Výročná správa o činnosti

Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR

za rok 
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2003

V roku 2003 pracoval Výkonný výbor OMD v tomto zložení: 

Čestná predsedníčka – Anna Šišková 

Predsedníčka – Mgr. Andrea Madunová

Podpredsedníčka – Mgr. Mária Duračinská

Hospodárka – Simona Ďuriačová do 30. 4. 2003

                       Eva Gyoriová od 1. 5. 2003 do 31. 12. 2003

Tajomníčka – Dana Drobcová 

Jozef Blažek, Simona Ďuriačová, Ivana Juríková, Tibor Kobol

Revízna komisia:

Predsedníčka – Margita Granecová 

Členovia – Ing. Zuzana Farbová, Ing. Vladimír Hron 

Z dôvodu odstúpenia pani Ľudmily Gričovej z postu predsedníčky a členov Výkonného výboru pána Jaroslava Griča a pani Kataríny Takácsovej dňom 31. 12. 2002 sa uskutočnili predčasné voľby. Vedením organizácie do uskutočnenia predčasných volieb bola poverená Mgr. Andrea Madunová. Členom OMD v SR bola rozoslaná kandidátna listina s hlasovacím lístkom na ktorom mali označiť tých kandidátov, ktorých navrhujú do Výkonného výboru. Revízna komisia zostala v pôvodnej zostave. Hlasovacie lístky členovia posielali poštou na adresu sídla OMD v SR v termíne do 15. februára 2003. Obálky s hlasovacími lístkami otvorila a spočítala notárka, o čom vyhotovila notársku zápisnicu z volieb. 

Prvé zasadnutie Výkonného výboru zvolala Mgr. Andrea Madunová v termíne 4. 3. 2003, oboznámila všetkých prítomných s výsledkom volieb, potom prebehli voľby predsedu, podpredsedu a tajomníka. 

HLAVNÉ ČINNOSTI OMD V ROKU 2003

1.
Sociálna prevencia a sociálne poradenstvo 

Poradenská činnosť pre členov OMD ale aj pre ostatných ľudí so ZP bola jednou z hlavných činností našej práce. 

Sociálnu prevenciu a sociálne poradenstvo sme vykonávali tak, ako po uplynulé roky, formou:

osobného kontaktu s klientmi v bezbariérových priestoroch sídla OMD, ak občan s postihnutím  nemôže prísť osobne, poskytujeme poradenstvo aj v byte občana 

telefonicky 

písomne

Najviac prevažovala telefonická forma poradenstva. V prevažnej miere sa poradenstvo týkalo otázok súvisiacich so zákonom o sociálnej pomoci:

- ako si podať žiadosť o priznanie kompenzácií dôsledkov zdravotného postihnutia

- poskytnutie informácií o druhoch kompenzácie

- pomoc pri podaní odvolania (v prípade nespokojnosti s rozhodnutím)

- pomoc pri úprave prostredia v byte alebo pri výbere vhodných kompenzačných pomôcok a možnosti ich použitia v konkrétnych prípadoch

Súčasťou poradenstva sú aj informácie o možnostiach prepravy, zamestnania, športového vyžitia pre ľudí s postihnutím, možnosti spoločenského života. 

Sociálna prevencia a poradenstvo sa vykonávalo denne, počas celého roka v sídle OMD na Banšelovej ul. č. 4 v Bratislave. 

V OMD vykonávala poradenstvo Andrea Madunová, práce súvisiace s poradenstvom a administratívou zabezpečovali: Jozef Blažek a Mária Duračinská, ktorí dochádzali do sídla OMD. 

Pripomienkovanie predkladaných zákonov

Počas celého roka sme pracovali na pripomienkovaní dôležitých zákonov pre ľudí s postihnutím. Rok 2003 bol poznačený výraznými legislatívnymi zmenami, ktoré menia podmienky života ľudí s postihnutím, niektoré negatívne, iné pozitívne. 

Najdôležitejšie zákony a novely, ku ktorým sme vypracovali pripomienky a ktoré sme počas legislatívneho procesu ovplyvňovali:

Zákon o dani z príjmov

Zákon o sociálnom poistení

Zákon o službách zamestnanosti

Novela Zákona o sociálnej pomoci

2.
Vydávanie časopisu OZVENA

Ozvena vyšla štyri razy, v roku 2003 ju začal spracovávať člen VV Tibor Kobol, ktorý presunul jej tlač do miesta svojho bydliska, do Lučenca. Do Ozveny prispievali aj členovia VV: Andrea Madunová, Dana Drobcová, Jozef Blažek, Mária Duračinská, Ivana Juríková a Simona Ďuriačová, taktiež pravidelní prispievatelia (Eva Kobolová, Gabriela Svičeková, Lýdia Lazoríková, Emília Močániová) a veľa priaznivcov spomedzi členov OMD. Časopis  zmenil svoju vizáž, pribudli nové rubriky, zmenšil sa formát, obal je farebnejší. Zmeny sa stretli s úspechom u čitateľov. 

Z dôvodu vysokých nákladov na dofinancovanie tlače sme v roku 2003 prvý krát žiadali predplatné od čitateľov vo výške 100 Sk/rok. Tešíme sa, že táto skutočnosť nám neznížila čitateľov. Ozvena sa posielala nielen predplatiteľom z radov členov OMD, ale aj neurológom, Okresným úradom – odborom sociálnych vecí, Krajským úradom, distribútorom kompenzačných pomôcok a niektorým priaznivcom. Od roku 2003 sme umožnili odoberať Ozvenu aj predplatiteľom, ktorí nie sú členmi organizácie z dôvodu záujmu o informácie v nej. Odoberanie časopisu už nespájame s členstvom.

Ozvena vychádzala za pomoci grantu MPSVR a sponzorských príspevkov, inštitúciám sa posielala zadarmo. 

Ozvena bola zameraná na poskytovanie kvalitných informácií o živote ľudí so svalovou dystrofiou o práci OMD, prinášala aktuálne spravodajstvo o novelách zákonov týkajúcich sa ľudí so zdravotným postihnutím a rôzne informácie. V roku 2003 bola upriamená pozornosť na zdravotnú starostlivosť, informácie zo zahraničia, na sociálne zákony, na bariéry a na aktivity organizácie.  

V roku 2003 sme vytlačili 3000 ks časopisu v štyroch číslach. 

3.
Uskutočnenie „Dňa ľudí so svalovou dystrofiou“

Po tretí raz OMD organizovala Deň ľudí so svalovou dystrofiou, v roku 2003 sa uskutočnila 13. júna. Počas tohto dňa niekoľko členov OMD a priaznivcov organizovalo verejnú zbierku spojenú s osvetou o ochorení na celom Slovensku, konkrétne v mestách:

Bratislava, Komárno, Liptovský Mikuláš, Malacky, Martin, Nové Zámky, Žilina a Oščadnica, Považská Bystrica, Rožňava a Dobšinná, Spišské Vlachy. 

Spolu sa vyzbieralo: 123.601,80 Sk 

Symbolom ochorenia je motýľ, v tomto roku sa počas nášho „dňa“ rozdávali malé motýliky – a letáky. Informácie o zbierke a ochorení sme prezentovali v médiách:

TV JOJ, TV Markíza, STV, Rádio Twist, Rádio B1, Expres, Rádio Lumen, Rádio Expres, MarkízaText, Teletext STV v tlačených médiách celoslovenských aj regionálnych.

Finančné prostriedky zo zbierky sa použijú na nákup: dýchacích prístrojov, oxygenátorov, ambuvakov, odsávačiek hlienov, polohovacích postelí, zdvihákov, elektrických vozíkov a iných  zložitých kompenzačných pomôcok pre členov OMD.

Získané finančné prostriedky sme použili na tieto účely:

- doplatenie úhrady za kúpu antidekubitného matraca pre Martinku Gočíkovú zo Sačurova

Náklady: ...................................................................................................................6.116 Sk

- nákup odsávačky hlienu pre Róberta Rubinta z Bratislavy  

Náklady:......................................................... ........................................................11.157 Sk 

- nákup elektronickej polohovacej postele pre Andreja Obžeru z Prievidze

Náklady: ..................................................................................................................59.186 Sk

4.
Organizovanie „1%“  z dane fyzických osôb

Možnosť uchádzať sa o 1% dane z príjmov fyzických osôb sme využili po druhý raz.  Usilovali sme sa osloviť čo najväčší počet daňovníkov, aby 1% zo svojej dane poslali na náš účet. Získali sme 141.559 Sk.

Všetkým členom OMD a priaznivcom sme rozposlali informačné materiály a tlačivá potrebné k poskytnutiu 1% z dane s prosbou, aby aj oni oslovovali vo svojom okolí rodinu, priateľov a známych s cieľom poskytnúť 1% OMD.  Získané financie sme použili na:

konkrétnu pomoc členom OMD, žiadosti sa posudzovali podľa Štatútu pomoci

úhradu výdavkov spojených s činnosťou OMD, doplatenie nákladov na prevádzkové náklady, telefonické hovory, kancelárske potreby, náklady súvisiace s účasťou podpredsedníčky na Výročnom zasadnutí EAMDA

Výnos z 1% sa stal významným prvkom v príjmoch OMD, nahradil neustále sa znižujúce dotácie na prevádzku organizácie. Sme vďační všetkým, ktorí nám takouto formou poskytli pomoc. Pomohli tým organizácii zvládnuť neustále sa zvyšujúce náklady.

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR 

na základe rozhodnutia Výkonného výboru rozdelila finančné prostriedky získané 

v roku 2003 

z kampane 1% takto:

- Mária Smolková (Oščadnica)...........................................................10.965 Sk

  Suma bola použitá na doplatenie úhrady za antidekubitnú podušku do vozíka pre pani postihnutú muskulárnou dystrofiou  

- Tibor Kobol (Lučenec) .......................................................................7.000 Sk

  Suma pomohla doplatiť chýbajúcu čiastku za úpravu – debarierizáciu bytu – kúpeľne

 a sociálneho zariadenia pre pána postihnutého muskulárnou dystrofiou

- Ivana Majerčiaková (Liptovský Mikuláš) ........................................7.000 Sk

Suma pomohla doplatiť chýbajúcu čiastku za úpravu – debarierizáciu bytu – protišmyková podlaha pre syna Milanka postihnutého DMO. 

- Alena Címerová (Nové Zámky)..........................................................1.224 Sk

  Suma bola použitá na dofinancovanie úpravy bytu – kúpeľne – pre syna Mária postihnutého muskulárnou dystrofiou. 

- Anna Vargová  (Galanta)   ................................................................. 7.000 Sk

  Suma pomohla doplatiť chýbajúcu čiastku za úpravu – debarierizáciu bytu – kúpeľne a 

 sociálneho zariadenia pre pani  postihnutú muskulárnou dystrofiou 

Výkonný výbor OMD rozhodoval na základe žiadostí členov a podľa Štatútu pomoci. 

Časť získaných financií bola použitá na prevádzku občianskeho združenia, dofinancovanie nákladov za bezbariérové priestory, za poštovné, telefonické poplatky a financovanie nákladov na vydávanie časopisu OZVENA.

5. Agentúra osobnej asistencie

 
Agentúra osobnej asistencie sa formou vytvorenia databázy osobných asistentov a užívateľov osobnej asistencie stala podpornou inštitúciou pre našich klientov. Pôsobí v rámci Bratislavy a blízkeho okolia v prípade sprostredkovania, poradenstvo poskytujeme klientom z celého Slovenska.

1. Formy hľadania osobných asistentov a užívateľov:

informáciu o existencii Agentúry OsA sme uverejnili vo všetkých oblastných novinách alebo inzertných časopisoch v Bratislave

prostredníctvom internetu

2. Spôsob komunikácie s klientami Agentúry OsA:

v prevažnej miere osobný – väčšina osobných asistentov a užívateľov osobnej asistencie, prihlásených do databázy sa zúčastnila osobného rozhovoru v sídle OMD 

3. Agentúra pôsobila ako PORADENSKÁ INŠTITÚCIA pre prevažne tieto otázky:

a) formy hľadania asistentov

b) komunikácia s asistentom

c) zodpovednosť užívateľa za výber osobných asistentov

d) administratívne úkony spojené s OsA - vyplňovanie výkazov

 - vyplácanie odmien

e)  poradenstvo pre užívateľov OsA a ich rodinných príslušníkov

f) poradenstvo pre záujemcov o OsA - aká forma pomoci je OsA, povinnosti vyplývajúce z uzatvorenie zmluvy o výkone OsA ( daňové, odvodové, súvisiace s Úradom práce a pod.)

   
Našim cieľom je vyvolať AKTIVITU občanov s postihnutím a záujem riešiť si svoju neľahkú situáciu spôsobenú existenciou postihnutia vlastným pričinením,  pomocou všetkých dostupných prostriedkov, ktoré im ponúka štát alebo neštátne organizácie. Našu činnosť chápeme ako „pomocnú ruku“, ktorá poradí ako prekonať problém ale hlavný dôraz kladieme na záujem samotného občana.

SUMÁR: 

Počas roka 2003 bolo do databázy zaevidovaných 69 osobných asistentov, naše služby využívalo počas roka 72 stálych užívateľov osobnej asistencie. 

V agentúre prebehlo 226 kontaktov súvisiacich s osobnou asistenciou buď poradenstvo alebo sprostredkovanie osobnej asistencie. 

Agentúra osobnej asistencie pôsobiaca v rámci Organizácie muskulárnych dystrofikov si našla svoje miesto medzi klientmi, kontaktujú ju aj ľudia mimo Bratislavy, hlavne kvôli poradenskej činnosti. 

Každodenný kontakt s klientmi nás presviedča o tom, že osobná asistencia má v živote občana s postihnutím nádej na úspech vtedy, ak je dokonale informovaný a pripravený na všetky situácie súvisiace s touto formou pomoci. Agentúra osobnej asistencie je svojim klientom nápomocná a podporuje ich v rozhodnutí zaradiť do svojho života osobnú asistenciu a získať nezávislosť v rozhodovaní. 

Nájsť si dobrých osobných asistentov je mimoriadne náročné aj v tak veľkom meste ako je Bratislava, preto je dôležité, aby Agentúry osobnej asistencie vznikali aj menších mestách a boli tak podporou pre užívateľov osobnej asistencie. 

V rámci pripomienok v legislatívnom konaní a pripravovanej novely zákona o sociálnej pomoci sa nám podarilo vytvoriť tlak, aby sa podmienky priznávania osobnej asistencie nemenili (zámer zákonodarcov bol znížiť príjmovú hranicu pre užívateľa osobnej asistencie z 3-násobku ŽM na 2,5-násobok).

V roku 2004 sa skončí príprava zákona o kompenzáciách, v ktorom by mali byť zakotvené aj zmeny týkajúce sa osobnej asistencie. Budeme aktívne vstupovať do tohto procesu v rámci pracovnej skupiny (Madunová) a snažiť sa zlepšiť postavenie užívateľov a asistentov. 

ŠTATISTIKA PORADENSKEJ ČINNOSTI 

V ORGANIZÁCII MUSKULÁRNYCH DYSTROFIKOV v SR

A 

AGENTÚRE OSOBNEJ ASISTENCIE

ZA ROK 2003




telefonicky

písomne
osobne

agentúra OsA
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550
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       kontaktov poradenskej










       a sprostredkovateľskej











      činnosti


SPOLU: 984 kontaktov poradenskej činnosti za rok

6. Zahraničné aktivity

Za pomoci dotácie z MPSVR sme uhradili členský príspevok do EAMDA. Komunikáciu so zahraničím zabezpečovala podpredsedníčka OMD Mgr. Mária Duračinská, pravidelne sa venovala pošte, ktorá nám chodí do zahraničia. V dňoch 19. – 23. novembra 2003 sa zúčastnila na Valnom zasadnutí EAMDA na Malte, súčasťou ktorého bol aj jednodňový seminár o Nezávislom živote. Podarilo sa jej nadviazať priateľské kontakty s účastníkmi zasadnutia.  

Zo zahraničia sme pravidelne dostávali časopisy venované muskulárnej dystrofii: Muskelkraft (Dánsko), DM (Taliansko), Muskelreport (Nemecko), Zpravodaj (Česká republika), Contact (Holandsko). 

7. Účasť na práci iných organizácií alebo projektoch

OMD bola vyzvaná k spolupráci na programe Rozvoj kapacity organizácií zdravotne postihnutých ľudí v desiatich kandidátskych krajinách východnej Európy. Cieľom programu bolo vytvoriť tri tematické pracovné skupiny na riešenie problémov v oblasti: sociálneho zabezpečenia, vzdelávania a vytvorenie národnej organizácie osôb so ZP. Z dôvodu nedostatku expertov na oblasť sociálneho zabezpečenia sa vytvorila skupina na riešenie problémov v oblasti zamestnávania. 

OMD v tomto projekte aktívne zastupovali:

Mgr. Mária Duračinská - vytvorenie Národnej rady ZPO

Mgr. Andrea Madunová – skupina zamestnávanie občanov so ZP

Tibor Kobol – vzdelávanie občanov so ZP

Výsledky: 

- vytvorenie NR ZPO, medzi zakladajúcimi organizáciami bola aj OMD v SR – 27. 10. 2003 v Bratislave, pracovalo sa na stanovách, ktoré pripomienkovala Mgr. Duračnská 

- vypracovanie kapitoly: Dôvody vysokej nezamestnanosti osôb so ZP v SR – pre potreby strategického dokumentu (Madunová)

- Tibor Kobol sa stal predsedom pracovnej skupiny pre riešenie problémov v oblasti vzdelávania osôb so ZP, pracoval na príprave  strategického dokumentu 

8. Telocvičňa OMD pre ZPO

Do bezbariérovej telocvične na Športovej ulici č. 5 naďalej chodili ľudia s postihnutím za účelom cvičenia. Z dôvodu lepšej prístupnosti magnetoterapeutického prístroja VV OMD rozhodol, že sa bude zapožičiavať do domácnosti za poplatok 10Sk/deň, na základe zmluvy o zapožičaní.  

VV na svojom zasadnutí prehodnocoval prevádzkovanie telocvične z dôvodu rastúcich nákladov – zvýšenie nájomného Mestskou časťou Bratislava - Nové mesto. Pokusy o jej sprístupnenie viacerým užívateľom neboli úspešné, pretože telocvičňa je v priestoroch bytového domu. Bez toho, aby sme zabezpečili stály dozor nemôžeme tieto priestory sprístupňovať náhodným návštevníkom. 

Chod telocvične zabezpečoval Jaroslav Grič. 

9.  Svojpomocná skupina

V nadväznosti na projekt realizovaný v roku 2001 – Svojpomocné skupiny – podporovaný Nadáciou pre občianske aktivity, sme sa rozhodli, opäť vytvoriť skupinu za účelom stretávania sa a vzájomnej pomoci. Členka OMD G. Svičeková, PhD., v spolupráci s riaditeľkou Senior Centra na Záhrebskej ulici zabezpečila možnosť bezplatného užívania miestnosti počas stretnutí v dvojtýždenných intervaloch. Miestnosť je prístupná aj pre vozičkárov. V apríli sa začali stretávať mladí ľudia s postihnutím, s cieľom navzájom sa povzbudzovať a posilňovať pri prekonávaní prekážok spojených s postihnutím, pri hľadaní si vhodného zamestnania, štúdiu, pri uplatnení sa v spoločnosti. Stretnutia svojpomocných skupín trvajú, pribúdajú noví členovia. Svojpomocné skupiny fungujú dobrovoľne, bez nároku na odmenu aj pre organizátorov.  

10. Spolupráca s inými organizáciami 

Počas roka 2003 pokračovala spolupráca s niektorými občianskymi združeniami a neziskovými organizáciami zaoberajúcimi sa problematikou ľudí s postihnutím, hlavne pri konzultáciách a výmenách názorov na zákony, pri presadzovaní pripomienok. Našimi  spolupracovníkmi boli: Košická organizácia vozičkárov – Nezávislý život, Organizácia ŤTP a vozičkárov v Nitre, ZOM – Prešov, Slovenský zväz telesne postihnutých, Agentúra špecializovaných služieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia, Agentúra podporovaného zamestnávania, občianske združenie Inklúzia, nezisková organizácia Nezábudka a iné.

Projekt Stretnutie členov OMD spojené so seminárom o Duchennovej dystrofii vo Vyhniach podporili: Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR a Úrad vlády SR.

11.  Evidencia členov OMD 

 K 31.12.2003  v OMD  evidujeme:      434  členov

postihnutých detí do 18 rokov:    97

z toho postihnutých detí  MD:     61  - zast. 59 rodičov

inak zdravotne postihnutých:      36  - zast. 34 rodičov                                                                        

                                                                             93   

Veková kategória členov OMD k 31.12.2003

od 18 do 30 rokov:     97

od 30 do 50 rokov:  233

od 50 do 60 rokov:     65

nad 60 rokov:             39 

z toho postihnutých MD:  169

inak postihnutých:             136

priaznivcov, odborníkov:     32

27                 5    

V roku 2003 sme prijali:    29  nových členov

- z evidencie sme vyradili:    56 členov

-  vystúpilo:                              6 členov

-  zomreli:                                9 členovia

Vyčiarknutých spolu:         71 členov

Evidenciu vykonávala tajomníčka Dana Drobcová.

Prehľad najdôležitejších činností v práci OMD v roku 2003:

január 

Príprava predčasných volieb: z dôvodu odstúpenia Ľ. Gričovej z postu predsedníčky OMD k 31. 12. 2003 sa začali pripravovať predčasné voľby. Bola zostavená kandidátna listina, list členom OMD o voľbách, volebný lístok. 

Príprava letáku 1% dane z príjmov FO – rozposlanie členom a priaznivcom 

- poradenská činnosť – priebežne 

- Agentúra osobnej asistencie – priebežne 

9. 1. – Hlava XXII. – zákon o sociálnom poistení – stretnutie zástupcov organizácií ZPO o pripravovaných zmenách, o pojme „invalidita“, súbeh dôchodok + mzda (Madunová)

16. 1. – MPSVR – pracovná skupina – príprava zákona o kompenzáciách (Madunová) 

17. 1. – Konferencia APZ 

18. 1. – stretnutie s p. Motyčkom na výstave cestovných kancelárií v Inchebe – Bratislava – Možnosti cestovania ľudí na vozíku – nadviazanie spolupráce s časopisom Cestovateľ (Madunová, Gluchová)

február 

príprava predčasných volieb: rozposlanie hlasovacích lístkov členom OMD, overenie výsledkov volieb, spísanie notárskej zápisnice o výsledkoch volieb, zvolanie zasadnutia Výkonného výboru novozvolených členov a Revíznej komisie 

- poradenská činnosť - 

 Agentúra osobnej asistencie - 

18. 2. – Prešov – prednáška o osobnej asistencie klientom DSS, ktorí sa v rámci projektu chcú naučiť používať osobnú asistenciu ako jednu z možností samostatného žitia mimo DSS 

24. 2. – overovanie výsledkov volieb – notárske overovanie výsledkov volieb, vyhotovenie notárskej zápisnice o predčasných voľbách 

26. 2. – MPSVR - pracovná skupina – príprava zákona o kompenzáciách – A. Madunová sa stala členkou pracovnej skupiny, ktorá bude pracovať na príprave samostatného zákona o kompenzáciách

Predaj auta – príprava dokumentov, spojených s predajom, z dôvodu, že nám bolo odpustené clo sa predaj vozidla posunul o mesiac neskôr 

marec 

Prvé zasadnutie VV, voľba predsedu, podpredsedu, tajomníka. Za predsedníčku novozvolení členovia VV zvolili Mgr. Andreu Madunovú, za podpredsedníčku Mgr. Máriu Duračinskú, za tajomníčku Danu Drobcovú. Vedením účtovníctva a hospodárstva organizácie bola poverená Simona Ďuriačová, členka VV, kým si OMD nenájde hospodárku. Voľby boli predčasné, do skončenia funkčného obdobia do konca roku 2004

- poradenská činnosť - 

 Agentúra osobnej asistencie - 

4. 3. – zasadnutie VV po predčasných voľbách 

12. 3.- MPSVR - pracovná skupina – príprava zákona o kompenzáciách

20. 3. – Komunitná rehabilitácia – pracovné stretnutie (A. Madunová)

21. 3. – pracovné stretnutie Skupiny pre vzdelávanie (Madunová)

26. 3. – MPSVR - pracovná skupina – príprava zákona o kompenzáciách (Madunová)

apríl

Príprava Dňa ľudí so svalovou dystrofiou – členovia VV začali prvé prípravy na 13. jún, Deň ľudí so svalovou dystrofiou (ďalej DĽSD). Bolo potrebné zakúpiť symbol – motýlikov, dať natlačiť informačné plagáty, spraviť pokladničky (vyzdobiť ich), pripraviť nástenky, oslovovať médiá, členov  OMD pri organizovaní zbierky a veľa iných činností. Veľmi intenzívne na uvedených činnostiach pracovali všetci členovia VV počas mesiacov apríl, máj a jún. (členovia VV)

Začiatok fungovania Svojpomocných skupín v BA – Gabriela Svičeková, Phd., členka OMD a A. Madunová oslovili niekoľkých mladých ľudí s postihnutím s cieľom založiť svojpomocnú skupinu. 

Komunitná rehabilitácia – práca na dotazníku 

- vydanie Ozveny č. 1 – Ozvenu spracúva člen VV T. Kobol

- poradenská činnosť - 

 Agentúra osobnej asistencie - 

3. 4. – TV JOJ – relácia venovaná nadácii Hodina deťom a podporeným projektom (Suchová Mária so synom Jurajom, Madunová)

10. 4. – HUMANOTECH – účasť na seminároch a výstave (Drobcová, Madunová)

25. 4. a 26. 4. – konferencia „Právo a stratégia postihnutia v EÚ v oblasti zdravotného postihnutia (T. Kobol, A. Madunová) 

máj 

príprava Dňa ľudí so svalovou dystrofiou 

príprava stretnutia členov OMD – hľadanie vhodného ubytovania, pozvánky, (členovia VV)

relácia o Agentúre osobnej asistencie v STV (Cesty nádeje)

pripomienkovanie zákona o sociálnom poistení

pre OMD začala pracovať na základe poverenia a uzatvorenej DoPČ nová hospodárka, členka OMD Eva Gyoriová, dva mesiace pred uzatvorením dohody ju zaúčala S. Ďuriačová 

- poradenská činnosť - 

 Agentúra osobnej asistencie - 

13. 5. – MPSVR - pracovná skupina – príprava zákona o kompenzáciách

15. 5. – APZ – informácia o kompenzáciách pre občanov s postihnutím pre zamestnancov agentúry (Madunová)

jún

práca na pripomienkach k zákonu o sociálnom poistení

- poradenská činnosť - 

 Agentúra osobnej asistencie - 

4. 6. – pracovná skupina – zamestnávanie (Madunová)

13. 6.  Deň ľudí so svalovou dystrofiou – celoslovenská zbierka, ktorá sa konala vo viacerých mestách, nielen v Bratislave, konkrétne v Nových Zámkoch, Rožňave, Dobšinnej, Považskej Bystrici, Spišských Vlachoch, Revúcej, Martine, Žiline. 

Propagácia akcie: v TV JOJ – Téma dňa, Markíza – Teleráno, Rádio TWIST, SRo, Rádio B1, Rádio Lumen, Rádio Expres, MarkízaText, Teletext STV 

Výsledok zbierky: 121.876,80 Sk 

13. 6. – pracovná skupina – vzdelávanie (Kobol)

14. 6. – pracovná skupina – zamestnávanie (Madunová) 

             pracovná skupina – Národná rada ZPO (Duračinská) 

júl

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

- príprava seminára vo Vyhniach – spolupráca na debarierizácii sociálneho zariadenia v hoteli, kontakty s pracovníkmi hotela

7. 7.  – pracovné stretnutie s poslancom NR SR P. Bódym – zákon o sociálnom poistení (Madunová, Martiš)

8. 7. -  OZ Inklúzia – príprava akcie „Iné svety“ (Blažek)

10. 7. – pracovné stretnutie – Ing. Š. Martiš – pripomienky – zákon o sociálnom poistení 

25. 7. – NR SR – pracovné stretnutie – zákon o sociálnom poistení 

august 

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

- príprava seminára vo Vyhniach 

- príprava akcie „Iné svety“ v spolupráci s M. Tatarovou s OZ Inklúzia 

- STV – bariéry vo verejne prístupných budovách – spolupráca s redaktorom M. Frindtom

28. 8. – NR SR Výbor pre sociálne veci a bývanie – zákon o sociálnom poistení

september 

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

- príprava seminára vo Vyhniach 

12. – 13. 9 - „Iné svety“ na Primaciálnom námestí v Bratislave – ako predstaviť svet ľudí s postihnutím ľuďom bez postihnutia, OMD predstavovalo svet ľudí s telesným postihnutím (Blažek, Madunová, M. Tatarová z OZ Inklúzia)

- pripomienky k: zákonu o sociálnom poistení 

                            zákonu o sociálnej pomoci – v spolupráci s Ing. Martišom 

                             vysokoškolskému zákonu 

október 

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

príprava www stránky OMD 

22. 10. – pracovné stretnutie – P. Bódy, Madunová, Š. Martiš – sociálna pomoc a služby zamestnanosti 

24. – 26. 10. stretnutie členov OMD vo Vyhniach 

25. 10. – seminár o Duchennovej dystrofii 

27. 10. – založenie NR ZPO – (Blažek, Madunová) – OMD je medzi zakladajúcimi organizáciami Národnej rady občanov so zdravotným postihnutím, ktorá bola založená na obhajobu práv ľudí s postihnutím 

november 

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

- TV Markíza – prezentácia projektu Detský tábor detí s muskulárnou dystrofiou – ktorý by mala podporiť Nadácia pre deti Slovenska 

- práca na pripomienkach k zákonu o sociálnej pomoci, a zákonu o službách zamestnanosti 

- vypracovanie projektov na MPSVR (Ozvena, sociálna prevencia a poradenstvo, členský poplatok v EAMDA, seminár Škola pomoci, Stretnutie členov OMD spojené s odborným seminárom)

20. 11. – zasadnutie Výboru pre sociálne veci a bývanie – zákon o sociálnej pomoci, zákon o službách zamestnanosti (Madunová)

29. 11. – pracovné stretnutie skupiny Zamestnávanie osôb so ZP – (Madunová)

december 

- poradenská činnosť 

- Agentúra osobnej asistencie 

- vypracovanie projektu pre Nadáciu deti Slovenska

- vyúčtovanie projektov na MPSVR SR – vecné aj finančné 

3. 12. – Agentúra špecializovaných služieb pre autistov a iné ZP – stretnutie pri príležitosti Medzinárodného dňa ľudí so ZP – prezentácia Medzinárodnej klasifikácie funkčnosti zdravotného postihnutia (Duračinská, Blažek, Madunová)

4. 12. – krst knihy „Svet sa stal mojou izbou“ – Kale Konkole – životný príbeh muskulárneho dystrofika – obhajcu práv ľudí s postihnutím z Fínska (Madunová, Blažek)

Klienti, ktorým bolo poskytnuté sociálne poradenstvo alebo za konzultačným účelom navštívili sídlo OMD: 

Január

7. 1. Biliková

15. 1. I. Štulajter 

14. 1. Šoletésová, Z. Farbová 

27. 1. Hricovíniová, P. Nikerle 

29. 1. H. Michlíková 

Február 

6. 2. M. Silný 

7. 2. Š. Martiš

Marec 

13. 3.  M. Jakubček 

10. 3.  Zsidekovi, K. Vadaszová 

14. 3. p. Borbová

17. 3. M. Štefánková, Suchánková 

19. 3. p. Rehánek zo Svornosť Exim s.r.o.

22. 3. Dohnálková 

26. 3. Zsidekovi 

Apríl 

4. 4.  Harčáriková, Sabuchová (konzultácie kvôli študentke – dystrofičke)

7. 4. Zsidekovi

8. 4. p. Rehánek, Michalovičová, Svornosť Exim s.r.o.

22. 4. F. Valovič 

Máj

5. 5. P. Jarjabková – príprava natáčania príspevku o osobnej asistencii do relácie Cesty nádeje 

13. 3.  p. Fehér – BB charita – ponuka na spoluprácu 

15. 5. p. Záhradníková 

16. 5. F. Valovič 

Jún 

20. 6. p. Hricovíniová 

23. 6. Irha Andrej 

25. 6. Zsidekovi 

Júl

9. 7. S. Krutákov (úprava bytu)

21. 7. M. Bardiovský (chránené pracovisko)

22. 7. p. Arbet (poradenská činnosť – komplexne)

23.7. M. Gregorová (zmena trvalého bydliska, úprava bytu)

28. 7. MUDr. Vranovský – spolupráca, zdravotná starostlivosť

August

3. 8. M. Gregorová – výpočet hodín osobnej asistencie (pre syna)

7. 8. A. Kočišová – úprava bytu, poradenstvo

September

3. 9. M. Lučanská – komplexné poradenstvo, osobná asistencia

8. 9. A. Irha – odstúpenie od zmluvy (úprava motorového vozidla)

10. 9. M. Kružliaková – spolupráca s občianskym združením

16. 9. M. Gregorová – výpočet hodín osobnej asistencie

17. 9. M. Biliková – poradenstvo – syn myopat, vzdelanie, pomôcky

24. 9. J. Okrajek – info

30. 9. M. Čokina – osobná asistencia, rozsah hodín 

30. 9. P. Pázmaň – poradenstvo

Október

1. 10. A. Vargová – úprava bytu, poradenstvo

1. 10. M. Kubová – poradenstvo (matka a manžel)

2. 10. M. Kružicová – úprava bytu, príspevok za opatrovania

8. 10. M. Čokina – rozsah hodín osobnej asistencie

15. 10. M. Čokina – rozsah hodín osobnej asistencie

15. 10. M. Kubová – žiadosti 

15. 10. G. Noskovičová – výpočet hodín osobnej asistencie

20. 10. p. Kročková – informácie 

30. 10. p. Vivoda – komplexné poradenstvo (matka imobilná)

30. 10. N. Suchánek – kontakt na lekárov (operácia)

November

24. 11. M. Kubová – žiadosti (manžel

24. 11. p. Palková – úprava bytu

24. 11. p. Magyarič – poradenstvo (manželka zomrela)

24. 11. Diecézna charita – komplexné poradenstvo pre klientov o kompenzačných pomôckach 

december

1. 12. p. Vasiľová – komplexné poradenstvo (syn)

3. 12. M. Gregorová – úprava bytu

4. 12. J. Zifčák – osobná asistencia, úprava bytu (syn)

12. 12. p. Bizoň – poradenstvo (syn po úraze)

29. 12. p. Illeová – odvolanie (§64a)

V roku 2003 činnosť OMD podporili:

Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR

Úrad vlády Slovenskej republiky

Československá obchodná banka 

Stavebná sporiteľňa 

ARES spol. s r. o.

Infsys Trenčianska Teplá

 Vladimír Šalgovič

Ďakujeme členom OMD za dobrovoľné príspevky

ďakujeme tým, ktorí nám poskytli 1% z dane

ďakujeme tým, ktorí nám prispeli na verejnú zbierku

 „My, ľudia so svalovou dystrofiou“

Ďakujeme všetkým za podporu a pomoc. 

