
ORGANIZÁCIA MUSKULÁRNYCH DYSTROFIKOV  v  SR 
Banšelova  4, 821 04  Bratislava 2, Tel:02/4341 1686, Tel./Fax:02/4341 0474, 

e-mail: omd@omdvsr.sk, www.omdvsr.sk,  
Bankové spojenie: TATRA BANKA, č. účtu: 2624340950/1100, IČO: 006248028 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Výročná správa za rok 2007



Výročná správa Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR za rok 2007            2 

V roku 2007 pracoval Výkonný výbor a Revízna komisia 
Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR v tomto zložení: 

Čestná predsedníčka: Anna Šišková 

Výkonný výbor (VV):  

Predsedníčka: Mgr. Andrea Madunová 
Podpredsedníčka: Mgr. Mária Duračinská 
Tajomník:  Jozef Blažek   
Členovia:   Mgr. Marcela Kondelová, Mgr. Tibor Köböl,  

Bc. Miroslav Bielak, MUDr. Andrej Vranovský   

Revízna komisia: 

Predsedníčka: Margita Granecová  
Členovia:  Simona Ďuriačová, Ing. Vladimír Hron 
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Úvod 

Uvedená správa o činnosti je stručné zhrnutie hlavných aktivít Organizácie muskulárnych 
dystrofikov v SR pre členov - deti a dospelých z celého Slovenska, postihnutých rôznymi druhmi 
nervovosvalových ochorení (NSO). 
 
Sociálnu prevenciu a sociálne poradenstvo poskytujeme aj klientom z Bratislavského 
samosprávneho kraja, bez rozdielu postihnutia, s dôrazom na ťažké a veľmi ťažké zdravotné 
postihnutie (ZP). 

Sociálna prevencia a sociálne poradenstvo  

Poradenská činnosť pre členov OMD v SR, ale aj pre ostatných ľudí so ZP bola jednou 
z hlavných činností našej práce. Sociálnu prevenciu a sociálne poradenstvo sme vykonávali 
rôznymi formami, podľa potrieb klientov:  
 

- osobný kontakt s klientmi - v bezbariérových priestoroch sídla OMD v 
SR, ak klient s postihnutím nemôže prísť osobne do sídla OMD v SR, 
poskytujeme poradenstvo aj v mieste bydliska klienta  

- telefonický kontakt s klientmi  
- písomný kontakt s klientmi  
- e-mailové poradenstvo  
- on-line poradenstvo – cez www.omdvsr.sk  

Dominovala telefonická forma poradenstva. V prevažnej miere sa poradenstvo 
týkalo otázok súvisiacich so zákonom o sociálnej pomoci, najmä: 
- 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 sa, 
športových a spoločenských aktivít pre ľudí s postihnutím. Sociálna prevencia 
a poradenstvo sa vykonávali denne, počas celého roka v sídle OMD v SR na 
Banšelovej ul. č. 4 v Bratislave, v prípade  potreby aj v mieste bydliska klienta. 
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Terénne sociálne poradenstvo  

Sociálne poradenstvo poskytované v sídle organizácie dopĺňame o terénne sociálne poradenstvo, 
s cieľom "zachytiť" aj klientov, ktorí sú natoľko sociálne izolovaní, že nemôžu prísť za účelom 
poradenstva do sídla organizácie. 
Na tento účel používame osobné motorové vozidlo patriace organizácii. Terénnou formou sa 
kontaktujeme s klientmi, ktorých problém si vyžaduje osobný kontakt a niekoľkonásobné 
stretávanie, postupnosť pri riešení problémov. Osobné stretnutie je dôležité aj pri poradenstve 
ohľadne odstraňovania architektonických bariér v bytoch. 

Počas roka 2007 sme týmto spôsobom poskytli poradenstvo 11-tim klientom. 

Agentúra osobnej asistencie 

Agentúra osobnej asistencie (Agentúra OsA) je podpornou činnosťou pre užívateľov osobnej 
asistencie (OsA) a osobných asistentov. Tvorba databázy osobných asistentov a poradenská 
činnosť zameraná na špecifické otázky a problémy súvisiace s osobnou asistenciou, je stále 
žiadanou a potrebnou činnosťou. Agentúra pomáha v rámci Bratislavy a blízkeho okolia pri 
hľadaní a sprostredkovaní vhodných osobných asistentov. Poradenstvo poskytuje klientom 
z celého Slovenska. 

• Formy hľadania osobných asistentov a užívateľov osobnej 
asistencie: 

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

- prostredníctvom oznamov umiestnených na vysokoškolských 
internátoch alebo školách  

- prostredníctvom Teletextu 
- prostredníctvom internetu 

(napr. www.omdvsr.sk, www.profesia.sk, www.brigady.sk ) 
•  Spôsob komunikácie s klientmi Agentúry OsA: 
- osobný – väčšina osobných asistentov a užívateľov osobnej 

asistencie, prihlásených do databázy, sa zúčastnila osobného 
rozhovoru v sídle OMD v SR 

- písomne, telefonicky, SMS správami, mailom - po osobnom 
kontakte 

• Agentúra pôsobila ako PORADENSKÁ INŠTITÚCIA prevažne v 
týchto otázkach: 

- poradenstvo pre užívateľov OsA a ich rodinných príslušníkov 
- poradenstvo pre záujemcov o OsA - aká forma pomoci je OsA, 

povinnosti vyplývajúce z uzatvorenia zmluvy o výkone OsA 
(daňové, odvodové, súvisiace s úradmi práce a pod.) 

- formy hľadania osobných asistentov 
- komunikácia s osobným asistentom 
- zodpovednosť užívateľa za výber osobných asistentov 
- administratívne úkony spojené s OsA - vyplňovanie výkazov 
- vyplácanie odmien 
• Agentúra pôsobí aj ako VZDELÁVACIA INŠTITÚCIA:  
- organizuje školenia a semináre o osobnej asistencii pre užívateľov, 

ako aj pre osobných asistentov a záujemcov o prácu osobného 
asistenta  
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- vydáva publikácie a brožúrky o filozofii osobnej asistencie 
a o činnosti Agentúry OsA 

- edukácia klientov počas priameho, kontaktného poradenstva (učí-
me klientov obhajovať svoje potreby počas konania o priznaní 
peňažného príspevku na osobnú asistenciu na úradoch práce, pri 
komunikácii s rodinnými príslušníkmi či osobnými asistentmi a 
pod.)   

 
• Agentúra pôsobí ako MEDIÁTOR:  

ak je oslovená pri riešení rôznych konfliktov a nedorozumení, ktoré 
môžu ohroziť vzťah medzi užívateľom OsA a osobným asistentom  

 
• Agentúra pomáha pri VÝSKUMNEJ ČINNOSTI:  
- pravidelne sme oslovovaní pri sprostredkovaní rôznych dotazníkov 

k diplomovým, doktorandským a iným prácam užívateľmi OsA  
- pracovníci Agentúry OsA vedú študentov pri vypracovaní rôznych 

prác o osobnej asistencii  
 
Cieľom Agentúry osobnej asistencie je umožniť ľuďom s postihnutím 
viesť pomocou osobnej asistencie nezávislý a samostatný život. 

Poskytovaním vhodnej pomoci a poradenstva klientom sa snažíme 
odstrániť alebo predchádzať rôznym ťažkostiam a problémom, ktoré 
vznikajú z nedostatku informácií. Našu činnosť chápeme ako „pomocnú 
ruku“, ktorá nasmeruje pri prekonávaní problému, no hlavný dôraz 
kladieme na záujem samotného občana. 
 
• Záver 
Agentúra osobnej asistencie, pôsobiaca v rámci Organizácie muskulárnych 
dystrofikov v SR,  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 takom 
veľkom meste ako je Bratislava. Preto je dôležité, aby Agentúry osobnej 
asistencie vznikali aj v menších mestách a boli tak podporou pre 
užívateľov osobnej asistencie.  

Štatistické údaje o poskytnutom sociálnom poradenstve za rok 2007  

Klienti v dlhodobej starostlivosti:  142 klientov 
 
Sociálne poradenstvo spolu: 121 klientov (občanov s ťažkým zdravotným postihnutím) 
OSOBNE v organizácii:  110 klientov  
TERÉNNA sociálna práca:         11 klientov   
 
Ďalšie formy poskytovania sociálneho poradenstva:        TELEFONICKY poskytnuté poradenstvo:  652 krát  
    PÍSOMNOU formou a e-mailom:   169 krát  
 
Agentúra osobnej asistencie:    
- zaregistrovaní osobní asistenti v roku 2007:  114 asistentov  
- noví užívatelia osobnej asistencie zaregistrovaní v roku 2007:  21 klientov s ťažkým zdravotným postihnutím 
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Klientom sa poskytovalo poradenstvo venované: 
o problematike kompenzácií dôsledkov ťažkého zdravotného postihnutia 
o problematike sociálneho poistenia 
o problematike zamestnanosti občanov s ťažkým zdravotným postihnutím 
o možnostiam odstraňovania bariér a prístupnosti prostredia 
o poradenstvu a pomoci pri sprostredkovaní osobnej asistencie a informáciám súvisiacim s touto formou pomoci 
o a iným oblastiam súvisiacim s problematikou ťažkého zdravotného postihnutia  

Požičiavanie kompenzačných pomôcok  

Požičiavanie kompenzačných pomôcok je služba pre tých, ktorí potrebujú prechodne zapožičať kompenzačnú pomôcku z dôvodu náhleho zhoršenia 
zdravotného stavu (mobility) v dôsledku úrazu alebo ochorenia, alebo ak sa im pomôcka, ktorú používajú pokazí.  

Pomôcky, ktoré zapožičiavame sú mechanické a elektrické vozíky, antidekubitný matrac s kompresorom, hygienická stolička, mechanický zdvihák, 
chodítka, barle, palice. 

Pri zapožičiavaní pomôcky sa uzatvorí Zmluva o zapožičaní pomôcky. 

Spôsob práce OMD v SR  

Našou filozofiou je podporovať zamestnanosť občanov so zdravotným postihnutím a vytvárať im pracovné príležitosti. OMD v SR zamestnáva iba osoby 
s ťažkým zdravotným postihnutím, s výnimkou pracovných asistentov.  

Zamestnanci OMD v SR, ich pracovná náplň a zdroje, z ktorých hradíme mzdu: 
Zamestnanci na plný pracovný úväzok:    
o sociálna poradkyňa: Mgr. Andrea Madunová - mzda čiastočne hradená z Bratislavského samosprávneho kraja, čiastočne z 2%  
o vedenie Agentúry OsA:  Jozef Blažek - mzda čiastočne hradená z Bratislavského samosprávneho kraja, čiastočne z 2%  
o pracovný asistent:  Ing. Milan Jakubček – 90% mzdu hradil Úrad práce, sociálnych vecí a rodiny, časť z 2% (do októbra 2007) 

Ľubomír Antol - 90% mzdu hradil Úrad práce, sociálnych vecí a rodiny, časť 2% (od októbra 2007) 
Čiastočný pracovný úväzok:  
o projektová manažérka:  Mgr. Mária Duračinská - mzda hradená z 2%     
o administrátor internetovej stránky:  Alena Hradňanská - mzda hradená z 2%   
o pomocné administratívne práce:  Lucia Mrkvicová - mzda hradená z 2% (Dohoda o vykonaní práce) 
o hospodárenie a účtovníctvo:  Eva Gyoriová - mzda hradená čiastočne z Bratislavského samosprávneho kraja, časť z 2%  
 (Dohoda o vykonaní práce) 
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Vydávanie špecifického časopisu OZVENA 

V roku 2007 sme časopis OZVENA vydali 4 krát. 
Redakčnú radu tvoria:  

Mgr. Andrea Madunová, Mgr. Mária Duračinská a Jozef Blažek 
Pravidelnými prispievateľmi sú:  

Mgr.Gabriela Svičeková, PhD., Emília Molčániová, Mgr. Eva Gluchová, Ondrej Bosík,  
Lýdia Machalová, Stanislav Minárik, Mária Smolková a  ďalší spomedzi členov OMD 
v SR.  

Preklady zo zahraničných materiálov zabezpečujú svojou dobrovoľníckou prácou:   
Lýdia Lazoríková, Ing. Filip Zeman, Mgr. Renáta Karbanová a ďalší.  

 
Medzi pravidelne sa opakujúce rubriky časopisu OZVENA patria: 
Na slovíčko - úvodník predsedníčky organizácie alebo iného člena Výkonného výboru 

Zo zahraničia - informácie o živote ľudí s muskulárnou dystrofiou za hranicami SR 
- aktivity iných organizácií muskulárnych dystrofikov 

Zdravie  - najnovšie poznatky zo zahraničnej literatúry o výskume a liečbe NSO  
- informácie o zdravotnej starostlivosti a zdravom životnom štýle 

Deň belasého motýľa  - reportáže zo slovenských miest, kde prebiehal  
- správa a zhodnotenie priebehu osvety a zbierky 
- vyzbieraná suma spolu a po jednotlivých mestách 
- poďakovanie jednotlivcom a firmám, ktoré podporili organizáciu Dňa 

belasého motýľa 
- informácie o použití výnosu zbierky: meno člena, výška podpory a na 

akú pomôcku sa prispelo 
Z našej činnosti - informácie o činnosti občianskeho združenia 

- aktivity občianskeho združenia 
- správy zo zasadnutí VV OMD v SR 

Napísali ste nám - z listov našich členov a čitateľov 
Diskusné okienko - nechávame priestor čitateľom, aby sami otvorili háklivé témy a viedli diskusiu 
Sociálne okienko - informácie zo sociálnej oblasti, zmeny zákonov, riešenia rôznych otázok 
Linka dôvery - radí psychológ 
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Cestovanie - informácie o možnostiach dovolenky v bezbariérových ubytovacích zariadeniach 
 - vlastné cestovateľské skúsenosti našich členov a ľudí s postihnutím 

Z tlače/iných médií - prinášame zaujímavé informácie z iných médií, ktoré sa dotýkajú života ľudí so svalovou dystrofiou alebo s postihnutím   
Z vašej tvorby - poviedky, básničky, fejtóny, kreslený humor, ktorú tvoria naši členovia 
Zo športu - prinášame informácie o boccii a šachu a výsledky ich turnajov 
Predstavujeme - Predstavili sme činnosť inej organizácie alebo osobnosti   
Dystrolotéria - súťaž pre členov organizácie „Poznaj číslo svojho členského preukazu a môžeš vyhrať zaujímavé a milé ceny.“ 
Infoservis  - stručné a aktuálne informácie z rôznych oblastí, pozvánky na akcie, kontakty 
Osemsmerovky a krížovky 

Deň belasého motýľa - deň ľudí so svalovou dystrofiou - 8. jún 2007 (VII. Ročník) 

Po siedmy raz organizovala OMD v SR Deň belasého motýľa, deň osvety o nervovo-svalovom 
progresívnom ochorení – svalovej dystrofii, o jej sociálnych a zdravotných dôsledkoch. Neoddeliteľnou 
súčasťou Dňa belasého motýľa je verejná zbierka na rôzne kompenzačné pomôcky, ktoré štát pre ľudí so 
svalovou dystrofiou nehradí, alebo prepláca len sčasti. V jednotlivých mestách členovia OMD v SR 
spolu s dobrovoľníkmi zbierali financie, ktoré sú určené na pomoc ľuďom so svalovou dystrofiou.  
 
Počet miest, ktoré sa pripájajú k Dňu belasého motýľa neustále rastie, v roku 2007 organizovalo 
zbierku 67 miest: Bánovce nad Bebravou, Banská Bystrica, Banská Štiavnica, Bardejov, Bratislava, 
Bytča, Čadca, Čachtice, Dobšiná, Dolný Kubín, Dubnica, Dunajská Streda, Galanta, Habovka, 
Handlová, Hlohovec, Kežmarok, Komárno, Košice, Levice, Levoča, Liptovský Mikuláš, Lučenec, 
Malacky, Martin, Myjava, Námestovo, Nitra,  Nižná, Nováky, Nové Mesto nad Váhom, Nové Zámky, 
Partizánske, Piešťany, Poprad, Považská Bystrica, Prešov, Púchov, Pusté Sady, Revúca, Rimavská 
Sobota,  Rožňava, Senica, Sereď, Sliač, Skalica, Snina, Spišská Nová Ves, Svidník, Šahy, Trakovice, 
Trebišov, Trenčín, Trnava, Trstená, Turčianske Teplice, Tvrdošín, Veľký Ďur, Veľký Krtíš, Vlachovo, 
Vráble, Vranov nad Topľou, Zuberec, Zvolen, Zlaté Moravce a Žilina. 
 

Hrubý výnos  z verejnej zbierky v roku 2007 bol 
1. 041.176 Sk 

Finančné prostriedky zo zbierky sa používajú najmä na nákup:  

dýchacích prístrojov, oxygenátorov, ambuvakov, odsávačiek hlienov, polohovacích postelí, zdvihákov, elektrických vozíkov a iných  zložitých 
kompenzačných pomôcok pre členov OMD. 
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Koncert belasého motýľa,  Námestie SNP, Bratislava - 6. jún 2007  (III. Ročník) 

Už po tretí raz sme myšlienku Dňa belasého motýľa podporili rockovým koncertom pod názvom – Koncert belasého motýľa. Uskutočnil sa 6. júna 2007 na 
Námestí SNP v Bratislave. Bez nároku na honorár na ňom vystúpili známi interpreti: En Avant, Ska2tonics, Lavagance, Zuzana Smatanová a skupina 

Polemic. Účastníkov koncertu pozdravili aj protagonisti humoristickej relácie S. O. S, moderovania sa ujal Filip Tůma. 
Počas koncertu sa nielen spievalo a tancovalo, ale aj rozprávalo o činnosti Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR, o cieľoch Dňa belasého motýľa, 
divákom sa predstavili aj niektorí členovia OMD v SR, ktorí dostali finančnú pomoc z verejnej zbierky. Počas koncertu sa v informačnom stánku OMD 
zbierali financie, ktoré boli poukázané na účet Dňa belasého motýľa. Súčasťou koncertu bol aj „nábor“ nových osobných asistentov, ktorí by pomáhali 
ľuďom so zdravotným postihnutím.  
 
Koncert belasého motýľa sa uskutočnil po druhý krát aj v Považskej Bystrici, 8. júna 2007, vystúpili hudobné skupiny: S2G Band, Koko Band, Sto 
múch, ½ brity, Hudba z Marsu. 
 
Za bezplatné odvysielanie upútaviek na Deň belasého motýľa ďakujeme týmto médiám: 

Rádiá:  Slovenský rozhlas, Slovenský Rozhlas – Regina (BA, BB, KE), Rádio FM, Frontinus, Zet, Hit FM, Dúha, Expres, G3, Lumen, RTI, 
Jemné melódie, Fajn, Viva, One,  Beta, N-rádio. Hey, Kiss 

Celoslovenské TV:   STV 
Regionálne TV:  TVA, TVR, TV LIPTOV, Banská Bystrica, Poprad, Nové Zámky, Nové Mesto nad Váhom, Dolný Kubín, Zvolen, Trenčín, Žilina, 

Považská Bystrica atď. 
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Použitie finančných prostriedkov z verejnej zbierky 

DEŇ BELASÉHO MOTÝ ĽA, 8. jún 2007, VIl. Ročník 

12.255 Sk - zakúpenie hliníkovej rampy pre Jozefa 
z Banky 
8.556 Sk - doplatok za elektrický vozík a otočné 
sedadlo Stanislavovi z Považskej Bystrice 
6.803 Sk - kúpa batérií do elektrického vozíka 
Darine z Piešťan 
40.000 Sk - doplatok za elektrický vozík Márii zo 
Žakoviec 
6.020 Sk - úhrada nákladov súvisiacich 
s debarierizáciou bytu Štefanovi zo Šamorína 
26.082 Sk - zakúpenie 
náhradnej a prenosnej 
odsávačky hlienov 
Michalovi zo Seliec 
25.000 Sk - doplatok za 
elektrický vozík Jánovi z 
Považskej Bystrice 
5.000 Sk - doplatok na 
zaobstaranie pulzného 
oximetra Brankovi a Zuzke 
z Ružomberka 
9.667 Sk - doplatok za 
elektrický zdvihák Miroslavovi z Tvrdošína 
21.989 Sk - doplatok za špeciálny polohovateľný 
vozík – kočiar Michalovi zo Seliec 
3.288 Sk - doplatok za elektrický vozík Ľudmile 
z Veľkých Úľan 
36.332 Sk – úhrada nákladov súvisiacich 
s montážou šikmej schodiskovej plošiny 
Radoslavovi z Dolného Moštenca 
2.366 Sk - doplatok za sprchovaciu stoličku na 
kolieskach Jurajovi z Rudlova 
2.472 Sk - doplatok za debarierizáciu domu Ružene 
z Búča 

11.305 Sk - kúpa odsávačky hlienov Róbertovi 
z Bratislavy  
40.000 Sk – 
doplatok za 
elektrický vozík 
Filipovi z Košíc  
9.492 Sk - 
doplatok za 
debarierizáciu 
vstupu do domu 
Vilme z Búča 
3.580 Sk - 
doplatok za opravu elektrického vozíka Eve 
z Nových Zámkov  
9.689 Sk - doplatok za 
elektrický vozík Márii 
z Ipeľských Úľan  
15.565 Sk - kúpa 
mechanického vozíka 
Margite zo Záhorskej 
Bystrice 
29.103 Sk - doplatok 
za špeciálny 
mechanický vozík 
Imrichovi z Babindolu  
16.580 Sk - doplatok za špeciálny polohovací vozík 
Martine zo Sačurova 
30.000 Sk - doplatok za špeciálny mechanický 
vozík Martinovi z Rovinky 
431 Euro - kúpa lampy Bioptron Michalovi zo 
Seliec 
10.100 Sk – batérie do elektrického vozíka Janke 
z Piešťan 

28.666 Sk - doplatok za mechanický vozík Zdenke 
z Piešťan 
9.667 Sk - doplatok za 
mechanický zdvihák 
Zdenke z Piešťan  
28.666 Sk - doplatok za 
mechanický vozík 
Darine z Piešťan 
9.690 Sk - doplatok za 
elektrický vozík 
Kataríne z Handlovej 
23.470 Sk - doplatok za mechanický vozík 
Kataríne z Handlovej  
30.000 Sk - doplatok za špeciálny mechanický 
vozík Jurajovi z Rudlova 
29.082 Sk - doplatok za mechanický vozík Erike 
z Košíc  
1.724 Sk - doplatok za mechanický vozík 
Branislava z Dolných Orešian 
30.000 Sk - doplatok za kúpu špeciálneho 
mechanického vozíka Márii z Martina 
40.000 Sk – 
doplatok za 
elektrický vozík 
Romanovi 
z Veľkých Úľan 
10.000 Sk - 
doplatok za 
mechanický 
vozík 
Richardovi z Bratislavy 
40.000 Sk - doplatok za elektrický vozík Oľge 
z Trakovíc 
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Osobnosti, ktoré nás podporujú 

 
Anka Šišková, čestná predsedníčka OMD v SR 
Anka Šišková spolupracuje s našou organizáciou dlhodobo, podporuje predovšetkým 
aktivity zamerané na propagáciu združenia, Deň belasého motýľa a Koncert belasého 
motýľa.  
 
Dano Dangl, herec  
Spolupracujeme predovšetkým pri propagácii aktivít organizácie. Dano Dangl spolu so 
svojimi hereckými kolegami rád pripravuje predstavenia pre našich členov počas 
celoslovenských stretnutí.   
 
Juraj Barbari č, Košický Herkules - držiteľ niekoľkých zápisov do Guinnessovej 
knihy rekordov 
Juraj Barbarič počas svojich „siláckych“ vystúpení a prekonávania rekordov, upozorňuje 
na ochorenie svalová dystrofia a šíri osvetu o dôsledkoch tohto ochorenia a činnosti nášho 
občianskeho združenia. Svoje vystúpenia spája s mottom: "Ovládam svoje svaly v 
prospech ľudí so svalovou dystrofiou".  
 
Juraj Johanides, režisér  
Podporuje naše snahy zviditeľniť aktivity OMD v SR, najmä Deň belasého motýľa a 
Koncert belasého motýľa, natočil videoklip a rozhlasové spoty, bez nároku na honorár.  

 
Juraj Cocher, manažér skupiny Polemic  
So svojou skupinou vystupuje na Koncerte belasého motýľa, ktorá obrovskou popularitou priláka veľa divákov a pomáha pri šírení 
osvety o ochorení a propagácii činnosti OMD. Pomáha s organizáciou Koncertu belasého motýľa. 

Aktivity v zdravotníckej oblasti 

Vydanie kartičky o zásadách vedenia anestézie u pacienta so svalovou dystrofiou 
Pacienti so svalovou dystrofiou, alebo iným nervovosvalovým ochorením, vyžadujú osobitný prístup a starostlivosť aj v prípade 
operačných zákrokov. Nesprávne vedená anestézia môže u nich viesť až k ohrozeniu života. To nás viedlo k rozhodnutiu vydať 
kartičku vo formáte kartičky poistenca, ktorú by každý pacient so svalovou dystrofiou mohol nosiť s ostatnými osobnými 
dokladmi pri sebe.  
MUDr. Viktor Agalerev z Kliniky anesteziológie, resustitácie a intenzívnej medicíny FN Brno, zhrnul zásady vedenia anestézie u 

 



Výročná správa Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR za rok 2007            12 

pacienta so svalovým ochorením, aby mohli byť vydané vo forme takejto prenosnej kartičky.  
Kartičku sme bezplatne rozposlali všetkým členom s akýmkoľvek svalovým ochorením. Súčasne sme viedli osvetovú kampaň o tejto problematike medzi 
samotnými anesteziológmi: plošne sme rozposlali všetkým anesteziológom na Slovensku informačný list o špecifickom prístupe k pacientom so svalovou 
dystrofiou spolu s vypracovanými zásadami vedenia anestézie. Informovali sme ich o vydaní kartičky, ktorú by títo pacienti mali mať pri sebe. 

Športové aktivity: Boccia - šport pre vozíčkarov 

Možnosti športového vyžitia ľudí s ťažkým zdravotným postihnutím, ktorí majú postihnuté aj 
horné končatiny, sú minimálne. Športová hra BOCCIA – paralympijský šport – však športové 
zápolenie umožňuje aj ľuďom s ťažkým a veľmi ťažkým postihnutím horných aj dolných končatín.  
Preto sa OMD v SR rozhodla podporovať hru boccia a šíriť informácie o nej medzi ľuďmi 
s ťažkým zdravotným postihnutím, predovšetkým medzi svojimi členmi. Dlhodobo podporujeme 
vznik športových klubov, ktoré sa venujú boccii, nakupujeme pre nich boccia loptičky, aby mohli 
organizovať tréningy a venovať sa tomuto športu aj profesionálne.   
OMD v SR je členom Slovenského zväzu telesne postihnutých športovcov na Slovensku (SZTPŠ). 
Naši hráči sa zúčastňujú celoslovenských turnajov. V roku 2007 mala OMD v SR tri kluby hráčov 
boccie. 
 
Dosiahnuté úspechy v roku 2007: 
1. miesto, kategória BC3, Majstrovstvá SR, Alena Hradňanská  
2. miesto, kategória BC4 - páry, Majstrovstvá SR, Stanislav Minárik, Michal Gabčo. 

Klub OMD Manín v Považskej Bystrici 
Klub OMD Manín v Považskej Bystrici vykonával počas roku 2007 svoju činnosť pod vedením 
Stanislava Minárika. Hlavnou náplňou klubu je propagácia a aktívne hranie boccie - hry pre ľudí s 
ťažkým telesným postihnutím. Členovia Klubu sa stretávajú pravidelne v sobotu, v telocvični 
Základnej školy Sv. Ambróza v Považskej Bystrici, kde prebiehajú tréningy hráčov. 
Medzi hráčmi Klubu OMD prebieha Boccia mini liga. Klub každoročne organizuje Turnaj Boccia 
Manín Cup, ktorý je zaradený do série turnajov organizovaných SZTPŠ. Týchto turnajov sa 
zúčastňujú aj samotní hráči klubu Manín. Hráči absolvovali letné sústredenie počas mládežníckeho 
tábora na bezbariérovej chate Makyta v Belušských Slatinách. 
Klub OMD Manín sa pridal aj k propagácii verejnej zbierky Deň belasého motýľa a zorganizoval aj 
Koncert belasého motýľa v Považskej Bystrici.  

Činnosť Klubu podporuje OMD v SR z finančného výťažku z 2%, mesto Považská Bystrica a rôzni sponzori. 
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Športový klub OMD Boccian Bratislava 
Klub vznikol v apríli roku 2007. Jeho cieľom je umožniť ľuďom so zdravotným postihnutím športovať 
a zúčastňovať sa  súťaží organizovaných SZTPŠ.  
Tréningy sú organizované na dvoch miestach, na Základnej škole Waldorfská a v priestoroch telocvične 
Špeciálnej základnej školy na Nevädzovej ulici. Zúčastňuje sa ich cca 12 hráčov a asi rovnaký počet 
asistentov, či dobrovoľníkov. Hráči ŠK Boccian sa pravidelne zúčastňujú celoslovenských turnajov 
a jeho hráčka Alena Hradňanská sa stala vo svojej kategórii BC3 majsterkou Slovenskej republiky.  
Klub spolupracuje aj DSS Integra tak, že ich klientom umožňuje hrávať bocciu pod jeho hlavičkou.  

Činnosť Klubu podporuje OMD v SR z výťažku z 2%. 
 
 

 

Klub OMD Farfalletta Žilina 
V roku 2007 vznikol žilinský klub, venujúci sa populárnemu športu boccii. Založili ho členky OMD v SR, 
ktoré doteraz každoročne veľmi úspešne organizovali Deň belasého motýľa. Podarilo sa im získať 
vyhovujúcu telocvičňu  na dlhšie obdobie, ktorá sa nachádza sa cirkevnej škole Kráľovnej pokoja v Žiline 
Na Závaží. Tréningy organizujú každý piatok 

Činnosť Klubu podporuje OMD v SR z finančného výťažku z 2% a mesto Žilina. 
 

 
 

Voľnočasové aktivity: VAU – Vaše Aktívne Utorky 

Ide o komunitnú aktivitu, ktorá je zameraná na aktívne trávenie voľného času osôb so zdravotným postihnutím s dôrazom na ľudí s ťažkým telesným 
postihnutím z Bratislavy. Jeho cieľom je poskytnúť prístupné, bezbariérové možnosti aktívneho trávenia voľného času. Účastníci majú príležitosť stretnúť 
sa, naučiť sa niečo pekné, potešiť dušu niečím, čo si vlastnoručne vyrobia, dozvedieť sa niečo nové, navzájom si poradiť. Stretnutia sa začali organizovať v 
decembri v roku 2007 a konajú sa raz mesačne v niektorý utorok.  

Náklady na VAU podporuje OMD v SR z finančného výťažku z 2% a zo sponzorských financií.  
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Aktivity pre členov: Tábory a stretnutia  

Tábory robíme s cieľom navodenia táborovej atmosféry aj pre deti a mladých 
ľudí so svalovou dystrofiou a možnosti zažiť čo najviac času v prírode. Mnohí 
z členov OMD v SR majú ťažkosti tráviť dovolenky, pretože im v tom bránia 
bariéry pri cestovaní a ubytovaní. Napriek tomu majú snahu stráviť nejaký 
čas mimo domova, a oddýchnuť si od každodenných starostí. OMD v SR im 
ponúka tábory, na ktorých im pripravuje špecifický program s množstvom 
hier, záujmových a tvorivých aktivít. OMD v SR  na tábory zabezpečuje 
osobných asistentov, ktorí  pomáhajú  pri  aktivitách. 
 

Tábor pre nových členov – mladšie deti s muskulárnou 
dystrofiou s rodičmi a osobnými asistentmi 
Belušské Slatiny, Chata MAKYTA, 1. 7. – 8.  7. 2007 

 
Na tomto tábore  sa zúčastnili  deti s muskulárnou dystrofiou typu Duchenne (chlapci) a ich rodičia. Boli to chlapci vo veku od 7 do 17 rokov.   
Deti mali možnosť "zažiť" aj s pomocou osobnej asistencie pravú táborovú atmosféru. Zároveň si deti, ako aj rodičia, mohli vyskúšať osobnú asistenciu ako 
novú formu pomoci.  
Súčasne s touto skúsenosťou mali rodičia možnosť pracovať so psychologičkou v svojpomocnej skupine. Na tábore pôsobil aj fyzioterapeut, ktorý s deťmi 
cvičil a vysvetľoval rodičom, ako možno s deťmi cvičiť aj v domácom prostredí a predchádzať tak rýchlemu zhoršovaniu ich zdravotného stavu. Sociálne 
poradenstvo rodičom priamo na tábore skupinovo aj individuálne poskytovala sociálna pracovníčka.  
Vďaka projektu sme mali možnosť venovať sa osobitne aj rodičom detí s muskulárnou dystrofiou, ktorí 
potrebujú veľa podpory a pomoci, ktorej sa im často v bežnom živote nedostáva. Rodičia oceňovali aj 
prácu osobných asistentov s deťmi, nadobudli k nim dôveru, že pomoc deťom zvládnu a môžu sa na nich 
spoľahnúť.  
Vplyv na projekt mali aj samotní osobní asistenti, ktorí svoju účasť na projekte nebrali ako prácu a 
venovali sa deťom aj nad rámec svojich povinností. Svojim prístupom tak vytvorili výbornú atmosféru, 
nakoľko vedeli spolupracovať medzi sebou a deti nepocítili, že sa mnohí predtým vôbec nepoznali.  
Deti zažili týždeň hier, zábavy, boccie, súťaží, opekačiek, tvorivých aktivít. Utužili priateľstvá, nadviazali 
ďalšie. Súčasťou bol aj celodenný výlet do zoologickej záhrady v Bojniciach.  
V neposlednom rade sa aj rodičia detí mohli venovať len sebe, oddychu, nakoľko o ich deti bolo zo strany 
osobných asistentov dokonale postarané. 

Tábor sa mohol uskutočniť vďaka 2% a dotácii z MPSVR SR  
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Tábor pre staršie deti s muskulárnou dystrofiou, rodičov a ich osobných asistentov  
Belušské Slatiny, Chata MAKYTA, 8. 7. -15. 7. 2007 

 
 
Tábor pre staršie deti, ich rodičov a osobných asistentov 
sa uskutočnil už po 4. raz, v takmer identickej zostave. 
Deti sa na tábore stretávajú dlhšie, sú kamaráti a rodičia 
medzi sebou komunikujú počas celého roka.  
Aj tento rok sme pripravili pre deti a osobných asistentov 
špeciálny zážitkový program, počas ktorého mali rodičia 
priestor na relax. Ľudia v tomto tábore sú natoľko zohratí, 
že tábor má príjemnú rodinnú atmosféru, podporenú 
priateľským a starostlivým prístupom prevádzkovateľov 
Chaty Makyta.  

Tábor sa mohol uskutočniť vďaka 2% a dotácii z 
MPSVR SR 

 
  
 
 

Tematický  tábor pre členov OMD v SR 
Belušské Slatiny, Chata MAKYTA, 15. 7. - 22. 7. 2007 

 
Tábor mal dve oblasti zamerania. Prvá sa niesla v duchu tvorivých aktivít. Naše dve animátorky pripravili pre účastníkov 
tábora na každý deň nejaký druh aktivity. Bolo to napríklad batikovanie a maľovanie tričiek, práca s keramikou a hlinou, 
náramky z korálok, alebo maľovanie na sklo. Účastníci tábora tak v krásnom prostredí v horách na Považí tvorili krásne 
predmety a svojimi výtvormi si zároveň „hladkali dušu“.  
Druhá časť účastníkov tábora sa venovala šachu. Osem hráčov sa stretlo v druhom ročníku Memoriálu Jožka Kráľa. 
Nedávno zosnulý Jožko Kráľ bol zakladateľom OMD v SR, jej dlhoročným predsedom a tiež výborným a nadšeným 
šachistom. Víťazstvo  z  minulého  ročníka  obhájil  František  Fábry. 

Tábor sa uskutočnil vďaka 2% 
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Mládežnícky tábor pre členov OMD v SR 
Belušské Slatiny, Chata MAKYTA, 22. 7. - 29. 7. 2007 

 
Mládež spomedzi členskej základne OMD si vybrala tento tábor, aby na ňom mohla zažiť rôzne hry a zábavné 
situácie. Animátori nesklamali a výsledok bol výborný. Okrem voľnočasových aktivít sa počas tohto tábora 
uskutočnilo aj letné sústredenie hráčov Klubu OMD Manín a vyhodnotenie ich Boccia mini ligy 2006/2007.  

Tábor sa uskutočnil vďaka 2%. 
 
 

Celoslovenské stretnutie členov OMD v SR   
Piešťany, Hotel Sĺňava, 3. - 7. 10. 2007 

  
Piešťany sa stávajú obľúbeným miestom celoslovenských stretnutí členov OMD. Už pod druhý raz sme našich členov privítali zo všetkých kútov Slovenska 
práve v Piešťanoch, v hoteli Sĺňava.  

Sú takí, ktorí sa so železnou 
pravidelnosťou zúčastňujú 
všetkých stretnutí, sú takí, 
ktorí sa odhodlajú prísť na 
stretnutie až po nejakom 
čase. Väčšinou však 
neoľutujú. Pocit 
spolupatričnosti a priateľstva 
chcú zažiť opakovane a tak 
začnú na stretnutia a rôzne 
akcie OMD chodiť 
pravidelne. Ani minuloročné 
piešťanské stretnutie v ničom nezaostávalo nápaditosťou, pestrosťou a najmä 
počtom účastníkov za tými dávnejšími. Hotel praskal vo švíkoch. Zišli sme sa 
totiž v hojnom počte 150 účastníkov - členov OMD v SR! 

Program sme obohatili o workshopy, prebehli tradičné podujatia ako Dystroolympiáda, Turnaj v boccii, Prezentácia kompenzačných pomôcok. Večery boli 
venované kultúre, vystúpilo študentské divadlo z  Bratislavy, zaspievala a rozosmievala nás kapela Vrbovskí víťazi alias bratia Andrej a Branislav Jobusovci.  

Projekt Celoslovenské stretnutie členov OMD v SR sa mohlo uskutočniť vďaka dotácii z MPSVR SR a 2% 
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Zahraničné aktivity: EAMDA 

Od roku 1993 sme členmi Európskej asociácie organizácií muskulárnych dystrofikov EAMDA (European Alliance of Neuromuscular Disorders 
Associations). Pravidelne sa zástupca OMD v SR zúčastňuje na medzinárodných 
odborných konferenciách zameraných na sociálny život osôb so svalovou dystrofiou 
v Európe alebo na možnosti liečby svalových ochorení. Konferencie spojené s Výročným 
valným zhromaždených sa konajú raz do roka, vždy v inom európskom štáte.  

Cieľom je zaviesť do praxe jednotné štandardy zdravotnej starostlivosti o ľudí 
s nervovosvalovými ochoreniami a stierať rozdiely v kvalite lekárskej starostlivosti medzi 
štátmi východnej a západnej Európy. Súčasne s tým odovzdávať príklady dobrej praxi tak 
v zdravotníctve, ako aj sociálnom systéme a hájiť záujmy ľudí so svalovou dystrofiou na 
európskej úrovni. 

Od roku 2006 má organizácia zástupcu vo Výkonnom výbore EAMDA – je ním Mgr. 
Mária Duračinská, podpredsedníčka organizácie.    

37. Výročné valné zhromaždenie a konferencia EAMDA  sa konala 27. až 30. 9. 2007 vo 
Varšave v Poľsku za účasti 54 delegátov rôznych organizácii svalových dystrofikov z 11 
krajín Európy. 

Odborná konferencia sa niesla v duchu motta:„Svalová dystrofia nie je síce vyliečiteľná, 
ale je liečiteľná.“ Autorom tohto výroku je svetovo uznávaný detský neurológ profesor 
Victor Dubowitz z Londýna.  

 
Konferencia bola rozdelená na 3 časti s názvami:  

1. Duchenneova muskulárna dystrofia (DMD) – úroveň vedy v liečbe a vyliečení,  

2. Spinálna muskulárna atrofia – úroveň vedy v liečbe a vyliečení  

3. Rozvoj liečby a veda.  

Odzneli na nej prednášky od excelentných profesoriek z oblasti výskumu NSO Kate Bushby (University of Newcastle) a Judith van Deutekom (ProSensa, 
Holandsko, vedie výskum genetickej techniky „exon skipping“ na liečbu DMD). Po konferencii nasledovalo zasadnutie Výkonného výboru EAMDA.  

Za OMD v SR sa podujatia aj zasadnutia Výkonného výboru EAMDA zúčastnila Mgr. Mária Duračinská. 

Členský poplatok v EAMDA a zahraničná cesta boli hradené vďaka MPSVaR a 2%   
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Vzdelávacie aktivity  

Účasť členov OMD v SR na seminári "Škola pomoci", 
Piešťany, hotel Máj 

 

Členovia OMD v SR, ktorí prejavili záujem a aktívne pracujú v organizácii, sa zúčastnili školenia pod názvom Škola pomoci. Školenie prebiehalo v dvoch 
šesťdňových blokoch v bezbariérových priestoroch hotela Máj. Účastníkom pomáhali osobní asistenti. Školenie absolvovalo 5 členov OMD v SR spolu so 
svojimi asistentmi. Spolu sa vyškolilo 10 osôb.  

Celkový rozsah hodín kurzu je 120, z toho 61,5 hodiny je teoretická časť a 58,5 je praktická časť. Školenie je akreditované Ministerstvom školstva SR, čo 
znamená, že na konci kurzu účastník, ktorý splnil podmienky kurzu, dostal osvedčenie o jeho absolvovaní. 

Kurz Škola pomoci sa zameriava na dobrovoľníkov – ľudí s postihnutím – ktorí napriek svojmu postihnutiu dokážu aktívne pomáhať iným ľuďom 
s postihnutím, ktorí z rôznych dôvodov potrebujú podporu a poradenstvo. Organizovanie ľudí s postihnutím za účelom poskytnutia profesionálnej pomoci je 
jednou zo základných podmienok vyrovnania sa so svojim zdravotným stavom a začlenenia sa do bežného života.  

Absolventi kurzu budú  pripravení v rámci svojho regiónu pracovať a rozvíjať aktivity nášho občianskeho združenia, čím sa zvýši dosah a adresnosť OMD v 
SR na jednotlivých členov.  

Projekt Škola pomoci sa mohol uskutočniť vďaka 2% 
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Dve percentá 

 
Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR v roku 2007 získala z 2% sumu 

 
1.827.157 Sk 

 
 
OMD v SR je od začiatku vzniku možnosti asignácie dvoch percent ich prijímateľom a financie získané týmto spôsobom sa stali neoddeliteľnou súčasťou 
rozpočtu OMD v SR. Práve tento zdroj financií významných spôsobom rozšíril aktivity OMD a znížil závislosť financovania organizácie od štátu alebo 
z nadačných fondov.  
OMD v SR začiatkom každého roka zahajuje rozsiahlu a cielenú kampaň, zameranú tak na členov, klientov a priaznivcov organizácie, ako aj na 
podnikateľské subjekty, s cieľom zaujať ich našou misiou a aktivitami, aby sa rozhodli podporiť ich 2% z ich daní. 
 
Financie získané z dvoch percent používa OMD v SR na plnenie cieľov organizácie, predovšetkým však na:  

o dofinancovanie projektov pre členov: tábory, stretnutia, odborné semináre a pod.  
o financovanie tých prevádzkových nákladov organizácie, ktoré nie sú pokryté z iných zdrojov (telefónne a internetové služby, cestovné, poistenie, 

kancelársky materiál a pod.) 
o mzdy pre zamestnancov, ktoré nie sú pokryté z iných zdrojov – zamestnávame výlučne osoby s ťažkým zdravotným postihnutím  
o podporujeme zakladanie klubov OMD, ktoré sa venujú predovšetkým špecifickému športu pre ťažko telesne postihnutých vozičkárov – boccii 
o prispievame na prevádzku a kúpu loptičiek na bocciu.  

 

Časť svojich 2% z daní z príjmov za rok 2006 venovali OMD v SR tieto spoločnosti: 

Bratislavská vodárenská spoločnosť, a.s. 
GlaxoSmithKline Slovakia s.r.o 
Transpetrol a.s. 
ZIPP BRATISLAVA spol. s r.o. 
DOPRASTAV a.s 
Technoklima s. r. o. 
BADUCCI Consult, a. s. 

 
Technaco, s. r. o. 
ARES spol. s r. o. 
A.S.Logistic, spol. s r.o. 
UniCredit Bank Slovakia a.s. 
Komerční banka Bratislava, a.s. 
ROZMARING spol. s r. o. 
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Spolupracujúce organizácie 

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR podporuje partnerskú spoluprácu za účelom dosiahnutia lepších životných podmienok ľudí so zdravotným 
postihnutím. Spájanie sa za účelom dosiahnutia spoločného cieľa je naša dlhoročná taktika, ktorá sa osvedčila. Medzi organizácie, s ktorými spolupracujeme 
najčastejšie, a ktorých ciele sú nám blízke, patria predovšetkým:  

Centrum samostatného života, n. o., Bratislava  
Agentúra špecializovaných služieb pre autistov a iné zdravotné   
postihnutia, n. o., Bratislava 
Košická organizácia vozičkárov – Nezávislý život, Košice  
Umenie pomoci, n. o., Bratislava  
Zväz telesne postihnutej mládeže, Bratislava  
ZOM, Prešov  
Slovenský zväz sklerosis multiplex  

Slovenský zväz telesne postihnutých  
Republiková špecifická organizácia vozičkárov, Nitra  
Pegas, Bratislava  
DSS Integra – domov sociálnych služieb, Bratislava  
Podporné centrum pre zrakovo postihnutých,  
Fakulta matematiky, fyziky a informatiky Univerzity Komenského v 
Bratislave

Sme členskou organizáciou Národnej rady občanov so zdravotným postihnutím, Slovenskej humanitnej rady a Slovenského zväzu telesne postihnutých 
športovcov. 

Štatistika členskej základne 

OMD v SR mala k 31. 12. 2007 spolu 525  členov, z toho 
274 členov postihnutých svalovou dystrofiou 
206 členov iné zdravotné postihnutia 
  42 členov priaznivci 
    3 členovia odborníci  

Deti:  

- zdravotne postihnutých detí do 18 rokov:   77 
- z toho deti postihnuté muskulárnou dystrofiou:   55  
- iné zdravotné postihnutia:     22 

Veková kategória členov:  

od 18 do 30 rokov: 131    
od 30 do 40 rokov:   91 
od 40 do 50 rokov:   89     
od 50 do 60 rokov:   86 
od 60 do 70 rokov:   37  

Počet nových členov v roku 2007:   34 

Počet vyradených členov v roku 2007:  21 (2 vystúpili, 19 zomreli) 



 

V roku 2007 OMD v SR podporili  
 

Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR,  
Bratislavský samosprávny kraj,  

Bratislavská vodárenská spoločnosť, a.s., 
bittner print s.r.o.,  

Aquastav, a.s., 
BADUCCI Consult, a. s., 

Technaco, s. r. o., 
REWE GROUP Slovakia, Billa s.r.o., 

BKIS - Bratislavské kultúrne a informačné stredisko, 
Vydavateľstvo READER´S DIGEST VÝBER SR, 

Vydavateľstvo SLOVART, a.s.,  
Vydavateľstvo IKAR, a.s., 

Peter Svitana - Infsys, 
ARES spol. s r. o., 

Da Vinci spol. s r. o., 
CORE 4 spol. s r. o., 

TNT Express Worldwide spol. s r. o., 
AUTOIMPEX, spol. s r. o., 

Komerční banka Bratislava, a.s., 
Sauer-Danfoss a.s., 

Gerthofer, s.r.o. 
a veľa ďalších.  

 
 

ĎAKUJEME! 
 

 


