ten clovek menom Ondrej prisiel po tretej
hodine. Dovtedy trvala moja skiiska, ¢i nezapochybujem. Ondrej pozrel na plagdt, prispel
do pokladnicky apovedal, Ze sa mu paci nas belasy motyl'a Ze mu pojde k jeho bielej, drahej
koseli. Nevdhal a pripol si motylika. Potom odisiel do Billy. Krdtko na to mi Mata vravi,
Ze to je skaut. Ja na riu: “Coze? To mi hovori$ aZ teraz?“ Na to som prestal zbierat. Cakal
som, kedy sa vrdti, aby som ho mohol oslovit. Dockal som sa, vedel som, Ze je to presne to,
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¢o malo prist. Vravim mu:“ Pane, méZem na slovicko?“ A on, Ze samozrejme. Pytam sa ho:
“Vy ste skaut? ,Ste vodca?“ A on razantne: “Nie! Som velitel pristavu vodnych skautov v
Trencine.“ To bola sila... Vtipkujem o vodnikoch a ndm nakoniec prisli poméct vodni skau-
ti. Viete si to predstavit? Neskutocné, ale stalo sa. Ondrej ma 20 min. ,spovedal’, klddol
rozne otdzky tykajtice sa zbierky, OMD, ndsho ochorenia atd., ¢o sa mi velmi pacilo. Ked
sa dozvedel ¢o potreboval, zobral mobil a zavelil:“ Mdme bojovii tilohu! Do pol hodiny nd-
stup v rovnosate!“ No my sme s Matou nechdpali... Potom dal Ondrej svojmu 6-clennému
oddielu podrobnii instruktaz a mladi vodni skauti sa rozpfchli po ndmesti. Vratili sa az na
rozkaz velitela o 6:40h. Pred Billou sme si urobili spolocné foto, Ondrejovi a jeho oddielu
sme sa v mene OMD podakovali, venovali sme im plagdt na pamiatku z tejto dobrocin-
nej akcie, do ktorej sa vodni skauti zapojili. Nezabudnem na flexibilitu a na to, ako velitel
Ondrej Odokienko skoordinoval pohyb tychto skautov po trencianskom ndmesti. To bol
4. zdzrak.

Piaty zdzrak prisiel v podobe dobrého pocasia. Dva krdt islo na biirku, mohutné Cierne
mraky sa vSak rozohnali, Co méZe potvrdit aj Jarka, ktord mala druhy stan pred Kauflan-
dom.

Siesty zdzrak bol v podobe prijemnych ludi, ktori i bez pytania sa sami prispievali do po-
kladniciek.

Siedmy zdzrak bol, Ze vhodené bankovky tento rok boli z tych vyssich. Uvediem, Ze sme
nardtali v nasom stane 2x 500 Sk,-, 9x 200 SK,-, 57x 100,- a vela 50- tok, o po ninulé roky
nebolo.

Osmy zdzrak bola celkovd vyzbierand suma. V roku 2007 sme mali 28.007,- Sk a tri
stany.

Tento rok sme mali iba 2stany (Jedna Billa ostala volnd...)

Celkovo 1. stan 25.222,- Sk a 2.stan 11.250,-Sk. TakZe spolu TRENCIN 36.472,- Sk!!!

Poviete si ndhoda? ZAZRAK!!!

Este mdm zopdr postrehov zo zbierky, respektive zaujimavé prihody, ktoré sa udiali:
Pristavil sa pri nds byvaly policajt, povedal, Ze tymto zbierkam neveri, ja mu vravim: “Ne-
musite, ale precitat si letacik a vziat si motylika mozete. Stalo sa a o pol hodiny prisiel zno-
va a bez slov prispel... Alebo prisla mladd pani, ktord md vraj synovca, ktory md svalovii
dystrofiu, poddval som jej ozvenu, najprv velmi nechcela, vysvetlil som jej, Ze toto nie je iba
zbierka, povedal som jej o OMD a o dofinancovani pomdcok, ked som jej povedal, Ze z tejto
diagnézy sa prechddza na vozik, zabeddkala svojim ndrecim: ,,Jéj len aby nesiel na kreslo.“
Napokon si Ozvenu vzala, podakovala, prispela a odisla.

Alebo k nam prislo mladé dievéa, ktoré nam opisalo, Ze jej otec Miro md tiez svalové
ochorenie, ako mu to viastni neuznajii, vraj simuluje atd. Vypocul som ju a vysvetlil jej
naco a preco zbierame a dali sme jej Ozvenu. Bola velimi vdacnd, od radosti nds vybozkdva-
la a vystiskala. Tiez nam prispela a odisla.
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A takychto pribehov, kde sa ludia viac pytali a my sme im dali obsiahlejsie odpovede
bolo viac...

Teraz prejdem na podakovanie vietkym tym, ktori prisli, pomohli, prispeli ...

Nase DAKUJEME patri vietkym tym, ktori nezistne a dobrovolne prispeli do zbierky,
alebo i pomohli réznym spésobom...

Martinke Hladkej, ktord bola pri priprave zbierky v TN mojou pravou rukou, ale aj ce-
lej mladej rodinke Hladkych, Davidkovi, ktory ndm, ako aj minuly rok vhodil svoje usetre-
né korunky do pokladnicky, mame, ktord ndm pomohla s balenim pokladniciek, babke
Stefdnii, krstnym rodi¢om Koldrikovym, hospoddrovi AFC Povazan NMn.V — mojmu ot-
covi Milanovi Dirnbachovi, ktory obvolal pol mesta a sprostredkoval pre OMD zbierku na
viacerich miestach, rodine Uhlikovej, Kl¢ovej, rodinke Betiovych a Petrovi Beriovi nie len
za prispevok, ale i za to, Ze ndm ochotne zohnal origindl krabicky na pokladnicky, pre ktoré
bol ochotny vycestovat az do Partizdnskeho. Dalej pdnovi Gonovi, p. Karabovi, p. Ki¢ovi,
pani Urbdnkovej, panu Vanekovi, ktory nam sprostredkoval zbierku v podniku Emerson
a ich zamestnancom, Tretej ZS v NMn.V a pdnovi Lessovi, Strednej priemyselnej skole
strojnickej v NMn.V a panovi Nadovi, Cirkevnej skole Sv. Jozefa a panovi Valasovi, futba-
listom AFC Povazan NM.n.V, Atletickému klubu v NMn.V, Janke a Veronike — dvom dob-
rovolnickam, Mdrii Rehdkovej a Veronike Rajskej z Trencina, P. Pekdrovej z Billy za erstvo
napecené koldciky a kavicku, co ndm zdarma priniesla, Studentkdm zo Strednej ZdruZenej
Skoly Hotelovych Sluzieb a Obchodu v TN, vedeniu tejto skoly za ich uvolnenie, ale i Joz-
kovi, Ze sa mu podarilo ich vybavit pre nds a v neposlednom rade Ondrejovi Odokienkovi
a jeho posddke: Miroslavovi Maruskovi, Linde Kovacikovej, Simonke Forgdcovej, Terezke
Kukuckovej a tiez Jurajovi Vancovi za fotografie.

Padla 17. hodina a my sme ukoncili tohorocnti zbierku sice uzimeni a prisla i vycerpa-
nost, ale na druhej strane nds hrialo, ako to vsetko celé dobre dopadio.

Uz som sice podakoval, ale este chcem aj takto. Dakujem Pdnu Bohu a Panne Mdrii, Ze
ndm takto pomohli v dei zbierky...

Marcelo Dirnbach

Mad to zmysel!

Ked'som pripravovala tohtorocnii zbierku, bola som dost vycerpand z pripravy, lebo u
nds v Hlohovci som na to vSetko sama. Nasla som si véak chvilku na to, aby som si precitala
Ozvenu a ako som v nej listovala, nasla som tam podakovanie od rodiny Bilikovej za pri-
spevok zo zbierky na elektricky vozik. So slzami v o¢iach som citala tento cldnok, takd som
bola dojatd. Vtedy som si uvedomila, aky md tdto zbierka zmysel. Ni¢ nie je pre m#ia vicsim
zadostucinenim ako radost cloveka, ktorému sa pomohlo a zvldst takto postihnutému, kto-
1y je odkdzany na vozik. Pritom mi prisli na rozum slovd z jednej kdzne, ktorii som pocula
v kostole. Bolo to o jarme, jarmo sliZi na zapriahnutie dvoch volov do zdprahu. V tej kdzni
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hovoril kfiaz o tom, Ze bremeno sa ndm bude niest lahSie, ak pomézeme aj my druhym.
Kazdy clovek ma nejaké problémy, ale nemal by sa sustredit iba na seba, ale pozerat sa

okolo a pomdhat. Skutolne je to tak. Ja mdm syna dystrofika, ale ak mézem niekomu po-
moct, kto md tiez nejaky problém, tak mdm z toho velmi dobry pocit. Preto robim zbierku

-

KONCERT BEL ASEHC
A  MOTYLA

dzoru fudi so svalovou dystrofiou

a budem v tom pokracovat aj nadalej.

Rendta Kacerovd

Koncert belasého
motyla 2008

10.jun, Nam.SNP,
Bratlslava 4. roénik

Tohtoro¢nykoncertbolvs$pecificky
vtom, ze skor sme vedeli kto bude hrat
v roku 2009, ako kto vystupi na brati-
slavské pédium 10.juna 2008. Hlavne,
¢o sa tyka hlavného tahuna pre média
a divékov. Nakoniec sme ,,ulovili uz
stalicu na pop-rockovom nebi Sloven-
ska, bratislavskd kapelu HEX. Hexaci
sa uz skoro 15 rokov drzia na nasom
popovom vyslni. Popri nich vystupili
kapely, ktoré sa tam pomaly dert, ak
tam uZ aj nie st. Sucastou koncertu bol
aj na$ informacny stanok, ktorému §é-
fovala Lucika Mrkvicova, asistoval jej
Tibor Kobél a Katka Albertova. Viac
o infostanku sa docitate z pera samot-
nej Luciky o par riadkov nizsie. Podme
k dianiu na pédiu.

Po tivodnom privitani moderatora
Dana Dangla vystupila trnavska sku-
pina Hudba z Marsu, ktord minuly rok
zahrala na Koncerte BM v Povazskej
Bystrici. Spevak Stofo so svojim mad-
nessovskym klobucikom nevynechal
ani nedavne ¢islo 1 z hitparady Radia



FM, Disco. Pocas prvej
vymeny nastrojov kapiel
Dano vyspovedal nase dve
liderky OMD Mery Dura-
¢inskd a Andy Maduno-
vu, ktort v zakulisi ¢akal
manzel Marko s dcérkou
Eliskou. Nase baby hovori-
li o aktivitich OMD, ucele
azmysle Dia belasého mo-
tyla.

»Laska moja de si?“ aj
tento song zaznel od nasej
druhej kapely, Chiki liki
tu-A. Chalani zo Sarisa
predviedli perfektni mu-
zicku v $ari§skom nareci
a zaplnili tak bratislavské
»esenpécko’.

Po nich Dano vyspo-
vedal nasich hosti, Iudj,
ktorym sa prispelo z konta
Dna BM. Dakujeme, Ze od-
vahu na podium vystupit
nasli Gabi Svicekova, Katka
Albertova a Janka Stofko-
va, ktora spolu s manzelom
merala cestu az z Piestan.

Tretou do partie bola
kapela z vychodu, ale uz
Zijuca v Bratislave Puding
pani Elvisovej. Na pddium
vysli priamo zo svojich za-
mestnani. Neprisli v Maj-
klom Dzeksnom ani s Mi-
losom, ktory ma meniny,
ale piesen o nich nevyne-
chali.

Koncert belasého motyla (  defi belasého motyta (43
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Posledna prestavka bola dlhsia, ako sme povodne planovali. Divakov prisiel humor-
nym slovkom pozdravit Roman Pomajbo a potom sa uz netrpezlivo ¢akalo na ,,headli-
nera“ HEX. Yxo s Dudom a spol. vystupili na bratislavské ndmestie, aby pohli kridlami
belasého motyla o 20-tej. Za necelt hodinku zahrali vSetky svoje hity a roztancovali aj
ludi sediacich na travnatych plochach. i svojich vozikoch.

job
Podakovanie:

fi Baducci a p. Marek Balko - financovanie koncertu a neustalu

pomoc pri vietkom * W
Genzyme- preplatenie ndkladov na tla¢ propaga¢nych materia-

lov Dnia belasého motyla *

fi. Akzet media za bezplatné poskytnutie reklamnych ploch pre nase bilboardy *
BILLA-e za spolupracu pri organizovani Dnia BM a jeho propagaciu *

vSetkym ucinkujicim Koncertu belasého motyla za vystipenie bez naroku na hono-
rar*

p- Mudry /fi Toi toi/ - bezbariérové wécko *

fi.Bittner - bezplatné vyhotovenie plagatu propagujuci koncerte.*

Dano Dangl - moderovanie *

Djuro Cocher / Gentle Groove Production/ - moralny garant koncertu *

BKIS a p. Vladimir GreZo - bezplatné zapozi¢anie zastreSeného podia*

p-Gajdosova /BKIS/ - technické zabezpecenie postavenia pddia *

p- Karovi¢ova, p. Gbelecova /Magistrat hl. mesta/ za zastitu nad nasim koncertom *
Miro Tolla za o.k. zvuk*

Hulo za aparataru *

fi. Autoimpex a p.Haus za bezplatné zapoZi¢anie auta *

fi. Kofola, a.s. a p. Durana - napoje Rajec pre u¢inkujicich a organizatorov *

fi. Mobilita, p.Ctibor Kovac - oplotenie, zabrany.*

Vsetkym médiam, ktoré bezplatne odvysielali nds $ot a spot ku Diiu belasého motylal*
zanas spot! *

Vdaka za odvysielany spot tychto regionalnych TV, ktoré ndm poslali svoje loga:

PATRIOT 1‘

TELEVIZ[A PRE REGIONY HLOHUVSKﬂ TELEVlZlﬁ,

TELEVizIA TRENCIN
job
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KoncertBelasého
motyla mojimiocami

Tak a za nami je dalsi dspe$ny
ro¢nik koncertu belasého moty-
la. Zda sa, Ze aj slnko bolo na nas
koncert zvedavé a robilo ndm spo-
lo¢nost skoro az do konca trvania
koncertu. Patrila som medzi tych
chudékov, ktori sa zabudli nakré-
movat a tak som citila slne¢né luce
eSte par dni a noci po koncerte na
svojom tele. Moje stanovisko pocas koncertu bolo vzadu pri stolikoch s propaga¢nymi
materidlmi OMD, kde sidlila aj sklenen pokladnica, ktora sa pomaly; ale isto naplfala
prispevkami - peniazkami od Iudi. Vela fudi celkom zaujala nasa Ozvena, ktoru si ¢asto
listovali, tiez sa im velmi pécili nélepky a plagaty. Ich ¢asta otdzka bola: ,,Preco je ten
motyl prave belasy?“ Hmmm, to som ale ani ja nevedela, tak som skusala rézne teérie,
tejto odpovede :0) Pocas koncertu sa obcas vyhlasovalo, Ze sa hladaju novi osobni asis-
tenti, niektori sa aj prihlasili, tak sndd to bude nova posila Na zabranach sme mali aj
oznamy, ze hladame asistentov a ked sme na konci plagaty zbierali, vela nastrihanych
papierikov s ¢islami OMD chybalo, tak verim, Ze to malo celkom uspech a vlna asisten-
cie sa trocha rozbehne.

Ako som spoza informa¢ného stolika pozorovala ludi, myslim, Ze sa celkom bavili,
niektori sa odvazili a prisli bliZsie, ini len z dialky pozorovali dianie koncertu belasého
motyla. Ti najodvaznejsi nam predviedli aj svoje tane¢né kreacie :0)

Tento slne¢ny a uteSeny den som hodnotila ako velmi uspesny, plny zabavy, roz-
hovorov s prijemnymi ludmi, no hlavnou myslienkou bola osveta o ochoreni svalova
dystrofia, ktord si myslim, Ze sme splnili a podali dalej.

Este podakovanie dobrovolnikom, ktori zabezpecovali bezproblémovy a vesely
priebeh celého koncertu. (Alexander ,,Sani“ Slamka, Marta Kugnirdkové, Rudo Székely,
Lubo Antol, Ajka PiSov4, Lucia Sef¢ikovd, Lenka Niznanov4, Martin Neméek, Lucia
Miklésov4, Ajka Pisov4, Lenka Niznanov4, Lucia Sef¢ikova - Brutovskd)

Vdaka aj vsetkym navstevnikom koncertu!

Dakovacka neobide ani tych, ktori poc¢as koncertu hadzali korunky do nasej statickej
pokladni¢ky - legendarneho $ulca, ktory sme umiestnili pri naSom infopulte. V tento
veler sa vyzbieralo 21.000,- Sk. Dakujeme médiam za bezplatné odvysielanie nasich

uputavok.
Tak teda hurd do dal$ieho ro¢nika koncertu belasého motyla. luc
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500 km Juraja Barbarica svalovym dystrofikom

O tom, Ze Juraj Barbaric¢, drzitel piatich zapisov do Gu-
innessovej knihy rekordov, mé velké svaly, nas presvied¢a
svojimi vykonmi extrémneho sildka. O tom, Ze ma aj velké
srdce hovoria jeho akcie, ktorych charakteristickym rysom
je pomoct tym, ktori to potrebuju. Juraj Barbari¢ uz niekolko
rokov spolupracuje s nasou organizaciou. Vymyslel si svoj-
sky sposob: Svoje svaly chce ovladat v prospech Iudi postih-
nutych tymto ochorenim.

Spolu so svojim timom zorganizoval dalsiu akciu veno-
vanti OMD a to pri prileZitosti svojho okruhleho jubilea. Co
si to ten Duri zase vymyslel?

»V obdobi od 27. maja do 27. jina prejde Juraj 500 km,
¢o je vzdialenost z Kosic do Bratislavy, kde sidli Organizacia
muskuldrnych dystrofikov v SR a pri tom bude za sebou tahat
osobny automobil. Pévodne chcel tito trasu prejst po ceste, |
ale pre zlyhanie agentury, ktord tato akciu pripravovala, tieto
kilometre absolvuje po pesej zéne v Kosiciach,“ informovala
Emilia Brezaniovd, manazérka Juraja Barbarica.

Hlavna myslienka tejto akcie je $irenie
osvety medzi $irokou verejnostou o tom,
ze existuje také vazne a neliecitelné ocho-
renie ako svalova dystrofia a Ze medzi
nami zija Tudia, ktori potrebuju pomoc
inych, a to nielen materialnu, ale hlavne
pomoc fyzickd a obyc¢ajné fudské porozu-
menie.

27. méja, 7:00, Jury zacina ukrajovat
prvy z 500tych kilometrov. Odstartoval
ho nas Filip Kondela, ktorého si Jury posa-
dil do nim tahaného auta. Filipka do $koly
priviezli vo velkej luxusnej limuzine, kde
ho uz ¢akali zastupy nad$enych deti.

Filipko, skoro dennodenne sprevadzal
Juryho pri jeho pereputi na elektrickom
voziku, dodaval mu sil, aby to Kosicky
Herkules vydrzal.
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Celtiakciu sme sledovali aj my z centraly OMD a rozhodli sme sa urobit to minimum,
¢o mozeme - ist mu osobne podakovat za predvedeny vykon, za jeho srdce a svaly, ktoré
odovzdéava fudom so svalovou dystrofiou. Navyse Jury v zavere¢ny deni “500 km pre Iudi
so svalovou dystrofiou“ oslavil Zivotné jubileum. Vymysleli sme darcek ( majster rezbar
Ivan Krska z Podbielu podla nakresu Heni Horvathovej pre neho z dreva vystruzlikal
dlan, na ktorej sedi motyl), objednali plo$inu na vlak a vydali sme sa na vychod.

Zavere¢né metre s Jurym prechadzali Filipko a aj Jurko Vasil. Tak sa to vetkym trom
zapacilo, Ze si eSte jedno kolecko po pesej zone pridali. Pretatie cielovej pasky bolo pod
drobnohladom médii a sldvnostnej salvy hradnej straze. Mesto Kosice pripravilo aj
kratky kultirny program, v ktorého rdmci sme Jurymu podakovali, zablahoZelali a odo-
vzdali nas dar. Za OMD sa este prisli podakovat manzelia Zmijovci so synom Radkom,
Vasilovci so synom Jurkom, Majo Kostal s manzelkou Majkou, Vargoskovci Alenka, Igor
a Jurko. Z Bratislavy sme boli: Katka Albertova, Lubo Antol, Lucia Miklasova a ja:-)

Jury nas pri rozlucke vSetkych vybozkaval, damam galantne pobozkal ruku a uz pla-
nuje dalsie akcie, ktorymi by ndm mohol pomdahat. Darmo, Jury je ¢lovek s velkymi sval-
mi, ale aj velkym srdcom! Vdaka Jury a prajeme Ti este vela zdravia a sil do dal$ej 50tky!

Potom sme si my OeMD4ci sadli na drink a porozpréavali ¢o mé kto nového. Po celé
dva dni nasho kosického pobytu sa o nasu $tvorélennu vypravu starala Gzasna rodina
Kondelovcov. Bolo vidno, Ze OMD je jedna velkd rodina. Vdaka!

Juraj Barbaric sa stale velmi Zivo zaujima o dianie v OMD. Robi osvetu o nas kde sa
da. Nedavno volal na Bangelku, nadiktoval e-mailovd adresu svojho syna, Ze mu treba
poslat plagat, aby ho on mohol porozvesat vo svojej firme.

Tiez minedédvno napisal sms, nech mu prezradime, Ze kolko sa nam podarilo vyzbie-
rat. Obratom som mu zavolal a trochu ho vyspovedal:

Job: Ako sa na Tebe ,,podpisala“ 500-ka?
Jury: Schudol som 20 kilo. Tak teraz musim naberat silu, obnovit svalovit hmotu. Ja som
vedel, Ze toto ma bude nie¢o stat.Nebolo to lahké, ale sily mi doddvala myslienka, Ze tym
pomaham inym, hendikepovanym fudom.
Job: Jury ¢o chystas najblizsie?
Jury: V Ciernom Balogu budem pucit plechovky. Vytazok z akcie pojde na konto OMD.
Podla prislubu riaditela Lesy SR Vam poslu sumu 10.000,- Sk. A do budiucna? Ak mi
vSetci vyjdu v istrety, chcem tahat auto nielen do Bratislavy, ale aj naspét do Kosic. Trva-
lo by to 2 mesiace. Len si musime vetci sadnut, aj Vami, dat hlavy dokopy a vymysliet to
tak, aby to bolo ¢o najlepsie pre Vas.
Job: Uvidime Ta na nejakom tabore, pripadne v Piestanoch?
Jury: Ak budem mat volno, tak velmi radd pridem. Zavolaj Milke Brezaniovej, ona ma
moj kalendar. Zo srdca pozdravujem vietkych ¢itatelov Ozveny! Mam Vas rad!

mad, job
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Srdecné blahozelanie Jurajovi Barbaricovi k 5o - tke

Zo srdca gratulujeme Jurajovi k jeho Zivotnému jubileu, okrihlej 50 - tke a prajeme mu
silné zdravicko a kopec vnutornej energie, aby prekonal eSte mnoho §portovych vyzieva
dosiahol tie ispechy, ktoré tuzi zdolat. Nasim najva¢sim prianim je, aby zostal priatelom
nés - ludi so svalovou dystrofiou a aby sme my mohli byt jeho priatelmi.

kolektiv OMD v SR

Pomaécky, ktoré muskularni dystrofici bezne potrebujo,
sudrahé. Bez zbierky by siich casto nemohli dovolit.

Dobry vozik umozni robit obycajné veci

Ludia so svalovou dystrofiou potrebuju $pecidlne pomdocky. Nie st nadstandar-
dom, ale nutnou potrebou. Rozhoduji o kvalite Zivota. Niektoré z nich v$ak stat
vobec nepreplaca.

BRATISLAVA. Prvy mechanicky invalidny vozik za¢al Martin Farba z Rovinky pou-
zivat pred viac ako desiatimi rokmi. Trpi svalovou dystrofiou, ochorenim, ktoré spdso-
buje oslabenie a ochabovanie svalov.

Zo zaciatku vozik nepotreboval pravidelne, jeho stav sa postupne zhorsoval a uz sa
nemohol pohybovat sam. ,,Potreboval som prejst so svojimi detmi na ihrisko, ale vozik
bol v takom stave, Ze sém by som sa tam nedostal.“

Nemusel ostat doma

Po rokoch mal narok na to, aby mu zdravotna poistoviia preplatila novy, vybral si
opit mechanicky. ,,Chcel som velmi kvalitny vozik, ktory mé vyborné jazdné vlastnosti,
lahko sa naklada do auta a dobre vyzera,“ hovori Farba. ,,Pracujem v sukromnej firme
a o$tchany, stary vozik by tam posobil tak isto ako roztrhané, $pinavé oblecenie.“ Inva-
lidny vozik, ktory si vybral, stal 120-tisic korun.

»Znamené pre mna velki zmenu, som s nim spokojny. Sestro¢nd dcéra ma bez prob-
lémov odtlacila ku koloto¢om, ktoré boli na druhom konci dediny,“ hovori Farba.
Pomaha belasy motyl

Zdravotna poistovna vak preplatila neceld polovicu. Zamestnavatel mu priplatil 30-
tisic korun. Rovnaku sumu dostal Martin Farba z celoslovenskej verejnej zbierky Den
belasého motyla. Kazdy rok ju robi Organizacia muskularnych dystrofikov v SR. ,,Som
vdaény za tito moznost. Peniaze sa daju ziskat aj z roznych naddcii, ale je to dost zlozité
avysledky st neisté.”

Andrea Madunova za organizaciu povedala, Ze priblizne od polovice méja do konca
jula prebieha zbierka cez SMS spravy. Uputat na zbierku ma Koncert belasého motyla,
ktory bude 10. juna tradi¢ne na Namesti SNP.
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Na Den belasého motyla 13. juna sa bude robit zbierka spojend s osvetou o tomto
ochorent aj v uliciach Bratislavy a inych miest. Peniaze p6jdu na kiapu alebo doplatenie
pomdcok pre Iudi so svalovou dystrofiou, ktoré $tat nehradi vobec alebo len ¢iastoéne.
Madunova povedala, Ze za predchadzajicich sedem ro¢nikov sa zo zbierky pomohlo
125-krat sumou vy$e 2,5 miliona.

Dva voziky nie sa vela

Vlani dostala prispevok viac ako 15-tisic korun na kiipu mechanického vozika aj
Margita Granecova z Bratislavy. ,,Pohybujem sa na elektrickom voziku, doma je ale ne-
prakticky. V kdpelni by som sa s nim nemohla oto¢it.“ Hovori, Ze bez prispevku by si
pomocku zabezpecit nemohla. ,,Je to najjednoduchsi typ, ale zinvalidného dochodku by
som na to nenasetrila.”

Clovek so svalovou dystrofiou vi¢sinou musi mat dva funkéné voziky, jeden elektric-
ky a druhy mechanicky. ,,Mechanicky vozik pouziva hlavne v domacom prostredi, kde
by sa s robustnejs$im elektrickym nedostal,“ hovori Madunova. S takymto vozikom sa
lahs$ie manipuluje aj pri preprave. Elektrické voziky umoznuju samostatny pohyb, pou-
Zivaji sa viade tam, kde je to mozné.

Preco potrebuju viac

Madunova vysvetluje, ze zdravotna poistoviia alebo trad prace preplatia len cast
ndkladov na pomocku. ,,Elektricky vozik s elektrickym polohovanim chrbta, stipadiel,
sedacky, opierkou hlavy, odklopnym ovladanim stoji okolo 360-tisic kortn, zdravotna
poistovnia hradi 138-tisic,“ hovori. ,, Takyto vozik vSak nie je pre dieta s ochorenim svalov
ziadny nad—$tandard, iba nutna potreba.”

Oslabovanim svalov choroba ¢asom ¢loveka pripuata na invalidny vozik. Zasahuje
aj ruky, mnohi sa dokazu premiestiiovat len na elektrickom voziku. Potrebuju zdvihak,
aby sa dostali z vozika na 16zZko alebo do vane, ¢i polohovaciu postel, aby mohli menit
polohu prilezani.

»Zbierku sme zacali robit prave preto, Ze nasi ¢lenovia nemali pristup k pomdckam.
Nemali dost penazi, aby si mohli zaplatit alebo doplatit za pomocky, na ktoré boli odka-
zani,“ povedala Madunova.

O tom, kto prispevok dostane, rozhoduje vykonny vybor organizacie na zaklade zia-
dosti. Riadia sa pritom $tatitom pomoci, ktory uréuje pravidld rozdelovania.

Z ceny elektrického vozika, ktory stoji okolo 360-tisic korun, zdra—votna poistov—-na
hradi 138-tisic. Takyto vozik v§ak nie je pre dieta s ochorenim svalov nad$tandard.

Zdroj: Andrea Madunovd, OMD v SR
Napisala: Dagmar Gurova
Uverejnené: 23.05. 2008, dennik SME
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Stretnutie clenov a priatelov OMD v SR
spojené s odbornym seminarom
Hotel Sliava, Piestany, 8. —12. Oktobra 2008

Hoci mame v plnom prude letny ¢as a prazdniny, pomaly ale iste sa nam blizi okto-
ber. Mesiac, ktory sa pre zivot OMD nesie v znament stretnutia ¢lenov, priatelov a ich
blizkych ¢i asistentov, tento rok opét a overene v hoteli Sliiava v Piestanoch.

Prichod bude v stredu 8. 10. 2008 v popoludnajsich hodinach, program rekondi¢no -
integra¢ného pobytu bude pokracovat vo §tvrtok, piatok a v sobotu, aby sme sa v nedelu
12.10. 2008 predpoludnim nabiti novou energiou rozlucili.

Program na $tvrtkovy, piatkovy a sobotny vecer je este v $tadiu napadov a planov.
Tvorivy tim OMD pod vedenim Jozka Blazeka je v§ak zarukou toho, Ze aj tento rok Vas
vecerné programy zaujmu, potesia a zabavia.

Hotel pontika aj rehabilita¢né sluzby ako bazén, saunu, fitnescentrum - nezabudnite
preto pribalitsi plavky.

Vstup a pohyb po hoteli je plne bezbariérovy. Umiestnenie na izby bude zohladnovat
postihnutie ¢lena s ohladom na to, aby mu izbu bola, ¢o najviac pristupna. Na kazdom
poschodi su na chodbéch po dvoch kvalitne vybavenych bezbariérovych sociélnych za-
riadeniach s kiipelnami.

Cenazajednu osobu na cely pobyt je 1.000,- Sk.

Strucna charakteristika programu: Streda,8.10. Prichod, privitaci vecer
apriestor narozpravanie

Stvrtok, 9.10. DystroOlympiada (boccia, Zolik a iné discipliny), spolo¢ensky vecer
Piatok, 10.10. Prezentdcia firiem, ktoré distribuuji kompenza¢né pomdcky a nazorné
predvadzanie vozikov a inych pomdcok. Opit sme oslovili vSetky firmy pdsobiace na
Slovensku, ktoré distribuuji kompenza¢né pomocky. Verime, Ze pridu v hojnom zastu-
peni, aby ste si mohli pomdcky vyskusata vybrat. Kulturny veéer

Sobota, 11.10. Odborny semindr, slavnostny gala vecer

Nedela, 12.10. Odchod alacéenie

Strucna charakteristika odborného seminara:

Odborny seminar sa bude konat v sobotu 11. 10. 2008 v dopoludnajsich hodinach
aukonéeny bude kratko popoludni.

Na semindr planujeme pozvat 7 alebo 8 detskych lekdrov - $pecialistov v roznych
odboroch ako neuroldg, rehabilita¢ny lekar, protetik, ortopéd, kardioldg, pneumolog
a pediater intenzivnej mediciny. Cielom je $pecialistov predstavit rodi¢om, aby vedeli
ktorého lekdra a kde mdzu kontaktovat, ak sa u ich dietata s NSO prejavia tazkosti, kto-
ré zhor$ujtice ochorenie prinasa. Tym by sme chceli napomoct zabezpecit interdiscipli-
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narnu starostlivost pre nase deti s DMD a inym NSO. Cielom projektu je aj zosietovat
lekarov medzi sebou, aby o sebe vedeli a v pripade potreby sa mohli kvoli konzultacii
o acientovi kontaktovat.

Konkrétnym vystupom by malo byt vytvorenie Rady lekérov pri OMD v SR, ktota by
podporovala a dala formu vzdjomnej spolupraci medzi odbornou obcou a nasou orga-
nizéciou.

Medzi pozvanymi lekdrmi je aj MUDr. Petr Vondracek, verime, Ze pracovné povin-
nosrti mu dovolia zu¢astnit sa. Moderovat ho bude MUDr. Andrej Vranovsky.

Odborny semindr je ur¢eny vSetkym rodi¢oma blizkym detis Duchenne, SMA alebo
inym svalovym ochorenim, alebo rodindm mladych dospelych do 25 rokov, ktori mézu
byt na vynimku v starostlivosti detskych pracovisk. Na semindri su¢asne privitame kaz-

PR

ne ¢. 3/2008 a zaroven budu rozposielané samostatnym listom rodi¢om deti s NSO.

Srdeéne Vés, mili ¢lenovia pozyvame na stretnutie aj odborny seminar a verime, Ze sa
uvidime vhojnom pocte. TeSime sa na Vas!
Zavizne sa prihlasujte:
natel. ¢islach 02/43 41 16 86, 02/43 41 0474,0907 262 293,0911 268 688,
alebo e-mailom na omd@omdvsr.sk

Predlozenéapodporenéprojekty
ZMPSVaRbolipodporené tieto projekty:

NAZOV PROJEKTU POZADOVANA SUMU | PRIDELENA DOT.
Tabor pre mladsie deti 190 000 Sk 190 000 Sk
Clensky poplatok do EAMDA 60 900 Sk 60 900 Sk
Vydavanie ¢asopisu OZVENA 172 500 Sk 150 000 Sk
Celoslovensky pobyt, Sihava 552 500 Sk 200 000 Sk
Mladeznicky tabor 180 000 Sk 90 000 Sk

Tabor pre starsie deti 195 840 Sk 150 000 Sk
Mlédeznicky tibor EAMDA, Malta | 44 400 Sk 44 400 Sk
i{gilﬁ?;laza - program socidinej |, 0550 ai 120 000 Sk

MPSvaR nepodporilo jeden projekt OMD v SR: Kreativny letny tdbor pre dospelé
osoby so svalovym ochorenim.
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Konto Orange n. f. podporilo projekt OMD v SR s na- konto
zvom O kolieska viac: Maratén nasich aktivit sumou
49.000,- Sk. Ide o projekt aktivit Vasich aktivnych utorkov a boccia tréningov, prostried-
ky budu pouzité na nakup materialu na VAU a na nakup 6 sad boccia lopti¢iek. Aktivity
podporeného projektubudu prebiehatod 1.9.do 30.11.2008.

K 30. junu 2008 sme podali 2 projekty na Ministerstvo zdravotnictva SR: na vy-
danie Zbornika prednasok, Vyhne 2003 - 2005 a projekt na tla¢ odbornej publikacie
s prednaskami, ktoré odzneli na medzinarodnej konferencii v Bratislave 2006.

Projekt Zlaty $tandard starostlivosti o pacientovs DMD/BMD sme podali na Fond
GSKvramcijeholetnejvyzvy.
dur

Kauza, kupele"

V minulom ¢isle OZVENY sme Vas informovali o neprijemnej zmene, v suvislosti
skapelnoulie¢cbou dospelych 0sdb s nervovosvalovymi ochoreniami, ktoré boli
preradenéz do skupiny B, teda medzi pacientov, ktori si musia hradit naklady na
ubytovanie a stravu. Tato zmena vyvolala velmi negativnu odozvu medzi ¢lenmi,
nakolko saim kuipelnaliecba stala e$te viac nepristupnou, ¢o bude mat neblahy
dopad naich zdravotny stav. Oslovili sme preto Ministerstvo zdravotnictva SR so
Ziadostou o vysvetlenie, aké dovody viedli pracovnikov MZ k uvedenej zmene. List

uvadzame v plnom zneni: il
1t

MUDr. Adam Hochel
Generalny riaditel
Sekcia zdravia

Ministerstvo zdravotnictva SR

Vec:

Ziadost o stanovisko MZ SR k preradeniu dospelych pacientovs NSO do skupiny
B poslednou novelou zakona ¢.577/2004 Z.z.

Ziadost o noveliziciu zdkona &. 577/2004 a zaradenie nasich pripomienok do jej
navrhu

Vazeny pan generalny riaditel,

touto cestou Ziadame vysvetlujuce stanovisko, ¢o viedlo Ministerstvo zdravotnictva
SR k tomu, aby novelou ¢. 661/2007 Z. z. z 5. decembra 2007 zakona ¢. 577/2004 o roz-
sahu zdravotnej starostlivosti boli v jeho prilohe ¢ 6. ,Indika¢ny zoznam pre kupelna
starostlivost® pacienti s nervovosvalovymi degenerativnymi chorobami, ktori dovrsili
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18. rok veku preradeni zo skupiny A do skupiny B (¢islo indikdcie V1/9) a su¢asne bolo
zavedené preskrip¢né obmedzenie kupelnejlie¢cby na raz za 2 roky.

Je pre nés uplne nepochopitelné, pre¢o doslo k tomuto preradeniu a kto a na zaklade
akych doévodov a kritérii navrhol tito zmenu pri zdvaznym nervovosvalovych ochore-
niach - ndvratk stavu podla pé6vodného znenia zakona ¢. 577/2004 Z. z., a preto ziadame
odpovede natieto otazky.

Ziadame, aby ste objasnili, ¢ ste tuto zmenu konzultovali s odbornikmi na nervo-
vosvalové degenerativne ochorenia, ¢i Vam tato zmena bola nimi odsthlasend a odporu-
¢and aak dno, aké dovody tito odbornici vo svojom stanovisku uvadzali?

Ako zéastupcovia 0sob s tymto ochorenim sme neboli informovani o tom, Ze sa novela
v tomto zneni zvazuje a pripravuje sa toto preradenie. Neboli sme vyzvani, aby sme sa
ako organizacia zastupujica pacientov, vyjadrili, ako sa ich tdto zmena dotkne. Nedostali
sme ziadne avizo. Je preto samozrejmé, Ze sme nemohli navrh novely pripomienkovat
pocasjeho 10 dniovej lehoty zverejnenia na internetovej stranke MZ SR.

A to o to viac je pre nas preradenie pacientov s NSO zarazajuce, ze médiami presli
spravy, ktoré uvadzali, Ze tato novela je voci pacientom ustretova — plne rusi skupinu C
a celtl skupinu diagndz preradila zo skupiny B do skupiny A. Ako sa mohlo stat, Ze tak
tazké azavazné ochorenie, vo vaé$ine pripadov progredujtice, bolo naopak presunuté do
skupiny B? Zaoberal sa niekto na MZ SR désledkami tohto kroku na pacientov s NSO
aich zdravotny stav?

Predpokladiame, ze MZ SR dalo navrh novely na pripomienkovanie odbornym spo-
lo¢nostiam slovenskych lekarov. Zaujima nds, ¢i naozaj ziadny odbornik nepoukazal na
tazka progresiu svalovych ochoreni, priktorych je jedinou lie¢bou pravidelna rehabili-
taciaafyzioterapia.

Pripomerime si historiu zdkona o zdravotnej starostlivosti. Ciefom nekompromisne;
reformy a zakona prijatého v r. 2004 bola maximalna tspora finan¢nych prostriedkov
$tatu a prenesenie tohto bremena na samotnych poistencov bez ohladu na to, ako to po-
stihne samotnych pacientov, aké tazké st ich ochorenia a aky to bude mat dopad na ich
zdravotny stav. Preto sme ako organizacia zastupujtca pacientov s tymito ochoreniami,
tento zakon dlhodobo a systematicky pripomienkovali, argumentovali, Ze prave svalové
ochorenia svojou progresiou a zavaznostou jednoznacne patria do skupiny A.

Nakoniec sa nam podarilo presadit zmenu zakona a novelou ¢. 660/2005 Z. z. boli
svalové dystrofie, vrodené myopatie, myotonické stavy a iné myopatie s i¢innostou od 1.
1.2006 preradené do skupiny A. Vtedy sa tieto ochorenia povazovali za natolko zavazné,
ze si,,zaslazili“ byt v skupine A, ¢o sa stalo, Ze teraz uz tento nazor nezdielate? Stali sa me-
dzi¢asom menej zdvaznymi a progresivnymi?

Zdoraziujeme, Ze preradenie do skupiny B md pre nasich ¢lenov a inych pacientov
s SO vyrazné negativne dopady.
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Prvy negativny dopad bude naich zdravotny stav. Nervovosvalové ochorenia su tazké
a v mnohych pripadoch Zivot limitujice ochorenia, ktoré ved postupom ¢asu k tplnej
imobilite a odkazanosti na pomoc inej osoby. Napriek pokroku v medicine st nevylie-
¢itelné, neexistuje na nich liek. Priznaky ochorenia st ale LIECITELNE - prave pravi-
delna rehabilitacia a fyzioterapia progresiu ochorenia spomaluje, predlZuje obdobie
chddze a samostatnosti o par rokov. Podmienkou je pravidelnost. Pre tychto pacientov
st to obrovské uspechy, ktoré ich Zivot skvalitiiuji a umoznuju im, ¢o najdlhsie aktivne
zapojenie do Zivota a minimalizovanie prenasania starostlivosti o seba na pribuznych.
V dobe, kedy zdravotné poistovne nehradia pravidelnt a dlhodobu rehabilitdciu doma
¢ivzdravotnickom zariadent, je kipelnd starostlivost pre pacientov s NSO jedind prile-
Zitost, kde sa im mozu pravidelne venovat a kde mozu absolvovat viaceré rehabilitaéné
procedury. Kapelna lie¢ba kazdé 2 roky vlastne popiera v§etky odporicania a impe-
rativy odbornikov pre progresivne nervovosvalové ochorenia.

Druhy negativny dopad je finan¢ny. Preradenie do skupiny B, a s tym suvisiaca fi-
nan¢na zataz je pre nasich ¢lenov s NSO netnosna. Navrhovatel preradenia si vobec
neuvedomil, Ze va¢sina pacientov s NSO je odkazana na pomoc druhej osoby a v kipe-
loch potrebuje pomoc asistenta, teda, naklady sa zdvojnasobuju a pacient musi platit za
2 osoby. Vicsina pacientov s NSO Zije len z invalidného déchodku a prave nepriaznivy
zdravotny stav im neumoznuje pracovat. To vedie k tomu, Ze nasi ¢lenovia patria medzi
skupinu s nizkymi az najniz$imi prijmami a Zzija v slabych socialnych podmienkach.
Tieto okolnosti vedd k tomu, Ze kupelna starostlivost sa pre nich po novele stava uplne
nepristupnou.

Tieto dovody nas vedt k tomu, Ze zZiadame opatovné otvorenie zakona ¢. 577/2004 Z.
z.ajeho novelizaciou Ziadame ndpravu - Ziadame o preradenie dospelych pacientov so
svalovou dystrofiou, vrodenou myopatiou, myotonickym syndromom spit do sku-
piny A s moZnostou preskripcie kipelnej liecby kazdy rok tak, ako si to tieto svalové

ochorenia vyzaduja.
Stctou Mgr. Andrea Madunova, predsednicka
Mgr. Maria Duracinskd, podpredsednicka
Na vedomie:

Urad pre dohlad nad zdravotnou starostlivostou
Slovenska neurologicka spolo¢nost

Doc. MUDr. Jan Benetin, PhD - predseda
Neurologické klinika FN Bratislava, Kramare

OdpovedMZ SR
Ziadost o stanovisko MZ SR k preradeniu dospelych pacientovs NSO do skupiny B
poslednou novelou zakona ¢.577/2004 Z. z.
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Na Ministerstvo zdravotnictva SR - Sekciu zdravia bola dorucena Vasa ziadost o sta-
novisko k preradeniu dospelych pacientovs NSO do skupiny B poslednou novelou zako-
nac.577/2004 Z.z.

Dovolujeme si Vam oznamit, Ze kompletny material bol zverejneny na webove;j stran-
ke Ministerstva zdravotnictva SR od 25.7.2007 do 14. 8.2007 t.j. 15 pracovnych dni bol
dostupny na zaslanie pripomienok pre nepovinne oslovitelné subjekty. V tomto ¢asovom
obdobi ste mali moznost (ako nepovinne oslovitelny subjekt) vyjadrit svoje pripomienky
k predmetnému materialu. Ministerstvo zdravotnictva SR oslovilo 76 povinne oslovitel-
nych subjektov v pripomienkovom konani.

Preradenim os6b s muskuldrnou dystrofiou zo skupiny A do skupiny B nieje odoprety
néarok na poskytnutie zdravotnej starostlivosti tym, Ze maji narok na kipelnu lie¢cbu raz
za dvaroky, nakolko zdravotna starostlivost je im dostupnd a poskytovana cezambulant-
nt alebo ustavnud zdravotnu starostlivost. Dovolujeme si Vés tieZ upozornit, Ze kipelna
starostlivost je nenarokovatelna starostlivost.

Ak Ministerstvo zdravotnictva SR bude novelizovat zékon ¢. 577/2004 Z. z. mdzete
Vase pripomienky uplatnit v pripomienkovom konani.

Spozdravom MUDr. Adam Hochel, generalny riaditel

Zaver

Cododat?

Nasa snaha o zmenu nevyhovujuceho stavu na zaklade vecnej diskusie a argumentov
ostala zo strany MZ SR bez odozvy.

Ako pise, generdlny riaditel MUDr. Adam Hochel, nepripomienkovali ste, tak sa ne-
stazujte, aj tak je kupelnd starostlivost nendrokovatelna, mozete byt preto radi, ze Vam
vobec nejaky narok vznikol v skupine B....

Mily a vézeny pan Hochel, ale nenapisali ste PRECO ste sa rozhodli vyradif nés zo
skupiny A, do skupiny B, na to predsa d6vod musel byt, Ze? Alebo ani nie? Ved kazda ta-
kato zmena méd dopad na konkrétnych Iudi, na ich zdravotny stav a na ich dalsi zivot...

A chcete ndm nahovorit, Ze keby sme ten ,,zakutrany“ material pripomienkovali, Ze sa
takato zmena neudeje? Z dlhoroénych skuisenosti si myslime, Ze by ste sa naimi pripo-
mienkami vobec nezaoberali, kedZe patrime medzi ,nepovinne oslovitelné subjekty*..
akurat teraz mate argument ,,na vrch®

Vsimli ste si, mili ¢itatelia ,,chtivi“ kupelnej lie¢by, ktora si nemézete dovolit zaplatit,
zevliste ani zmienka o tom, Ze snad by bolo niekomu ltito, ze sme boli vyradenia ze maju
»pochopenie® pre tazkosti, ktoré nam to spdsobilo...Tu sa uz nikto ani nepretvaruje, ani
nedéva falo$né nadeje na zmenu k lep$iemu. Nepripomienkovali sme, tak si za to pykaj-
me!

mad
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Pripomienkovalisme

Zasadné pripomienky predlozilo OMD v SR k navrhu opatrenia MZ SR, ktorym sa
vydava Zoznam zdravotnickych pomodcok plne alebo ¢iastocne uhradzanych na za-
klade verejného zdravotného poistenia s u¢innostouod 1.7. 2008:

- Ziadali sme plne hradeny AD matrac s tvarovou pamétou

- Opakovane sme Ziadali rozsirit skupinu mechanickych a elektrickych vozikov plne
hradenychz VZP

- Ziadalismezmenuzneniaindika¢ného obmedzenia, podlaktorého neméozu byt ipe-
cidlne upravené, aktivne voziky (ide prave o odlah¢ené voziky) predpisované pacientom
s postihnutim hornych koncatin - upozornovali sme, Ze ide o diskriminaciu istej skupiny
pacientov s tazkym postihnutim ruk aj noh, teda prave dystrofikov, pretoze obmedzenie
zvyhodiiuje pristup jednej skupiny ob¢anov s postihnuti k pomdckam. Hoci prave pre
pacientov s postihnutymi rukami aj nohami je aktivny a upraveny vozik nevyhnutnostou
ajedinou moznostou ako sa moze sam pohybovataspon vdomdacom prostredi.

Uéast narozporovomkonaniMZ SR

Spolu so zastupkyniami Rady vlady SR pre problematiku ob¢anov so zdravotnym po-
stihnutim, ktoré viedla Ing. Marcela Ga§ovd sme sa ztucastnili kvoli vyssie spominanym
apredlozenym pripomienkam rozporového konania, ktoré sakonalo 9. 5.2008 na minis-
terstve zdravotnictva. Za OMD v SR sa zi¢astnila Maria Duracinska.

Vysledkom rozporu medzi MZ SR a Radou vlady ako povinne pripomienkujucim
subjektom bolo, Ze Kategoriza¢na komisia pre zdravotnicke pomdcky na svojom za-
sadnuti20.5. 2008 niektorym pripomienkam vyhovela.

Antidekubitny matrac s tvarovou pamétou je opat hradeny v plnej vyske a mal by sa
zvy$it pocet mechanickych vozikov, ktoré su hradené tiez v plnej vyske - ide o voziky
zo vietkych kategorii (polohovatelny, na mieru a aktivny), ktoré maja $pecidlne mensiu
$irku sedacky.

dur

Protestne akcie?

So stipajicou teplotou vonku to vjunizacalo ,,vriet” aj v neziskovom sektore a
medziosobamiso zdravotnym postihnutim. V dosledku dlhodobého neriesenia
problémov ob¢ianskych zdruzZeni, ktoré zastupuju osoby so zdravotnym postihnu-
tim a nekonecného ¢akania nazmeny vsocialnej oblastisa v mesiaci jun uskuto¢nili
v Bratislave aZ dve protestné akcie.



Protestné akcie* C z nasej ¢innosti C 57

Prvi organizovala Narodna rada obcanovso zdravotnym postihnutim (NROZP),
ktora je stre$nou organizaciou niekolkych ob¢ianskych zdruzeni, zastupujucich rozne
druhy zdravotnych postihnuti. V si¢asnostima 19 ¢lenskych organizécii, ktorych ¢lenmi
st: hluchoslepi, chronicki postihnuti, fudia s kombinovanym postihnutim, mentalnym
postihnutim, psychickym postihnutim, sluchovym postihnutim, telesnym postihnutim
azrakovym postihnutim. Jej ¢lenskou organizaciou je aj OMD.

4. juna 2008 sa pred Uradom vlddy SR zisli zdstupcovia niekolkych ob¢ianskych
zdruzeni (OMD zastupoval Mgr. Tibor K6bdl) a vytiahli transparenty:

Vlada SR nas nevidi. Vlada SR nas nepocuje. Vlada SR ndm nerozumie.

Vlada SR ma kndm daleko.

Cielom zhromazdenia bolo upozornit vladu SR na riesenie akutnych problémov
obc¢anov so zdravotnym postihnutim a ich organizacii v stlade s politikou Eur6pskej
unie a Rady Eurépy, pretoZe na dovtedajsie naliehavé vyzvy vlada nereagovala. Islo o fi-
nancovanie organizacii zastupujicich jednotlivé zdravotné postihnutia zo §tatneho
rozpoctu, sprehladnit a zefektivnit dotacny systém na MPSVaR - v tomto roku bolo
o dotaciach zdruzeniam rozhodnuté az na konci méja.

V poradi druhi protestnd akciu zorganizovalo 11. jina tiez pred Uradom vlady ob-
¢ianske zdruZzenie Aktivny Zivot, ku ktorému sa pripojilo niekolko dal$ich zdruZzeni za-
stupujucich predovsetkym Iudi s tazkym telesnym postihnutim, aj OMD. Tento protest
sa niesol v duchu: Ludi s telesnym postihnutim uZ nie je malo, za¢nite si nas v§imat!
Poziadavky, ktoré protestujuci ziadali od vlady SR:

o Zrusit v zakone o socialnej pomoci diskriminujtci navrh na priznavanie kompen-
zacii podla prijmu a podla majetku ob¢ana s tazkym zdravotnym postihnutim (dalej len
TZP) aspolo¢ne posudzovanych osob.

« Zrugit diskriminujtce vekové obmedzenia pre priznavanie ktoréhokolvek prispevku.

« Stanovitkazdoro¢nu valorizaciu prispevkov.

 Zmenit ¢asttykajicu sa osobnej asistencie - zvys$it odmenu osobnému asistentovi za
odpracovant hodinu na sumu 125,- Sk (po odratani vietkych odvodov). Zrusit diskrimi-
néciu, Ze osobnu asistenciu nemoze vykonavat rodinny prislusnik. Zrusit popisovanie
¢innosti v mesaénych vykazoch o odpracovanych hodinach osobnej asistencie. Uznat
osobn asistenciu aj ako riadne zamestnanie.

o Zvysit prispevok na opatrovanie na 10 000 Sk mesacne (po odratani vSetkych od-
vodov) a zrusit dal$ie diskriminujice prvky v tejto ¢asti voci opatrovatelom aj vodi tazko
zdravotne postihnutym.

o Zrusit diskrimina¢né kritéria na priznanie prispevku na kipu motorového vozi-
dla pre ob¢anov odkazanych na individualnu prepravu a teda nepodmienovat ¢i takyto
obcan navstevuje $kolské zariadenie alebo chodi do prace. Zmenit vysku prispevku na
thradu do sumy 350 000,- Sk. Znizit casové obmedzenie na priznanie toho istého pri-
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spevku zo 7 rokov na max. 5 rokov. Zmenitkritérium, Ze ak ¢lovek s postihnutim zomrie
pred uplynutim urcitej doby, pozostali musia vratit pomern ¢ast prispevku.

o Zvysit peniazného prispevku na individualnu prepravuz 2 700,- Sk na 3 500,- Sk.

o Zrugit 4 prispevky na zvySené vydavky a namiesto nich poskytovat ob&anom s TZP
s MFP 70% a viac pravidelny mesa¢ny prispevok na postihnutie v sume 3 000 Sk mesac-
ne.

« Obmedzit byrokraciu vo¢i obéanom s TZP na minimum. Opakovane nepreposudzo-
vat obana s TZP pri kazdej Ziadosti a neziadat opakovane lekdrske vysetrenia a nélezy
ked’je zdravotny stav trvaly!

« Zrusit doplatky na zdravotné pomdcky pre tazko zdravotne postihnutych vzozname
zdravotnickych pomdcok uskupin K, La B, ktoré vydava Ministerstvo zdravotnictva SR
o Zabezpelit povinné $kolenia zamestnancov iradov prace, socidlnych veci a rodiny
a Ustredia préce, socidlnych veci a rodiny na dvoch trovniach, t.j. zdkladného sociélne-
ho poradenstva a $pecializovaného odborného poradenstva, ako aj spravania sa a vyba-
vovania Ziadosti.

« Vypracovat a prijat jednoduchy, zrozumitelny, nediskriminujci zakon, ktory nebude
ob¢anovs TZP $ikanovat, zatazovat, traumatizovat, ale ktorého ulohou bude zlepsit kva-
litu Zivota obéanov s tazkym zdravotnym postihnutim.

Spoluorganizatormi tejto akcie okrem Michala Labudu z Aktivneho Zivota boli aj:
Ludmila Gri¢ovéd z Centra samostatného -
Zivota a Vladimir Hastava, podpredseda 5 }
Zhromazdenia zdstupcov organizacii so  Po%Ek
ZP v Rade vlady SR pre problematiku ob-
¢anov so ZP - sekcie s telesnym postih-
nutim.

OMD napriek nie stopercentnému
sthlasuspoziadavkami protest podporila
a nadi clenovia Alenka Hradnanska, Lu-
cia Mrkvicova a Silvia Petruchova a dalsi
sa ho v rdmci moZnosti zacastnili. Mgr.
Tibor K6bol dokonca aj ako zastupca OMD prinavsteve u premiéra Roberta Fica.

Premiér Rébert Fico v predvecer ohlaseného protestu pozval organizatorov protest-
nej akcie na Urad vlddy SR. Stretnutia sa z&astnili aj zastupcovia NROZP. Toto stret-
nutie ukazalo na nejednotnost nazorov predovsetkym zastupcov obcanov s telesnym
postihnutim, nakolko dva ,tabory“jeden okolo NROZP, druhy okolo Aktivneho zivo-
ta prezentovali rozne rie$enia problémov. Jedni hovoria, Ze NROZP nezastupuje oso-
by s postihnutim dostato¢ne, druhi zas, ze ,,radikali“ poziadavky prehanaja a tym sa
stavaju nerealizovatelné. Nie je to v8ak ni¢ prekvapujuce, ten, kto sa pohybuje medzi
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zdruzeniami zastupujicimi ZP to uz vedel davno, akurdt, Ze teraz to preniklo na verej-
nost prostrednictvom novindrov, ktori to aj patri¢ne prezentovali. Neprispelo to nikomu
ani¢omu, vieme v$ak, komu to poskodilo...

Pytate sa, kde sa nachddza OMD? Nuz, niekde uprostred si razime svoju vlastnu cestu
tak, aby sme zbyto¢ne nikoho nenapadali, ale skor hladdme priestor, kde sa zhodneme
aspojime, aby sme boli silnejsi. Nie je to vak jednoduché.

Spravu NROZP o priebehu a vysledkoch kampane a protestného stretnutia 4. juna
2008 najdete v plnom zneni na titulnej strinke www.omdvsr.sk aj www.nrozp.sk

Spravu Centra samostaného Zivota zo stretnutia s premiérom Rdébertom Ficom zo
dna 10. jina 2008 najdete v celom zneni tiez na titulnej stranke www.omdvsr.sk alebo na
www.csz.sk

Zucastnilisme sa skolenia o EU projektoch

Eurépsky vzdelavaci institut organizuje v ramci projektu ESF bezplatné skolenia pre
zamestnancov Bratislavského samospravneho kraja. Zac¢astnili sme sa jedného z nich -
Priprava projektov zo Strukturalnych fondov EU, ktory trval 3 dnia konal saod 9. do 11.
juna 2008.

NajdéleZitej$im poznanim bolo, Ze z Eurépskeho socialneho fondu je mozné hradit
néklady naludské zdroje, nikdy vSak nie investi¢né vydavky (stavba alebo rekonstrukcia
budov ¢i kanceldrii). To je mozné len krizenym financovanim z iného fondu, napriklad
Fondu regionalneho rozvoja. Krizené financovanie sa da vyuzit len tom pripade, Ze ttito
moznost dovoluje priamo zverejnend vyzva na predkladanie projektov jednotlivych mi-
nisterstiev.

Naklady na vypracovanie projektu (napriklad aj $pecializovanou firmou) predcha-
dzaji samotnej realizacii projektu a nesuvisia priamo s aktivitami projektu, preto nie st
opravnenymi vydavkami.

Zékladnym zistenim je, ze EU projektu nie st pre tych, ktori nemaji finanéné
prostriedky. Systém uhrady platieb z EU projektov je nastaveny tak, ze predpokladom
uspesného zvladnutia projektu je mat 100% predpokladanych nakladov dopredu kry-
tych z vlastnych zdrojov. Tieto vynalozené vydavky si potom spitne refundovat cez EU
projekt.

Za OMD v SR sa zucastnila Méria Duracinska.

VAU - malovaniev prirode

M3dj, mesiac lasky, kvitnucich ¢ere$ni, mesiac plny slnka, voni, ¢virikavych vtakov.
Toto vsetko sme chceli citit aj na naSom majovom VAU, a tak sme sa rozhodli ze VAU si



spravime v prirode. Povodny termin dazd a chlad presunuli VAU o tyzden, na 27. méja.
Samozrejme, Ze ani v prirode sme nezahalali a pustili sme sa do kreslenia. Opojeni mi-
neralkou a nasyteni ty¢inkami sa fantazia popustila a z kazdého VAUdka sa stal umelec.
Mali smek dispozicii malé aj velké akvarelové vykresy, takze sme mohli kreslit akvarelo-
vymi pastelkami a potom sme mokrym §tetcom presli po farebnej ploche, tym sme do-
siahli, Ze farby sa jemne do seba prelinali, bola to velmi zaujimava technika, ktord vyuzi-
lo vela VAU4kou. Niektori boli verni overenym vodovym, alebo temperovym farbam.

V nasej tvorbe nechybali kvetinky, motyle, krajinky, niektorych zaujalo zas abstrakt-
néumenie. Myslim, Ze to bol pekne straveny utorok pre kazdého z nés :0)

VAU -opekackove

Prvy jil patril takej malej rozlickovej party s VAU, cez $kolské prazdniny ma nase
VAU tiez volno, tak sme sa rozhodli rozIlucit sa ako sa patri parddnou opekackou na
Zeleznej studnicke. Pri$lo nas tam par skalnych, a niektori sa pridali prvykrat. Dieveatd
¢istili zeleninu, krajali Spekacky, slaninku, chlapci §li na drevo a starali sa o ohen. Vsetci
sme sa te$ili na dobroty upecené na palicke. Niektorizdatnijedincisa rozhodli opekacku
spojit s turistikou, tak si pekne vyslapali cesti¢ku az k nam, k altanku, kde to uz vsetko
rozvonjavalo. Vetci sme si pekne naplnili bruskd mnam $pekackami, zapili pivkom,
mineralkou a isli sme sutazit.

Rozdelili sme sa na dve druzstva, druzstvo muzov sa volalo LIENKY a druzstvo Zien
CERTICE. Stfazili sme v troch kategériach. V hadani slov, ktoré vysvetlovali ¢lenovia
druzstva jednému vyvolenému v ¢ase 1 min., to vyhralo druzstvo lienok, dalej sa hralo



v dopliovani slov do tajniciek to vyhralo zas druzstvo Certic, posledna disciplina bola,
vytvorit nejaky pribeh na rovnaké za¢inajtce pismena. Muzska fantdzia bola naozaj ne-
vycerpatelnd, ukazali nam, Ze st majstri slova. Nakoniec po s¢itani bodov sa druzstvo
LIENOK adruzstvo CERTIC delilo o remizu.

Prvti cenu sladky meldn sme si teda vetci spolu vychutnavali.

S VAU sme sa teda na dva mesiace rozlucili, ale vseptembri budeme zas na vas pripra-
veni s novymindpadmi.

Podporujeme Sirenie Standardov TREAT-NMD
starostlivosti o pacientovs SMA
Projekt TREAT - NMD na Slovensku

Napriek tomu, ze OMD v SR nie je priamo ucastnikom - spolupracujicou organi-
zaciou v ramci projektu TREAT — NMD, sme v kontakte s jeho organiza¢nym timom
a projekt ,,Siete excelentnosti“ podporujeme

RECENZOVANY, POSTGRADUALNE ZAMERANY OOBORNT LEKARSEY CASOMS

na Slovensku nasimi dostupnymi spdsobmi. N E U ROLO G[ A

Jednym z nich je, Ze sa nam podarilo bez-

platne zverejnit informaciu a propagaény
plagét o Standardoch starostlivosti SMA vo
viacerych odbornych ¢asopisoch:

Neurolégia ¢. 1/2008, Medical Practise .
4/2008, Lekarske listy a jej prilohe Onkolo-
gia &.4/2008
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Dalsim, Ze kazdé vydanie dvojtyzdennika informaénych novin projektu TREAT-
NMD pod nazvom ,,IREAT - NMD Newsletter rozposielame v maling listu spolu-
pracujicim 10 neurolégom a inym $pecialistom s ciefom ich informovat o napredovani
vyskumu a mediciny vobec v oblasti NSO.

Viac o EU projekte na www.treat-nmd.eu

Vyrocnévalnézhromazdenie EAMDA

Od 11.do 14. septembra 2008 ($tvrtok azZ nedela) sa v hlavnom meste Bulharska So-
fii bude konat 38. Valné zhromazdenie EAMDA spojené s odbornou medzinarodnou
konferenciou.

Program bude tvorit v piatok valné zhromazdenie a poobednajsia praca v skupinach
na worshope so zameranim na problémy ludi so svalovymi ochoreniami v socidlnom
zivote a o tlohe pacientskych organizacii pri podpore vyskumu lie¢ebnych postupov
na NSO. Sobota je vyhradend na vyro¢nit konferenciu, kde odzneju prednasky roznych
zahrani¢nych odbornikov na rézne témy: Vyskum a vyvoj v oblasti NSO, Terapie a lie-
¢ebné moznosti, Standardy starostlivosti a problémy z praxe

Napisalistenam

Podakovanie

Kridla belasého motyla prileteli aj do Zehry, k Pas-
kovcom. Organizdicia muskuldrnych dystrofikov v SR
ndm zo zbierky Deti belasého motyla, darovala financ-
ni Ciastku 3.644,- Sk, na doplatenie za elektricky vozik
premojho syna Stanka, ktory md svalovii dystrofiu.

Chceme sa podakovatvsetkym, ktori prispeli k tomu,
aby ste mohli nasej Ziadosti vyhoviet. Stanko si uz vozik
osvojil a naucil sa ho ovlddat. Jeho ockd zaZiarili velkou
radostou, Ze sa moze sam pohybovat doma, v $kole a zdjde
aj do prirody na vychddzku, alebo za kamardtmi. 3

Este raz vam dakujem za preukdzanii pomoc a prajem viam vsetkym vela zdravia, po-
trebnych sil a iispechov v osobnom Zivote.

S pozdravom Stanko a mamka Anna Paskovi.
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Podakovanie

Dakujem vedeniu OMD v SR za poskytnutie financnej po-
moci na zakiipenie batérii do mojho elektrického vozika. UZ si
bez neho ani neviem predstavit Zivot, pretoZe mi denne skvalit-
fiuje kazdodenny Zivot.

Je velkou chybou, Ze na batérie sa nevztahuje 24-mesacnd
zdrucnd doba, ako je to na iné suiciastky na vozik.

Este raz vam za vietko velmi pekne dakujem a zostdvam
s pozdravom. Frantiek Fabry, Zikava

DystroRozhovoraNovaposilav, OeMDecku" 3

Radibysme Vam predstavili dlhorocného ¢lena
Vykonného vyboru, ktory sa este spolu so zakla-
datelom prvej organizacie dystrofikov Karolom
Trnikom podielal na ¢innosti klubu vo vtedajsom
Ceskoslovensku. Od januara tohto roku rozsiril
rady zamestnancov OMD, stal sa na§ou oporou. Ma
nastarostisocialne poradenstvo a ostatné organi-
zacné a odborné zaleZitosti v kontakte so §tatnymi
institiciamiako MPSVaR,NROZP ¢i BSK. Cha-
rizmaticky, vZdy pokoj vyzarujuci, ktory ma rad
humor - Tibor K6bol.

Otazka, ktora sa uz stala povinnou - ako a kedy si sa dostal k oemdecku?

O existencii predchodcu Organizacie muskularnych dystrofikov v SR som velmi
dlho ni¢ nevedel. V tom ¢ase sme este mali Zvaz invalidov a ,6emdécko” fungovalo ako
Klub vramci $truktary ZI. NavySe som pocas $tudia nemal ¢as a ani moznosti venovat
sa svojej chorobe, skor som sa zameriaval na zvladnutie kazdodennych problémov s
dochédzkou do skoly. Absenciu ddlezitych informacii o chorobe a moznostiach kom-
penzécie ddsledkov z nej vyplyvajucich som zacal pocitovat az po ukonéeni strednej
$koly. Dozvedel som sa postupne o organizdcii a pri patrani o moznostiach ¢erpania
prispevkov - aj za socializmu sme mali podobné problémy ako teraz a v rimavskoso-
botskom okrese dokonca sme mali pracovnicky, ktoré strazili peniaze tatu uréené na
kompenzicie ako svoje - tieZ som pocitoval potrebu odovzdavat ziskané informacie da-
lej. Skratka, ako som sa dozvedel o organizacii, navstivil som Karola Trnika (vtedajsieho
predsedu ,,OMD"), prihldsil som sa na stretnutie v Prievidzi a uz to i$lo samospadom.
Stal som sa ¢lenom predchodcu OMD v SR vroku 1985 a trvalo iba kratko a prejavil
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som zdujem pracovat aj vo vykonnom
vybore OMD v SR.

Odkial'pochadza$ a akym sposobom,
o sastalo, Ze Ta Tvoje kroky (kolieska)
doviedli do Bratislavy?

Byval som dlhé roky v Petrovciach,
vrimavskosobotskom okrese. Je to pekna
dedinka, trochu uspata, Zije svojim tem-
pom, ktoré mi trochu pripomina pohodu
zrozpravania mojich starych rodicov.
Mesta ma ale stale pritahovali. Navys$e ako
som si uvedomil, Ze Zivot na dedine nie je
pre cloveka, ktory sam je odkdzany na po-
moc anema silu robit pracu okolo rodin-
ného domu, tak ma e$te viac pritahovala
mysélienka byvania vmeste. Prvyvaznejsi
impulz na uskuto¢nenie tohto zdmeru
mi dala - vtedy e$te — moja priatelka. Pre-
stahoval som sak nej do Martina, potom
som zil v Luéenci, no a napokon, ked'sa
nase cesty rozidli, prestahoval som sa
pred troma rokmi do Bratislavy. Mam tu
tie najlep$ie podmienku na pracu, ktora
robim zo v§etkého najradsej - venujem
sa problematike ob¢anov so zdravotnym
postihnutim.

Mas nejaku svoju ,,srdcovku®, ktora Ta
vramci prace pre OMD najviacbavi ¢i
napla?

Riesenie konkrétnych problémov kon-
krétnych ludi. Je to sice psychicky naro¢na
pracaanuti ¢loveka neustale sa zdokona-
lovat vo vedomostiach, ale ddva mi viac
ako akakolvek ¢innost v tejto oblasti - len
keby tie papierovacky okolo toho neboli...
(tsmev)

Naopak, je nieco vsuvislosti s pracou,
ktoru robis, ¢iuz pre OMD alebo ZTPM,

ktora Ta vie rozladit?

Ano atonajmi v dvoch pripadoch.
Ked'sa stretnem s problémom, ktory nie
je mozné uspokojivo riesit, lebo zakony
v danej oblasti nedostato¢ne riesia dant
situdciu, respektive zakony priamo proti-
re¢iaich povodnému zameru. V druhom
pripadeide situdcie, kedy zdravotné
postihnutie je v niektorych pripadoch
prerodinu o¢ividne iba ako zarobkova
¢innostbez snahy aktivne riesit vlastnd si-
tudciu. Ked'vidim, Ze rieSenie je na dosah,
prekazky nie su, ale pohodlnostje na pr-
vom mieste. Neuznavam totiz, ze zdravot-
né postihnutie jelen o ¢akanina invalidny
dochodok — nemyslim tu samozrejme na
osoby, pre ktoré ich samotné postihnutie
je maximdlnym bremenom.

Leto sa nam blizi, aké mas dovolenkové
plany?

Tohto roku nerdtam so ziadnou dovo-
lenkou, nakoniec som doposial nemal ¢as
¢erpatanijeden den dovolenky z tohto-
ro¢nej a minuloro¢nti som docerpal kvoli
sluzobnej ceste. Zijeme velmi dolezité
obdobie, kedy pripomienkujeme pre nas
velmi dolezité zakony alebo riesime dole-
zité problémy. Rad by som sa dostal aspon
napar dni domovkrodine - kmamkea
bratovi do Petroviec. Tieto navstevy suale
vzdy skor len o presunutilaptopu - teda
mojho pracoviska o par stovak kilometrov
dalej.

Patri$ medzi typyludi, ktorych to
vyslovene taha do cudzich krajin na
navstevu?

Keby ma moje zdravotné postihnutie
tolko nelimitovalo urcite by som cesto-



val viac. Takto aspon vyuzivam kazdu
prilezitost - pre ¢loveka na voziku vhodnua
prilezitost. Mojim snom bolo vzdy ces-
tovat tak, Ze by som bol vjednej krajine
minimalne 6 mesiacov s tym, ze by som sa
intenzivne venoval danému jazyku, kul-
tire a spozndvaniu mentality fudi. Ludi
velmirdd pozorujem, ich reakcie, prejavy
emocie, vSetko, ¢o prezradza nieo zich
skrytéhoja.

Ktoré si uz navstivil aktorébysi este
chcel alebo sa na ne chystas?

Rozmyslam, ¢i uviest aj okolité Staty,
aleked'ano, tak bol som v Ceskej republi-
ke, v PoIsku, Madarsku, Rakusku, Chor-
vatsku, Slovinsku, Taliansku, Francuzsku,
na Malte, v Egypte a to je asi vSetko. Velmi
ma pritahuje Kanada so svojou nadher-
nou scenériou, jazerami, ale severnu ¢ast
naozaj nemusim - zima je sice krasna,
ale navoziku ibaz okna. Medzi redlnejsie
splnitelné sny patri navsteva napr. Ho-
landska, Svajciarska, ale kedZe som teplo-
milny ¢lovek stdle ma tahd niekde smerom
najuh - velmirad by som sa este vratildo
Talianska. Keby som mal hovorit o mojom
ozaj najvacsom sne, tak st to USA, ale ani
nie tie velké mesta, skor vidiek. Odmali¢-
ka som tazil od$oférovat cestu z vychod-
ného nazapadné pobreZie.

Aké su tvoje zaluby, ako zvykne$ travit
svoj volny ¢as? Ako si predstavuje$ ide-
alne travenie svojho volného ¢asu, ¢o by
tispravilo najvicsiu radost?

Zaluby? Jednoznacne $oférovanie.
Najradsej som, ked sa nikam nemusim
ponahlatapohodovoujazdouidem
okolim. Nepotrebujem dokonca ani radio,
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vyslovene ma bavi po¢uvathluk motora.
Nastastie mozem eSte $oférovat a moja vo-
di¢ska praxje o vy$e 400 tisic najazdenych
kilometrov. Moj volny ¢as patrirodine,
mam rad velmi svoju mamku a brata. Ked
mam toho volného ¢asu viac, tak cestu-
jem zanimi. Ide o pre mna najvzacnejsie
osoby, ktoré su v mojom zivote na prvom
mieste. To je uz iba éere$nicka na torte, ze
mame v Petrovciach aj psa, moje oblubené
plemeno, ktorému som ostal verny svojou
priaziiou este z mojej chovatelskej minu-
losti — bordeauxska doga.

Idealne travenie volného ¢asu pre mna
neexistuje. Zaujima ma totiz tolko veci, ze
nedokazem sivybrat nieco naj, ale celkom
dobre by sa mi pozdavalo sediet v tieni
prijemnych Zien (4smev). Vazne, mam
rad divadlo, koncerty, organovi hudbu.

Akokolvek rozmyslam, stale mi vycha-
dza, ze najvac¢siu radost mam zo $tastného
usmevu pre mna vzacnych Iudi.
Najoblubenejsie jedlo, napoj, farba,
film, hudba, kniha?

Plnena paprika vrajc¢inovej omacke,
alelen pravym méasom a ziadne nahrazky.

Ovocné $tavy z Cerstvo lisovaného
sladkého ovocia.

Modré - pripominajice nebo pocas
slne¢ného letného dna.

Komédie akomédie, od Amarcordu
po dnesné, pricom humor vnich méze
byt na celej $kale, len humor typu Monthy
Python nie je mi blizky.

Nahudbu mém len kritérium, aby
bola melodicka avramci toho sa mi paci
tak vaznahudba ako moderna. Zvaznej
hudby snad'najviac Mozarta Bach, kym
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zmodernej uz dlhsiu dobu je mojim
favoritom Barry White. Je pre mna, ale
obrovskym zazitkom poctvat netradic-
né pary, ako napriklad vystipenia typu
Montserrat Caballé & Queen, Luciano
Pavarotti & Barry White, Queen & Pava-
rotti, Alex Britti, Joe Cocker & Pavarotti
apod. (Pavarotti nie nahodou je tu tolko
spominany).

Knihy od Miroslava Hanzelky a Jifiho
Zigmunda, priich ¢itani som mal pocit, ze
sedim s nimi v Tatrovke. Rad by som mal
ich v8etky knihy.

A Cotvoje variacie aumenie vkuchyni?
Mas nejaky dobry a osvedceny recept?

Varim velmiraddajeto pre mnarelaxa
zabava. Len mélokedy mam naplanované
¢o saidevarit, rad improvizujem a riadim
sapodla obsahu chladni¢ky. Mam rad
jednoduché aneprekombinované jedla,
ved harmonia chuti vynikd iba v pripade,
ked neprisypavame do jedla véetky mozné
korenia. Preto je dobré kombinovat tak
maximalne 5 druhov. Co ma poznate
viete, ako nemdm rad aj véelijaké chleby
so semiackami. TieZ je to o tom, ze vzdy
je podstatné ktora chut ma byt favoritom,
mnohokrat preto vyber prilohyje druha
najdélezitejsia vec po samotnej chuti je-
dla. Preto chrumkat semiac¢ka k jemnému
$tavnatému masku je roz¢arovanim.

Tychreceptovje viac, ale jedna nikdy
nie st rovnaké a nie iba kvéli surovine,
skoro prikazdom vareni skii§am iné
chute.

Tibi, nie silen znamy gurman, ale aj
znaleczien. Nie je tajomstvom, Ze u Zien
si velmi obltibeny. Ako hodnoti$ Zeny a

¢obysiporadil muzom, ktoriuspechu
Zien nemaju?

Touto otazkou ste ma nejako precenili.
Znalcom Zien nie som. Skor obdivova-
tefom. Ako si hodnotim Zeny? Zeny to
majt velmi tazké. Emancipécia priniesla
im iba dalSie povinnosti a moznosti, ale
neubrala zich kvézi tradi¢nych povinnos-
ti. Neexistuje pritom univerzalny recept
nazeny. Podstatné je ich poc¢uvata veru
je to niekedy pre chlapa tvrdy oriesok. Co
poradit muzom? Snad'to, Ze Zeny majd
uzasnu schopnostvycitit falo§, nech sa
teda muzi spravaju prirodzene a hlavne
nech sa neboja citov. Ked si muz néjde
svoju vyvolenu (presnejsie si mysli, Ze si
juonnasiel:- ) ) nech sanebojibyt nezny
apozorny a hlavne ma byt spolahlivy -
tymto viac dosiahne ako v posilnovni
svymakanymi“svalmi. Lenze hovorim, tu
ziadne pravidlo neplati.

Zostanme priZenach. Aké Zeny, pripad-
ne ¢lenky OMD maju u Teba §ancu?

M4 umna Sancukazda Zena, ktora
partnerstvo berie za vyvazeny vztah
aktora problémy vo vztahu berie ako
prirodzenu sti¢ast spolunazivania. Ktora
nezapisuje ¢ierne body a az priuréitom
pocte sa prehovori, ktord o¢akéva tolko,
kolko aj sama je schopna dat. Jednoducho
tiekritéria st ukryté hlbsie, nielen pod
vrstvou oblecenia.

Sizadany?

Skor som v ocakévani. Nie vnejakom
ki¢ovitom, jednoducho dvere st pootvo-
rené a vitam kazdé aj nesmelé zaklopkanie
(ismev).

A teraz okamih pravdy - povedz nam
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¢islo tvojho ¢lenského preukazu... :)))
99.

Dakujeme zarozhovor a prajeme Ti
hlavne vela sil, energie a niekedy aj
odolné nervy pri pracia zastupovani ob-
¢anov s tazkym postihnutim, v sukromi
pevné zdravicko a kopeclasky.

dur, job +lusija, lu

DystroLotéria
DystroLotériasidavaletnu prestavku, roz-
hodla sa nacerpat nové sily. To znamena,
ze ¢isla vylosované Andy Madunovou zo-
stavaju v platnoti aj pre toto ¢islo Ozveny.

Zopakujme si pravidl4. Sest ¢isel spo-
medzi vSetkych clenskych preukazov
nasho zdruZzenia nenaslo svojho adresata.
Bud nikto nemad zdujem o Zreby, alebo ne-
pozna pravidla Dystrolotérie. Zopakujme
si ich: Kazdy ¢len OMD ma ¢lensky preu-
kaz akazdy ¢lensky preukaz masvoje ¢islo.
A prave z tychto ¢isel Zrebujeme $est a bu-
deme ¢akat. Cakat, kto sa nam prihlasi, Ze
sme vyzrebovali jeho ¢islo. Iba tomu, kto
sa prihlasi posleme stieracie Zreby v hod-
note 100 Sk.

Cisla dystrolotérie: 55, 148, 243, 318,
424,516.

Seminar o osobnej asistencii ako forme pomoci pocas
studia a prechod dozamestnania

Skolenie pod hlavickou Agenttiry osob-
nej asistencie sa konalo 29. aprila 2008 o 18.
hodine na Fakulte matematiky, fyziky a in-
formatiky (FMFI) Univerzity Komenského
v Bratislave a bol organizovany v spolupraci
s pani doktorkou Mendelovou, ktora na fa-
kulte vedie Podporné centrum pre zrakovo
postihnutych studentov.

Semindr bol uréeny tak $tudentom s po-
stihnutim, ako aj $tudentom a inym zaujem-
cov o pracu asistenta zo vietkych vysokych
8§kol v Bratislave. Semindra sa ztcastnilo 20
0s0b (podla prezencnej listiny), okrem $tu-
dentov s tazkym telesnym postihnutim a zra-
kovym postihnutim sa ho zt¢astniliaj ti, ktori
asistenciu vykondavaju alebo by mali zdujem
vykonavat. Mal 3 ¢asti — najprv odznela pred-
naska o principoch osobnej asistencie spoje-
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nés prezentaciou, informovali sme zt¢astnenych aj o zaujimavych vysledkoch vyskumu
zdiplomovej prace Ruzeny Skovierovej (¢i prevlada pozitivna alebo negativna sktisenost
s asistenciou u uzivatelov, ako uZivatelia rie$ia konflikty s asistentmi a aké idedlne vlast-
nosti by mal mat osobny asistent) spolu s odporticaniami Studentky s tazkym telesnym
postihnutim nazaklade jej osobnej skisenostis asistenciou, ktora jej umoznuje studovat
na UK abyvat na internate. Seminar sme ukon¢ili kratko pred 21 hodinou, predchadzala
mu velmi zaujimava diskusia, do ktorej sa zapojili vSetci pritomni. Na zaver nds najviac
potesil fakt, ze slabozraky mlady pravnik nasiel na seminari zaujemkynu o pracu asis-
tentky, ktora sa ho zt¢astnila ako nezamestnana so zaujmom najst si brigddu.
Odovzdanych bolo 16 hodnotiacich dotaznikov, ktoré zndmkovali spokojnost s pre-
javom prednasajucich, spokojnost s formou prednasky (prezentacia, diskusia) a obsah,
zameranie seminara. Dotaznik ukondila otvorena otdzka s moZnostou napisat vlastné
navrhy alebo pripomienky. Vyrazne prevladalo vo vietkych oblastiach hodnotenie
1 - najvyssia spokojnost. Ako navrhy na zlepSenie semindra sa opakovali farebnejsia
prezentacia spolu s obrazovou, viac informdcii o danovych a odvodovych povinnos-
tiach asistentov, viac zamerat problematiku asistencie aj na nevidiacich a nepocuji-
cich, v ramci seminara rozdat vSetky formulare suvisiace s asistenciou (zmluvy, vyka-
zy, zoznam ukonov asistencie a iné) a keby sa dalo na mieste oslovit a najst asistentov.
Na zaklade reakcii a zdujmu zucastnenych hodnotime organizaciu takychto seminarov
ako velmi potrebnt, optimalne by bolo venovat sa vzdelavaniu v tejto oblasti pravidelne,
systematicky vzdy s dérazom na jednu oblast celkovej problematiky asistencie (napri-
klad obhajoba svojich prav na drade, sposob vybavenia tejto formy pomoci, ako hladat
asistentov a ako riesit konflikty v praxi, danové a odvodové povinnosti a mnohé iné).
Najbliz$i seminar, ktory zohladni navrhy na zlep$enie, planujeme v okt6bri 2008 opat
v spolupraci s pani Mendelovou.
Semindr zorganizovali a viedli Maria Duracinska a Jozef Blazek.
Semindr bol podporeny a je aktivitou projektu Agenttra osobnej asistencie, ktory
Nad4cia VUB podporila nar. 2008 sumou 200.000,- Sk.
.. Celt prednéasku o osobnej asistencii, ktora odznela na seminari
@ nadacia je mozné si stiahnut z titulnej stranky www.omdvsr.sk
dur

Registracna povinnost osobnych asistentov

Podla zdkona o sprave dani a poplatkov je aj osobny asistent povinny zaregistrovat
sa u svojho spravcu dane (na danovom urade miestne prislusnom). Osobny asistent je
povinny zaregistrovat sa do 30 dni od podpisu zmluvy o vykone osobnej asistencie.
Darnovy urad prideli zaregistrovanému daiiovému subjektu (osobnému asistentovi)
identifika¢né ¢islo a o vykonanej registracii vyda osvedcenie. Registracia sa predklada
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spravcovi dane na predpisanom tladive. Registracia sa da vybavit aj pisomnou formou.
Stadi zaslat postou vyplnené registra¢né tlacivo, kdpiu zmluvy s uzivatelom osobnej
asistencie. Danovy drad obratom zasle danové identifika¢né ¢islo.

(viac info v OMD)

Antidekubitny matrac s tvarovou pamétou opat plne
hradeny

S platnostou od 1. 7. 2008 by mal byt v Zozname zdravotnickych pomdcok hrade-
nych z verejného zdravotného poistenia opat hradeny v plnej vyske zo strany zdravot-
nej poistovne jediny antidekubitny matrac s tvarou pamétou.

Bola vytvorena nova podskupina K 3.2.3. Matrace AD polohovacie s tvarovou pa-
mitou. Sucastou zmeny, Ze uvedeny matrac je hradeny v plnej vyske, je aj nové in-
dika¢né obmedzenie. Podmienkou na predpisanie AD matraca s tvarovou pamatou
lekdrom je ,trvalé pripatanie na 16zko, imobilita nesebesta¢nost, stav vyzadujuci su-
stavnu o$etrovatelska starostlivost.”

Na zaklade vykladu MUDr. Evy Kmetyovej — predsednicky pracovnej skupiny pre
pomdcky skupiny K uvedené indikaéné obmedzenie spliiajui pacienti s progresivnymi
ochoreniami, teda takyto matrac md lekdr predpisat pacientom so svalovou dystrofiou
¢i skler6zou mulitiplex. To znamend, Ze pod pojmom ,,ststavnd o$etrovatelska starost-
livost“ sa nemysli len vykon tukonov zdravotnej starostlivosti v domacnosti ¢i nemoc-
nici, ale ide o pojem vSeobecnejsi, ktory zahfna jednoducho nutnost sustavnej pomoci
zo strany druhej osoby v domdacnosti.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR opakovane pripomienkovala na MZ
SR skuto¢nost, ze AD matrac s tvarovou paméatou napriek tomu, Ze ide jedinu po-
mocku tohto druhu a tcelu v zozname, bol hradeny len ¢iastoéne, hoci predtym bol
hradeny v celej vyske. O problémoch s antidekubitnym matracom sme informovali aj
vsetkych ¢lenov a predsedni¢ku pracovnej skupiny pre pomocky skupiny K, kam patria
AD matrace.

V pripade, Ze Vam rehabilitacny lekdr odmietne predpisat tento matrac, kontaktujte
OMD. Budeme tychto lekarom instruovat podla odportucani MUDr. Kmetyove;.

dur

Opatrovatelia si musia podat prihlasku na déchodko-
ve poistenie sami

Rodinni prislu$nici, ktori podla zékona o socidlnej pomoci poberaju prispevok za
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opatrovanie svojich deti alebo iného pribuzného, sa musia prihldsit na déchodkové po-
istenie na pobocke Socialnej poistovne podla trvalého bydliska opatrovatela, ak chcu
aby za ne $tat dochodkové poistenie platil.

Prihlasuju sa prostrednictvom tla¢iva Registra¢ny list fyzickej osoby. Tento formu-
lar si mozu opatrovatelia stiahnut na www.socpoist.sk (¢ast Formulére).

Doéchodkové poistenie vznika odo dnia prihlasenia sa na toto poistenie, najskor odo
dna podania prihlagky. Ak sa poberatel prispevku za opatrovanie na déchodkové pois-
tenie neprihlasi, doba poberania prispevku sa mu na déchodkové tcely nezhodnoti.

(viac info v OMD)

Kam na vystavy

17. - 19. 9. 2008 - Messezentrum Neu / Wels / Rakusko

Vystava zamerana na zlepSenie kvalitu Zivota postihnutych Iudi a ich rodinnych
prislusnikov. V najvacsej rakuskej vystavnej hale bude mozné ziskat najnovsie in-
formécie a spoznat technicky vyvoj v oblasti starostlivosti a terapie, ktoré postihnuty
¢lovek odkdzany na starostlivost rozneho druhu isto oceni.

21. - 24. 10. 2008 - Vystavi$té Brno / Ceska republika - Medzinarodny veltrh zdra-
votnickej techniky, rehabilitacie a zdravia

Okrem odbornej prehliadky zdravotnej techniky, vybavenia nemocnic a pod, vystava
zahrfna segment REHAPROTEX zamerany na kompenzaéné, protetické, ortopedické
a rehabilita¢né pomdcky; ndjde sa tiez nieco pre seniorov (PRO SENIOR) , ¢i zdravy
zivotny $tyl (WELLNESS). sip

Kratka sprava z vystavy NON - HANDICAP

V dnioch 15. - 18. 4. 2008 sa v Prahe konala vystava NON-HANDICAP a kedZe na
Slovensku je uroven takychto vystav velmi slabd, povedala som si, Ze sa tam p6jdem
pozriet. Nelutujem. Na jednom mieste bolo mozné stretnut a vidiet mechanické a elek-
trické invalidné voziky, vodiacich a asistenénych psov, zdruzenia podporujice rozne
skupiny hendikepovanych ludi, pomécky ulahéujtce Zivot telesne a inak postihnutym
Iudom, upravy auta - od ru¢ného ovladania po rézne zdvihaky a rampy, a tiez bolo
mozné kuapit si ru¢ne vyrdbané vyrobky. Rozhodne to bol prijemne straveny ¢as a cesta,
ktora som tam merala, nebola zbyto¢na.

Miia zaujali predovsetkym asistencni, resp. vodiaci psi. Bohuzial, v akcii som ich uz
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nn]—eEr? n nevidela, pretoze som mohla prist len na posledny
_4 (w" den vystavy. Dozvedela som sa viak, kolko trvé vy-
e . cvik, na ¢o su urceni a tiez ako je to s podmienkami
takychto psov v Cechach. A hladala som kontakty
na Slovensku. Rovnako mi usli vSetky sprievodné
akcie, ktoré sa pocas vystavy konali. No informacii
som ziskala dost.

Hladala som pre seba vhodny mechanicky vo-
zik. Aj ked zaujal ma i elektricky, ktory uz dokaze
plnit funkciu dialkové ovladania - vie ovladat tele-
vizor, radio, ¢i otvarat dvere... to véetko sa dé na-
programovat.

Asi najviac sa te$im z plavacieho goliera, ktory
som si tam kapila. Ja, ako neplavec, som potrebo-

vala nieco, ¢o by ma vo vode udrzalo a dokazala by som vdaka tomu aj sama plavat.
Plavacie kolesa som doposial nasla len detské alebo velmi velké, v torych som mohla
byt len "zavesena". Golier som uz aj vyskusala a naozaj plni acel.

Ked uz som tam bola, zaujimala som sa aj o moznosti ubytovania v Prahe. V tomto
smere som ale velmi nepochodila. Jediné zdruzenie, ktoré reagovalo kladne, nejaké
ubytovacie kapacity m4, ale zrejme vac¢sinou obsadené.

V kazdom pripade som si doniesla mnozstvo propaga¢nych materialov, z ktorych
budem este nejakd dobu Cerpat, lebo stale nachadzam vela uzito¢nych pomocok, ¢i uz
pri rehabilitécii alebo v beznom Zivote. Dalsia fiza nastane, ked ich budem zhénat...
Dolezité vsak je, aspon o nich vediet. Na to s tieto vystavy skvelé. V tomto roku ich
mam zmapované. Jednu v Olomouci som uz presvihla (jun), v oktébri bude v Brne
a velmi lakava sa kond v rakiskom Welse v septembri.

Néhoda chcela, aby sa v Prahe v rovnakom case, ako bola vystava, konal medzi-
narodny turnaj v boccii. A tak som sa tam zasla pozriet a povzbudit nasich. Okrem
toho som si prvykrat vyskusala, aké to je, vSade chodit iba s elektrickym vozikom.
Bola som nad$end. Na miestach, kde som sa v Prahe pohybovala, som zva¢$a nemala
problém. Teda az na pocty turistov, ktorych som vsade musela obchadzat. Nestihla
som toho sice pochodit vela, lebo to nebol méj hlavny ciel, ale kedZe v Prahe som bola
len velmi davno, nie¢o som si pozriet chcela, a tak som sa presla po Staromestskom
namesti, Karlovom moste, prazskej ZOO a po Vaclavéku... Jediny problém som mala
s metrom, kde som si s elektrickym vozikom nasttpit netrufla. Medzera medzi voz-
flom a nastupistom sa mi zdala neprekonatelna... Napriek tomu to bol pekne straveny
predizeny vikend.

Silvia Petruchova
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Slovak Lines prinasa zmeny pri cestovani v prospech
ludis ,TZP"

Dna 12.6.2008 vsttpil do platnosti novy Prepravny poriadok autobusovej dopravy
spolo¢nosti Slovak Lines, a. s. Prind$a zmeny, ktoré ulahéuju osobam s tazkym zdra-
votnym postihnutim (TZP) cestovanie v autobusoch spolo¢nosti.

Hoci cestujuci so zdravotnym postihnutim mali pri cestovani autobusom vzdy oso-
bitné prava, ¢i uz v podobe vyhradenych sedadiel v autobuse alebo zlavy pri preprave,
prax poslednych rokov ukazala, Ze to v siicasnej dobe nesta¢i. Dnes uz prepravny po-
riadok spolo¢nosti Slovak Lines prinasa standardy modernej doby pri preprave nielen
osobam s invalidnym vozikom, ktoré si samostatné a cestuji bez sprievodcu, ale meni
napriklad aj pravidla prepravy detskych kocikov

V zmysle nového prepravného poriadku je vodi¢ autobusu pri preprave cestujuceho
s invalidnym vozikom alebo s detskym koc¢ikom povinny vyvinat maximalne usilie

na zabezpecenie ich nastupu na prepravu, samotnej prepravy a vystupu, a to spra-
vidla poziadanim cestujucich o poskytnutie pomoci. Mat sprievodcu pri preprave uz
u osoby s tazkym zdravotnym postihnutim nie je povinnost, ale moznost. Spolo¢nost
zéroven podnikla kroky, aby so zmenami boli obozndmeni vsetci vodici spolo¢nosti
a ddsledne sa nou riadili.

Zdroj: http://www.slovaklines.sk/slovak-lines-informuje.html (skrétené)

Pokuta

Zastavil som, lebo sa predo mnou néhle zjavil policajt s vytréenou placackou. Prista-
pilk okienku a vravi:

»Panvodi¢, vase doklady, prosim.©

Listoval vnich ajeho prisna tvar nasvedc¢ovala, Ze je to so mnou vazne, asi som vyvie-
dol nieco, 0 ¢om neviem.

»Tak, akého priestupku ste sa dopustili?“ spytal sa a podal mi doklady.

,»Nie som sini¢oho vedomy,“ povedal som s malou dusi¢kou.

,Tak javam to teda poviem. Pred krizovatkou je stopka, ni¢ vam to nevravi?“

»Stopka? To nie je mozné, bol by som si ju predsa v§imol...“

»No a kedZe poriadok kvoli bezpe¢nosti musi byt, pre dnesok to budu dve tisicky,“
povedal a dolezito vytrhol pokutovy blok.

»Dve tisic? Preboha, to je presne suma, ktord som mal odlozent na stravu mojich
deti. Pan policajt, neslo by to lacnejsie? Inak budi moje deti hladovat. Mate deti? No vi-
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dite, tak potom urcite viete, o com hovorim... Chudiatka, moje malé... Prosim vas. ..

»No, dobre, tak, teda tisic...“

,Tisic korun? Ved to je hotovy majetok, budem musiet siahnut na inkaso. A ak nés
delozuju ako nejakych poslednych neplati¢ov, budete to mat na svedomi vy, ano, prave
vy. Ach, Boze, ¢oho som sa to ja nestastny dozil. Ja, ibohy bezdomovec...“

,Uzsom vypisal blok, nemézem inak, iba ak by. ..

,Coakby...?¢

»Iba ak by som sumu prepisal, ale hovorim vam, Ze to robim po prvy krat. Tak, kol-
ko?

»No, nemam toho vela...“ pozrel som do penazenky, zivala takmer prazdnotou.
»Dvadsat... §tyridsat korun, aj patdesiat halierov. Viac naozaj nemam.“

,»No, teda, dobre. Pockajte, pohladdm v pokynoch, ¢i nie je niektory priestupok lac-
nejsi... Prekrocenie rychlosti, necitatelna eSpézetka...aha, neopravnené vytrubovanie
je za 50 kortn, ale lacnejsie uz ni¢ nemame. No, dobre, dajte tych vasich $tyridsat a ja
dolozim zbytok.“

»Dakujem vam, pan policajt, ani neviete, &o ste urobil pre moju rodinu.

»Tak sa majte a druhy krat si dajte na ta stopku pozor,” povedal mierne a podaval mi
ruku.

»Aj vy samajte, ale ta stopka tam nebola.“

»AkozZe,nebola?“

,»No, tak, Ze nebola,“ tvrdil som svoje.

»Bolaaaj stale tam este je!“

»Dobre, tak sa podme pozriet. .. No, tak, kde je, no?“

»Aha, tu za tymto kondrom, vidite?*

»Za kondrom? A to tvrdite len tak, ako keby sa ni¢ nestalo? Ako ju ma vodic¢ vidiet,
kedje zakonarom? Ha?“

JVsetci, ktori chodia tadialto uz vedia, Ze je tam.. .

»To nie je ospravedlnenie! Je toto vas§ rajon, pan policajt?*

»Ano, méj.

dorazne ma presvied¢al muz zékona.

»Tak, aby ste vedeli, poddm na vas staznost u vaSeho nadriadeného za zanedbanie po-
vinnosti. Mali ste uz ddvno odstranenie inkriminovaného kondra nahlasit. ..“

»Prosim vés, nie. Viete, aky prisny trest ma ¢aka? Vyhodia ma zo zamestnania, dosta-
nem penaznu pokutu, ach, ja nestastny, ¢o moje deti a moja rodina... Nebudem mat na
stravuainkaso...”

»Pochopte, poriadok kvéli bezpe¢nosti musibyt... ibaakby...*

»Akby ¢o?“

»Ibaak by som vam pomohol ten konar odpilit a bude po probléme...“

Napisala: Emilia Mol¢aniova
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Jar a leto na bocciovom Slovensku boli bohaté na dianie na palubovkach a mimo
nich. A to uZ ani nevraviac, Ze ¢o ¢aka nasich reprezentantov, vrchol kazdého $por-
tovca — paralympidda. PrinaSame Vam reportaze z dvoch celoslovenskych turnajov,
na ktorych sa okrem trofeji a skuiisenosti, zbieraju aj body do rankingu Boli to $tvrty
ro¢nik Zvolen cupu a piaty ro¢nik Boccia Manin cupu. Svojim spdsobom boli prelo-
movymi, ak nerdtame Masters a Majstrovstva SR, a nasadili tak latku dal$im turnajom.
Vo Zvolene bola spustena ¢asomiera a v Povazskej Bystrici este pridali aj call-room.
Novinkou na Slovensku je naga Anketa Boccista roka. Chceli sme vypichnut jednotli-
vu vykonnost §portovcov, ktort podavali behom roka a ocenit ich $portové vysledky.
Momentalne sa hlada sposob ako dalej v bocci na Slovensku, nakolko stale pribuda-
ju novi hraci a nie je v silach Ziadneho organizatora turnaju, aby dodrzani vietkych
pravidiel ISPRA odohrali turnaj za jeden den. Preto sa aj v juni na pozvanie Zuzky
Gabkovej stretli zastupcovia klubov, aby tdto a dal$ie otazky vyriesili. Navrhli sa roz-
ne rieenia, ktoré sa budu doladovat na dalsich planovanych spolo¢nych stretnutiach.
Co a kedy este ¢aka boccistov v roku 2008?

26. - 27. 7. English cup,

6. - 17.9. PARALYMPIADA 2008, PEKING,

4. - 5. 10. Majstrovstva SR, Dubnica,

8. 11. Masters, Bratislava,

6. 12. Mikulassky turnaj, Ziar nad Hronom

Medzinarodné Majstrovstva CR

Medzinarodné Majstrovstva CR sa konali v diioch 20. - 21. 4. 2008 v Prahe — Hos-
tivafi. Na turnaji sa z¢astnili hra¢i z Ciech, Madarska, Danska, Belgicka, Anglicka
a Slovenska. Slovensko reprezentovalo osem $portovcov (z kazdej kategdrie dvaja).

Losovanim boli sttaziaci rozdeleni do skupin, z ktorych do stvrtfinale v kategori-
ach BC1 a BC2 postupili prvi a traja s najleps$im skore a v kategéridch BC3 a BC4 prvi
a dvaja hraci s najlepsim skore. Hralo sa na $iestich kurtoch s umelym povrchom podla
platnych pravidiel CP ISRA. Nasi hra¢i podali vyborné vykony, hlavne v BC2 a korunu
vSetkému dala super Martina Streharskeho. Verime, Ze tento triumf dod4 patri¢né se-
bavedomie na paralympiadu v Pekingu. Svoje medzinarodné skusenosti isla zbierat aj
Alenka Hradnanskd. Veduca nasej vypravy bola Janka Matisova.

Umiestnenie slovenskych hracov (v zatvorke pocet hracov vo svojej kategorii):

BCl1 (17): 4. Lenka Durdinovs, 11. Jakub Nagy

BC2 (16): 2. Tomas Kral, 3. Toma$ Danco
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BC3 (19): 10. Alena Hradnanska, 15. Matej Svaria
BC4 (18): 1. Martin Streharsky, 4. Rébert Durkovi¢
Zdroj www.skalius.sk.
Boccia Zvolen cup 2008
4. rocnik

V miji sa vo Zvolene konal kone¢ne prvy tohtoro¢ny celoslovensky turnaj v boc-
cii - Zvolen Cup 2008. Bol to turnaj jednotlivcov vsetkych kategoérii, t.j. BC1, BC2,
BC3, BC4. Patril k najvaésim, aké sa doposial hrali. Z tohto pohladu to organizator
SKTP Apollén Zvolen na ¢ele s Milanom Stecikom zvlddol skvele. Zapasy bezali bez
zbyto¢ného zdrzovania. Cely turnaj sa odohral v rekordne rychlom ¢ase vzhladom na
pocet hracov, ktori sa zucastnili (i ked pomohol tomu skorsi zaciatok na ukor nasho
spanku).

Novinkou bolo, Ze sa hralo vo vsetkych kategdriach aj s ¢asomierou (okrem BC3,
kde zlyhala technika), ¢o doteraz na beznych turnajoch nebolo zvykom, ale odteraz to
uz snad bude pravidlom.

Do diania bolo prvykrat zapojenych niekolko nasich novych rozhodcov, ktori cely
den uspe$ne zbierali skisenosti pod vedenim hlavnej rozhodkyne Anky Javornicke;.
Rozhodcovsky maratén si za SK OMD Boccian naostro vyskusali Mirka Saldtov, Peto
Hulej, Peter Bohus, za Zilinsky klub Farfalletta zas "Indi" Kondela.

Z hracov registrovanych v kluboch OMD v SR sa zudastnili:

SK OMD Boccian: Zuzana Pilaréikova, Peter Osvald, Martin Benéat, Richard
Hlinka, Alena Hradnanskd, Miroslava Dobrotkové, Rudolf Kraj¢ir, Silvia Petruchova,
Martin Unéovsky, Martin Rybar¢ak, Michal Galiovsky. Za SK OMD Manin PovaZzska
Bystrica Stano Mindrik a Michal Gab&o a nakoniec za Klub OMD Farfalletta Zilina
Maria Smolkova a Luba Skvarnova.

Bohatd vyprava, len $koda, Ze takmer vsetci presli stovky kilometrov kvoli jedinému
zapasu. Darilo sa vSak Alik Hradnanskej, ktora zachrénila farby klubov OMD ziskom
najcennejsieho pohara. V BC3 svoju premiéru na celoslovenskom turnaji mali hracky
zilinskej Farfalletty, kde Lubka Skvarnova stroskotala aZ semifinale na Matovi Svanovi.
Pekny tspech dosiahol v BC4 Michal Galiovsky, dostal sa az do semifindle, kde vSak
nestacil altiusackym bleskom Matovi Streharskemu a v boji o 3. miesto Matovi Buria-
novi. Triumf Altiusu v BC 4 potvrdil svojim vitazstvom Robo Durkovié.

PS: Z niekolkych strdn sa ozyvalo, Ze je treba pochvalit klasicky obed gkolskej jedal-
ne, ktory vSetkym dobre padol. :)

Kategoéria BC1:1. Lenka Durdinova - SK Altius BA,
2. Jakub Nagy - SK Altius BA 3. Peter Skultéty - SK TP Victéria
Kategéria BC2:1. Toma$ Kral - SK TP Victoria,
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2. Rébert Mezik - SK Altius BA, 3. Peter Hude&ek - SK Altius BA
Kategoéria BC3:1. Alena Hradnansk4 — SK OMD Boccian BA,
2. Adam Burianek - SK Altius BA, 3. Matej Svana - SK Altius BA
Kategoria BC4:1. Rébert Durkovic - SK Altius BA
2. Martin Strehdrsky - SK Altius BA, 3. Martin Burian - SK Altius BA
Sip

Anketa c¢asopisu Ozvena ,,Boccista roka 2007"

1. rocCnik

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR vyhlasila 1. ro¢nik ankety o najlep-
$ieho boccistu roku 2007 vo vsetkych $tyroch kategdriach a aj bez rozdielu kategorie.
Nad anketou zobrala zastitu nasa Ozvena, ktora sa $portu boccia venuje pravidelne vo
svojich stranach a OMD, ako je zname, tento $port podporuje. Hlasovali zdstupcovia
vsetkych klubov na Slovensku, ktori sa zucastniovali turnajov v roku 2007 a $pecialny
hlas dostal reprezentaény tréner Martin Gabko.

Slavnostné vyhlasenie Ankety prebehlo pocas 5. ro¢nika Boccia Manin cupu v Po-
vazskej Bystrici. Ceny lauredtom a pamétné taniere s vygravirovanym ndzvom ankety,
kategériou a menom financoval na$ sympatizant Roman Ki¢ko. Dakujeme a ocenenym
blahozelame!

Absolutnym vitazom Ankety boccista roku 2007 sa stal ¢len OMD v SR, Hra¢ SK
Altiusu Bratislavu, zverenec Martina Gabka, Robo Durkovi¢. So véetkymi laureatmi
prinesieme kratky rozhovor v nasledujucej
Ozvene.

Laureati Ankety boccista roka 2007:
BC 1 : Lenka Durdinova, SK Altius D.K.
BC 2 : Tom4s Kral, SK TP Victoria Z.nH.
BC 3: Alena Hradnanskd, SK OMD
Boccian BA

BC 4 : Rébert Durkovi¢, SK Altius BA
Bez rozdielu kategorii : Robert Durkovi¢

nazov hlasujiceho klubu BC1 BC2 |[BC3 BC4 Bez rozd.

Klub OMD Manin P Byst. | Durdinovd | Mezik | Hradianska | Durkovi¢ | Burian

Reprezent. tréner M.Gabko | Durdinové | Kral Hradnanska | Durkovi¢ | Durkovi¢

SK ALTIUS - Bratislava Durdinova | Mezik | Svana Burian Durdinova

SK ALTIUS - Dolny Kubin | Durdinové | Mezik | Svafia Durkovi¢ | Durkovi¢
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SK Boccian OMD BA Durdinové | Mezik | Hradhanskd | Durkovi¢ | Hradiianskd
SK HRABINY Nové Baia | Magdolen | Kral Minarik S. | Chlustova
SK Pegas Remata Durdinovéa | Kral | Svana Minarik S. | Streharsky
SKTP Apollén Zvolen Skultéty Kral | Hradnanska | Durkovi¢

SKTP Victoria Ziar n. /Hr. | Skultéty Krdl | Hradflanskd | Durkovi¢ | Skultéty

Boccia Manin cup 2008
5. rocnik

Sobota 21.6. sa pre nas boccistov niesla cely den v $porto-
vom duchu. Za pekného slne¢ného rana sa k nam do Povazskej
Bystrice zacali zbiehat boccisti z réznych kutov Slovenska, aby
si mohli zmerat sily na 5. ro¢niku Boccia Manin cupu. Tento
rok prisiel z celej historie Boccia Manin cupu rekordny pocet
hracov a to 54 hracov z deviatich klubov. Po rannom rozlosovani a rozhadzani hra-

¢ov, ktori sa mali moznost oboznamit s povrchom v hale, sme za pritomnosti pana
zdstupcu primatora mesta Povazska Bystrica Ing. Kubovica zahdjili 5.roénik Boccia
Manin cupu. Tento rok sme sa po minuloro¢nych skdsenostiach, ktoré boli pre nas
dobrou $kolou, rozhodli turnaj pripravit na medzinarodnej drovni. Oproti minulym
rokom pribudol call room a ¢asomiera na kurtoch. Call room s ¢asomierou je mozno
pre viacerych hrac¢ov poriadnym strasiakom, ale na medzinarodnych turnajoch sa bez
call roomu a ¢asomiery nehra Ziadny turnaj a aby nasi hraci boli na takéto pravidla
sutaze pripraveni treba, aby sa u nas hralo ¢o najviac takychto turnajov, ¢o urcite bude
prinosom pre kazdého hraca. Aby sa celé takéto podujatie vydarilo ¢o najlepsie je po-
trebné mat dostatok dobrovolnikov ako na pripravu haly tak aj k casomieram. M6zem
povedat, Ze sa nam podarilo dat dokopy skvely tim dobrovolnikov, ktorym chcem to-
uto cestou podakovat za vSetko, ¢o spravili pre Uspesny priebeh turnaja. K tspesnému
priebehu prispel aj kolektiv rozhodcov, ktori nejeden krat pre nedostatok rozhodcov
rozhodovali zépas za zdpasom, za ¢o im patri velkd vdaka. Pocas turnaja sa odohralo
vo vetkych kategdriach dohromady 54 zapasov, ktoré svojou hrou obohatili cely tur-
naj a mnohych hracov o nové skdsenosti. Dufam, Ze sa ndm o rok podari zorganizovat
opit také pekné podujatie s tak skvelymi ludmi. VSetkym prajem pekné leto a vela
krasnych zazitkov a nasej vyprave na paralympiadu do Pekingu vela $tastia a hlavne
zdravia, aby sa chalani mohli pobit o tie najcennejsie kovy.
S pozdravom predseda Klubu OMD Manin

Stano Minérik
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Za podporu dakujeme:

Mestu Povazskd Bystrica, Slovenskému zvazu telesne postihnutym $portovcom

MSK Povazska Bystrica.

Firmam: TENA, s.r.o. Povazska Bystrica, Thuasne SK, s.r.o., Reha Slovakia, s.r.0.,

Kobit SK, s.r.o. Dolny Kubin a panovi Dusanovi Briestenskému

Na Manin cupe sme videli mnozstvo skvelych a dramatickych subojov. Medzi naj-
vidsie prekvapenie mozno oznacit triumf klubu OMD Farfalletty. Odniesli si domov
do Ziliny vietky kovy v BC 3, nebrajtic do dvahy sucasny slovensky rebricek. Farfal-
lettacky zvalcovali vSetko, ¢o im stdlo v ceste. Dan zatvorenia call-roomu v stanove-
ny ¢as si vyziadal diskvalifikiciu troch hracov, ktori tym darovali siperom vyhru 0:6.
V ostatnych kategériach dominovali favoriti. BC1 vyhral suverénne Jakub Nagy, ktory
s prehladom zdolal aj svoju rivalku Lenku Durdinovd. V BC2 trio z Altiusu vytlagilo
z prvej trojky slovensku jednotku Tomasa Krala. V BC4 sa na stupienok dostala skoro
po dvoch rokoch opit Zena zasluhou hracky OMD Boccianu Silvie Petruchovej. Mi-
mochodom v stiboji o 3. miesto zdolala najnovsi objav z Altiusu Natéliu Turc¢inovu.
Finéle patrilo nasim olympionikom, v nervydrasajicom duely ho zvladol lepsie najlep-
§i boccista na Slovensku Robo Durkovi¢. K zdarnému vysledku turnaj prispel okrem
iného aj kvalitny rozhodcovsky team, ktory tento krat viedla Janka Matisova.
Vysledky Boccia Manin cupu 2008 ( hraci klubov OMD v SR a finalové vysledky)
« BC1: 1.k Krivacka Bal4zi 1:13, Osvald - Skultéty 1:7.
Finalova trojka: Nagy - Durdinov4 10:1, Nagy - Bal4zi 8:2, Durdinova - Bal4zi 12:1.
« BC2:1.k Sykora - Janotik 3:3, Hlinka - Bragen. 2. k. : Sykora - Kral 1:6.
Finalova trojka: Mezik — Minarech 10:2, Mezik - Hudecek 11:1.
Minarech - Hudecek 5:3

s

HE
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« BC3: 1. k. Fridrichové - Svana 0:4, Skvarnové - Szolarové 4:1, Smolkova - Krajéir
7:4, Burianek — Hradnanska 5:1.

Semifinale: Fridrichova — Skvarnova 4:3, Smolkova — Burianek 3:2.

Finale: Smolkova - Fridrichovd 4:3. o 3 miesto: Skvarnova - Burianek 5:3

e BC4: 1. k. Petruchova — Gab¢o 7:5,
Cizmar - Turéinova 0:4,

Rybarc¢ak — Uncovsky 3:1,

Minérik — Galiovsky 6:1.

2. k. Petruchova — Rom 7:2,

Rybarcak - Tur¢inova 3:5,

Mindrik - Streharsky 0:8.
Semifinale:Petruchova — Durkovi¢ 0:10,
Tur¢inova - Streharsky 0:10.

Finale: Durkovi¢ - Streharsky 3:2.

0 3 miesto: Petruchové - Turcinova 4:1

Kategoria BC1:1. Jakub Nagy - SK Altius BA,
2. Lenka Durdinova - SK Altius BA, 3. Luka$ Balazi - SK Altius BA
Kategoria BC2:1. Rébert Mezik - SK Altius BA
2. Peter Minarech - SK Altius BA, 3. Peter Hude¢ek - SK Altius BA
Kategoéria BC3:1. Maria Smolkova - SK OMD Farfalletta ZA
2. Monika Fridrichova,
3. Luba Skvarnové - obe SK OMD Farfalletta ZA
Kategéria BC4:1. Robert Durkovi¢ - SK Altius BA (—ﬁ-'-'
2. Martin Strehérsky - SK Altius BA, STREDOSLOVENSKA ENERGETIKA
3. Silvia Petruchova - SK OMD Boccian BA

sta, job

Slovensky ranking ( Stav k 22. 6. 2008) J
Kategoria: BC1

Rank Meno $portovca Sportovy klub Body - jun 2008

L. Jakub Nagy SK ALTIUS 233,94

2. Lenka Durdinové SK ALTIUS 152,44

3 Peter Skultéty SK TP VICTORIA 123,92
Kategoria: BC2

Rank Meno $portovca Sportovy klub Body - jun 2008

L. Tomés Kral SK TP VICTORIA 189,64
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2. Rébert Mezik SK ALTIUS 163,44
3. Peter Hudecek SK ALTTUS 148,44
Kategoria: BC3
Rank Meno $portovca Sportovy klub Body - jin 2008
L. Matej Svana SK ALTIUS 115,06
2. Alena Hradnanska Boccian BA 104,80
3. Adam Burianek SK ALTTUS 100,43
Kategoria: BC4
Rank Meno $portovca Sportovy klub Body - jun 2008
L. Rébert Durkovi¢ SK ALTIUS 245,03
2. Martin Strehdrsky SK ALTTUS 227,38
3. Martin Burian SK ALTTUS 122,55
Poradie v§etkych hracov registrovanych v kluboch OMD:
Rank Meno, kategoéria Sportovy klub Body
4. Stanislav Minarik (BC4) Manin PB 105,50
4. Maria Smolkova (BC3) Farfalletta ZA 56,72
5. Miroslava Dobrotkova (BC3) | Boccian BA 54,98
6. Rudolf Kraj¢ir (BC3) Boccian BA 51,64
6. Silvia Petruchové (BC4) Boccian BA 65,56
7. Luba Skvarnova (BC3) Farfalletta ZA 43,40
8. Monika Fridrichova (BC3) Farfalletta ZA 35,57
8. Michal Gabéo (BC4) Manin PB 59,89
10. Zuzana Pilérc¢ikova (BC1) Boccian BA 40,11
10. Martin Uncovsky (BC4) Boccian BA 44,83
11. Peter Osvald (BC1) Boccian BA 39,28
12 Martin Bencat (BC1) Boccian BA 13,33
12. Martin Rybaréak (BC4) Boccian BA 34,67
13. Vendelin Krivacka (BC1) Boccian TN 12,07
14. Michal Galiovsky (BC4) Boccian TN 22,66
17. Radovan Cizmar (BC4) Boccian BA 9,00
18. Ladislav Celiga (BC4) Boccian BA 8,87
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19. Patrik Sykora (BC2) Manin PB 30,04
21. Milo$ Valjent (BC2) Manin PB 28,66
22. Richard Hlinka (BC2) Boccian BA 27,36

Zdroj www.skaltius.sk
Drzime palce nasim ¢lenom paralympiokom V Pekingu!

Robovi Durkovi¢ovi a Martinovi Streharskemu, v §porte boccia a Alenke Kanovej,
v §porte stolny tenis. O ich vysledkoch Vas budeme informovat v Ozvene ¢. 4.

22223233333333333333333333333333333333333353355555550550000)

STATUT POMOCI
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
z verejnej zbierky ,,Den belasého motyla"

Vytazok z verejnej zbierky organizovanej OMD v SR je mozné pouzit na ucely, ktoré
povolilo MV SR vrozhodnuti o povoleni verejnej zbierky.

V stlade so zameranim organizacie je cielom verejnej zbierky pomoc ludom s nervo-
vosvalovymi ochoreniami, ktori st v dosledku tychto ochoreni odkézani na pouzivanie
zlozitych pomocok alebo pristrojov.

Socidlnu pomoc z verejnej zbierky je mozné poskytovat iba ¢clenom OMD, ktori majt
nejaky druh nervovosvalového ochorenia, pripadne, ktori majt ochorenie, ktoré je do-
sledkami velmi podobné nervovosvalovym ochoreniam a spdsobuje imobilitu.

Vynimoc¢ne je mozné podporit Ziadatela pri doplateni nakladov za tpravu bytu s cie-
Tom odstranit jeho bariéry, taktiez na zakupenie lieku, ktory podstatne zlepsuje zdravot-
ny stav ziadatela.

Socidlna pomoc z verejnej zbierky sa poskytuje vtedy, ked financie na ziadany ucel
neposkytuje $tat, pripadne poskytuje ale iba ¢ast. Clenovia OMD mézu Ziadat o socidlnu
pomoc natieto ucely:

a) uhradakompenza¢nej pomocky alebo jej doplatku

- najma kompenza¢né pomdcky pre imobilnych ¢lenov OMD, ktori st odkézani na polo-
hovacie postele, dychacie pristroje, odsavacky hlienu, ambuvaky, zdravotnicky material
potrebny pri pouzivani tychto pomocok alebo ktory potrebuju tracheotomizovani pa-
cientia iné pomdcky nehradené v plnej vyske poistoviiou

- za kompenza¢né pomdcky sa povazuju aj tie pomdcky, ktoré zlepsuji zdravotny stav
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a funk¢nost ¢loveka s postihnutim, prednost v§ak maji kompenza¢né pomocky zlepsu-
juce mobilitu a zachranujuce Zivot

- o vy$ke podpory rozhoduju ¢lenovia VV po vzdjomnej konzultacii a zvazeni véetkych
okolnosti ziadosti

- vpripade, Ze pomdcku priznani pomocku je potrebné dopravit k ziadatelovi, naklady
nadopravu nie su suc¢astou nakladov na pomoécku

b) upravabytu - pomoc pri dohradeni nakladov pri debarierizacii bytu, ak ¢len OMD
nemd dostatok financii potrebnych na doplatenie thrady

- maximalne do vysky 7.000 Sk, ak je doplatok ob¢ana niZsi, potom suma, ktora tvori
doplatok

c) lieky - ktoré nehradi zdravotna poistovia — su predpisané odbornym lekdrom a ich
uzivanie vedie k podstatnému zlepseniu zdravotného stavu

- zalieky sa nepovazuju vitaminy

o Kpisomnej ziadosti, kde Ziadatel opise v stru¢nosti svoju situdciu je potrebné prilo-
Zit:

o doklady o prijme ziadatela - ak je poberatelom penazného prispevku na zvysené vy-
davky z Uradu prace, socidlnych veci a rodiny - Odbor socialnych veci, sta¢i kdpia roz-
hodnutia

» zoznam naddcii a organizicii, ktoré boli v tejto veci oslovené

o akuZniektoré nadacie prislubili pomoc, potom je potrebné uviest, kolko Ziadatel zis-
kal z inych zdrojov a dokladovat tieto skuto¢nosti (napr. rozhodnutia z UPSVR, dary od
inych nadaciiapod.)

o+ doklad o cene pomdcky alebo inej skuto¢nosti, vo forme predfaktury alebo faktdry

« akziadatel md vlastny ucet, v ziadosti uvedie ¢islo u¢tu a prilozi kdpiu karticky k uctu

Socidlnu odkdzanost na peniazni pomoc bude ziadatel dokladovat prijmom. Ak je
poberatelom. Hranica prijmu Ziadatela je 3-ndsobok zivotného minima pre jedného
¢lena rodiny.

V odévodnenych pripadoch, podla charakteru ziadosti mozu ¢lenovia VV rozhod-
nut aj o poskytnuti socidlnej pomoci ziadatelovi, ktory prekra¢uje prijmom 3-nasobok
Zivotného minima.

Vykonny vybor rozhoduje o Ziadostiach na zdklade $tattu a postdenia celkovej
situdcie ¢lena OMD v SR. Zakladnym pravidlom na rozhodnutie o poskytnuti pomoci
pre ¢lena je Stattit pomoci.

O ziadostiach rozhoduje Vykonny vybor na zasadnuti alebo hlasovanim per rol-
lam.
Zmena Statitu pomoci bola schvalena na zasadnuti VV OMD v SR, 2. 12. 2006
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Organizacie podporujuce ludi so zdravotnym postih-
nutim, ktoreé prispievaju na kompenzacné pomocky

Ak potrebujete ziskat finan¢né prostriedky na doplatenie kompenzaénych pomocok,
uvadzame adresy nanaddcie, ktoré Vam mozu na zaklade pisomnej ziadosti vyhoviet.
Dobrérady prioslovovani nadacii:
 organizaciu oslovujte vzdy pisomnou ziadostou , v ktorej struc¢ne opisete svoj prob-
1ém
o kuziadosti prilozte doklady, ktorymi mézete potvrdit svoje tvrdenia, napr.: od lekdra
o diagnoze, képie posudku z Uradu préce, socidlnych veci a rodiny, képie rozhodnuti,
koépie predfaktur /ak ziadate o pomocky/,

o dokladujte svoju prijmovusituaciu

« aksteosloviliaj iné nadécie ktoré prislubili ¢iastoénd pomoc, napiste to do ziadosti aj

s prislubenymi sumami

o akpotrebujete ziskat vyssiu ¢iastku, jelepsie ,,poskladat® pomoczviacerych zdrojov
predeti

o Detsky fond SR - Konto Bariéry, Zdpadna 2, 821 02 BA, Tel.: 02/4333 7825, 4342

1634

« KontoNADE]JE, Slovenska televizia, Mlynskadolina, 84545 BA,

tel:: +42126061 2492

o ,Charitativny fond LION“ spravuje SOCIA - Nadicia pre podporu socialnych

zmien, Fond odporuje aktivity zamerané na zlep$enie podmienok Zivota deti so zdravot-

nym postihnutim, alebo dlhodobo chorych deti a mladeze do 25 rokov, Legionarska 13,

83104 Bratislava, Tel/fax:02/5564 5214, 5564 5215, e-mail.: petijova@socia.sk,

www.socia.sk

predetiajdospelych
o Humanitna nadacia zdravotne postihnutych, Poliklinika Tehelnd, Tehelna ul. 26,
831 03 BA 3, Tel/Fax/zdznam: 02/ 4445 1720, e-mail: nadacia@inmail.sk, nadacia@slo-
vanet.sk
o NadaciaPENTA, Krizkova9,81104 Bratislava, Tel.:02/5778 8191,
www.nadaciapenta.sk
o NadaciaMarkiza, Bratislavska 1/A, 841 06 Bratislava, Tel.:02/68274111
o EXIMBANKA, Groslingova 1,813 50 Bratislava
o Nadacia J&T, Lamacska cesta 3, 841 04 Bratislava, tel.: +421 259 418 416, Odb. pra-
covnic¢ka Nadacie J&T, Alena Vasov¢akova,, nadaciajt@jtfg.sk, www.nadaciajt.sk
o NadaciaRIECKA, Jiraskova 12,984 01 Lucenec, tel./fax: 047/432 03 98,

Mail: info@nadaciariecka.sk, www.nadaciariecka.sk
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ibapre dospelych:
o Asociacia organizacii zdravotne postihnutych 0s6b (AOZPO) - Slovensko bez
bariér, ( ¢lenov OMD dopredu upozoriujeme, Ze ich Ziadosti automaticky posielaju do
OMD...), Benediktiho 5,811 05 Bratislava (pri Slovenskom rozhlase),
Tel/fax: 00421 - 2 - 52444119, E-mail: aozpo@stonline.sk

BlahoZzelame
21. 6. uzavreli manzelstvo
Maria Janaskova a Milan Pahola

Na titul Ing. boli slavnostne promovani Karol
Zithansky, Matu$ Hricoviny a Emka Drobcov4.

Zo srdca gratulujeme novomanzelom a Gispe$Snym
absolventom vysokogkolského §tudia a v dalsom
zivote prajeme len to najlepsie.

Kolektiv OMD v SR

Vitame novych c¢lenov

Andri¢ikova Katarina, Bezovce, Andri¢ikova Maria, BeZzovce, Gasparova Anna, Zi-
lina, Chovancova Jarmila, Kla¢no, Mgr. Majercakova Andrea, Kosice, Marcokova
Eva za syna Michala, Senné, Spanikova Andrea za syna Mateja, Hlohovec, Vilgus
Vladislav, Kosice, Dolnikova Mariola, Zilina, Tekeliova Miroslava, Oslany, Ing. Ka-
nalasova Silvia za syna Sebastiana, Ohradzany, Kulasiak Erik, Martin,

Szalay Ladislav, Zihérec

Informacie o prijimani novych ¢lenov ziskate na nasej stranke www.omdvsr.sk, kde je
k dispozicii aj prihlaska za ¢lena OMD, pripadne telefonicky.

Opustila nas
Bobova Anna, Nova Dedina, 43 r.
Odpocivaj v pokoji, navzdy ostdvas v nasich srdciach.

Krizovky
Spomedzi spravnych lastitelov sme vyzrebovali dvoch, ktorym posielame knihy:
Lapisakova Anna, Zatkova Katarina



TRULIK MEDICAL TECHNOLOGY, S.R.O.

Dodavatel’ zdravotnych pomécok na Slovensku

Elektrické voziky Zdravotné pomécky
- pevny ram s joystickom

_ skladaci ram s joystickom - palice vyskovo nastavitelné

- palice 3-bodové a 4-bodové

Elektrické skutre - rdzne choditka a G-aparaty
- Stvorkolesové - podpazusneé barly
- trojkolesove - sedacky do vane

- sklopné drzadla k WC

- toaletné voziky s brzdou

- toaletné kresla bez koliesok
Mechanické voziky - gelové sedacky

- pevne - fusaky do kocCikov

- skladacie na kriz

Kociare
- skladacie pre interiér a exteriér

www.trulikmedicaltech.com

CAL 3
® vC T e
<> ’5;1

Obchodné oddelenie: Servisné oddelgnie:
Hrachova 4, 821 05 Bratislava Jedlova 26, 010 04 Zilina
Tel./fax: 421 2 4341 0751 Tel./fax: 421 41 7635 545

E-mail:sales@trulikmedicaltech.com E-mail:servis@frulikmedicaltech.com
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BARET, BUDOVANIE, DENARE, DO RE MI, GIGANTI, GRIOTKA, HOTEL,
HRANA, THRAT, KALENDAR, KALNIK, KAPCE, KOFOLA, KOLIBRIKY,
KONATETL, KORATEX, KORUNA, KOTVIT, KOZACI, KRALICI, KROTITEL,
KURIER, LAICI, LALOK, LANOVKA, LAOSAN, LETKY, LOPAR, LOVCICE,
MALI OSVETU, MALY BOTEL, MECANIE, MINARET, MOLETKA, MOTYT,
MIERA, NAPAT, NENIVOCIT, NIAGARA, NIMNICA, OBLOK, OBRANA,
OBROBIT, OHI ADY, OCHOTNICI, ORGANIZACIA, PANIC, PINKA, PO LOV,
PODLAHNUTIE, POHARE, POHLADIT, POLOM, PONORKA, PRIVITANIE,
PRUTIE, RAKETA, RIADITELIA, ROLKA, ROINIK, ROZOZNAT, RUSIT, RYBAR,
SCHODY, SKOKY, SKUMAT, SLECINKA, SLONICA, SPODNICKA, SPONA,
STENANIE, SEPOTY, TANKISTKA, TOPIT, TROVA, UPECENY RAK, UTULNY
VLEK, VETERNIKY, VETRY, VIERA, VYVEVA, ZNIET, ZVEST, ZIVITELKA



