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Vyhodnotenie
21.rocnika
verejnejzbierky
Belasy motyl’

Druhy janovy piatok, ktory tento rok
pripadol na 171.6.2021, patri zbierke

Belasy motyl a osvete o Zivote a potre-

bach [udi s nervovosvalovymi ochore-
niami (NSO). Vynos zo zbierky pouZi-
vame na doplatky na kompenzacné

a zdravotnicke pomdocky pre deti a do-
spelych s roznymi formami NSO, ktoré
stat nehradiv plnej vyske. Pomocky im
umoznuju dychat a slobodne sa hybat.
Zbierku moZete este stdle podporit,

a to az do konca decembra 2021. Pri-
date sa tak k mnohym osobnostiam,
ktoré nam verejne prejavili pomoc.
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Vysledky zbierky v cislach

14747,11€

vyzbierand suma (k31.8.2021)

1000€

najvyssidar

v

416

darcov

461

poslanych DMS (v jini)

108

najviac poslanych DMS v jeden den

8

osvetovych blogov

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR tprimne dakuje vsetkym darcom.
Ich finan¢né prispevky si vzhladom na
zavazné dosledky celosvetovej pandé-
mie vaZime este viac.

vasa pomoc
nase kridla
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zuzana_caputova & Druhy junovy
piatok je den, v ktorom si kazdy rok
pripominame, Ze medzi nami Ziju ludia,
ktorych zradzaju viastné svaly. Ich
schopnost hybat sa a samostatne
dychat sa oslabuje. Ludia s
nervovosvalovymi ochoreniami vedl so
svojou chorobou vy&erpdvajici boj a je
obdivuhodné, aku silnt vélu musia
prejavit, aby prekonali prekézky a viedli
nezavisly, plnohodnotny Zivot. Zasl(Zia
si nadu G&ast a podporu. Velmi si preto
véazim dlhoro&nu &innost organizatorov
zbierky Belasy motyl, ktorej vytaZok je
pouZity na ndkup nevyhnutnych
pomdcok pre deti a dospelych z celého
Slovenska, ktori s tymto
nevylie€ite/nym ochorenim Zijd.

Elektrické a mechanické voziky, &i
prisluSenstvo k dychacim pristrojom im
pomahaiju zmiernit bolesti a zvysit
kvalitu ich Zivota. Podporit [udi s
rozsiahlym telesnym postihnutim na ich
ceste k slobodnejSiemu pohybu mdze
kazdy z nés.

#zuzanacaputova #prezidentka
#belasymotyl #zbierka #slovensko
#vasazuzana

Specidlne podakovanie patri pani prezi-  na Facebooku aj Instagrame. Ocenila
dentke Zuzane Caputovej. Zbierku Bela-  déleZitost zbierky, vyznam kvalitnych
sy motyl financne podporila avenovala  a dostupnych pomocok a podnietila

jej osobitny status na svojom profile verejnost k dobrovolnému prispevku.

Najvyssia tstavna Cinitelka Statu verejne podporila zbierku aj minuly rok a osobne prijala
organizatorov z OMD v SR. Foto: Prezidentskd kancelaria



Co véetko mdZete urobit
na jeden dych?

Potopit sa do hibky 15 metroy,
vypit pol litra vody,
skocit cez potok,
uvolnit svaly krénej chrbtice a...
prispiet.

Pomoézte ludom s nervovosva-
lovymi ochoreniami dychat. Vas
prispevok bude pouzity na po-
madcky na asistované
dychanie a volnejsi pohyb.

vasapomoc
nasekridla
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Prispejte
na jeden
dych

=

Darujte online na
www.belasymotyl.sk

Poslite darcovski sms
v tvare DMS MOTYL na
Cislo 877 v cene 2 €.
Viac na donorsforum.sk

Prispejte bankovym pre-
vodom na zbierkovy tcet
Cislo

SK221100000000292186 7476
(Tatra banka).

Zbierka trva do 31. decembra 2021.
Dakujeme.



60 SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL

Belasy merch - Stylova mada,
ktorej kiipou pomahate

Mate radi pekné veci? Nase produkty 100% vytazku z predaja je venovanych
s logom zbierky Belasy motyl maju na Gcet verejnej zbierky Belasy motyl.
originalny dizajn a sd praktické. Ich Vsetky médne produkty si mézZete
zakdpenim zdroven pomdZete ludom objednat mailom na omd@omduvstr.sk
s nervovosvalovymi ochoreniami. alebo telefonicky 0948 529 976.

Kdpou motylika
podporite zbierku
sumou 25€ a kipou
brosne sumou 15€.

Klpou vreckovky
podporite zbierku
sumou 7 €.



Kdpou bezeckého
tricka podporite
zbierku sumou
20 €.

r

Kipou motorkarskeho
tricka podporite
zbierku sumou 20 €.

F——— e e e e e — —— — — —

Kdpou
koncertného tricka
podporite zbierku
sumou 20 €.

e e |
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@ trochu_inak_s_adelou

Pridajte sakznamym
osobnostiam

Obrovské podakovanie patri aj osob-
nostiam a zndmym tvaram, ktori po-
mohli a zapojili sa do online kampane
na podporu zbierky Belasy motyl a vy-
zvali svojich fanusikov a sledovatelov
k darovaniu.

Moderatorka Adela Vinczeova podporuje Viktora
Porubského pocas celej jeho Cesty SNP, sprievod-
nej akcie zbierky Belasy motyl. Zdiela prispevky

a vyzyva verejnost k finan¢nej podpore zbierky.

2

0ST
DNU

Poméz
a prispej
na jeden dych

befasymotyl.s;

| Y B
I Moderétorka Becca vyzvala svojich sledovatelov DAKUJEME

: na pomoc ludom s ochorenim svalov. Okrem

|

[

toho bez naroku na honorar moderovala a viedla @s
podujatie Vecer s Belasym motylom.

: Aj moderdtor Sajfa podporuje ludi

Va§a pomoc | s nervovosvalovym ochorenim.
nasekridla
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Podporil nas aj komik Fero Joke,
priatel a priaznivec OMD v SR.
Je drzitelom tohtorocnej ceny

|
|
|
I . .
| Social Awards Slovakia

CURAPROX

(O]

Pomoz
a prispej
na jeden dych

Oblibend satirickd stranka
zomriofficial podporila
zbierku Belasy motyl.

| .
i Spoloc¢nost Curaprox Slovensko
| zdielala na svojich socialnych
| sietach informéciu o zbierke.

@ tothem83
il Hotel Fis***, Strbské Pleso

Verejna ochrankyia prav @

BELASY MOTYL POMAHA LUBOM S NERVOVOSVALOVYMI
OCHORENIAMI

Som rada, 2e mame na Slovensku organizicie, ktorym zle2i na
zlepSovan kvality Zivota fudi s nervovosvalovymi ochoreniami. Velmi si
vaim aktivity Organizacie muskularnych dystrofikoy, ktord im
dihodobo napomaha viest pinchodnotny Zivot v £o mozno najvystej
miere, Mnohi fudia s ocharenim svalov st odkaézani na pomdcky ako je
zdvihak, vozik & dychacie pristroje a pomac osobnej asistencie.

Aj prete som minuly rok pri prileZitosti Medzindrodného dia fudskych
prév (10. 12.) cdovzdala svcje podakovanie OMD v SR za ich
dlhorotng ginnost i realizaciu zbierky Belasy motyl, ktord minuly rok
oslavila 20. viroie.

Slovensky Pomahat fudom s nervovosvalovymi ochareniami povaZujem za

mimeriadne déleZité a potrebné. Pretc m OMD v SR a jej Belasf
reprezentant  mojf moiu podgoru.

v chodzi
MatejTéth  Belasy motyl pomaha
chodipre  — Jyd'om s nervovosvalovymi
Belasymotyl.  gchoreniami viest plnohod-
notny Zivot v o mozno
najvyssej miere

Verejna
ochrankyfia prav
Mdria Patakyovd
vyjadrila podporu
zbierke na
svojom profile

na Facebooku aj
Instagrame.

Daniel Hevier
1. jana - &

e.sk/belasymotyl/

Viem velmi dobre, o je to nedychat. Aj preto podporujem mojich
priatefov v ich aktivitdch. (Okrem toho, maj debut sa volal Motyll
koloto€. A oni sii Belasy motyl.)

ludom, ktorych
vlastné svaly

zradzaju ¥ 4 ¢ -y | .o

Exposlankyna Janka
Zithanska s brodfou
Belasy motyl, ktord
zakupite na webe
belasymotyl.sk

Spisovatel Daniel Hevier verejne zverejnil
priatelskd vyzvu na podporu zbierky Belasy motyl.

OMDVSR.DARUJME. SK
Darujte nadych a slobodny pohyb
Potopit sa do hibky 15 metrov, vypif pol litra vody, skoéit cez potok, ..
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Uz 27 rokov spolu pomdhame
" Doteraz sme z (iétu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli 69 1 X

v celkovej sume 389 051 €

Dakujeme!

Belasy motyl' bude
pomahat nadalej

Po minulorocnej premiére sme aj 21.
rocnik zbierky Belasy motyl zorgani-
zovali v online priestore. ZlepSenej
situacii s Covidom sme sa velmi tesili,
chceli sme vsak nadalej zostat opatrni.
Bezpecnost organizatorov z centraly,
nasich ¢lenov aj dobrovolnikov, je pre
nas na prvom mieste.

® 2zbierka opat online formou

Preto ste nas v belasych trickach s pre-
nosnymi pokladnic¢kami v slovenskych
mestdch tento rok opat nestretli. Na-
dalej sme vsak zostali v kontakte. Vir-
tualne. Vdaka modernym technolégiam
sme mohli. Anemuseli sme sa vzdat ani
sprievodnych podujati zbierky, aj ked'
sme ich zachovali v pozmenenej forme.
Novinkou bol Vecer s Belasym motylom,
hudobno-diskusné podujatie venované
zbierke Belasy motyl a Zivotu s nervo-
vosvalovymi ochoreniami. Bolo naplne-
né rozhovormi so zaujimavymi hostami.
Viac o akcidach na podporu zbierky naj-
dete pod tymto ¢lankom.

® Zo zékulisia medidlnej kampane

Verejnl zbierku sprevadzala kampan
v medidlnom a online priestore. Jej nos-
nym mesiacom bol jin a stoji za fou
skdsend agentdra Cukru Production.
271.rocnik zbierky je teda tiez vynimocny.
Prvykrat sme sa rozhodli vyrobu spotu
a celt koordinaciu kampane na podporu
zbierky zverit do rik profesionalov. Mali
sme stazené podmienky, nakolko stéle
hroziaci Covid ndm znemoznil osobné
stretnutia. Napriek tomu, Ze vSetky nase
konzultacie a pripravy na zbierku pre-
behli online, citili sme od zaciatku spo-
luprace pozitivne vibracie. Hodnotime ju
preto kladne a radi by sme v spolupraci
s agentdrou Cukru a jej zamestnancami
pokracovali nadalej, nielen pri aktivitach
stvisiacich so zbierkou Belasy motyl.

® Ambasador online zbierky

Ulohy ambasadora tohtoroénej zbierky
sa ochotne a s nadSenim zhostil Juraj
,Soko” Tabacek, znamy slovensky mode-
rator, herec a zabdvac. Svoju tvar a hlas
prepozical do televizneho a radiového
spotu na podporu zbierky. Neostalo len
pri tejto spoluprdci. Aktivne sa podielal
na dalSich pripravach zbierky. VaZime si,



SPECIALNA PRILOHA: BELASY MOTYL 65

Ze na svojich socialnych sietach empa-
ticky a s nadhladom informuje verejnost
o ludoch s nervovosvalovymi ochorenia-
mi. Nielen preto sme si [udsky sadli hned
na prvom stretnuti. Dakujeme!

preduasction

« Zdroj: www.cukru.sk

« Znamy moderator sa podielal na pripravdch zbierky priamo v centrdle OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)
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« Soko v nahravacom stiddiu pocas natacania
medidlneho spotu.
(Autor: Agentira Cukru Production)

® Lekari, ktori podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Pneumologic¢ka MUDr. lveta Neuschlovg,
primdrka Kliniky detskej pneumoldgie a
frizeolégie LF SZU a NUDCH v Bratislave

Pneumolég MUDr. Pavol Pobeha, PhD.,
Klinika pneumolégie a ftizeolégie LF
UPJS v KoSiciach a UN L. Pasteura

@® Osobnosti, ktoré podporili verejni
zbierku Belasy motyl

Pani prezidentka Zuzana Caputova, spi-
sovatel Daniel Hevier, verejnd ochranky-
na prav Maria Patakyova, komisarka pre
osoby so zdravotnym postihnutim Zuza-
na Stavrovska, Milan Junior Zimnykoval,
Katarina Becca Bal&Ziovd, Juraj Soko
Tabacek, Adela Vinczeova, Matej Téth,
Matej Sajfa Cifra, FrantiSek Kosaristan

« So Zenskou posddkou z timu organizatorov zbierky OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)



alias Fero Joke, Jakub LuZina, Simona
Salatova, Matej Selassie Slazansky, Da-
niel Dangl, Curaprox Slovensko, Jana
ZitAanskd, hudobnici Spoko zo skupiny
Smola a Hrusky, Mirka Miskechova, Ma-
rek Masarik, HC Slovan, DJ EKG, Zomri,
Spolu Aut a ini.

® Média, ktoré podporili verejndi
zbierku Belasy motyl

Navsteva v Stidiu RTVS:

Reldcia Damsky klub - pneumologicka

MUDr. Iveta Neuschlova (11. 6.)

Zivy vstup do ranného vysielania - pred-

sednicka Andrea Madunova (171. 6.)

Rozhovor v stldiu a odvysielanie spotov:
Radio Lumen
Reldcia Vitaj doma rodina (6. 6.)

Odvysielanie spotov:
Radio Slovensko, Radio Regina
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« Predsednicka Andrea Madunova pre TV RuZinov
o ¢innosti OMD v SR. (Autor: Z archivu OMD v SR)

« Primarka MUDr. Neuschlova pribliZila divakom Damskeho klubu RTVS $pecidlne pomdcky na dychanie.
(Autor: Z archivu OMD v SR)
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« O zbierke a jej sprievodnych podujatiach
koordinator zbierky Jozef Blazek.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

Rozhovory cez telefén a odvysielanie
spotov:

Radio Beta, Radio Rebeca, Radio Plus,
Radio Frontinus, Radio Europa 2, Radio
VIna, Radio Jemné, Zahordacke radio

Odvysielanie TV spotov:

Televizia Bratislava, Televizia 7, Barde-
jovska televizia, Televizia Sen, Televizia
mesta Dolny Kubin, See & Go, www.live-
music.sk, Televizia Levice

LOTOS - Spolok lokalnych a regiolnych-
TV (TV Romana, TV Severka, TV Vega)

@® Preéo prispiet

Vynos zo zbierky je kazdorocne transpa-
rentne pouzity na doplatky za pomdcky
pre [udi s nervovosvalovymi ochorenia-
mi, najma elektrické voziky, mechanické
voziky a ich individudlne dpravy, prislu-
Senstvo k vozikom, antidekubitné se-
dacky, matrace, zdvihacie zariadenia,

— MINUTA PO MINUTE

Zdielat ﬁ

Organizacia muskularnych dystrofikov

08:16

vyhlasila kazdoro¢nu zbierku Belasy motyl.
Prispiet sa dd online. Vytazok zo zbierky
pojde na pomdcky, ako si elektrické voziky,
zdvihdky ¢i dychacie pristroje pre ludi s
nervovosvalovymi ochoreniami.

Viac na Facebooku [4]

« Dolezita informdcia pre Citatelov Dennika N.
(Autor: Z archivu OMD v SR)

nahradné batérie do dychacich pristro-
jovamnohé iné. Pomocky predchadzaju
zdravotnym komplikdcidm, zmierfiujd
bolest a umoznujua aktivny Zivot.

Stat a zdravotné poistovne ich hradia
len Ciastocne a niektoré vobec.

0 poskytnuti pomoci rozhoduje Vykonny
vybor na zdklade dorucenych Ziadosti
¢lenov OMD v SR a riadi sa schvédlenym
Statitom pomoci verejnej zbierky Be-
lasy motyl.

Zo zbierky je mozné prispiet opakovane
a na viaceré pomacky, pretoze postupné
zhorSovanie ochorenia vyZzaduje ¢asom
viac a viac kompenzaénych pomaécok.

® Dokedy prispiet

Zbierka stale pokracuje, hoci uz bez me-
didlnej kampane. Na jej Gicet mozete
prispievat az do konca roka, a to banko-
vym prevodom alebo darujte online na
www.belasymotyl.sk.

Dakujeme.

vasa pomoc
nasekridla
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Uz 2] rokov spolu pomdhame
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: Doteraz sme z tictu verejnej zbierky
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Belasy motyl prispeli na nakup
159 elektrickych vozikov

EREEEEEEREEREREREEEEEEEERES
EEREEEREEEERREEEREEREEEEEEER
EREREEREEEREEEEEEEEEEEEEEES
EEREEEEEERREREREEEEEEEEEERES
bbby

OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OW, OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo

| A U VU VU T T S S S S U U S I U S S S SH Su S S oy

OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo OWo

OWo 6Wo OWo

a mnohych dalsich pomocok. belasymotyl.sk

Sprievodné podujatia
zbierky Belasy motyl'

a tieZ o zbierke, ktora uz 21 rokov po-
maha s doplatkami na tieto pomdcky.
Vecer sprevadzali svojim vystipenim

© Vecer s Belasym motylom, 11.jin muzikanti Mirka Mikechovd, Spoko zo

Piatkovy vecer sme stravili v stldiu re-
dakcie Tyzden v spolocnosti inspirativ-
nych [udi. S moderatorkou Katarinou
,Beccou” BaldZiovou sme sa zhovdrali
o Zivote s nervovosvalovym ochorenim,
o nevyhnutnosti pouzivania pomécok

©

Vecer
s Belasym
motylom

=

yeE
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Smola a Hrusky a hudobny doprovod
tvoril Marek Masarik. Vecer sa uskutoc-
nil v désledku pandemickych opatrenf
bez divakov. Priamy prenos vsak mohli
divéci sledovat vdaka online streamu na
Facebook profile OMD v SR.

202>

13

moderdtorka

Katarina "Becca" Balaziova
hudobni hostia

Mirka Miskechova

Spoko zo Smola a Hrusky
rozhovory

so zaujimavymi hostami

e
oty
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« Rozhovor s predsednickou Organizacie muskuldrnych dystrofikov v SR Andreou Madunovou. Predstavila
aktivity organizécie, histériu a dovody vzniku zbierky Belasy motyl. (Autor: Pavol Kulkovsky)

« Rozhovor s pneumolégom MUDr. Paviom Pobehom, PhD. z Kliniky pneumolégie a ftizeoldgie Univerzity
Pavla Jozefa Saférika a Univerzitnej nemocnice v Kosiciach. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Petra Eller, blogerka a aktivista, o jej Zivote so spindlnou muskuldrnou atrofiou.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Podnikatel a Sportovec Norbert Suchdnek nielen o svojej firme, ktora sa venuje vyrobkom z dreva.
Ale aj o svojej roli otca a ochoreni svalova dystrofia. (Autor: Pavol Kulkovsky)
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« Dlhoro¢ny podporovatel a priaznivec Junior pocas vecera v spojeni online.
(Autor: Pavol Kulkovsky)

« Ako hudobnf hostia vecera bez ndroku na honorér vystipili (zlava): spevacka Mirka
Miskechovd, kldvesy Marek Masarik, spevak Spoko. (Autor: Pavol Kulkovsky)




« Silné motory podporuiji slabé svaly.
(Autorka: Lenka Zemancikova)

® silné motory podporili slabé svaly,
12.-13.jdn

Motorkari z celého Slovenska si indivi-
dualnymi jazdami pripomenuli tradicné
podujatie na podporu zbierky Belasy
motyl. Fotografie z jazd oznacili hash-
tagom #belasymotyl a uverejnili ich na
svojich socialnych sietach. Tym sme ten-
to rok nahradili motorkarsku Sou, ktora
sa po minulé roky konala na parkovisku
pred nakupnym centrom v Bratislave.
Koronakriza vSak zasiahla aj do tejto
sprievodnej akcie.

® Tlacova konferencia:
Na Slovensku chceme liecit aj do-
spelych pacientov s SMA, 22. jiin

Spindlna muskuldrna atrofia (SMA) bola
doteraz znama vdaka detskym pacien-
tom, ktori pred nie dlhou dobou bojovali
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o liecbu. Prostrednictvom verejnej zbier-
ky Belasy motyl' sme sa rozhodli upozor-
nit, Ze s tymto ochorenim Ziju aj dospeli.
Chcd mat rovnako pristup k liecbe, ako
napriklad v Ceskej republike. Tlacova
beseda bola vysielana online cez stream
na Facebook profile OMD v SR. Hlavnou
témou teda bola dostupnost liecby pre
dospelych s SMA, o ktorej hovorili lekari
od nas aj z Ceska. Podrobnejsie sa bude-
me podujatiu aj problematike venovat
v Ozvene ¢.3/20271.

@® Vviktor chodi pre #belasymotyl,
25.jun - 22. jul

Viktorov otec miloval hory a turistiku.

Pred dvomi rokmi podlahol ochoreniu

amyotrofickd laterdlna skleréza (ALS).

P0D DEVINSKDU KABTLOU
DEVINSK NOVA FiS (sen
SERLOSSHIF (nax

« Viktor tesne pred Startom pod Devinskym hradom.
(Autorka: Rut Madacova)



« Na Starte s podporovatelmi myslienky.

(Autorka: Rut Madacova)
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« Viktor ide za svojim cielom aj v nepriazni pocasia
a cez bolest néh. (Autor: Viktor Porubsky)

Na jeho pamiatku sa rozhodol Viktor
Porubsky prejst najdlhSiu turistickd
magistralu na Slovensku, Cestu hrdinov
SNP. V tricku “Chodim pre Belasy motyl”
presiel za svojho otca a vsetkych, ktori
uz sami chodit nevlddzu, uctyhodnych
770 km.

Vlystartoval v piatok 25. jina spod hradu
Devin v Bratislave, odkial's nim symbo-
licky kilometer presla moderatorka Ade-
la Vinczeova a dalsi podporovatelia tejto
uslachtilej myslienky. Viktor svoju cestu
naprie¢ Slovenskom Gspesne ukoncil
vo Stvrtok 22.jdla na Duklianskom prie-
smyku. Celd jeho trasu ste mohli sle-
dovat na www.cestasnp.sk “Viktor pre
Belasy motyl”.

Organizacia muskularnych dystrofikov
v SR dakuje za podporu zbierky Belasy
motyl lekarom, spriaznenym znamym
osobnostiam, hudobnikom, médiam
a partnerom. Podakovanie patri aj ¢le-
nom s nervovosvalovymi ochoreniami,
ktori nasli odvahu podelit sa verejne
o svoj pribeh. Specidlne podakovanie
zo srdca je venované Viktorovi Porub-
skému za jeho obdivuhodny vykon.

Daldiansky
priesmyk
.

Devinsky hrad ﬂ
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Uz [ 2] rokov spolu pomahame
\ - / Doteraz sme z tictu verejnej zbierky

Belasy motyl prispeli na nakup

39 pomodcok s dychanim

Aka je cenazZivota
s nervovosvalovym
ochorenim

Hovori sa, Ze cena Zivota sa neda vycis-
lit. U mna to vSak neplati. NielenZe sa
kvoli mojej diagnoze da vycislit cena
maojho Zivota, ale aj jeho jednotlivych
ddlezitych sucasti. Ide totiZ o cenu
kompenzacnych pomécok.

Mdam najzavaznejsi stupen spinalnej sva-
lovej atrofie. To znamend, Ze zoznam
toho, ¢im este dokazem pohniit, je ovela
kratsi nez ten, ¢im pohnit nedokazem.
Dva prsty, tvar a jazyk - aj to vSetko
tazkopadne. Jedine pohyb o¢ami ma
nestoji vynimoc¢nu ndmahu.

Cena prezitia

MozZno ste si neuvedomili, Ze v mojom
zozname v Gvode chybali pltica, pretoze
vy ich povaZujete za samozrejmost. Moje
plica vsak definitivne ochabli pred vyse
troma rokmi a odvtedy som napojena
na domacu umeld pldcnu ventilaciu.
Pristroj mam sice zadarmo zapoZi¢any
od firmy, ktord komunikuje s mojou po-
istoviiou, ale keby sa ndhodou pokazil

mojou vinou, musela by som uhradit
jeho pInd cenu, o je 13320 €! Ale dob-
re, do mora sa s nim skakat nechystam.
Ved sa nechystdm skakat vobec.
Domacu umeld pltcnu ventilaciu ale
sprevadza potreba niekolkych dalsich
pomocok. Zakladom je chirurgicka odsa-
vacka hlienov, pretoze tracheostémia sa
musi odsdvat aj 10-krdt denne, aby som
sa na tom dychacom pristroji nezadusi-
la. To by bola irénia, ¢o? No odsavacka
pre mna bola nutna aj predtym, ako som
bola na pltcnej ventilacii, kedZze som uz
dIhé roky mala problém s prehitanim
a kaslanim. Nie som sice muz, ale ani
chripo¢ku by som bez nej nepreZila.
Moje preZitie vtomto pripade moze stat
v rozmedzi 150 az 400 €.

Cena zdravia

Dalej potrebujem €isti¢ku vzduchu, aby...
Cistila vzduch - to ste hddam pochopili
aj sami. Mam predsa dieru v plicach,
macku a [udiv tej istej miestnosti (mys-
lim, Ze po tejto pandémii vSetci vieme,
kto z menovanych je menej Cistotny). Ak
nechcem dostat zapal pltic, musim teda
pripocitat k cene méjho zdravia dalsSich
50 az 500 €, ak nie viac.
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« Bez pomdcok nestrdvi ani sekundu Zivota. (Autor: Pavol Kulkovsky)

Domaca umela plticna ventildcia nesmie
byt v prostredi, v ktorom je nad 35°C.
A pretoZe leto a globalne oteplovanie st
uZ tu, mat klimatizaciu je pre mna takis-
to otdzkou Zivota a skratu. Nehovoriac
o tom, Ze prilis velké hortico mi rovnako
moze fyzicky ubliZit. Cena poriadnej kli-
matizacie s montaZou sa moze vysplhat
ajna 1000 €.

Cena slobody pohybu

Prezitie ale nie je vSetko - Zit slobodne,
¢i uz fyzicky, alebo dusevne, je rovnako
dolezité.

Zostanem este chvilu pri plicnej ven-
tilacii. TA moja je prenosn3, lenze jej
batéria vydrzi len Styri hodiny, pricom
potrebuje priblizne hodinu rezervy na
to, aby sa zacala nabijat. Takze sl to
v skutocnosti tri hodiny. Asi pol hodiny
trvd len moje nakladanie sa a vykladanie

PreZitie nie je vietko. Zit slobodne,
Ci uz fyzicky alebo dusevne,
je rovnako délezité.”

sa do azauta. Odpocitajme si eSte cestu
a hned mi limit klesne prinajlepsom pod
dve hodiny.

Keby som mala v pldne ist do kina, moje
zaverecné titulky by sa spustili pred tymi
filmovymi. Nakdpit si takisto nestiham
v priebehu dvoch hodin. A vylety vonku
uz vobec nepripadaji v dvahu. Ak teda
nechcem nahanat manazéra kazdého
podniku so zastrckou v ruke alebo ak
moj otec nechce na chrbte nosit cen-
tralu, potrebujem externd batériu, ktora
mi doda dalsich pat hodin dychania. T4
stoji 6712 €, poistovia ju nepreplaca a
musi sa kipit nova kazdé dva az tri roky.
Tento druh slobody mi, samozrejme, po-
skytuje aj invalidny vozik a auto. Lenze
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»Ako leZiaca musim vdcsinu mojej
slobody praktizovat z domu,
cez pocitac. ”

o tych by som vam vedela po-
vedat iba to, akd maju farbu
a kolko maju kolies, takze to
preskocime.

Cena slobody osobnosti

Ako leziaca ale musim vac-
sinu mojej slobody prakti-
zovat z domu, a to cez po-
¢itac€. Ten ovlddam ocami
pomocou Tobii PCEye 5.
Tato Specidlna technolégia
mi nahradza vsetky funkcie
mysi a klavesnice - staci sa
pozriet na bod na monitore
a opat pohladom zvolit, ¢o
chcem urobit. Tymto spo6-
sobom som schopna robit
takmer cokolvek: praco-
vat, pisat, tvorit, surfovat

po internete, komunikovat ¢ Petrapocas odovzdavania Novinarska cena 2019. Petra bola medzi
nominovanymi za svoje texty o osobnej asistencii.
(Autor: Michal Babin&dk)
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»Ano, nie je vébec jednoduché vediet,
Ze nase ludské prdva a slobody st
podmienené poctom cifier na nasich
ti¢toch. No taktieZ to znamend,

Ze st nase problémy riesitelné.”

s priatelmi, hrat videohry... Dalo by sa
teda povedat, zZe vrazdim pohladom.
Dokonca si nim dokdzem zapnut a ovla-
dat televiziu, vyssie spomenutd klimati-
zaciu alebo si privolat pomoc. Cena tejto
slobody, bezpecdia, kreativity a priatel-
stva je 2 000 €.

K technoldgii Tobii PCEye 5 je nutné
kdpit aj pomerne vykonny pocitac, inak
nebude fungovat. Ja konkrétne mam aj
externy monitor a stojan nan, pretoze
ako leZiaca potrebujem, aby bol monitor
priamo nado mnou. A potom nespim,
pretoze nado mnou visi monitor, vraj
stabilne. Tdto dodatocnd zostava do-
kopy mozZe vyjst na dalSich zopar tisicok
eur.

Darujte nam kridla

MoZno sa vam zda hrozné, Ze kompen-
zacné pomocky, ktoré su pre ludi s ner-
vovosvalovymi ochoreniami nevyhnut-
né, stoja také obrovské peniaze. Ano,
nie je vobec jednoduché vediet, Ze nase
[udské prava a slobody st podmienené
poctom cifier na nasich Gctoch. No tak-
tiez to znamen3, Ze sl nase problémy
rieSitelné. Darujte peniaze na zbierku
Belasy motyl. Darujte nam kvalitnejsi
a slobodnejsi Zivot. Darujte ndm mecha-

nické kridla.
PETRA ELLER

UVEREJNENE NA BLOGU
WWW.BELASYMOTYL.SK

Zo zdravotnej sestry
pacientkasALS

Nebyt amyotrofickej lateralnej sklerozy
(ALS), Ruzenka by s plnym nasadenim
zachranovala Zivoty Covid pozitivnych
pacientov. Sama na oddeleni anestézie
a intenzivnej mediciny pracovala 25 ro-
kov, dnes potrebuje 24-hodinovii opa-
teru. Nevie sa uz sama najest, umyt,
ani napravit pramei vlasov, ktory jej
skizne do oé&i.

,Bolo neuveritelné lezat najednom z ne-
mocniénych 16Zok, pri ktorych som ne-
davno este pracovala”, objasiuje svoju
hospitalizaciu za d¢elom spravneho na-
stavenia dychacieho pristroja, ,len som
cely den lezala, sledovala kazdy pohyb
sestriciek a pocuvala rozhovory lekérov.
Vedela som, Ze mi hrozi tracheostémia”.
Ako byvala zdravotnicka si vie predstavit
vSetky Gskalia a tazkosti, ktoré ju ¢akaju.
O to je to horsie. Presne vie, ¢o za Sta-
dium pride nabuduce. Plica jej fungovali
na malo percent, mala ich pIné oxidu
uhli¢itého, stale sa dusila. Momentalne
je odkazana na dychaci pristroj, bez kto-
rého sa nevydrzi ani prezliect do tricka.
,Zatial si uzivam, Ze m6zem rozpravat.
Ved'to by som nebola ja, keby som vset-
kych nemohla napominat.” ,Ale s las-
kou”, smeje sa vzdy jej dcéra, ktora jej
na oplatku prizvukuje, Ze na podporu
svalstva musi jest vela bielkovin.

»Bolo neuveritelné lezat na jednom
z nemocnicnych I6Zok, pri ktorgch
som neddvno este pracovala. Vedela
som, Ze mi hrozi tracheostomia.”
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« Ruzenka s dcérou Kristinou. (Autor: Z rodinného archivu)

DIha cesta k diagndze a po nej ticho
Stanovenie diagndzy nebolo jedno-
duché. Absolvovala rad vysetreni od
krvnych testov, vysetreni likvéru az po
magnetické rezonancie, EMG a biopsiu
svalov. VSetky vysledky boli na hrane.
Ziadnu extrémnu chorobu nepotvr-
dzovali aj ked' to vyzeralo, ze choré su
takmer vsetky organy. Kym jej stanovili
ALS, presiel skoro rok a pol. AZ v no-
vembri 20718 ju poslali domov z odde-
lenia pre neuromuskuldrne ochorenia
v Bratislave a povedali jej iba tolko, ze
ma ochorenie miechy, par rokov Zivota.
Upozornili, Ze neexistuje liek.

Uzkost. Bolest. Strach. Beznddej a smu-
tok. Sok. Nikto nechce uverit, Ze bol do-
mov poslany zomriet. Preco neposkytni
informdcie o tom, ¢o chorého ¢loveka
Caka? Medzitym zUfaly pacient, ktorému

,Uzkost. Bolest. Strach. Beznddej
a smiitok. Sok. Nikto nechce uverit,
Ze bol domov poslany zomriet.”

sa zhorsuje stav z tyzdna na tyzden, caka
doma na smrt. Miesali sa v nej mnohé
pocity. Zo zaCiatku aj mnohé pochybnos-
ti. ,Hovorili sme si, Ze sa mozno mylia.
Ved ked'je diagnostika pri tejto chorobe
taka naroc¢nd, mozno mam nieco iné.
Mozno ide o [ahsiu formu. A ¢o ak existu-
je liek, len nie je dostupny? Nemali sme
zodpovedan ani jednu otazku. Ked pri-
dete domov s diagndzou, o ktorej vela
neviete a ani lekari vam nic nevysvetlia,
zacnete hladat.”

V OMD nam povedali pravdu
,Dcéra nasla Organizaciu muskularnych
dystrofikov (OMD) a kontaktovala ich”,
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« Lie¢ba a nekone¢né vysetrenia. (Autor: Z rodinného archivu)

~Chceli sme sa dozvediet o moznos-
tiach liecby, nie o tom, ako zvlddat

chorobu. Boli prvi, ktori sa skutocne
zaujimali o zlepSenie méjho stavu,
odkedy som odisla z nemocnice.”

pribliZuje svoje pocity v prvé dni po zis-
teni vazneho ochorenia. ,OMD je skve-
|4 partia ludi, v ktorej sa nam dostalo
porozumenia a empatického pristupu.
Z prvého kontaktu sme vsak ostali vy-
deseni. Ale vlastnym pricinenim. Volali
sme s ocakdvanim, Ze teda predsa len
existuje nejaka liecba, miesto toho sa
ndm dostalo rdd, Ze mdme mysliet na
zaobstaranie invalidného vozika a polo-
hovacej postele, pretoze veci sa zbehnu
rychlo”, opisuje RuZenka, ktora v tom
Case este chodila o palicke a hoci mala
bolesti, zasklby a nohy ju postupne zra-
dzali, o takom rychlom priebehu nech-
celi v rodine pocut.

,Chceli sme sa dozvediet o moznostiach
liecby, nie o tom, ako zvladat chorobu.

Dufali sme, Ze existuje alternativa, nie-
¢o, ¢o ani v OMD nevedia. Potrebovali
sme sa dostat k liekom, odmietali sme
pochopit, Ze ochorenie sa neda liecit.
V OMD nam povedali pravdu. Boli prvi,
ktori sa skutocne zaujimali o zlepSenie
mojho stavu, odkedy som odisla z ne-
mochnice s diagnézou umriet. Dali mne
a mojej rodine odportcania ako postu-
povat. Mali obrovské mnozstvo skdse-
nosti a ludského pristupu, ktory nam
v nemocnici tak chybal.”

Zmierenie a kroky na ulahcenie stavu
Hoci si zo zaciatku nemobhla pripustit, Ze
ALS jej rychlo zmeni Zivot, faza prvotné-
ho ztfalstva pominula. ,Prislo zmierenie
sa so situaciou a OMD sme kontaktovali
opat. Vtedy sme pochopili, Ze okrem
profesionadlneho a vricneho pristupu
naozaj disponuji vsetkymi informa-
ciami, ktoré sl dostupné a pacientom
s ALS vedia ulahcit Zivot. Pomohli ndm
vybavit polohovaciu postel, radili nam



:»I‘IU.”[% w 4,
] bk i

r~

,Co je najdélezitejsie - neposkytuijt
vSeobecné rady podla tabuliek,
ale na mieru nasité odporicania.
Sti ndm oporou.”

ohladom osobnej asistencie. Co je naj-
dolezitejsie - neposkytujd vseobecné
rady podla tabuliek, ale na mieru nasité
odporicania. St nam oporou, vytvaraju
komunitu, vdaka ktorej sa ¢lovek neciti
sam. A aj ked som na zaciatku nedosta-
la informacie, ktoré som chcela pocut,
rozhodne mi poskytli také, ktoré som

mala vediet.”
PRIBEH SVOJEJ MAMY ZAZNAMENALA
KRISTINA RUSNAKOVA

UVEREJNENE NA BLOGU
WWW.BELASYMOTYL.SK
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Prispejte na jeden dych

Pre [udi s nervovosvalovymi ocho-
reniami je obycajny nadych tym
najcennejsim. Co viete spravit vy
na jeden dych? Prispejte na po-
mocky na asistované dychanie
a volnejsi pohyb.

Darujte online
na www.belasymotyl.sk

Prispejte zaslanim

darcovskej sms

v tvare DMS MOTYL

na ¢islo 877 v sume 2 €.
Zbierka trvd do 371. decembra
2021. Dakujeme.
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7 """ Doteraz sme z (i¢tu verejnej zbierky
O] Belasy motyl prispeli na nakup
148 mechanickych vozikov
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a mnohych dalSich pomécok. belasymotyl.sk
Komu sme prispeli _— |
. , ’pe 864,78 € - mechanicky vozik
zo zbierky Belasy motyl (Peter, Nové Zmky) (7)
vroku 2020 475,00 € - choditko (Adriana, Krizova

Vytazok z verejnej zbierky je pouZity ad-
resne, na zaklade konzultacie so social-
nym poradcom a poradkyfiou OMD v SR
a podla Specialnych potrieb Ziadatelov.
V roku 2020 sme z vynosu zo zbierky
pomohli s doplatkami:

- na ochranné respiratory pre clenov
ohrozenych Covidom - 19

- na zariadenia do bezplatnej pozicovne
pomocok OMD v SR

-na r6zne pomodcky tymto detom
a dospelym s nervovosvalovymi
ochoreniami:

116,64 € - maska k umelej plicnej
ventildcii (Darina, Piestany)

177,00 € - oprava elektrického vozika
(Lucia, Bratislava)

Ves)
500,00 € - mechanicky vozik
(Martin, Bratislava)
49,25 € - oprava zdvihacieho zariade-
nia (Viliam, Velka Lomnica)
90,59 € - antidekubitna podlozka
(Méria, Zilina)
446,00 € - mechanicky vozik
(Zuzana, Bratislava)
379,00 € - stropné zdvihacie zariade-
nie (Jan, Zubrohlava)
50,00 € - ndjazdova rampa (OMD v SR,
Bratislava)
1000,00 € - mechanicky vozik (Michal,
Stupava)
368,75 € - oprava elektrického vozika
(Méria, Zilina) @
420,00 € - demontaz stropného zdvi-
haka (Vladimir, Zilina)
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634,971 € - elektricky vozik
(Eva, Vitanova)
1000,00 € - mechanicky vozik
(Marko, Trencin)
733,40 € - ochranny respirdtor
(OMD v SR, Bratislava)
148,61 € - batérie do elektrické-
ho zdvihdku (OMD v SR,
Bratislava)
1131,40 € - elektricky vozik
(Stanislav, Kucin)
349,96 € - mechanicky vozik
(Stanislav, Kucin)
1500,00 € - elektricky vozik
(Natalia, TeSedikovo) @
1500,00 € - elektricky vozik
(Michal, Dulov) @
82,70 € - antidekubitny matrac
(Vilma, Bic)
934,00 € - Specialny polohovatelny
kocik (Nela, Batka)
1014,30 € - odsavacka (Michal, Sliac)
95,00 € - batérie do elektrického vozi-
ka (Andrea, Bratislava)
250,00 € - sietovy vak (OMD v SR,
Bratislava)
1200,00 € - bidet WC (OMD v SR,
Bratislava)
68,80 € - oprava vozika (OMD v SR,
Bratislava)
584,76 € - aerogen - nebulizator (Sa-
muel, Jedlové Kostolany)
220,716 € - bakterialny filter do od-
savacky hlienov (Michal,
Selce)

vasapomoc
nasekridla




Podakovania
zapomoc

,Vdaka prispevku na vertikalizacny elektricky
vozik je dcéra Natdlka slobodnejsia v pohybe
a pomdha udrZiavat jej stav stabilizovany.”
Eva Kollarova, mama Natalky,
TesSedikovo

"Poistoviia povaZuje chrbtovi opierku, na
ktori ste ndm zo zbierky Belasy motgl
prispeli, za nadstandard. Pre Tadedska je
pritom absolitne nevyhnutnd. Sedi sa mu
ovela komfortnejSie, pokoZka na chrbdtiku
lepsie dycha a vo voziku vydrzi dlhsie sediet.

Dakujeme vsetkgm darcom."
Zuzana, mama Tadedasa Wagnera,
Spissky Hrhov

"Chceli by sme sa este raz velmi pekne po-

dakovat, Ze ste ndm pomohli s financovanim

elektrického vozika pre nasu Kldrku. Kldrka

sa méZe zacat ucit samostatnosti a zaZit aj
trosku slobody."

Bedata Kotulova Kresova,

mama Klarky, Rakova

"Moje milé Oemdécko. Velmi ocenujem vami
podand ruku. Vds velkyg zdujem a angaZova-
nost v tom, aby nedoplatky za nase pomécky
mohli byt vykryté. Vdaka promptnej pomoci
a poskytnuti prispevku na novy elektricky
vozik som ho mohla bez prietahov ziskat
av potrebnom case zacat pouZivat. Uprimne
vdm za vsetko dakujem a rovnako darcom,
ktori do zbierky Belasy motyl prispeli svojim
dobrovolnym prispevkom."

Maria Smolkov3, Zilina

"Vozik sme mohli synovi zaobstarat aj vdaka
doplatku od OMD v SR. Dakujeme vsetkijm,
ktori organizuji a zapdjaju sa do zbierky
Belasy motyl. Rovnako dakujeme vsetkgm
dobrgm ludom, ktorf prispeli. Bez takejto
pomoci by synove (ale aj nase) sny o volnom
a slobodnom pohybe zostali len snami."
Frantisek Suba, otec Michala, Dulov



Od 25. jina peso 770 km
(cca 21 dni)
Cestou hrdinov SNP

0] #BEL ASYMOTYL Za otca a dalgich, ktori \

uz sami chodit nevlddzu &
0 ——— EmCeonTeneTamnmnmenT ;

Priatelia, je dobojované!

jul, 19:23, Dukliansky priesmyk
,Dakujem vdm vsetkym srdecne za akikolvek
podporu. Pred vSetkgmi, ktori st aktudlne na
Ceste hrdinov SNP alebo sa na riu chystaj,
klobtik dolu. VSetci ste hrdinovia. Prajem vdm
zazit ten neopisatelny pocit na konci. Velky
respekt pred touto neuveritelnou a nddher-
nou trasou skrz celé Slovensko.
Poslednd etapa bola cez limitnd bolest, ale
prechddzal som krdsnymi miestami. Cesta
si na zdver vypytala dari, mdm pretaZendu
nohu, v dlahe. VSetkym, ktori ste ma pocas
cesty podporovali, drZali mi palce a sledovali
moju strastiplnd cestu, patri mega dakujem.”
Viktor Porubsky

,Som Stastnd a hrdd. Stretnutie s mojim Vik-
torom (na konci tiry) bolo krdsne a dojimavé.
Dakujem za vasu podporu.”

Viktorova mama

Viktorove vyznanie otcovi

Viem, Ze si pocas najtazsich chvil' v cho-
robe myslel aj na to, ako by si rad dalej a
dalej spoznaval Slovensko a jeho krasnu
prirodu. Fyzicky ti to nebolo dopriate,
preto idem fyzicky sam, aj za teba a du-
Sou s tebou otec. Viem, ze kracas so
mnou, citim to kazdym kazduckym kro-
kom a verim, Ze to spolu dame. Pretoze
tato put je pre mna pokornd poklona
pred tym, ¢o sivo mne a v nas vsetkych
zanechal. Tazko sa mi pidu tieto slova,
ale prevldda vo mne euféria a radost pri
kazdom pohlade na tito nasu nddhernd
krajinu, pretoZe je to pohlad na teba a aj
tvojimi o¢ami. Dakujem ti, Ze si ma nau-
&il ¢lovediny. Dakujem ti za silu a odvahu
dat sa na tlto cestu a dakujem ti za to,
Zze tu mozem dnes stat, s tebou otec.
P.S. Dal som to!

Sumar Viktorovej cesty

presiel viac ako
764 km za 28dni

len 2dni oddychoval
denny priemer 30 km
15 nociv prirode

videl asi 10 srniek, 2 lisky,
6 zajacov, milién mysi
a jedného mftvehojazveca

spotreboval dve masticky nanohy,
1 kotd¢ pasky na otlaky,

znicil 3 pary ponoziekavypil 85 piv
a hektolitre vody

schudol 5kg

stretol priblizne 60 partiif SNP¢karov
vopacnom smere, vo svojom nikoho

1 pada 1 dlahanazaver cesty

ajeden este viac stastny clovek so
zazitkom na cely Zivot.

Dakujeme
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