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Organizacia muskularnych dystrofikov
v Slovenskej republike

(dalej OMD v SR) je jedinou Specifickou organizaciou os6b s tymto
ochorenim s celoslovenskou pésobnostou.

Nasim poslanim je viestrannd a adresnd pomoc detom aj dospelym
so svalovymi ochoreniami a inym tazkym telesnym postihnutim

s podobnymi désledkami.

Presadzujeme filozofiu nezavislého zivota s cielom, aby aj fudia s velmi
tazkym telesnym postihnutim mohli viest samostatny a plnohodnotny
Zivot podla svojich predstav.

Najou ¢estnou predsedni¢kou je zndma osobnost Anna Siskova.

V roku 2008 pracoval Vykonny vybor a Revizna komisia OMD v SR
v tomto zlozeni:

Vykonny vybor

Predsednicka Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednicka Mgr. Maria Duracinska
Tajomnik Jozef Blazek

Clenovia Mgr. Marcela Kondelova

Mgr. Tibor K6bol
Bc. Miroslav Bielak
MUDr. Andrej Vranovsky

Revizna komisia

Predsednicka Margita Granecova
Clenovia Ing. Vladimir Hron
Simona Duriacova

socialny
fond

N

Magr. Tibor Kobol Margita Granecova

MUDr. Andrej Vranovsky




Podporujeme pracovné uplatnenie 0osob so svalovym ochorenim a inym tazkym telesnym postihnutim a vytvarame pre ne kvalifikované
pracovné miesta, umoznujeme im odborne rast, rozvijat svoje schopnosti a jedine¢né danosti. OMD v SR zamestnava iba osoby s tazkym
a velmi tazkym zdravotnym postihnutim, ktori sa pohybuju na vozikoch s vynimkou pracovnych asistentov.

Zamestnanci a ich pracovna napli

Prax vOMD v SR

projektova koordintorka a socidlna poradkyna:

Mgr. Maria Duracinska

socialna poradkyna: Mgr. Andrea Madunova

socialny poradca: Mgr. Tibor K6bdl

zakladné sociadlne poradenstvo, spravovanie www stranky:
Alena Hradnanska

koordinator Agentury osobnej asistencie: Jozef Blazek
hospodarka: Eva Gydriova

pracovni asistenti: Lubomir Antol, Lucia Mrkvicova

Zdroje na mzdu pracovnych asistentov ziskavame z Uradu prace,
socialnych veci a rodiny podla zdkona o sluzbach zamestnanosti.

zamestnanci OMD

Studentom réznych odborov na vysokych skolach a univerzitach
umoznujeme absolvovat povinnu prax v nasej organizacii.

V roku 2008 povinnu prax u nas absolvovali 8 Studenti:

Dolinakova Erika, Stérba Martin, Orosz Juraj, Znasik Lukas, Sev¢ikova
Lucia, Lucka Zuzana, Niznanova Lenka, Jakubcova Maria.

Podpora vyskumnej a vedeckej ¢innosti

Nasa organizacia poskytuje studentom vysokych $kol odborné rady

a materialy pri spracovavani bakalarskych, diplomovych a inych prac so
zameranim na osobnu asistenciu, problémy osob so svalovou dystrofiou,
prip. tazkym telesnym postihnutim. Sicasne mame interne upravena
etické zasady, za akych mézu vyskumnu ¢innost medzi nasimi ¢lenmi

a klientmi vykonavat.

V roku 2008 sme poskytli pomoc pri priprave vyskumu a zaverec-

nych prac tymto: Aneta Ta Duc Thinhov4, PiSova Jaroslava, Herc Matej,
PhDr. Gerlichova Katarina, Petrencova Eva, Bradrnanska Viera.

Statistika ¢lenskej zakladne OMD k 31. 12. 2007

OMD v SR ku driu 31.12. 2007 evidovala 532 ¢lenowv.
Clenovia postihnuti nervovosvalovymi ochoreniami: 283
Clenovia s inymi zdravotnymi postihnutiami: 200

Z toho deti s postihnutim do 18 rokov: 80

- deti s nervovosvalovymi ochoreniami: 58

- deti s inymi zdravotnymi postihnutiami: 22

Priaznivci: 46

Odbornici: 3

V roku 2008 sme prijali: 23 ¢lenov

V roku 2008 sme vyradili: 16 ¢lenov (2 vystupili a 14 zomrelo)



Osobnosti, ktoré nas podporuju

Spolupracujuce organizacie:

ANKA SISKOVA, ¢estna predsedni¢cka OMD v SR

Anka Siskova spolupracuje s nasou organizaciou dlhodobo, podporuje
predovsetkym aktivity zamerané na propagaciu zdruzenia, Den belasé-
ho motyla a Koncert belasého motyla.

JURAJ BARBARIC nazyvany Kosicky Herkules, drzitel niekolkych
zapisov do Guinnessovej knihy rekordov

Juraj Barbari¢ pocas svojich silac-
kych vystupeni a prekonavania
rekordov, upozornuje na ochore-
nie svalova dystrofia a Siri osvetu
odosledkoch tohto ochoreniaa ¢in-
nosti nasho obcianskeho zdruzenia.
Svoje vystupenia spaja s mottom:
»Ovladam svoje svaly v prospech
ludi so svalovou dystrofiou”. Jeho | if
posledna akcia mala rovnaky na- |
dych:,,500km pre ludi so svalovou
dystrofiou!”. Tuto vzdialenost tahal
osobné motorové vozidlo 30 dnina |
koSickom namesti.

JURAJ JOHANIDES, rezisér
Podporuje nase snahy zviditelnit aktivity Den belasého motyla a Kon-
cert belasého motyla, natocil videoklip a rozhlasové spoty, bez ndroku
na honorar.

MARIA DZUNDOVA, obchodna a marketingova riaditelka TNT Express
LINT je firma, ktord charakterizuje neprestajny pohyb, ¢i uz kuriérov, vo-
di¢ov aut, pilotov lietadiel a samozrejme zasielok, ktoré dorucujeme. Pre-
to sme sa rozhodli podporovat Organizaciu muskuldrnych dystrofiov v SR
tym, ¢o vieme najlepsie: prepravou a symbolicky tak pomahame rozhybat
ich kridla:*

Juraj Barbaric

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR podporuje a vita partnersku
spolupracu za ucelom dosiahnutia lepsich Zivotnych podmienok ludi
so zdravotnym postihnutim. Spajanie sa a timové dosiahnutia spolo¢-
ného ciela je nasa dlhoro¢na taktika, ktora sa osvedcila.
Medzi organizacie, s ktorymi spolupracujeme najcastejsie a ktorych cie-
le su nam blizke, su predovsetkym:

Agentura Specializovanych sluZieb pre autistov a iné zdravotné

postihnutia, n. o., Bratislava

Centrum samostatného Zivota, n. o., Bratislava

DSS Integra — domov socidlnych sluzieb, Bratislava

DSS Prima, Bratislava

Kosickd organizdcia vozi¢kdrov — Nezdvisly Zivot, KosSice

MO Plusko, Bratislava

Parent Project, o. z., Praha

Pegas, Bratislava

Podporné centrum zrakovo postinutych studentov, UK v Bratislave

Republikovd specifickd organizdcia vozi¢kdrov, Nitra

Rada vlddy SR 0s6b so zdravotnym postihnutim a jej sekretaridt

Umenie pomoci, n. o., Bratislava

Slovensky zvdz sklerosis multiplex, Bratislava

Slovensky zviz telesne postihnutych, Bratislava

ZOM, Presov

Zvdz telesne postihnutej mlddeze, Bratislava
Sme zakladajucou ¢lenskou organizaciou Narodnej rady obcanov so
zdravotnym postihnutim, ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Slo-
venského zvazu telesne postihnutych Sportovcov.
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Pripomenuli sme si dvojité vyznamné vyrocie

Zmenili sme logo

1968 - 2008

Oslavili sme 40 rokov od zaloZenia a legalizacie prvého Kolektivu muskularnych dystrofikov
od Zvazu Ceskoslovenskych invalidov. Osobnostou - tahuriom bol Karol Trnik, poméhali mu
Lydia Lazorikova, Jirka Trojek, Janko Lestak, Jirka Kuthejl, Jirka Ulman a JoZzko Kral.

1993 - 2008

Ubehlo 15 rokov od osamostatnenia sa od Slovenského zvazu telesne postihnutych, a tym
aj vzniku Organizacie muskularnych dystrofikov v SR. Zasluzili sa o to Jozko Kral, Ludmila
Gricova, Tibor Kobal.

NGHAM XVL 1IN0 KSE-PROGRAM VSETKERD [ODU !

stretnutie muskuldrnych dystrofikov v roku 1968

Zaciatkom roka 2008 sme zmenili ,vizaz".
Podstatnym spésobom sme zmenili

logo, ktoré spaja motyla ako symbol

[udi so svalovou dystrofiou s nasim
charakteristickym znakom - kolieskami
vozika, ktoré ndm ddvaju slobodu pohybu...
Farbou organizacie sa stala belasa. V sulade
s novym logom bol zmeneny graficky vizual
¢asopisu Ozvena a dalSich propagacnych
materidlov Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR.

o rganizacia
muskularnych
dystrofikov

v SR nové logo
OMD

——, OGN
1~ )

nové logo
casopisu Ozvena




Eurépska aliancia organizacii muskularnych dystrofikov (anglicka akratka EAMDA)

Clenstvo v tejto prestiznej organizacii nam umoziuje zucasthovat sa
medzindrodnych odbornych konferencii zameranych na moznosti
liecby svalovej dystrofie alebo zmierfovania socialnych dosledkov toh-
to ochorenia. Sucasne sa aktivne podielame na jej ¢innosti, nasa pod-
predsednicka Maria Duracinska bola v roku 2006 zvolena na post vice-
prezidentky Vykonného vyboru EAMDA.

Hlavnym cielom tejto streSnej organizécie je stierat rozdiely v krajindch
zapadnej a strednej/vychodnej Eurépy a vyrovnavat podmienky pre
zZivot ludi so svalovymi ochoreniami.

V maji 2008 sa medzinarodného tdbora EAMDA pre mladych ludi so
svalovych ochorenim zucastnil ¢len VV OMD v SR Miroslav Bielak a jeho
osobny asistent. Pocas 7 dni sa na Malte spoznal s Usastnikmi z Malty,
Slovinka, Turecka, Francuzska, irska, Ruska a Finska. Cielom tébora je

Malta

Sofia
podporit mladych ludi, aby sa v buducnosti angazovali do ¢innosti na-
rodnych organizacii alebo do aktivit EAMDA.

38. Vyrocné valné zhromazdenie spojené s konferenciou EAMDA sa
konalo od 11. do 14. 9. 2008 v Bulharsku v Sofii. Nasu organizaciu na
nom reprezentoval ¢len VV OMD v SR Tibor Kébél so svojim osobnym
asistentom, ktory aj vystupil so svojim prispevkom v ramci worshopu
zameraného na podmienky Zivota fudi s nervovosvalovymi ochorenia-
mi v roznych europskych krajinach.

Clensky poplatok v EAMDA a naklady na G¢ast na medzinarodnom ta-
bore pre mladych ludi na Malte boli plne hradené z dotacie MPSVaR.

Zucastnit na VVZ a konferencii EAMDA v Bulharsku sme sa mohli len
vdaka prijatym 2%.



Socialna prevencia
a socidlne poradenstvo

Poradenska cinnost pre klientov s réznym dru-
hom tazkého zdravotného postihnutia bola jed-
nou z hlavnych ¢innosti nasej prace.

Formy socialneho poradenstva

— osobny kontakt s klientmi v bezbariérovych
priestoroch sidla OMD v SR, ak ob¢an s po-
stihnutim nemozZe prist osobne, poskytujeme
poradenstvo aj v byte obcana

— telefonicky kontakt s klientmi

— pisomny kontakt s klientmi

— e-mailové poradenstvo

— on-line poradenstvo cez www.omdvsr.sk

Najviac prevazovala telefonicka forma poraden-
stva.V prevaznej miere sa poradenstvo tykalo ota-
zok suvisiacich so zdkonom o socidlnej pomoci:

— ako si podat Ziadost o priznanie kompenzacii
dosledkov zdravotného postihnutia

— poskytnutie informacii o druhoch kompenzacie

— pomoc pri podani odvolania (v pripade ne-
spokojnosti s rozhodnutim)

— pomoc pri Uprave bytu alebo pri vybere vhod-
nych kompenza¢nych pomo6cok a moznosti
ich pouzitia v konkrétnych pripadoch.

Sucastou poradenstva su aj informacie o moznos-
tiach prepravy, zamestnania, $portového vyzitia
a spoloc¢enského zivota pre fudi s postihnutim.
Socidlna prevencia a poradenstvo sa vykonavali
denne, pocas celého roka v sidle OMD v SR na
Banselovej ul. ¢. 4 v Bratislave.

Terénne socialne poradenstvo

Socidlne poradenstvo poskytované v sidle or-
ganizacie dopiiame o terénne sociélne pora-
denstvo, s cielom ,zachytit” aj klientov, ktori su
natolko socialne izolovani, ze nemézu prist za
ucelom poradenstva do sidla organizacie.

Na tento Ucel pouzivame osobné motorové vo-
zidlo patriace organizécii. Terénnou formou sa
kontaktujeme s klientmi, ktorych problém si
vyzaduje osobny kontakt a niekolkondsobné
stretdvanie, postupnost pri rieseni problémov.
Osobné stretnutie je dblezité aj pri poradenstve
ohladne odstranovania architektonickych ba-
riér v bytoch.

Pozi¢iavanie kompenzaénych
pomécok

Pozitiavanie kompenzacnych pomécok ponuka-
me pre tych, ktori potrebuju prechodne zapozi-
¢at kompenzac¢nu pomocku z dovodu nahleho
zhorsenia zdravotného stavu (mobility) v pripa-
de Urazu alebo ochorenia. Takisto, ak sa im po-
mocka, ktoru pouzivaju, pokazi.

Pri zapoziciavani pomocky sa uzatvori Zmluva
0 zapozicani pomocky

Pomacky, ktoré zapozi¢iavame:

— mechanické voziky

— antidekubitny matrac s kompresorom
— hygienicka stolicka

— choditka

— barle, palice

Pripomienkovali sme

V prebiehu roka 2008 sme aktivne vystupovali
na obhajobu ludi so svalovym ochorenim, fudi
s velmi tazkym telesnym postihnutim s ciefom
udrzat a zlepsit ich zivotné podmienky.
Pripomienkovali sme predpisy v gescii Minister-
stva zdravotnictva SR, pravidelne sme predkla-
dali pripomienky k ndvrhom opatrenim, ktorymi
sa vydaval Zoznam zdravotnickych pomécok
hradenych plne alebo ¢iasto¢ne uhradzanych
z verejného zdravotného poistenia.

Sledovali sme vyssiu dostupnost kompenza¢-
nych pomécok a znizenie neprimerane vyso-
kych doplatkov, ktoré musia hradit samotni lu-
dia so svalovym ochorenim.

Listom sme vyjadrili nd$ nesuhlas s novelou za-
kona ¢&. 577/2004 Z. z., ktorou MZ SR v tichosti
a bez odbornej diskusie so Specialistami preradi-
li pacientov so svalovym ochorenim zo skupiny
A do skupiny B pri kupelnej liecbe.

Pacienti si tym musia platit za ubytovanie aj stra-
vu, za seba aj sprievodcu, ¢im v podstate nemaju
$ancu si kupelnu rehabilita¢nu liecbu zaplatit.
Spolu s inymi organizadciami zastupujucimi lfudi
so zdravotnym postihnutim sme sa podielali na
pripomienkovani ndvrhov zdkonov o socialnom
poisteni a o penaznych prispevkov na kom-
penzaciou tazkého zdravotného postihnutia
v pésobnosti Ministerstva prace, socialnych veci
a rodiny.



Poslanie Agentury osobnej asistencie

Agentura osobnej asistencie posobi pri Organizdcii muskuldrnych dystrofikov v SR od roku 2000.
Zacinala specializovanym poradenstvom o osobnej asistencii, postupne svoju ¢innost rozsirova-
la. Dnes poskytujeme naozaj rozsiahly a specializovany servis sluzieb osobnej asistencie, ktoré su
zamerané na detskych aj dospelych klientov s tazkym zdravotnym postihnutim a ich rodinnych
prislusnikov, pomdhame uZivatelom osobnej asistencie aj samotnym osobnym asistentom.

V databdze mdme klientov so svalovym ochorenim, inym telesnym, mentdinym, kombinovanym
postihnutim predovsetkym z Bratislavy a blizkeho okolia. Poradime vSak klientom z celého Slovenska.

(o)

o agentura
osobnej
asistencie

Nezavisly a samostatny Zivot

Cielom Agentury osobnej asistencie je umoz-
nit ludom s réznym postihnutim viest pomo-
cou osobnej asistencie nezavisly a samostatny
zivot. Poskytovanim poradenstva klientom sa
snazime odstranit alebo predchadzat roznym
tazkostiam a problémom vzniknutym z nedo-
statku informdcii.

Kazdodenny kontakt s klientmi nas presvied¢a
o tom, Ze osobna asistencia ma v zivote obc¢ana
s postihnutim nadej na Uspech vtedy, ak je do-

konale informovany a pripraveny na vietky situacie suvisiace s touto formou pomoci.

Agentura osobnej asistencie je svojim klientom napomocna aj pri hladani osobnych asistentov
a podporuje ich tak v rozhodnuti zaradit do svojho Zivota osobnu asistenciu a ziskat nezavislost
v rozhodovani.

Osobny kontakt

S klientmi Agentury OSA uprednostiiujeme osobny kontakt. Vetci osobni asistenti a vacsina
uzivatelov osobnej asistencie, ktori st prihlaseni do databazy, sa zicastnili osobného
rozhovoru v nasej bezbariérovej kancelarii.
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Agentura poskytuje PODPORNE SLUZBY
(sprostredkovanie asistentov):

— organizujeme pravidelné nabory osob-
nych asistentov a vyhladavanie uziva-
telov, ktorych registrujeme v databaze
uzivatelov osobnej asistencie

— vedieme osobné pohovory so zaujem-
cami o pracu asistenta a evidujeme ich
v databaze osobnych asistentov a zau-
jemcov o tuto pracu

— podla potrieb uzivatela pomobzeme
sprostredkovat vhodnych asistentov

— asistentov  hladame prostrednictvom
oznamov Vv periodikach mestskych casti
Bratislavy, umiestnenych na vysokoskol-
skych internatoch alebo Skolach, teletextu
TV Markiza, internetu napr. www.omdvsr.
sk, www.profesia.sk, www.brigady.sk
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Agentura pésobi ako PORADENSKA INSTITUCIA pre prevazne tieto otazky:

poradenstvo o penaznom prispevku na osobnu asistenciu pre uzivatelov osobnej asis-
tencie a ich rodinnych prislusnikov

poradenstvo pre klientov s postihnutim ako moznych buducich uzivateloch (predstave-
nie asistencie, ako si vyratat potrebny rozsah hodin, ako si pomoc vybavit na Urade prace,
ako si pomoc manazovat, ako si najst a vybrat asistenta, ako s nim komunikovat a iné).
poradenstvo ohladne administrativnych ukonov spojenych s asistenciou (uzatvaranie
zmluy, vypliovanie vykazov, vyplacanie odmien)

poradenstvo pre osobnych asistentov (pravne, odvodové, danové, - asistentom poma-
hame vyplInit dafové priznania)

Agentura posobi tiez ako VZDELAVACIA

INSTITUCIA:

vydavame publikacie o osobnej asisten- ¢ 2222::;5'
cii a o Cinnosti Agentury OSA asistencie
— rozposielame informacné obcasniky o(:g)
o legislativnych zmenach tykajucich sa
osobnej asistencie o o
o el: 00421 - 2 - 43411686

10 semindr o osobnej asistencii

organizujeme seminare o osobnej asisten-
cii a filozofii nezavislého Zivota pre osoby %
s postihnutim a uzivatelov asistencie @ ©

of Tel/Fax: 00421 - 2 - 4341 0474
ba e-mail: ond@omdvsr.sk
www.omdvsr.sk
o

@ odborné a ludské zazemie pre deti aj
° dospelych so svalovymi ochoreniami

letdk

Agentura OSA pomoze aj pri predchadzani
alebo rieseni uz vzniknutého konfliktu vo
vztahu uzivatel - asistent — rodinni prislusnici.

Statistika Agentury OsA

Za rok 2008 sme evidovali 145 dlhodobych
klientov agentury - uzivatelov osobnej asis-
tencie. Do databazy sme pocas tohoto roka
zapisali 66 zaujemcov o pracu asistenta, ¢o
je v porovnani s predchadzajucimi rokmi po-
kles. Napriklad v roku 2005 sme mali 83 zau-
jemcov a v roku 2006 109 zadujemcov o pracu

asistenta.

5 Agentura osobnej asistencie

Statistika poradenskych kontaktov za rok 2008
mesiac osobne | telefonicky spolu
Januar 5 41 46
Februar 7 50 57
Marec © 54 63
April 11 59 70
M3j 4 22 26
Jun 5 17 22
Jul 6 39 45
August 6 19 25
September 4 39 43
Oktober 5 29 34
November 9 51 60
December 5 33 38
spolur. 2008 76 453 529
Pocet danovych priznani, ktoré sme
pomohli os. asistentom vyplnit v r. 2008 20
Pocet odpovedi o osobnej asistencii
za rok 2008 v sekcii Diskusné férum
www.omdvsr.sk 8




Rozvijanie tvorivosti

Projekt je zamerany na aktivne travenie vol-
ného casu v prostredi plne pristupnom [u-
dom s tazkym zdravotnym postihnutim. Jeho
ciefom je pocas stretnuti vytvorit za pomoci
fantazie a osobnych asistentov nie¢o pekné,
potesit si dusu alebo niekoho blizkeho vlast-
noru¢ne vyrobenym predmetom.

Pocas stretnuti vladne prijemna atmosféra
[udi, ktorych spajaju podobné osudy, vzajom-
ne si poradia v problémoch, ktoré su pre nich
spolo¢né. Mézu si poskytnut pozitivne prikla-
dy z vlastnej skusenosti.

Stretnutia organizuje OMD v SR raz do mesiaca
v telocvi¢ni Waldorfskej zakladnej skoly na Vi-
horlatskej ulici v Bratislave a pocas teplych me-
siacov v areadli nasho zdruzenia, i aj v bratislav-
skom lesoparku Zelezna studnicka.

Naklady na projekt VAU zabezpecujeme zo zis-
kanych 2%, z grantov a z podpory sponzorov.

P tab

malujeme s asistentmi

vyrdbame

spolocné foto dobrovolnikov a zucastnenych

11



12

Agentura osobnej
asistencie

,Skola pomoci”
Projekt socialnej rehabilitacie

Projekt s nazvom , Agentura osobnej asistencie”
podporilaNadaciaVUB v ramci nada¢ného progra-
mu Pre Nadej 2007. Bol zamerany na dalsi rozvoj
¢innosti agentury a projektové aktivity prebiehali
od polovice februara do konca decembra 2008.

Celkovo sme pocas projektu poskytli 557 poraden-
skych a informacnych kontaktov s klientom (pora-
denstvo vietkymi formami, darfové poradenstvo
a poradenstvo cez web), 2 vzdelavacie seminare
pre 28 studentov s postihnutim, usporiadali 7 na-
borov pre zaujemcov o pracu osobného asistenta
na roznych miestach v Bratislave, kde sa zdruzuju
Studenti, zadali 41 inzeratov na 21 internetovych
portaloch, vydali 1 informacny letak o Cinnosti
Agentury OSA a 1 odbornu publikaciu venovanu
len osobnej asistencii, jej filozofii a vyuzitiu v praxi.
Z projektu boli financované 2 kvalifikované mies-
ta pre obcanov s tazkym telesnym postihnutim.

Jednozna¢nym prinosom projektu bola propa-
gacia osobnej asistencie v médiach. Z pohladu
existencie agentury sa nam podarilo dosiahnut
stanovené ciele — etablovat sa ako jedina Specia-
lizovana agentura pre oblast Bratislavského kraja
a projektom podporit jej rozvoj. To sa prejavilo
zintenzivnenim spoluprace s Podpornym cent-
rom zrakovo postihnutych Studentov Univerzity
Komenského a nadviazanim novej spoluprace
s Fakultou telovychovy a Sportu UK v Bratislave.

| NADACIA VUB

Clenovia OMD v SR, ktori prejavili zdujem a su
aktivni v organizacii sa zucastnili programu soci-
alnej rehabilitacie pod nazvom ,Skola pomoci”
Skolenie prebiehalo v dvoch 3estdiovych blo-
koch v bezbariérovych priestoroch hotela M4j
v Piedtanoch. U&astnikom pomahali osobni asis-
tenti. Skolenie absolvovalo 6 élenov spolu so svo-
jimi asistentmi.

Celkovy rozsah hodin kurzu je 120 hodin z toho
61,5 hodiny je teoreticka cast a 58,5 je praktic-
ké cast. Skolenie je akreditované Ministerstvom
Skolstva SR.

Projekt ,Skola pomoci” sa zameriava na dobrovol-
nikov - ludi s postihnutim - ktori napriek svojmu
postihnutiu dokazu aktivne pomahat inym fudom
s postihnutim, ktori z r6znych dévodov potrebuju
podporu a poradenstvo.

Organizovanie fudi s postihnutim za uc¢elom po-
skytnutia profesiondlnej pomoci je jednou zo
zakladnych podmienok vyrovnania sa so svojim
zdravotnym stavom a zaclenenia sa do bezného
zZivota.

Absolventi programu budu pripraveniv rdmci svoj-
ho regiénu pracovat a rozvijat aktivity nasho obci-
anskeho zdruzenia, ¢im sa zvysi dosah a adresnost
obcianskeho zdruzenia na jednotlivych ¢lenov.

Projekt socialnej rehabilitacie ,Skola pomoci” sa
mohol uskutocnit vdaka dotacii MPSVaR a prija-
tym 2%.

O koliesko viac:
Maraton nasich aktivit

Konkrétnymi vystupmi projektu s nazvom O ko-
lieska viac: Martén nasich aktivit boli 3 tvorivé
popoludnia ,VAU”, pocas ktorych si neformalna
skupina 28 ludi s ré6znym tazkym zdravotnym po-
stihnutim osvojila 6 kreativnych technik.

Konalo sa 10 tréningov boccie pre cca 10 hracov
SK OMD Boccian, ktori sa zucastnili 2 celosloven-
skych sutazi v hre boccia.

Projekt prebiehal od septembra do novembra 2008
a personalne bol zabezpeceny 4 dobrovolnikmi,
ktori sami maju tazké zdravotné postihnutie.
Material na VAU a 6 sdd boccia lopticiek ako nevy-
hnutny prepoklad tréningov boli zakipené vdaka
finanénému grantu Konta Orange v ramci gran-
tového programu Vykro¢me si v Ustrety 2008.

konto

Zlaty Standard starostlivosti
o deti so svalovou dystrofiou

Duchenne

V roku 2008 bol v ramci Letnej vyzvy 2008 Fondu
GSK podporeny projekt vydania manualu pre ro-
di¢ov deti so svalovou dystrofiou Duchenne, ktora
fond sa vyznacuje rychlou progresiou. Toto

- ochorenie je este stale nevyliecitelné.

Na publikacii ,Zlaty Standard” pre-
| biehali zatial pripravné prace.



Vydavanie ¢asopisu OZVENA

V roku 2008 vysiel casopis OZVENA 4 krat, pricom posledné ¢islo bolo 3pe-
cidlne venované dvom vyznamnym vyrociam, ktoré si OMD v SR pripome-
nula. Zaciatkom roka 2008 presla Ozvena nielen grafickou, ale aj obsahovou
zmenou. Zaviedli sme pravidelné rubriky, prehladné ¢lenenie s cielom zvy-
Sit kvalitu ¢asopisu.

Redak¢na rada: Maria Duracinska, Andrea Madunova, Jozef Blazek
Pravidelni prispievatelia: Gabriela Svicekova, Emilia Mol¢aniova, Eva Gluchovsa,
Lydia Machalova a vela dalsich prispievatelov spomedzi ¢lenov OMD v SR.
Preklady zo zahrani¢mej zabezpecuju: Lydia Lazorikova, Filip Zeman, Re-
nata Ka rbanova, Katarina Masarova a dalsi.

Vydévanie vlastného periodika pre ludi s NSO je aj v $tatoch EU samozrej-
mostou a nase Specifické obcianske zdruzenie to povazuje za velmi dolezitu
vec v procese vytvarania rovnakych prilezitosti vo vsetkych spolocenskych
oblastiach. Casopis Ozvena prichadza postou priamo do ruk nasich ¢lenov
na celom Slovensku.

Ozvena je oblubenym ¢asopisom nielen medzi ¢lenmi so svalovym ocho-
renim, ale aj u priaznivcov. Odoberanie ¢asopisu nespajame s ¢lenstvom.
Ozvena sa posielala nielen predplatitelom z radov ¢lenov OMD v SR, ale aj
neurolégom, uradom prace, socialnych veci a rodiny SR — odborom social-
nych veci, krajskym dradom, distributorom kompenzacnych pomécok, ob-
¢ianskym zdruZeniam a neziskovym organizaciam s podobnym zameranim
a niektorym priaznivcom, ktorym sa posiela bezplatne.

Ozvena vychadzala za pomoci dotacie MPSVR, predplatného od objedna-
vatelov a sponzorskych prispevkov.

® zvena

,Osobna asistencia
— tedria a prax”

Ciastkovym vystupom projektu bola aj tato brozurka,
ktorej autorkami su socialne poradkyne OMD v SR
Andrea Madunova a Maria Duracinska.

Publikacia je vynimoc¢na svojim obsahom, podrobne
rozoberd osobnu asistenciu ako jednu z foriem pomo-
ci osobam s tazkym zdravotnym postihnutim, ktora im
umoziuje rozhodovat o svojom Zivote. Jej cielom je
prihovorit sa uzivatefom osobnej asistencie, su¢asnym alebo buducim osob-
nym asistentom, takisto moze byt ndpomocna studentom vysokych 3kol.
Autorky pri jej tvorbe Cerpali z dlhoroénych skusenosti s osobnou asistenci-
ou. Su socidlne poradkyne, pracuju s klientmi s tazkym zdravotnym postih-
nutim. Sami su tiez uzivatelkami tejto formy pomoci. Do svojich textov tak
zapracovali skusenosti ziskané z poradenskej ¢innosti v Agenture osobnej
asistencie, ktoru obcianske zdruzenie Organizécia muskuldarnych dystrofi-
kov v SR vedie, ale nechali sa in3pirovat aj vlastnymi zazitkami.

Uvedenie brozurky do Zivota a jej sldavnostny krst sa konal 28. aprila 2009
v bezabriérovej restauracii Hlava XXII v Bratislave a krstnou mamou sa stala
Magr. Lydia Brichtova, riaditelka Odboru integracie ob¢anov so zdravotnym
postihnutim na Miministrestve prace, socialnych veci a rodiny.

OSOBNA ASISTENCIA
teoria a prax

% Fyzioterapia doma:
~ . Vytahovanie skratenych svalov u deti
* s muskularnou dystrofiou

Spolupracovnik OMD v oblasti fyzioterapie Marko
Maduna spracoval niekolko zakladnych a zasadnych
informacii o vytahovani svalov pre rodi¢ov deti s mus-
kuldrnou dystrofiou.

Brozurka obsahuje vela nazornych fotografii a ma slu-
zit ako lahko zrozumitelny manual pre rodicov - laikov
pri domacej rehabilitacii deti.

Fyzioterapia doma
Vytahovanie skratenych svalov |, & o
u deti so svalovou dystrofiou
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Kazdy tabor ma svoju cielovu skupinu a Specificky program s mnozstvom hier, zaujmovych
a tvorivych aktivit. OMD v SR na tabory zabezpecuje osobnych asistentov, ktori pomahaju

ucastnikom taborov pri aktivitach. Pocas letnych prazdnin 2008 sme pripravili pat taborov.
Tri sa uskutocnili v penzidne Siniecko na Duchonke, jeden v hoteli Chemes na Zemplinskej

Sirave a jeden v hoteli Riviera, Upohlav.

Tabor pre novych ¢lenov — mladsie deti s muskularnou
dystrofiou s rodi¢mi a osobnymi asistentmi

Na tomto tabore sa zucastnili deti s muskular-
nou dystrofiou typu Duchenne (chlapci) a ich
rodicia. Boli to chlapci od 3 rokov do 11 rokov.
Deti mali moznost ,zazit’, pomocou osobnej
asistencie, pravu tdborovu atmosféru. Zaroven
si deti, ako aj rodi¢ia mohli vyskusat osobnu
asistenciu, ako novu formu pomoci.

ndjdenie strateného pokladu

Rodicom sa venovala psychologi¢ka v pod-
pornych rozhovoroch skupinovo, aj individual-
ne. D6sledky ochorenia deti su zavazné, preto
je potrebné, aby rodicia zvladali tazivé situacie,
ktoré im postihnutie deti prindsa.

Fyzioterapia je jednou z mala moznosti, ako
spomalit progresiu ochorenia, preto sa pocas
tadborata venoval detom fyzioterapeut. Poucil
rodic¢ov, ako mozno s detmi cvicit aj vdomacom
prostredi a predchadzat tak rychlemu zhorso-
vaniu ich zdravotného stavu. Socialne poraden-
stvo rodi¢om priamo na tabore skupinovo aj in-
dividudlne poskytovala socialna pracovnicka.
Vdaka projektu sme mali moznost venovat sa
osobitne aj rodicom deti s muskularnou dys-
trofiou, ktori potrebuju vela podpory a pomoci
a ktorej sa im Casto v beznom Zivote nedostava.
Rodicia ocenovali aj pracu osobnych asistentov
s detmi, nadobudli k nim déveru, Ze pomoc de-
tom zvladnu a moézu sa na nich spolahnut.
Vplyv na projekt mali aj samotni osobni asis-
tenti, ktori svoju Ucast na projekte nebrali ako

spolocné foto
pracu a venovali sa detom aj nad ramec svo-
jich povinnosti. Svojim pristupom tak vytvorili
vybornu atmosféru, nakolko vedeli spolupra-
covat medzi sebou a deti nepocitili, Ze sa mno-
hi predtym vobec nepoznali.

Deti zazili tyzden hier, zdbavy, boccie, sutazi,
opekaciek, tvorivych aktivit. Utuzili priatelstva,
nadviazali dalSie. Suc¢astou programu bol aj ce-
lodenny vylet bezbariérovym autobusom.
Tabor sa mohol uskutoc¢nit vdaka dotdcii
z MPSVR a prijatym 2%.

Zuzana Smatanovd

pocas zahdjenia OH



Tabor pre starsie deti s muskularnou dystrofiou.

Tvorivy tabor

Tabor pre starsie deti, ich mamy a osobnych
asistentov sa uskuto¢nil uz po piaty raz,
v takmer identickej zostave. Deti sa na tabore
stretdvaju dlhsie, su kamarati a mamy medzi
sebou komunikuju pocas celého roka a vytva-
raju svojpomocnu skupinu.

tvorivé aktivity

tancovanie na vozikoch

Tento tabor patril starSim detom, vekovo od 15
- 18 rokov, cComu bol prispoésobeny aj program.
Jeho cielom bolo podporit deti v samostatnych
rozhodnutiach a zvysit ich kompetencie v ob-
lasti sebaobhajoby. Zdravotné postihnutie,
ktoré maju ich v mnohych pripadoch izoluje od
rovesnikov, viac ¢asu travia iba v kruhu rodiny,
medzi blizkymi osobami, ktoré im poskytuju
starostlivost. Citili sme, Ze je potrebné, aby si
prostrednictvom réznych technik na zvysenie
sebaobhajoby vedeli presadit svoje potreby
a svoje nazory a vedeli si ich aj obhdjit.

Pocas programu pomahali detom osobni asis-
tenti. Rodicia mali svoj program, zamerany na
relax, volnocasové aktivity a vzdjomné pora-
denstvo.

Tabor sa mohol uskutocnit vdaka dotacii
z MPSVR a prijatym 2%.

Tabor mal dve oblasti zamerania a bol uréeny
pre dospelych ¢lenov so svalovym ochorenim.
Prva sa niesla v duchu tvorivych aktivit. Nase
dve animatorky pripravili pre icastnikov tabo-
ranakazdy den nejaky druh aktivity. Malovanie
triciek, vyroba magnetiek, naramky z koralok,
alebo malovanie na sklo. U¢astnici tabora tak
v krasnom prostredi tvorili krasne predmety
a svojimi vytvormisi ,hladkali dusu” Sucastou
tabory boli aj vylety do okolia Duchonky.

yfe; v pr/’rode
Druha ¢ast ucastnikov tabora sa venovala Sachu.
Tejto kralovskej hre v OMD venujeme pozornost,
je to jeden z mala Sportov, ktorému sa mézu oso-
by s tazkymi telesnymi postihnutiami venovat.
Pocas tabora sa uskutocnili neformalne majs-
trovstva v sachu pod nazvom ,Memorial Jozka
Krala’, ktory bol zakladatelom, dlhoro¢nym pred-
sedom a tiez vybornym a nad3enym Sachistom.

Tabor sa mohol uskutocnit vdaka prijatym 2%
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na prechddzke

Mladeznicky tabor

Mladez spomedzi ¢lenskej zdkladne OMD si vy-
brala tento tabor, aby na iom mohla zazit ré6zne
hry, upevnovat svoje priatelstva, vzadjomne sa
obohacovat svojou pritomnostou. U¢astnici pri-
chadzali na tabor so svojimi osobnymi asistent-
mi alebo rodinnymi prislusnikmi, ktori im pocas
tabora poskytovali pomoc. Program pripravovali
animatori tak, aby bol prisposobeny fyzickym
moznostiam Ucastnikov, nakolko takmer vietci
sa pohybuju iba na mechanickych alebo elektric-
kych vozikoch.

Mladi fudia s postihnutim potrebuju podporu
a pozitivne priklady, ktoré im moézu pomdct
prekondvat prekazky spojené s doésledkami
postihnutia. Budovanie vztahov medzi mla-
dymi ludmi s podobnymi tazkostami, spoloc¢-
né zazitky, vzajomné posiliovanie je jednou

“er ™ .72z moznosti, ako udrzat v mladych ludoch po-

zitivne naladenie a chut prekonavat prekazky
spojené s postihnutim. Mladeznicky tabor ma
ambicie, byt podpornym nastrojom pri uvad-
zani mladych ludi s postihnutim do Zivota.
Tabor sa mohol uskutocnit vdaka prijatym
2% a dotécii z MPSVR.

Sportovy tabor
— sustredenie pre hracov Boccie

Tyzdenny pobyt zorganizoval Klub OMD Manin
Povazska Bystrica pre ¢lenov svojho klubu a celej
organizacie, ktori sa venuju Specifickému Sportu
vhodnému aj pre ludi s najtazsim postihnutim,
Sportu boccia. Sustredenie sa konalo v hoteli Ri-

diskotéka

viera v Upohlave pri Nimnickej priehrade.

Tabor sa mohol konat aj vdaka podpore PSL
a.s., Sauer-Danfoss a.s., CONTINENTAL MATA-
DOR RUBBER s.r.0.

Boccia




Rekondi¢no-integracny pobyt v Piestanoch

PieStany sa stavaju obliubenym miestom celo-
slovenskych stretnuti ¢lenov OMD. Uz po treti
raz sme privitali nasich ¢lenov zo vietkych kuatov
Slovenska. Piestansky hotel Sifava prichylil na
Styri oktobrové dni cca 180 nasich €lenov s ich
rodinnymi prislusnikmi a asistentmi. Tento ho-
tel je skoro jediny na Slovensku, ktory umoznil,
aby skoro 50 ludi na vozikoch sa mohlo tohto
stretnutia zucastnit.

clenovia OMD
Su taki, ktori sa so zeleznou pravidelnostou
zucastruju vsetkych stretnuti, su taki, ktori sa
odhodlaju prist na stretnutie az po nejakom
Case. Vacsinou vsak neolutuju. Pocit spolupa-
tricnosti a priatelstva chcu zazit opakovane
a tak za¢nu na stretnutia a rézne akcie OMD
chodit pravidelne.

Ani toto piestanské stretnutie v nicom nezaos-
tavalo za tymi davnejSimi, napaditostou, pes-
trostou a najma poctom ucastnikov, ktory sa
stal rekordom.

V programe sme ponukli moznost socidlneho
poradenstva, skupinového aj individualneho,
diskusné okienka, turnaj v boccii, prezentaciu
kompenzaénych pomécok, vecery boli veno-
vané kulture a hudbe.

Sucastou piestanského stretnutia bol aj jedno-
dnovy odborny semindr pre rodicov deti s mus-
kuldrnou dystrofiou s nazvom ,Interdiscipli-
narna starostlivost o deti s nervovosvalovymi
ochoreniami’, na ktorom vystupili detski Speci-
alisti - neurolég, pneumoldg, ortopéd, pediater
intenzivnej starostlivosti, rehabilitacny lekar,
psycholég a dalsi z celého Slovenska a hostia

socidlne poradenstvo

@

O ganizécia O Interdisciplinarna @@@
skulamych . N . o,
dyerofikon starostlivost o deti o
;e VR s nervovosvalovymi o
©, .@ ol

i, 6. ochoreniami K-

11.10.2008 /sobota/
hotel Sfiava /Velka sala/

Piestany

wskulrnyeh dystrofsch

z priatelskej Ceskej organizacie Parent Project.
Seminara sa zUcastnilo 29 rodin a spolu odznelo
11 prednasok spojenych s diskusiou. Venovali sa
nielen zdravotnej a rehabilitacnej starostlivosti,
ale aj socialnej a psychologickej podpore rodin,
kde Zije dieta so svalovym ochorenim.

Projekt Celoslovenské stretnutie ¢lenov sa
mohol uskuto¢nit vdaka prijatym 2% a dota-
ciiz MPSVaR.

Odborny seminar pre rodicov deti so svalovou
dystrofiou sa mohol uskutocnit len vdaka pri-
jatym 2%.
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Podpora ludi so svalovou dystrofiou

Koncert belasého motyla

Svalova dystrofia je ochorenie svalov, ktoré spdsobuje ich postupné oslabovanie a ochabo-
vanie. Ochorenie je v prevaznej miere progresivne, postupne sa zhorsujuce a vedie k odka-
zanosti na mechanicky alebo elektricky vozik. Ludia s tymto ochorenim maju tazkosti so sa-

mostatnym pohybom, niektoré druhy dystrofii si velmi zavazné a vedu k nutnosti pouzivat

dychacie pristroje.

Uz po 6smy raz sa 13. juna 2008 rozkmitali krid-
la belasého motyla, aby priniesli osvetu o ocho-
reni svalova dystrofia a o fudoch, ktori napriek
tomu nestracaju nadej a lasku k zivotu. Belasy
motyl vyzyva ludi k spolupatri¢nosti s tymi,
ktori potrebuju pomoc - osveta je spojena s ve-
rejnou zbierkou. Prostrednictvom dobrovolné-
ho prispevku moze verejnosi pomoct ziskat
nevyhnutnd pomocku. V tomto roku sa zbierka
konala vo vyse 60-tich mestach a organizovali
ju ¢lenovia Organizacie muskularnych dystro-

Deri belasého motyla Skalica

‘ P

Deri belasého motyla v Piestanoch
fikov v SR za pomoci dobrovolnikov. Spolo¢ne
vyzbierali poCas kampane 971 944 Sk.

Vytazok z verejnej zbierky sa pouziva na kupu
alebo doplatenie takych pomécok pre ludi so
svalovou dystrofiou, ktoré stat nehradi vobec
alebo iba scasti. Su to predovsetkym:

zdvihdky, elektrické voziky, Specidlne mechanic-
ké voziky, elektrické postele, dychacie pristroje,
oxygendtory, ambuvaky, odsdvacky hlienov a iné
Specifické pomdcky.

4. roc¢nik

Benefi¢ny rockovy koncert na podporu ludi so
svalovou dystrofiou prildkal v utorok 10. juna
2008 na Nam. SNP v Bratislave milovnikov
dobrej hudby, pretoze im hrali vyborné
kapely. Pritiahli mnozstvo mladych fudi, ktori
sa zabdvali spolu s [ludmi na vozikoch.

Svoje najvacsie hity odohrali: Hudba z Marsu,
Chiki - liki - tu - A, Puding pani Elvisovej

a Hex. VSetky bez naroku na honorar.

Pocas koncertu sa nielen spievalo a tancovalo,
ale aj rozpravalo o ¢innosti Organizacie
muskularnych dystrofikov v SR, o cieloch Dnia
belasého motyla.

Divakom sa predstavili aj niektori clenovia
OMD v SR, ktori dostali finan¢ni pomoc

z verejnej zbierky.

Moderatorom koncertu bol Dano Dangl.

rozhovor pocas Koncertu belasého motyla



Projekt Darcovskej SMS po prvy krat

Pocas tohtoro¢nej kampane Den belasého motyla mohli ludia od
12.mdja do 31. jula 2008 prvy krat prispiet aj pomocou tzv. Darcov-
skej SMS-ky (DMS).

Podla oficidlnej statistiky bolo na podporu Dna belasého motyla zasla-
nych 4 253 DMS, ¢im bola na ucet verejnej zbierky pripisana suma

vo vyske 114 187 Sk.

~ DELASEHQ
MATYLA

= lue Js0 svulovt”u.dystrofluu

Svalova dystrofia je ochon

smie pedinoy specifickou organizacion zdruzujucou fudi
snervasvalovym progresiviym ochorenim — svalovs dysirofia
Svo|im Elenom poskytujerne odbonmé a hedské zazemile.

Cinlzbiarky:

o'rganiziicia

muskularmych s - ziskat finanéné prostriedky na nakup pornbcok potrebnych pre fudl
dystrofikow 50 svelovau dystrofiou, ktond Jeit nehradi alebo preplica len sfasti:
vSR zdvihiky

elaktricke voziky

Epecidlne mechan|cké voziky

Defi belasého motyla elgicts pottle

dipchacie pristraje dakuema
Defi ludi se svaloveu dystroflou | 13. 46n oepgenatory

amburvaky

odadvadky hlienov & ind Specifickd pomdeky

Tento rok erganizupemie dsmy rednik Dia belasého motyfa,
Doteraz sme wyzhierali 2,512,083 Sk a pornahli 125 kedt

ST I QECHNIC et
www.darcovskasmas.sk :Fm M muﬁh @&——’ @

Cislo f&tu : 2625341277/1100

-EADUC Cl *me

P eanras

Roshybme kridla belasého motfla

Vierejna zbierka je povolena MV SR

Podakovanie

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR dakuje

vsetkym dobrovolnym prispievatelom, ktori podporili zbierku,

: i : vsetkym dobrovolnikom, ktori sa podielali na Dni belasého motyla
skup,-n Mg ' a svojim aktivnym ¢lenom za reprezentovanie OMD v SR.
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Boccia je Sport AJ pre ludi so svalovym

ochorenim

Klub OMD Manin
Povazska Bystrica

Moznosti Sportového vyzitia ludi
so svalovym ochorenim, ktori maju
postihnuté ruky a dalsie svaly celé-
ho tela, s minimalne. Sportova hra
BOCCIA - paralympijsky Sport —
vsak Sportové zapolenie umoznuje
aj ludom s tazkym a velmi tazkym
postihnutim hornych aj dolnych
koncatin.

Preto sa OMD rozhodla podporovat
hru boccia a $irit informacie o nej
medzi ludmi s tazkym postihnu-
tim, predovsetkym medzi svojimi
¢lenmi. Niekolko rokov podporuje-

vitazi Ankety Boccista roka 2007

me vznik Sportovych klubov, ktoré
sa venuju boccii, nakupujeme pre
nich boccia lopticky, aby mohli za-
¢at organizovat tréningy a venovat
sa tomuto Sportu aj profesionalne.
OMD v SR je ¢lenom Slovenského
zvazu telesne postihnutych Spor-
tovcov na Slovensku. Nasi hraci sa
zucastiuju celoslovenskych turna-
jov. Vyhlasili sme 1. rocnik ankety
vietkych slovenskych boccia klubov
,+Anketa Boccista roku 2007"

V roku 2008 sa pocet klubov OMD
rozsiril na Styri:

Klub OMD Manin v Povazskej Bystri-
ci vykonaval pocas roku 2008 svoju
¢innost pod vedenim Stanislava Mi-
narika. Hlavnou naplnou klubu je
propagacia a aktivne hranie boccie
- hry pre ludi s tazkym telesnym po-
stihnutim. Clenovia klubu sa streté-
vaju v soboty v telocvi¢ni Zakladnej
Skoly Sv. Ambroza v Povazskej Bys-
trici, kde prebiehaju tréningy hra-
Cov. Sucasne klub vedie pre svojich
hracov Boccia mini ligu.

Klub zorganizoval uz 5. ro¢nik Boc-
cia Manin Cup, ktory je zaradeny
do série celoslovenskych turnajov
organizovanych SZTPS.

Boccia Manin Cup

pocas hry

Cinnost klubu podporuje OMD
z prostriedkov ziskanych z 2%,
mesto Povazska Bystrica a rozni
sponzori z povazsko-bystrického
regidonu.




sustredenie boccistov

Klub OMD Farfalletta Zilina

Novovytvoreny klub dosahuje zasluhou svojich hracok v kategérii BC3 vy-
nikajuce Uspechy, Mdria Smolkova obsadila na Majstrovstvach SR 2.miesto
a v rebri¢ku je na 4. mieste.

Kazdy piatok tréningy organizuju na cirkevnej Skole Kralovnej pokoja
v Ziline na Zavazi.

Klub podporuje OMD z prostriedkov z prijatych 2% a mesto Zilina.

na tréningu

SK OMD Boccian
Bratislava

Klub v Bratislave funguje uz treti rok,

jeho hraci sa zucastriuju turnajov.

O SK eMD

%ccian

BRATISLAVA

Tréningy su organizované na
dvoch miestach, na Zakladnej sko-
le Waldorfska a v priestoroch telo-
cvi¢ne Specialnej zékladnej skoly
na Nevaddzovej ulici. Zucasthuje
sa ich cca 12 hracov a asi rovnaky
pocet asistentov, ¢i dobrovolnikov.
Hrac¢i SK Boccian sa pravidelne

pocas hry

pocas hry

zucastiuju celoslovenskych tur-
najov. Najlepsou hrackou je Alena
Hradnanska, druha v rebricku svo-
jej kategdrie BC3. Martin Uncov-
sky ziskal na Majstrovstvach SR 2.
miestovo svojej skupine.

Klub spolupracuje aj DSS Integ-
ra, ich klientom umoznuje hravat
bocciu pod jeho hlavi¢kou.
Cinnost klubu je podporovana
OMD z vytazku z 2% a od sukrom-
nych darcov.

Klub OMD Ondava
Vranov nad Toplou

Klub vznikol koncom roku 2008.
Siri osvetu o $porte boccia a venuje
sa dalSim volnocasovym aktivitam
pre ludi so zdravotnym postihnu-
tim. Predsedom klubu bol zvoleny
Matus Jakubo.
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Sachujeme

Sach ako kralovska hra vhodna pre ludi so
svalovou dystrofiou ma v OMD dlhu a silna
tradiciu. Nasou snahou je na tuto tradiciu
nadviazat.

turnaj v Sachu

Podarilo sa nam v roku 2008 aktivity Sachis-
tov — dystrofikov rozsirit. Popri organizovani
$achového turnaja Memorialu Jozka Krala sa
nasi ¢lenovia zucastiuju celoslovenskych tur-
najov v 3achu, niektori z nich velmi Uspesne.
Na Majstrovstvach SR vozic¢karov v Dudinciach
ziskal Marcel Dirnbach tretie miesto. Vitaznu
trofej si odniesol z Paralympiady trnavského
samospravneho kraja.

Vdaka 2%

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR v roku 2008 ziskala z 2% 1 827 157 Sk

OMD v SR je od zaciatku vzniku asignacie dvoch percent ich prijimatelom a financie ziskané
tymto spésobom sa stali neoddelitelnou sticastou rozpoctu nasej organizacie. Prave tento zdroj
ziskavania financii vyznamnych sp6sobom rozsiril aktivity a celkovy rozvoj organizacie a znizil
zavislost financovania organizacie od dotdcii Statu a od striktne Ucelovo viazanych projektov.
OMD v SR zaciatkom kazdého roka zahajuje rozsiahlu a cielend kampan zameranu tak na ¢lenoy,
klientov, priaznivcov ako aj na podnikatelské subjekty s cieflom zaujat ich nasou misiou a aktivi-
tami, aby sa rozhodli podporit ich svojimi 2% z dane.

Financie ziskané z dvoch percent pouziva OMD na plnenie cielov organizacie, predovsetkym

vsak na:

— dofinancovanie projektov pre ¢lenov: tabory, stretnutia, odborné seminare a pod.

— financovanie tych prevadzkovych nakladov organizécie, ktoré nie st pokryté z inych zdrojov
(telefénne a internetové sluzby, cestovné, zahrani¢né sluzobné cesty, poistenie, kancelarsky
material a pod.)

— mzdy pre zamestnancov, ktoré nie su pokryté z inych zdrojov — zamestnavame vylu¢ne osoby
s tazkym zdravotnym postihnutim

— podporujeme zakladanie klubov OMD, ktoré sa venuju predovsetkym Specifickému Sportu
pre tazko telesne postihnutych vozickarov — boccii — prispievame na prevadzku a kupu lopti-
Ciek na bocciu.

Castou svojich 2% z dani z prijmov pravnickych oséb za rok 2007 nam prispeli:

Bratislavska vodarenska spolo¢nost, a.s. A.S.Logistic, spol. s r.o.
GlaxoSmithKline Slovakia s.r.o UniCredit Bank Slovakia a.s.
Transpetrol a.s. Komerc¢ni banka Bratislava, a.s.
ZIPP BRATISLAVA spol. s r.o. ROZMARING spol.sr. o.
DOPRASTAV a.s ARES spol.sr. o.
Technoklimas.r. o. Technaco, s.r. 0.

BADUCCI Consult, a. s.
a mnoho dalSich pravnickych osé6b a jednotlivcov, ktorych mena nepozname.

VSETKYM DAKUJEME!



Nasu ¢innost a aktivity roku 2008 podporili

Ministerstvo prace, sociadlnych veci a rodiny SR
Bratislavsky samospravny kraj

Bratislavska vodarenska spolocnost, a.s.
Baducci Consult, a. s.

Genzyme, a. s.

Technaco, s.r. 0.

LESY SR, $. p.

Rewe Group Slovakia, Billa s. . 0.

BKIS - Bratislavské kultirne a informacné stredisko
Viydavatelstvo Reader’s Digest Vyber SR
Viydavatelstvo Slovart, a.s.

Viydavatelstvo IKAR, a.s.

Peter Svitana - Infsys

ARES, s. 1. 0.

Da Vinci, s.r. 0.

TNT Express Worldwide spol.sr. o.
AUTOIMPEX, spol.sro.

Sauer-Danfoss a.s.

Gerthofer, s. 1. 0.

Copy office, s. 1. 0.

Albi, s. 1. 0.

Forum Donorov

Konto Orange, n. f.

Nadé&cia VUB

GlaxoSmithKline Slovakia, s.r. 0
ELCOP Bratislava, s. . o.

Vinne pivnice Svaty Jur, spol.s r.o.
Sauer-Danfoss a.s.

PLUS-Hos Viadimir, s. 1. o.
Akzent media, spol.s r.o.
Double P s.r. 0.

Orange Agency, spol.sr. o.
GLAMOUR Slovakia, a.s.

Henkel Slovensko, spol. s . o.
Alvet, s. r. 0.

Martinus.sk, s.r. o.

Roman Kicko

a vela dalSich podporovatelov.

DAKUJEME!

Podakovanie patri aj spolo¢nostiam, ktoré
nasu organizaciu spolo¢ne podporili sumou
76 000,- Sk vyzbieranou pocas akcie,,Letné
Sportové hry firiem".

Podujatie organizované reklamnou agenturou
Elcop Bratislava, s. r. 0. sa konalo v septembri
2008 na Strbskom plese.

Zucastnené firmy, ktoré ndas podporili:
CSOB Finan¢na skupina, a.s.,, Mercedes-Benz
Slovakia, s.ro.,,

PENTA INVESTMENTS LIMITED, 0.z, X-Net spol.
s.r.0., HB Reavis Group, a.s.

FUN MEDIA, s.r.o., Accenture Technology
Solutions s.r.o.,, Atlas.Sk, a.s.

COMMERZBANK Aktiengesellschaft, Continental
Matador Truck Tires, s.r.o.

Elcop Bratislava, s. r. 0., euroAWK, spol. s.r.o.,
Hewlett-Packard Slovakia, s.r.o,,

Konica Minolta Slovakia spol. s r.o., Porsche -
INTER AUTO Slovakia, spol. s.r.o.

Slovakia Trend, Transfactor Slovakia, a.s.
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Nase kontakty

Organizéacia muskuldrnych dystrofikov v Slovenskej republike
Banselova 4
821 04 Bratislava 2

ICO: 00624802

DIC: 2021127779

Internet: www.omdyvsr.sk

E-mail: omd@omdyvsr.sk

Telefén: 02/4341 1686

Tel./fax: 02/4341 0474

Mobil: 0911 268 688; 0907 262 293
Bankové spojenie: Tatra Banka, a.s.

Cislo uctu: 2624340950/1100



