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Naj v roku 2011

Nové stanovy - prijali sme nové stanovy, s modernej$ie a st do nich zakom-
ponované vSetky potrebné zmeny, ktorych sticastou bola aj zmena sidla a ndzvu
zdruzenia. Od 19. 12. 2012 sme Organizicia muskularnych dystrofikov v SR,
sidlime na Vratockej 8, 821 04 Bratislava.

Novy Statut pomoci - upravili sme Stattit pomoci, podla ktorého Vykonny
vybor rozhoduje o finanénej pomoci ¢lenom z verejnej zbierky
20. vyrocie - ¢asopis Ozvena oslavil svoje okruhle narodeniny

Rok 2011 bol Eurépskym rokom

dobrovolnictva - nase zdruZenie
% pri mnohych aktivitdch potrebu-
je a vita pracu dobrovolnikov. Po-
mahaji ndm predovsetkym pocas
verejnej zbierky, boccie, balia nadm
Ozvenu, pripadne poskytuja rdozne
odborné sluzby.
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Europsky rok dobrovolnictva 2011

Kto sme

Organy zdruzenia (volebné obdobie 2009 - 2013)

Vroku 2011 pracoval Vykonny vybor a Revizna komisia
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR

v tomto zlozeni: -
Anna Siskova

Vykonny vybor (na obdobie 2009 -2013)

Cestna predsedni¢ka: Anna Siskova

Predsednicka: Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednicka: Mgr. Maria Duracinska

Tajomnik: Jozef Blazek

Clenovia: Mgr. Marcela Kondelova, Mgr. Tibor Kébél,

Bc. Miroslav Bielak, MUDr. Andrej Vranovsky v

Mgr. Andrea Madunova

~ e * S
Mgr. Maria Duracinska  Jozef Blazek

Margita Granecova Mgr. Marcela Kondelova Mgr. Tibor K6bol

Revizna komisia

Predsednic¢ka: Simona Duriadova,
Clenovia: Ing. Vladimir Hron, Ing. Martin Un&ovsky - do 8. 12. 2011
Margita Granecova - bola kooptovana do Reviznej komisie dna 15.12. 2011

Clenska zakladna

Statistika ¢lenskej zakladne OMD v SRk 31. 12. 2011: 525
Clenovia postihnuti nervovosvalovymi ochoreniami: 328
Clenovia s inymi zdravotnymi postihnutia:mi 164
Clenovia - priaznivci: 30
Clenovia - odbornici: 3
Detski ¢lenovia do 18 rokov:
e deti postihnuté nervovosvalovymi ochoreniami: 66
e deti s inym zdravotnym postihnutim: 11
Vroku 2011 sme prijali: 15 novych ¢lenov
Vroku 2011 sme vyradili: 68 ¢lenov (z toho 3 ¢lenovia zomreli)

Zamestnanci

OMD v SR ma §tatit chraneného pracoviska. Pracovnou poziciou siedmich
zamestnancov, z toho $tyria maju svalové ochorenie a pohybuju sa na voziku,
dvaja iné tazké telesné postihnutie a jeden psychiatrické ochorenie, je:

e projektova koordinatorka: Mgr. Maria Duracinska

e socialni poradcovia: Mgr. Tibor K6bél, Mgr. Andrea Madunova

e socidlne poradenstvo, spravovanie www stranky: Alena Hradnianska

e koordinator Agentiry osobnej asistencie: Jozef Blazek

e administrativni pracovnici: Lucia Mrkvicova, Mgr. Ondrej Bastak Duran

(do 30.9.2011)

Na pomoc pri vykone price a s tym stvisiacich ikonov zamestnancov s tazkym
telesnym postihnutim zamestnavame dvoch pracovnych asistentov:

e Mgr. Andrea Moreno (Paulinyova), Milo§ Oc¢enas

e ckonomka: Mgr. Silvia Petruchova - spolupracuje s nami na zaklade exter-

nej zmluvy o vykonavani uétovnickych prac

MUDr. Andrej Vranovsky Simona Duriadova

Bc. Miroslav Bieliak Ing. Vladimir Hron Ing. Martin Uncovsky
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Kto sme

Poslanie, ciele a vizia

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (dalej
OMD v SR) je jedinou $pecifickou organizaciou deti
aj dospelych s rozmanitymi svalovymi ochoreniami
s celoslovenskou posobnostou.

NaSim poslanim je presadzovanie prav a Specific-
kych potrieb dystrofikov v spolo¢nosti, aby aj [udia
s velmi tazkym telesnym postihnutim mohli viest ne-
zavisly zivot podla svojich predstav. Sti¢asne chceme
odovzdavat verejnosti pozitivny priklad zvladania
dosledkov rozsiahleho telesného postihnutia.
Cielom je poskytovanie vSestrannej a adresnej pomoci
¢lenom s roznymi svalovymi ochoreniami a inym taz-
kym telesnym postihnutim s podobnymi ddsledkami.
Na$ou viziou je spolo¢nost bez akychkolvek bariér,
v ktorej budd mat aj ludia so svalovou dystrofiou
vytvorené rovnocenné podmienky na plnohodnot-
ny zivot, aby mohli $tudovat, pracovat, venovat sa
zaujmom, zaloZzit si rodinu, samostatne byvat.

Filozofia zamestnanosti

Vytvarame kvalifikované pracovné miesta pre osoby
so svalovym ochorenim a inym tazkym telesnym po-
stihnutim. UmoZiiujeme im odborne rast, rozvijat
svoje schopnosti a jedine¢né danosti. OMD v SR
zamestnava iba osoby s tazkym a velmi tazkym zdra-
votnym postihnutim, ktori sa pohybuji na vozikoch
s vynimkou pracovnych asistentowv.

Graf 8

Naklady chraneného pracoviska 2%

®m Mzdové naklady

m Najomné

m Zakonné soc. a zdrav. poistenie

m vedenie administrativy, U¢tovnictva,
grafika

m Zdkonné soc. naklady

® Prevddzka auta

m Telefénne a internetové poplatky

m Ostatné sluzby

m Ostatny prevadzkovy materidl

m Postovné

m Kancelarske potreby

Graf 9

Naklady chraneného pracoviska podla zdrojov financovania
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Praxv OMD v SR
a podpora vyskumnej ¢innosti Studentov

Studentom odbornych, vysokych $kdl a univerzit umoZiiujeme absolvovat
povinnu prax v nasej organizicii. Praktikantmivroku 2011 boli: Marianna
Feketeova, Andrea Borsodi, Adriana Blazekova, Agneska Cavajdov4, Bibiana
Vavakova, Renata Dibalova, Tatiana Ondrasikova, Jana Durecova, Tomé4s
Zigmund.

Studentom vysokych $kdl poskytujeme odborné rady a materialy pri spraco-
vavani r6znych zavere¢nych prac a ich vyskumnej ¢asti. V roku 2011 sme pri
bakalarskych, diplomovych pracach alebo SOC pomohli 8 $tudentom: Ich
témami bola: Osobna asistencia, Kvalita zZivota Iudi s postihnutim, Fyziotera-
pia, Socialna praca s ludmi s postihnutim.

7 ve

Stazisti AISEC pomohli rozvijat IT infrastrukturu
neziskovych organizacii na Slovensku

Nasa organizacia bola jednou z 20tich organizacii celého Slovenska, ktoré
mohli vyuzit praci stazistov medzinarodnej mladeZnickej organizacie AIESEC
Slovensko. Zaujemcovia z Kanady, Brazilie, Venezuely, Ciny, Indie a dalsich kra-
jin mohli pocas 6-8 tyzdnov rozvijat IT infrastruktaru, optimalizovat webové
stranky, vyvijat databazové aplikacie, ¢i nasadzovat novy systém.

V nasom zdruZeni sme privitali $tudenta z Ciny Cao Mingxuana. Pdsobil u nas
6 tyzdnov, od zaciatku februara do polovice marca. Pomahal nam pri tvorbe
databaz.

e Zdroje na mzdu niektorych zamestnancov a pracovnych asistentov zis-
kavame z Uradu prace, socialnych veci a rodiny podla zakona o sluzbach
zamestnanosti.
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Co robime

Verejna zbierka

Verejnéa zbierka bola povolena Ministerstvom vnutra
SR, ¢. SVS-O0VVS3/2010/027786 zo dna 2. 12. 2010
naobdobieod 1.1.2011do 31.12.2011.

Hruby vynos verejnej zbierky vroku 2011 predsta-
voval sumu: 37 122,59 €

Cisty vynos (po odratani nakladov na uskuto¢nenie
zbierky) bol: 30 763,44 €

V roku 2011 sme v celkovej sume 34 948,76 € po-
mohli v 63-om ¢lenom organizéacie.

Financie ziskané z verejnej zbierky sme pouzili na
pomoc nasim ¢lenom, na Ghradu pomdcok pre deti
a dospelych so svalovou dystrofiou a inymi postih-
nutiami, ktorych dosledok je podobny svalovej dys-
trofii, a to v pripadoch, ak tieto pomdcky nehradi
Stat alebo ich hradi iba scasti. O pouziti financii roz-
hoduje Vykonny vybor, riadi sa Statitom pomoci.
V roku 2011 sme prispievali predovSetkym na: me-
chanické voziky, elektrické voziky, akumulatory do
pomdcok, nozné odsavacky, kanyly, antidekubitné
sedacky alebo matrace, zdvihacie zariadenia, scho-
diskové plosiny alebo zdvihacie plosiny, prislusen-
stvo k elektrickym vozikom a mechanickym vozi-
kom, tpravu bytu.

" Dot
- belaséha

Den belasého motyla
10.6.2011 - 11.ro¢nik

Cielom celoslovenskej kampane je osveta smerom
k laickej a odbornej verejnosti o existencii ochore-
nia svalovéa dystrofia a o jej dosledkoch a dopadoch
na zivot dystrofikov a ich rodin.

Osveta

Pocas kampane sme pripominali problémy, ktoré
trapia Iudi so svalovou dystrofiou:

® Neexistencia komplexnej zdravotnej starostlivosti
® Neexistencia Specializovanych centier

® Potreba predpisovania kvalitnych a individualne
prisposobenych zdravotnickych pomdcok

Den belasého motyla sa uskutoc¢nil v 63 mestach
celého Slovenska, do jeho organizovania sa zapojilo
115 ¢lenov organizacie. Rozdali sme cca 50 tisic
letakov, darovali sme 70 tisic motylikov. Pom&halo
nam okolo 1 000 dobrovolnikov.
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Koncert belasého motyla
7.6.2011 Namestie Slobody Bratislava - 7. ro¢nik

Je kaZdoro¢nou mediadlnou upttavkou na kam-
pan Deini belasého motyla. Pocas koncertu bez
naroku na honorar vystupili tieto kapely: Medial
Banana, Zivé kvety, AMO&band, Gladiator. Z do-
vodu nepriaznivého pocasia uz nemohla vystipit
kapela Polemic.

Projekt Darcovskej SMS

7.3.2011-31.10.2011

Uz 4-ty rok v spolupraci s Forum donorov bolo moz-
né podporit kampan Den belasého motyla zaslanim
darcovskej SMS v tvare DMS MOTYL na ¢islo 877.
Vroku 2011 bolo zaslanych 3 952 SMS, v hodnote
3789,12¢€.

Pevné svaly touUr 30.6.-2.8.2011

Juraj Barbari¢, znamy slovensky silak, rozbehol so
svojim timom projekt Pevné svaly tour 2011 navsti-
vil 10 slovenskych miest: KoSice, Presov, Poprad,
Liptovsky Mikulas, Zilina, Prievidza, Nové Mesto
nad Vahom, Pie$tany, Trnava a Bratislava.

Cielom projektu bolo ziskavat podporu pre Iudi so
svalovou dystrofiou zasielanim DMS a robenie osvety
o dosledkoch svalovej dystrofie. Juraj Barbari¢ pocas
prezentacie predvadzal tahanie osobného motorového
vozidla, t. j. naplial krédo: ,,Ovladam svoje svaly v pro-
spech ludi so svalovou dystrofiou.“ Naozajstny vykon
hodny svojho hesla v§ak Juraj podéaval az v neskorych
veéernych hodinach, uz bez obdivovatelov, ked'v kaz-
dom z vymenovanych miest tahal auto 15 km!

DAKUJEME!

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR dakuje
v mene vSetkych ¢lenov, ktori st odkazanina pomoc
z verejnej zbierky vSetkym prispievatelom, ktori
podporili verejnt zbierku Den belasého motyla.
Dakujeme vietkym dobrovolnikom, ktori sa na Dni
belasého motyla podielali a vS§etkym aktivnym c¢le-
nom, ktori sa zapojili ako organizatori a dostojne
reprezentovali nase ob¢ianske zdruzenie.
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Naklady zbierky
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Kolkokrat sme pomohlivr. 2011

mechanicky vozik
Uprava bytu / domu
schodiskova plosina
antidekubitna sedacka
kanyly

akumulatory do el. vozika

Akou sumou sme prispelivr. 2011

elektricky vozik

mechanicky vozik 10 461,60 €

stropné zdvihacie zariadenie 2332,80€
schodiskova plosina 1911,31€
Uprava bytu / domu 1750,00 €
rampy 1094,35€
antidekubitna sedacka 834,01 €
choditko 525,00 €

akumulatory do el. vozika 284,00 €
kanyly 200,00 €
nozna odsavacka 154,80 €

15400,89 €
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awiqoJ 0D



Co robime

o4

Obhajoba prav ludi so svalovou dystrofiou

gorizécia a zapojenie pacientov do jej procesu, vSe-
obecné indika¢né obmedzenia pre poskytovanie
zdravotnickych pomécok neprijatelne nastavené
napr. pri odlah¢enych a mechanickych vozikoch,
multidisciplinarnu starostlivost (chceli sme byt
zapojeni do prace pracovnej skupiny, ktora riesi
zdravotnu starostlivost vzacne ochorenia).

Pripomienkovali sme

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR aktiv-

ne vystupuje smerom k statnym organom a pre-

sadzuje prava a potreby ludi so svalovou dystro-

fiou. Okrem inych aktivit sme vroku 2011 vramci

medzirezortného pripomienkovania, predlozili

pripomienky k tymto pravnym predpisom: ® Navrh opatrenia MZ SR, ktorym sa vydava
Zoznam zdravotnickych pomocok plne alebo ¢i-
asto¢ne uhradzanych na zéklade verejného zdra-
votného poistenia.

v posobnosti Ministerstva zdravotnictva SR

® Pocas pracovného stretnutia na Ministerstve zdra-
votnictva SR, 6. 7. 2011 sme pripomienkovali:

® Z nasej iniciativy a za podpory dal$ich organiza-
aktualny zoznam zdravotnickych pomocok, kate-

cii sme dnia 23. 4. 2011 oslovili ministra zdravot-

10

nictva listom so Ziadostou o osobné stretnutie,
predmetom stretnutia mala byt novela zakona, do
ktorej sme chceli presadit, aby mohli byt zastup-
covia poistencov zapojeni do procesu kategoriza-
cie pomd6cok.

Zoznam zdravotnickych pomdcok a jeho prilohu
Limitové tabulky, ktoré boli G¢inné od 1. 10. 2011
poziadali sme zruSenie obmedzenia, podla ktoré-
ho narok na elektricky vozik majt deti od 11 rokov.

Néavrh novely zdkona ¢. 577/2004 Z. z. o rozsahu
zdravotnej starostlivosti uhradzanej na zaklade
verejného zdravotného poistenia - ziadali sme
doplnit prilohu ¢. 6 Indikaény zoznam pre kipel-
nu liecbu o chybajicu diagnézu G60 Dedi¢na
a idiopaticka neuropatia, ziadali sme o spresne-
nie znenia novely, Ze thrada za lieky a zdravotnic-
ke pom6cky modzZe byt od poistenca pozadovana
len vtedy, ak ide o pomocky a lieky, ktoré jeho
zdravotny stav nevyzaduje, teda bolo zrejmé, Ze
ide o Ghradu za nadstandard. V tejto veci sa za-
stupcovia OMD v SR zudcastnili aj rozporového
konania na MZ SR

® OMD v SR podporila zadsadnt pripomienku
nrozp k zidkonu o dprave prijmu zo zavislej
¢innosti, ktorym sa mala zaviest povinnost
osobnych asistentov platit odvody na zdravot-
né poistenie. s tymto navrhom sme nesthlasili.
(jul 2011)

v pdsobnosti Ministerstva prace, socialnych
veci a rodiny SR

® N4vrh Vlady SR na zrus$enie Rady vlady pre osoby
so zdravotnym postihnutim. Vyjadrili sme k to-
muto navrhu nesthlasné stanovisko.

® Navrh novely zdkona ¢. 477/2008 Z. z. o peflaz-
nych prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdra-
votného postihnutia — predlozili sme spolo¢né
zasadné pripomienky s viacerymi organizaciami
zastupujicimi osoby s postihnutim.



® Navrh novely zdkona ¢. 448/2008 Z. z. o social-
nych sluzbach - ziadali sme ponechanie 60-dno-
vej lehoty na vydanie rozhodnutia obcou a zmenu
financovania socialnej sluzby sprostredkovanie
osobnej asistencie zo strany obce na povinné.

® Zakon o sluzbach zamestnanosti - bol zamer Skr-
tat prispevky, ale nakoniec po rokovani MPSVR
ustupilo od zameru

e Zakonnik prace - zachovat ale nezachovat ohlaso-
vaciu povinnost zamestnavatela ak chce prepustit
zamestnanca so ZP

e zi¢astnili sme sa rokovania k Statttu transformo-
vanej Rady vlady OZP na Radu vlady SR pre Iud-
ské prava, narodnostné mensiny a rodovti rovnost
a v ramci nej na Vybor pre osoby so zdravotnym
postihnutim

v posobnosti Ministerstva financii SR

® Pripojili sme sa k Vyzve neziskovych organizacii
k asigna¢nému mechanizmu 2% z dani pravnic-
kych osob, ktorej bolo zachovat

® OMD v SR sa pridala k vyzve neziskovych orga-
nizécii k 2 %, aby sa platny pravny stav na roky
2010 a 2011 zachoval ako definitivne rieSenie
pravnej upravy asignacného mechanizmu. (no-
vember 2011)

v pdsobnosti Ministerstva dopravy, vystavby
aregionalneho rozvoja

® Pripomienkovali sme zdkon o cestnej doprave —
povinnost mat v rdmci taxisluzby taxik pristupny
pre osoby na voziku

Dystrofici st preradeni do Skupi-
ny A pri kipelnejlie¢be

Najesen roka 2010 zah4jila Organizacia muskular-
nych dystrofikov v SR peticiu za preradenie dystro-
fikov do skupiny A, pretoze kvoli vysokym doplat-
kom im bola nedostupn4. Ziadali sme MZ SR, aby
tuto poziadavku zapracovalo do najblizsej novely
Indika¢ného zoznamu. Oceniujeme, Ze MZ SR sa
peticiou vazne zaoberalo a akceptovalo ju.

13. 9. 2011 schvalila NR SR zakon, ktorym nove-
lizovala aj Indikaény zoznam pre kiapelnt lie¢bu.

Suc¢innostou od 1. 12. boli diagnézy G70 - 73 ner-
vovosvalové degenerativne choroby, preradené zo
skupiny B do skupiny A, ¢o znamena, Ze kipelna
lie¢ba bude plne hradena zdravotnou poistoviou.

Socialne sluzby
Specializované socialne
poradenstvo

V OMD v SR poskytujeme bezplatne Specializované
socialne poradenstvo pre klientov s roznymi druhmi
tazkého zdravotného postihnutia. Poradenstvo vy-
konavame denne pocas pracovného tyzdna.
Poradenstvo v roku 2011 sa tykalo najmé otazok
suvisiacich so zdkonom o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu tazkého zdravotného postihnutia:
e ako si podat ziadost o priznanie kompenzacii
dosledkov zdravotného postihnutia
¢ poskytnutie informéacii o druhoch kompenzacie
e pomoc pri podani odvolania (v pripade nespokoj-
nosti s rozhodnutim)
e pomoc pri Uprave prostredia v byte alebo pri vy-
bere vhodnych kompenzaénych pomdcok a moz-
nosti ich pouzitia v konkrétnych pripadoch.

Sucastou poradenstva poskytovaného v OMD v SR
su aj informacie o moznostiach prepravy, zamest-
nania, byvania alebo ziskania ndjomného bezbari-
érového bytu, $portového vyzitia pre Iudi s postih-
nutim, mozZnosti spolo¢enského Zivota.

Formy socialneho poradenstva:

o osobny kontakt s klientmi v bezbariérovych pries-
toroch organizacie

o telefonicky kontakt

o pisomny kontakt

¢ e-mailové poradenstvo

¢ on-line poradenstvo cez www.omdvsr.sk

Najviac prevazovala telefonicka forma poradenstva.
Poradensku ¢innost sme poskytovali aj On-line for-
mou, prostrednictvom Diskusného féra na www.
omdpvsr.sk, kde bolo v sekcii Zdravotna starostli-
vost poskytnuté: 1 poradenstvo, v sekcii Osobna
asistencia 3 poradenstva a v sekcii Socialne pora-
denstvo 3 poradenstva.

~
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Poradenska podpora rodinam
a terénne socialne poradenstvo

Cielom tejto formy poradenstva je poskytovat pod-
poru rodinam, kde Zije dieta s nervovosvalovym
ochorenim, zlepsit kvalitu Zivota rodiny. Poraden-
stvo sa zameriava najmi na poradenstvo v oblasti
vybavovania kompenzac¢nych pomocok, bezba-
riérového prostredia, $kolskej dochadzky. Poradca
rodine poskytuje podporu a ,sprevadza“ ju pocas
réznych problémov a tazkosti, ktoré sa spdsobené
postihnutim dietata a jeho dopadom na rodinu ako
celok. Poradca je s rodinou v kontakte telefonicky
aj osobne.

Socidlne poradenstvo poskytované v sidle organi-
zacie doplilame o terénne socialne poradenstvo,
ktorého cielom je ,,zachytit” aj klientov, ktori st na-
tolko socialne izolovani, Ze nemdzu prist za ucelom
poradenstva do kancelarie OMD v SR. Sme schop-
ni zabezpecit osobné poradenstvo v byte klienta,
alebo v priestoroch, kde sa prave nachadza (napr.
nemocnica alebo socialne zariadenie). Toto terénne
socialne poradenstvo pouzivame aj pri poradenstve
suvisiacom s odstranovanim bariér v byte klienta.

Poradcovia sa prepravuju autom, ktoré vlastni or-
ganizicia.
Vykonavanie socidlneho poradenstva a socidlnej
prevencie finanéne podporil Bratislavsky samo-
spravny kraj dotaciou na jedného socialneho
poradcu.

STATISTIKA PORADENSTVA ZA ROK 2011
Telefonicky 925
Osobne 201
e-mailom 173
terénne 15
pisomne 35
SPOLU 1349

Poziciavanie kompenzacénych
pomocok

Pozicoviia kompenzaénych pomdcok je sluzba pre
Tudi, ktori potrebuji na prechodny ¢as zapozicat
kompenzaénti pomocku. Dévodom médze byt nah-
la strata mobility v pripade trazu alebo ochorenia,
alebo porucha pomdcky, ktort pouzivali.

Zapoziciavame tieto pomocky:

mechanické voziky

antidekubitny matrac s kompresorom
hygienicka stolicka

mechanicky zdvihak

choditka

barle, palice.

AGENTURA
OSOBNEJ (o
ASISTENCIE

uwhrwjl

BdestEndie
V Agenture osobnej asistencie bezplatne po-
skytujeme rozsiahly Specializovany servis
o0 osobnej asistencii pre klientov s r6znym
tazkym zdravotnym postihnutim, ich ro-
dinnych prislu$nikov aj pre osobnych asi-
stentov. Cielom je umoznit ludom s postih-
nutim viest pomocou osobnej asistencie
nezavisly a samostatny Zivot.

Sprostredkovanie osobnych asistentov poskytujeme
vramci Bratislavy a blizkeho okolia, $pecializované
poradenstvo o osobnej asistencii poskytujeme kli-
entom z celého Slovenska.

Poradenska ¢innost pre klientov

e klientov oboznamujeme a $kolime o filozofii ne-
zavislého zivota

® poradime, ako si prvykrat vybavit penazny prispe-
vok na asistenciu - ako si vypo¢itat potrebny roz-
sah hodin a ako si Ziadost obh4jit

® sprevadzame klienta na drade, ak si to Zela

® poradime, ako viest administrativu stvisiacu s osob-
nou asistenciou (zmluvy, vykazy, potvrdenia).

Poradenstvo pre osobnych asistentov:

e danové a odvodové povinnosti
® robime pre asistentov danové priznania



Sprostredkovatelské sluzby:

® neustile hladame asistentov (letaky, inzeraty, na-
bory)

® so zaujemcami o pracu osobného asistenta robi-
me osobné pohovory

® vedieme databazu uzivatelov osobnej asistencie
a databazu zaujemcov o pracu asistenta

o sprostredkujeme vhodného asistenta klientovi

Vzdelavacie aktivity Agentiry osobnej asi-
stencie o nezavislom Zivote a osobnej asis-
tencii:

14.00-1530

kde

Pedagogicka
fakulta UK
Soltésovej 4
miestnost €, 54

organizatori

Sistudent
a chces si zarobit?

Chces mat hodnotnd prax
s ludmi s postihnutim?

Katedra socibine] price
info
02] 4341 D474

0911 268 688

Chces prezit zmysluplné leto?
0907 262 293
www.omdvsr.sk

ricns SEMINAr
o osobnej

asistencii

STATISTIKA AGENTURY OSOBNEJ
ASISTENCIE ZA ROK 2011
Poradenstvo o osobnej asistencii spolu | 1089
e- mailom 143
pisomne 31
telefonicky 720
osobne 143

® 8.11.2011 - Ststredenie Studentov strednych
§kol so zdravotnym postihnutim, Modra - Har-
monia
ORGANIZATORI: UK v Bratislave, Centrum podpory
Studentov so $pecifickymi potrebami
TEMA: Osobnad asistencia, tedria a prax, Kompen-
z4cie, sluzby a podpora Studentov so ZP, poraden-
stvo pri podavani Ziadosti

® 3.5.2011 - Prednaska o osobnej asistencii pre
studentov Pedagogickej fakulty UK, Pedago-
gicka fakulta UK, Soltésovej 4, Bratislava
ORGANIZATORE: OMD v SR, Pedagogicka fakulta UK
/ Katedra socialnej prace/, Centrum podpory Stu-
dentov so $pecifickymi potrebami
TEMA: 0sobné asistencia, tedria a prax

® 17.4. 2011 - Prednaska o hre boccia pre stu-
dentov Pedagogickej fakulty UK, Fakulta TVS
UK, Bratislava
ORGANIZATORE: OMD v SR, SK OMD Boccian Bratislava
TEMA: 0sobna asistencia, tedria a prax

Pocet uzivatel'ov osobnej asistencie
dlhodobi klienti

200
174 180

2001 2003 2004 2005 2006 2008 2009 2010 2011

Pokles v roku 2008 bol spésobeny nizkou, roky nezmenenou
odmenou vo vyske 55,- Sk (cca 1,83 eura)

Pocet osobnych asistentov a ziujemcov
o pracu osobného asistenta

150
132
120 H

90 _|

60 |

2001 2003 2004 2005 2006

2008 2009 2010 2011

Cinnost Agenttiry osobnej asistencie je financo-
vana len z prijatych 2% z dani.

Py
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Komunitny projekt VAU

VAU je zamerané na aktivne travenie voIného ¢asu
0s0b so zdravotnym postihnutim, nasich klientov,
priatelov a ¢lenov, z Bratislavy a blizkeho okolia.
V roku 2011 sme pripravili VAU na tieto témy:

® Velkono¢né VAU - zdobenie vaji¢ok

® Junové VAU - opekacka a podakovanie dobrovol-
nikom, ktori ndm pomahali po¢as kampane Den
belasého motyla

® Vianoc¢né VAU - zdobenie vianoénych guli

Naklady na aktivity VAU zabezpecujeme z pros-
triedkov ziskanych z 2% a sponzorsky.

Poslite SMS

L VRN
s textom: A el ;

DMS MOTYL
0877

asymotyl.sk

DT

n}

—

=
Poslite SMS i wimDen o
j - @

s textom:
DMS MOTYL belasého Wis ’
naislo 877 motyla

www.belasymotyl.sk

Casopis OZVENA

Vydavanie ¢asopisu povazujeme za jednu z nasich najdolezitejsich aktivit. OZVENA zabezpecuje pre dystro-
fikov a ich rodiny pristup k inform4ciam, ktoré potrebuji vzhladom na svoje ochorenie a tazké postihnutie
a ku ktorym by sa nemali ako inak dostat. Jeho $pecifikom je, Ze ho tvoria samotni Iudia s nervovosvalovymi
ochoreniami.

Obsahova napln Ozveny ostala v roku 2011 nezmenend, malou obmenou bola nova rubrika Zapi$me si do
kalendara a $pecialna rubrika venovana 20. vyro¢iu vydavania Ozveny O ¢om sme pisali pred 10, 15 a 20 rokmi.

Pocas roku sme spolu vydali 4 ¢isla Ozveny a jednu $pecializovani prilohu zameranid na kiapelna lie¢bu ner-
vovovalovych ochoreni. Kazdé ¢islo vyslo v naklade 2 300 kusow.

Ozvenu zostavuje Méria Duracinska a Jozef BlaZek. Grafiku ma na starosti Veronika Melicherova. Zo zamest-
nancov do Ozveny pocas roka pravidelne prispievali: Lucia Mrkvicov4, Andrea Paulinyova, Tibor Kobol, Andrea
Madunova, Alena Hradnanska, Silvia Petruchova, Ondrej Bastak Duran. Prispievatelmi z radov nasich ¢lenov
a priaznivcov boli: Gabriela Svi¢ekova, Miroslav Bielak, Maria Smolkova, Monika Bujnova, Alzbeta Sykorja-
kova, Marcel Dirnbach, Eva Gluchov4, Arpad Rubint, Viera Sagov4, Frantisek Fabry. Autorom osemsmeroviek
a malovanej krizovky bola ¢lenka Lydia Machalova. Z radov odbornikov prispeli ¢lankom: PharmDr. Tatiana
Foltinov4, PhD., Farmaceuticka fakulta Univerzity Komenského v Bratilave a doc. MUDT. Peter Spalek, PhD.,
Centrum pre neuromuskuldrne ochorenia, Univerzitna nemocnica Bratislava - RuZinov. Preklady zahrani¢nych
¢lankov nam dobrovolnicky zabezpecili: Daniela Chrenkova a Filip Zeman.

Casopis OZVENA zasielame postou priamo do rik nasim ¢lenom na celom Slovensku. Ozvenu bezplatne
zasielame aj neurol6gom a inym $pecialistom, iradom prace, socidlnych veci a rodiny - odborom socidlnych
veci, médidm, distribiitorom kompenzacnych pomdcok, ob¢ianskym zdruZeniam a neziskovym organizaciam
s podobnym zameranim a niektorym priaznivcom. Pre Iudi s postihnutim hornych koncatin sme zacali distri-
buovat Ozvenu v Spiralovej vizbe.

OZVENA vychadzala za pomoci dotacie z Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny SR.
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«Uvod
* Odporiiéania pre starostlivost

NAD PACIENTMITRPIACIMI alebo BMD. 6
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réanychpodujatizameranch

naNSOvEurépe

DYSTROFIOU

o o génov
DMD a BMD i

Odborna priloha
Modré stranky

Vroku 2011 sme pokracovali vo vydavani odbornej
prilohy s ndzvom Modré stranky, ktoré vydavame
a distribuujeme ¢lenom so svalovym ochorenim
spolu s ¢asopisom Ozvena. Modré stranky pred-
stavuju informacné listy o nervovosvalovych
ochoreniach z oblasti vyskumu, starostlivosti a
rehabilitacie. Pocas roku 2011 sme vydali 4 ¢isla
zamerané na:

e Tehotenstvo u Zien s NSO a a antikoncepcia
u 0s0b so zdravotnym postihnutim (¢islo
1/2011)

e Postup starostlivosti pri Duchennovej/Beckero-
vej svalovej dystrofii - stru¢ny prehlad odpor-
ucani skupiny TREAT - NMD (¢islo 2/2011)

e Preklad magazinu, ktory vychadza v ramci
eurdpskeho projektu TREAT - NMD, ¢islo jar
ajesen 2010 (¢islo 3/2011)

e Dohlad kardiol6ga nad pacientmi trpiacimi
Duchennovou alebo Beckerovou muskularnou
dystrofiou (¢islo 4/2011).

Modré stranky vychadzaja vdaka prijatym 2 %

a ziskanym darom.

Nové odborné publikacie

MARKO MADUNA
Fyzioterapia doma:

Dychova rehabilitacia

u nervovosvalovych ochoreni

Fyzioterapia doma:

Dychova rehabilitacia
u nervovosvalovych
ochoreni

Respira¢na dychova terapia
preklad zo zahraniénych zdrojov
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Detsky tabor pre starsie deti so svalovou dystrofiou
9.-16.7.2011, penzion Slniecko, Duchonka

Zucastnilo sa ho 12 deti, 22 rodi¢ov a 9 surodencov,
12 osobnych asistentov, 5 0s6b projekt zabezpeco-
valo organizacne.

Program detom zabezpecili skiiseni animatori. Deti
boli ,agenti“ a ked chceli absolvovat Agentski aka-
démiu so ctou a ziskat osvedcenie a diplom agen-
ta, museli si riadne potrapit svoje hlavicky, nasli
»mrtvolu“ na dne jazera, vypatrali vraha a patri¢ne
ho ,potrestali“. Pocas svojho volna sa u¢ili po Spa-
nielsky, vyrobili kratky animovany film a zrealizo-
vali webstranku.

Rodicia boli tiez ¢iasto¢ne zapojeni do programu,
z ,nic¢oho* vyrob;ili lod, ktora sa udrzala na vinach
rozbureného jazera Duchonka, oddychli si pri mu-
zikoterapii, vzajomnych rozhovoroch a §portovani.
Rodi¢om sa pocas programu deti venovala psycholo-
gicka, socialna poradkyna. Fyzioterapeut sa venoval
detom a rodic¢ov informoval o moznostiach doméacej
rehabilitacie.

Detsky letny tabor pre mladsie
deti so svalovou dystrofiou
23.7.-30.7.2011,

penzion Slniecko, Duchonka

Zucastnilo sa ho 11 deti, 14 rodi¢ov a 10 siroden-
cov, 11 osobnych asistentov, 5 0s0b projekt zabez-
pecovalo organizacne.

Animatori pripravili pre deti dal$iu zaujimavid tému,
stali sa ,rytiermi“, ¢o znamen4, Ze vyrabali vystroj
rytiera, Zze sa dobijal hrad, hladal sa poklad, usku-
tocnili sa rytierske stiboje, deti vyslobodili jednu
princeznu a zahnali na tutek jedného zlého draka
a nasli jedného strateného kona...:)). Okrem toho
deti lietali na naozajstnych lietadlach na letisku
v Prievidzi a obdivovali naozajstné motorky z Kawa-
saki clubu a zazili eSte vela, vela roznych zazitkowv.
Rodi¢om sa poc¢as programu deti venovala psycholo-
gicka, socidlna poradkyna. Fyzioterapeut sa venoval
detom a rodi¢ov informoval o moznostiach doméacej
rehabiliticie.
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Tvorivy tabor pre c¢lenov 16.-23.7.2011, penzion Slniecko, Duchonka

Zucastnilo sa ho 56 ¢lenov spolu so svojimi asis-
tentmi alebo rodinnymi prislu§nikmi, 6 oséb pro-
jekt zabezpecdovalo organizacne.

Uz nazov hovori o tom, Ze na tento tabor sa tesia pre-
dovsetkym ti ¢lenovia, ktori sa radi venuji r6znym
zruénostiam. Co sme si pre nich pripravili: nauéili sa
robit kvety z krepového papiera, malovat akrylovymi
farbami na drevo a vyrobit z toho magnetku, velko-
no¢né vajicko ,,s naddychom ¢asu®, zdobit drevené
ramiky technikou decoupage, vyrabat $perky. Medzi
tvorivymi aktivitami sa hraval Sach, kedZe neoddeli-
telnou sticastou tvorivého tabora je Memorial Jozka
Krala, zti¢astnilo sa ho 8 hracow.

Aj ked pocasie tomuto taboru prili§ neprialo, viac
prsalo, ako svietilo slnko, G¢astnici to prezili v pri-
atelskej atmosfére.

17
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Mladeznicky tabor pre ¢lenov
31.7.-3.8.2011,
hotel M4j, PieStany

Tohto Specifického tabora sa zucastnilo 5 ¢lenov,
mladych chlapcov s muskularnou dystrofiou, spre-
vadzali ich mamy, sticastou tabora boli aj Styria
osobni asistenti a dvaja organizatori.

Chlapci z dévodu zdravotného stavu uz potrebuju
zabezpecit komplexnt starostlivost, volili sme krat-
$i pobyt, o v§ak urcite neubralo na intenzite zazit-
kov z neho. Chalani su ,,stari znami“, poznaju sa
roky, preto je atmosféra velmi priatelska. Pripravili
sme si pre nich program s pocitaé¢mi, robili Wish
listy, upravovali fotografie v programe Adobe Pho-
toshop Lightroom, hrali spolo¢enské hry, vela sa
rozpravali a teSili sa zo vzdjomnej spolo¢nosti.
Pritomné mamy si pocas aktivit chlapcov mohli na
chvilku odskodit na proceduru, alebo do bazéna
a trosku sa zrelaxovat.




Medzinarodny tabor mladych
dystrofikov 1.-8.7.2011
Chorvatsko - Selce

Podporili sme tcast dvoch mladych ¢leniek nasho
zdruzenia, ktoré spolu so svojimi osobnymi asis-
tentmi reprezentovali Slovensko na tomto peknom
letnom podujati. Tabor organizac¢ne aj programovo
zabezpedila chorvatska organizicia muskularnych
dystrofikov, pod zastitou medzinarodnej organi-
zacie dystrofikov EAMDA a zucastnili sa ho mla-
di dystrofici z Chorvatska, Slovinska, Bulharska
a Spanielska.

Celoslovenské stretnutie
¢lenove.-9.10.2011
hotel Slhava, Piestany

Celoslovenského stretnutia ¢lenov sa zdcastnilo
135 0sdb, z toho 68 0sdb boli osoby s tazkym zdra-
votnym postihnutim a 10 os6b organizacény tim,
ostatni boli sprievodcovia.

Sucastou programu, ktory sme si pripravili pre na-
$ich ¢lenov, bol Seminar o penaznych prispevkoch
na kompenzaciu zdravotného postihnutia, Prezen-
tacia kompenzaénych pomécok a zariadeni, Laby-
rint - hra zamerana na rozvoj sebesta¢nosti a orien-
tacie, Tvorivé aktivity - prezentacia vyrobkov nasich
¢lenov, stolové hry a stitaze. Po veceroch nam chvile
sprijemnovala hudobna skupina GypsyJazzBanda
z Bratislavy, kiizelnik Melies, a muzikanti z Charlie
Dua.
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Odovzdanie vytazku z tomboly
DSS PRIMA.

Tohtoro¢ny vytazok z tomboly organizovanej pocas
celoslovenského stretnutia ¢lenov OMD v SR v Pies-
tanoch sme venovali Domovu socialnych sluzieb
PRIMA. Preco prave PRIMA? Su to nasi dlhoro¢ni
susedia z BanSelovej ulice. To v§ak nie je dovod. D6-
vodom je to, Ze sme chceli ocenit ich dobrovolnicku
pracu. Klienti zariadenia nam totiZ velmi ochotne
a pravidelne poméhajua pri baleni Ozveny.
Prilezitost na odovzdanie vytazku z tomboly, mi-
mochodom, velmi peknej sumy, sa naskytla po di-
vadelnom prestaveni STOPY SNOV, na ktoré nam
na$i kamarati ,,Primaci“, ako ich familidrne volame
poslali pozvanku. A tak sme sa s nimi zasnivali...a
potom, ked utichol potlesk, sme ich klatiacku ukon-
¢ili darovanim symbolického Seku na ktorom svie-
tila suma: 314Eur.

Pani riaditelka Miroslava Turenicova, jej kolegovia
a klienti boli vemi dojati nasim darom. Uprimne
dakovali, predpokladaju, ze dar vyuziju na sustre-
denie, pocas ktorého budu tvorit a nacvicovat dalsie
divadelné prestavenie. Aspon tak o tom snivaju....

Hudobny festival POHODA

Jeho stcastou je aj prezentacia neziskovych organiza-
cii a nase zdruZenie malo na tomto znAmom a obltiibe-
nom festivale svoju premiéru. Cielom bolo oboznamit
navstevnikov festivalu, vi¢Sinou mladych Iudi, s ¢in-
nostou OMD v SR a s dosledkami ochorenia.
Navstevnici naSho stanku si mohli zahrat bocciu
alebo Sach, vyskusat si aké je to pohybovat sa na
mechanickom alebo elektrickom voziku, informo-
vali sme o osobnej asistencii, jednoducho, robili
sme osvetu.

Vianoc¢na kapustnica

Koniec roka znamen4 pre nés prijemnt povinnost,
usporiadat pre naSich priatefov, podporovatelov,
dobrovoInikov a donorov s ktorymi prichddzame
denne do kontaktu viano¢nt kapustnicu OMD v SR.
Pre tento rok sme zvolili krasne priestory Vodarenské-
ho muzea v Bratislave. Velmi dobrt kapustnicu nim
navaril znamy a oblibeny $éfkuchar Jaroslav Zidek.

V stru¢nej prezentacii sme si pripomenuli aktivity
konciaceho saroka, podakovali sme vSetkym, ktori

nasu ¢innost podporovali akymkolvek spdsobom,
dobrovolnickou ¢innostou, alebo financéne. Slav-
nostnu atmosféru podporili ddmy zo salénneho or-
chestra Afrodité, ktoré ako vzdy, zahrali pre nasich
hosti bez naroku na honorar.

Pri tejto prilezitosti OMD v SR vydala diar, ktory
bude svojich majitelov sprevadzat pocas roka 2012,
a fotky v iom budu pripominat nase aktivity.




Stretnutie Vykonného vyboru EAMDA v Bratislave
19.-22.5.2011

Nasa organizacia poskytla EAMDA pomoc pri organizovani Vykonného vyboru, ktory sa uskuto¢nil
v Bratislave, za t¢asti prezidenta Borisa Sustarsi¢a zo Slovinska, Tomislava Golla — generalneho
sekretara z Chorvatska, Ivanky Jovanovic — viceprezidentky EAMDA zo Srbska a Jana Jakobsena
—viceprezidenta z Danska. Slovenskt stranu z dévodu vaZnych zdravotnych problémov ¢lenky VV
Mairie Duracinskej zastupovala Silvia Petruchova a Ondrej Bastak Duran.

Dovodom vyberu Bratislavy bola jej vyborna strategicka poloha, nakolko to k ndm mali blizko aj zastup-
covia dystrofikov z Ciech a Madarska, ktori sa po¢as jedného diia k zasadnutiu pripojili.

Pocas zasadnutia Vykonného vyboru sa spitne hodnotil priebeh konferencie EAMDA v Milane z roku
2012, pocas ktorej sa navstivila klinika NEMO, ktora poskytuje interdisciplinarnu starostlivost o detskych
aj dospelych pacientov s réznymi svalovymi ochoreniami. EAMDA sa snazi motivovat krajiny k vytvaraniu
klientskych databaz, k budovaniu $pecializovanych centier, aby sa ludom s nervovosvalovymi ochoreniami
skvalitnil Zivot. Prave preto EAMDA podporuje myslienku mladeznickych tdborov, tymto sp6sobom si
chce podchytit aktivnych Iudi a vychovavat pokrac¢ovatelov.

Ucastnikom zasadnutia Vykonného vyboru nasa organizacia pripravila bohaty spolodensky program:
prehliadku historického centra Bratislavy, vystup na Devin, ti¢ast na tréningu hry boccia, predstavenie
priestorov nasho zdruZenia a prezenticia nasej ¢innosti.

Organizacne stretnutie zabezpecila Maria Duracinska v spolupraci s kolegami z OMD v SR, finan¢ne
naklady na vSetky aktivity spojené zo zasadnutim hradila EAMDA.

Vyrocné valné zhromazdenie

a konferencia EAMDA
8.-11.9.2011, Praha

Hostitelmi tohto podujatia boli nasi ¢eski kolegovia
z Asociace muskularnych dystrofika. Svojej ilohy sa
zhostili velmi zodpovedne, dali si zaleZat a cela konfe-
rencia mala vysoku uroven. Prva ¢ast konferencie mala
zdravotnicku tému a tykala sa noviniek z oblasti vysku-
mu, kardiologickej, pneumologickej starostlivosti, vy-
Zivy a rehabiliticie. S prezenticiou na tému invazivna
plicna ventilacia u deti s DMD vystiipila MUDr. Denisa
Raffajova z DFNsP v Banskej Bystrici.

Druha ¢ast konferencie bol zamerana na socialnu oblast.
Do programu prispeli svojimi prispevkami aj Mgr. Tibor
Kob 1 (Socialne aspekty postihnutia) a psychologicka
spolupracujica z OMD v SR PhDr. Gabriela Svi¢ekova,
PhD. (Nadmerna starostlivost mdze byt obmedzujticejsia
ako samotné postihnutie).

Pocas 41. Valného zhromazdenia EAMDA, bola za
nového ¢lena Vykonného vyboru zvolena zastupkyna
¢eskej organizacie pani Dona Jandova Zalmanova. Po-
¢as celého stretnutia sa konali aj dve zasadnutia Vy-
konného vyboru EAMDA, ktorych sa zticastnila ¢lenka
Mgr. Maria Duracinska, podpredsednicka OMD v SR.
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Bocciujeme

Moznosti $portového vyzitia ludi so svalovou dys-
trofiou, ktori maja postihnuté aj horné koncatiny,
st minimélne. Sportova hra BOCCIA - paralympij-
ska disciplina - v§ak $portové zapolenie umoznuje
aj ludom s tazkym a velmi tazkym postihnutim hor-
nych aj dolnych koncatin.

Preto sme sa rozhodli podporovat hru boccia a $irit
informacie o nej medzi ludmi s tazkym postihnu-
tim, predovsetkym medzi ¢lenmi.

Pri OMD funguju tri Sportové kluby:

Klub OMD Manin (0

v Povazskej Bystrici 2k

Klub OMD Farfalleta

v Ziline - Farfalletta
o SK eMD

SK OMD Boccian Q  Beccian

v Bratislave i

BRATISLAVA

Hradi zo vSetkych OMD klubov sa zt¢astiuju celo-
slovenskych turnajov. Do kadra slovenskej repre-
zentacie patria Maria Smolkova, Alena Hradnan-
ska, Martin Bencat a Martin Rybarcak. Vela ¢lenov
OMD v SR hra stutazne bocciu aj vinych slovenskych
kluboch. Do slovenskej reprezentacie s zaradeni:
Roébert Mezik, Durkovié¢ Robert, Streharsky Martin
a Hudedek Peter.

Tito hraci sa zic¢astnuju aj medzinarodnych turna-
jov. Ich ucast vSak zavisi od finan¢nych prostried-

kov, ktoré si hrac¢i hladaju zvac¢sa individualne.
Vynimkou st hraci z uzsieho kadra reprezentacie
Roébert Durkovi¢ a Martin Streharsky , ktorych fi-
nanéne podporuje SZTPS.

OMD v SR sa nielen zucastiuje, ale aj aktivne or-
ganizuje, a to nielen turnaje. Vroku 2011 sme zor-
ganizovali:

Dva celoslovenské turnaje vSetkych kategorii jed-

notlivcov. 1. ro¢nik Turnaja belasého motyla v $por-

tovej hale PKO Bratislava a 3. ro¢nik Turnaja nezéa-
vislého Zivota na SOS Na pantoch 9, Raca.

o 3tyri celoslovenské ligové turnaje jednotlivych
kategorii. Tri v bratislavskej telocvi¢ni na Nevid-
zovej ulici ¢islo 3 ajeden ZS Turie.

e 4. ro¢nik ankety Boccista roka, v ktorej hlasovali
vSetci predsedovia klubov na Slovensku venuju-
cich sa hre boccia a jeden hlas mal aj reprezentac-
ny tréner.

Ocenenie Boccista roka v jednotlivych katego6riach
ziskali: Jakub Nagy (BC 1), Tomas Kral (BC 2),
Maéria Smolkov4 (BC 3) a Robert Durkovi¢ (BC 4).

e letné boccia stistredenie v Upohlave, DSS Riviéra.
Zucastnili sa ho hraci klubov OMD v SR a bolo za-
merané prevazne na tréningy, regeneraciu a spo-
locenské aktivity

Ku koncu roka sme spustili novud stranku, na ktorej

najdete informadcie zo zivota klubu OMD Boccian

a ¢o sa deje v boccii na Slovensku.

Klikni na www.boccian.sk v@
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Sachujeme

Sach je druhym druhom $portu, kde tazké fyzické
obmedzenia dystrofikov nie st na prekazku. Preto
OMD v SR zintevzivnilo aktivity stvisiace s touto
kralovskou hrou. Vysledkom tohto snazenia bolo
zaloZenie Sachového klubu OMD v SR.

Pocas roka 2011 sme zorganizovali:

e Dystro chess cup Slovakia 2011, Medzinarodny
Sachovy turnaj bol podporeny z prostriedkov Vi-
Sehradskeho fondu a zucastnili sa ho Sachisti -
dystrofici - zo Siestich $tatov: Madarska, Polska,
Ceska, Slovinska a Srbska. Nase slovenské farby
h4jili traja Sachisti Marcel Dirnbach, Fratisek

ALAID e DA010dS

e OMD ope-net 2011, 2. ro¢nik internetového
Sachového turnaja s uc¢astou hracou z Ciech
a Polska (17 hraci, vitaz Jan Mikulencak)

e Memorial Jozka Krala, 6. ro¢nik, sa konal poc¢as
tvorivého tabora na Duchonke, zapojeni st do
neho ¢lenovia z celého Slovenska (6 hraci, vitaz
FrantiSek Fabry)

e Majstrovsky prebor OMD v SR, 2. ro¢nik, uréeny
pre ¢lenov Sachového klubu OMD v SR ( 6 hradi,
vitaz Marcel Dirnbach)

o Majstrovstva sveta tazko telesne postihnutych
$achistov 1.- 10. 7. 2011 v PieStanoch

Za OMD v SR sa turnaja zucastnil ¢len, Marcel
Dirnbach.

Klikni na www.sachomd.estranky.sk -
Fabry a Marian Klimco. Stretnutie sa uskutoc¢nilo
v penziéne Slniecko na Duchonke, za OMD v SR '
ho organizaéne zabezpecil Ondrej Bastak Duran,
turnaj financ¢ne podporila aj slovinsk4 organi-

zéacia muskularnych dystrofikov (12 hraci, vitaz
Géza Razsics)
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Osobnosti, ktoré nas
podporuju a inSpiruju

Anka Siskova, ¢estna predsedni¢ka OMD v SR
Anka Sigkova spolupracuje s nadou organizaciou
dlhodobo, podporuje predovsetkym aktivity

zamerané na propagaciu zdruZenia, Den belasého
motyla a Koncert belasého motyla.

Juraj Johanides, rezisér

VSemozne podporuje nase snahy zviditelnit
aktivity nasho zdruZenia. ReZiruje filmové
arozhlasové spoty stuvisiace s kampanou Dna
belasého motyla a Koncertu belasého motyla.

Dano Dangl, herec a scénarista
Spolupracujeme predovsetkym pri propagacii
aktivit organizacie. Moderoval nase koncerty,
nahovoril a vyrobil spot ku koncertom. Spolu
so svojimi hereckymi kolegami rad pripravuje
predstavenia pre naSich ¢lenov, pocas
celoslovenskych stretnuti.

Petra PolniSova, herecka

Spolupracujeme predovsetkym pri propagacii
aktivit organizacie. Spolu so svojimi hereckymi
kolegami rada pripravuje predstavenia pre nasich
¢lenov, pocas celoslovenskych stretnuti.

Juraj Cocher, manazér skupiny Polemic

So svojou skupinou vystupuje na Koncerte
belasého motyla, ktora obrovskou popularitou
prilaka vela divakov a pomaha pri $ireni osvety
o ochoreni a propagicii ¢innosti OMD. Pomaha
s organizaciou Koncertu belasého motyla.

Spolupracujuce institucie

da organizacie

Organizacia muskularnych dystrofikovv SR pod-
poruje a vita partnersku spolupracu za icelom
dosiahnutia lepsich Zivotnych podmienok ludi
so svalovou dystrofiou. Spolo¢né presadzovanie
poziadaviek je jednou z ti¢éinnych ciest.

Sme zakladajucou ¢lenskou organizaciou Narod-
nej rady ob¢anov so zdravotnym postihnutim,
¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Slovenské-
ho zvizu telesne postihnutych $portovcov.
Medzi institicie a organizacie, s ktorymi sme
spolupracovali v roku 2011 patria:

Bratislavsky samosprdvny kraj
Kanceldria Zdravé mesto Hlavného mesta SR
Bratislava

Mestskd cast HM Bratislava Staré Mesto
Ministerstvo prdce, socidlnych veci a rodiny SR

Rada vlddy SR 0s6b so zdravotnym postihnutim a jej
sekretaridt

Centrum podpory studentov so Specifickymi
potrebami, Univerzita Komenského v Bratislave
Fakulta telesnej vychovy a Sportu UK, Bratislava
Pedagogickd fakulta UK, Bratislava

Specidlna zdkladnd $kola s vyuéovacim jazykom
slovenskym a madarskym, Nevddzovd ¢. 3, Bratislava
Univerzita Komenského, Bratislava

Asocidcia organizdcii 0sob so zdravotnym
postihnutim
Agentura podporovaného zamestnania, Bratislava

Agentura Specializovanych sluZieb pre autistov a iné
zdravotné postihnutia, n. o., Bratislava

Centrum samostatného Zivota, n. o., Bratislava

DSS Integra, Bratislava

DSS Gaudeamus, Bratislava

DSS Prima, Bratislava

Kosickd organizdcia vozickdrov — Nezdvisly Zivot,
Kosice

MO Plusko, Bratislava

Ndrodnd rada obéanov so zdravotnym postihnutim
Republikovd Specifickd organizdcia vozickdrov, Nitra
Slovensky zvdz sklerosis multiplex, Bratislava
Slovensky zvdz telesne postihnutych, Bratislava
Slovensky zvdz telesne postihnutych Sportovcov
Slovensky paralympijsky vybor

ZOM, Presov

Zvdz telesne postihnutej mlddeZe, Bratislava

Dakujeme spolo¢nostiam a jednotlivcom, ktori
nasu organizaciu podporili finan¢ne alebo
vecnym darom pocas roka 2011:

ARES, spol. s. o.

Albi, s. 1. 0.

Alvet, s. 1. 0.

Agenss. 1. o.

A.S.Logistic, spol. s . o.

BADUCCI Consult, a. s.

Billas. . o.

Baumax, s. 1. 0

BKIS - Bratislavské kultiirne a informacné stredisko
Bratislavskd voddrenskd spoloc¢nost, a. s.
Brose Bratislava, spol. s. . o.

Erilens Slovensko, s. 1. o.

CeWe Color, a.s.

Copy office, s. 1. 0.

CK Slniecko - RBV, s. 1. o.

Coca-Cola HBC Czech Republic, s.r.0.
Dana Tonkovicovd.



Deloitte

dm drogerie market

Duslo, a.s.

Double B s. 1. o.

Doprastay, a .s

Dévera - zdravotnd poistoviia
Genzyme Europe BV

Gerthofer, s. 1. o.

GEO Statik, s. 1. o.

GLAMOUR Slovakia, a. s.
GlaxoSmithKline Slovakia, s. 1. 0
Henkel Slovensko, spol. s . o.
IBM Slovakia

L D. C. Holding, a. s.
Internetové knihkupectvo Martinus, s. 1. o.
Internetovy obchod ISSO, s. . o.
Internetovy obchod Holiday.sk, s. 1. o.,
Jednota Coop Slovensko
Kaufland Slovensko

Krajcirovi¢ a Chowaniec - Vinne pivnice Svdty Jur,
spol.sr.o.

KIA Slovakia

Kulla s. 1. o.

Kofola, a.s.

Kury Slovakia, s. 1. o.
marek.vach, design

Medicina Nové Zdmky, s. . o.
MegaFoto, s. 1. 0.

Mobilitas. 1. o.

Otto Bock Slovakia, s. 1. o.

Peter Svitana - Infsys

Roman Kicko

Rozmaring, spol. s . o.
Sauer-Danfoss a. s.

Slovenské elektrdrne, a.s./ENEL
Soft design, s. 1. o.
Stredoslovenskd energetika, a. s.

Schuller Eh “klar, Slovensko, s. 1. 0.

SLS Technaco, s. 1. 0.

Technoklima, s. . o.

Thuasne Medical, s. 1. 0.

Timed, s. 1. 0.,

TNT Express Worldwide spol. s . o.
Transpetrol, a. s.

UniCredit Leasing Slovakia, a. s.

Velcon, s. 1. 0.

Veronika ,Veve“ Melicherovd, grafik - dizajn
Vydavatelstvo Reader s Digest Vyber SR
Vydavatelstvo Slovart, a.s.
Vydavatelstvo IKAR, a.s.

Wiistenrot stavebnd sporitelfia, a. s.
ZAK & CO.s.r.o.

ZIPP Bratislava, spol. s .,o0.

Zvolenské mliekdrne — Senoble, a.s.

Vdaka patri aj tymto nadaciam,
neziskovym alebo charitativnym
organizaciam, s ktorymi sme
pocas roka 2011 spolupracovali:

Dobry anjel, neziskova organizacia
Fond CSOB Finan¢n4 skupina
Férum Donorov

Komunitn4 nadéacia Bratislava
Komunitné nadécia - Young for BA
Nase Mesto - Nadacia Pontis
NadAcia Orange

NadAcia Pontis, n.o

NadAcia SPP

NadAcia Tatra banky

Visegradsky fond

Média o nasej ¢innosti

V tlac¢enych médiach informovali o ¢innosti
organizacie 13 krat, z toho 2 krat v madarskom
periodiku Carissimi.

Dva ¢lanky o ¢lenoch organizacie: Richardovi
Hlinkovi (NotaBene) a Petrovi Lovasovi a Viktorii
Hagarovej (Slovenka)

Z ¢oho sme financovani
Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane sluzi predovsetkym
na dofinancovanie chraneného pracoviska na po-
skytovanie socidlneho poradenstva a prevadzku
Agentary osobnej asistencie. Okrem toho sa z neho
hradili nepokryté naklady na vsetky aktivity v pro-
spech ¢lenov organizacie, predovsetkym letné t4-
bory - pre deti aj dospelych, vydavanie ¢asopisu
Ozvena a Modrych stranok, podpora §portovych
a inych klubov, celoslovenské stretnutie ¢lenov a i.
Podiel zaplatenej dane je najddlezitejsim zdrojom
financovania organizacie.

Zdroje ziskané z projektov
Dotacie

Kluby OMD v SR

Tabulky projekty

Vysledovka

Stvaha

Vroku 2011 sme z tzv. 2% ziskali 49 085,87€.

eN
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Graf6

Prijaty podiel zaplatenej dane 2002 - 2011
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Dotacie 2011
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Tab. 11

Prispevok UPSVaR

na prevadzku chraneného
pracoviska na zaklade
zakona o sluzbach
zamestnanosti

¢.5/2004 Zb. z.

Suma

§ 56a Prispevok na udrzanie
obcana so zdravotnym
postihnutim v zamestnani

17 933,47 €

§ 59 Prispevok na ¢innost
pracovného asistenta

20 350,75 €

§ 60 Prispevok na thradu
prevadzkovych nakladov
chranenej dielne

alebo chraneného pracoviska
a na thradu nakladov

na dopravu zamestnancov

21295,00 €

Spolu:

59579,22 €

Tab. 12

Prispevok MPSVaR
na zaklade vynosu

o poskytovani dotacii na

Suma

¢lenské v medzinarodnej
organizacii EAMDA

1 000,00 €

vydavanie ¢asopisu Ozvena

7 300,00 €

tabor pre mladsie deti
so svalovou dystrofiu

2 500,00 €

rekondi¢ny pobyt pre ¢lenov
organizacie v PieStanoch

5200,00 €

Spolu

16 000,00 €




Graf 10

DAC Nové Mesto nad Vahom

Klub Ondava Vranov nad Toplou

OMD Manin Povazska Bystrica

OMD Farfalletta Zilina

SK OMD Boccian Bratislava

Kluby OMD v SR 2011

A ]

m Naklady
m Vynosy

I
o o

€ 1000,00 € 2 000,00 € 3 000,00 € 4 000,00 € 5000,00 €

6 000,00 € 7 000,00 € 8 000,00 €

Klub OMD Manin
v Povazskej Bystrici

Klub OMD Farfalleta
v Ziline

SK OMD Boccian
v Bratislave

, \Yid
(SFarfalletta

e O KLUB OoMD ZILINA

I 9WS 0o 7

o SK eMD
Q Beccian

BRATISLAVA

lueAodueu

V4

Graf 11

Prijmy OMD v SR v roku 2011
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Vykaz ziskov a strat 2011

Tab. 1

Ucet | Naklady Suma Utet | V¥nosy Suma
501 | Spotreba materialu 23935,47€ 602 | Trzby z predaja sluZieb 15633,54 €
502 | Spotreba energie 5207,05 € 644 | Uroky 375,54 €
512 | Cestovné 998,83 € 646 | Prijaté dary 218,00 €
513 | Naklady na reprezentaciu 124,65 € 647 | Osobitné vynosy 15 856,00 €
518 | Ostatné sluzby 42 417,46 € 662 | Prijaté prispevky od inych organizacii 13 620,41 €
521 | Mzdové naklady 65 840,96 € 663 | Prijaté prispevky od fyzickych o0séb 2632,03 €
524 | Zakonné soc.poistenie a zdr. poistenie 16 626,88 € 664 | Prijaté ¢lenské prispevky 3597,00 €
527 | Zakonné soc.naklady 3821,46 € 665 | Prispevky z podielu zaplatenej dane 65631,70 €
545 | Kurzové straty 5,64 € 667 | Prijaté prispevky z verejnych zbierok 41291,55 €
547 | Osobitné niklady 50 855,18 € 691 | Dotacie 83 877,70 €
549 | Iné ostatné naklady 903,12 € Strata 4 658,68 €
562 | Poskytnuté prispevky inym tct. jednotkam 1033,19 €
567 | Poskytnuté prispevky z verejnej zbierky 34 854,25 €
591 Dan z prijmov 768,01 €

Naklady spolu 247392,15€ Vynosy spolu 247 392,15 €




Suvaha 2011

Tab. 2

Ucet | Aktiva Suma Udet | Pasiva Suma
022 | Samostatné hnutelné veci a sibory hn. veci 2 847,64 € 082 | Opravky k sam.hn.veciam a siborom hn. veci 2 847,64 €
023 | Dopravné prostriedky 17 696,71 € 083 | Opravky k dopravnym prostriedkom 17 696,71 €
112 | Material na sklade 32,39 € 321 Dodavatelia 201,86 €
211 Pokladna 657,40 € 323 Kratkodobé rezervy 300,00 €
213 | Ceniny 315,00 € 325 | Ostatné zavizky 460,50 €
221 | Bankové ucty 143 785,22 € 326 | Nevyfakturované dodavky 680,44 €
261 Peniaze na ceste 9100,27 € 331 Zamestnanci 4 007,31 €
311 | Oberatelia 620,00 € 336 | Zuctovanie so Soc.poistoviiou a zdr. poist. 1841,83€
314 | Poskytnuté prevadzkové preddavky 940,00 € 341 | Dan z prijmov 702,61 €
315 | Ostatné pohladavky 1423,50 € 342 | Ostatné priame dane 381,71 €
381 | Naklady budtcich obdobi 543,53 € 384 | Vynosy buducich obdobi 74 142,34 €
385 | Prijmy buducich obdobi 11 450,26 € 411 | Zakladné imanie 90 304,85 €

Strata 4 658,68 € 472 | Zavizky zo socidlneho fondu 502,80 €

Aktiva spolu 194 070,60 € Pasiva spolu 194 070,60 €

I 9WS 0o 7
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Suhrn projektov Organizacie muskularnych
dystrofikov v SR za rok 2011

Ministerstvo

Iné zdroje financovania ziskané za rok 2011

Vydavanie ¢asopisu prace, 7300,00 €
Ozvena socidlnych veci
arodiny SR
Rekondicny pobyt - MPSVaR E 5200,00 €
stretnutie ¢lenov
Rekondicny pobyt —
tabor pre deti, MPSVaR E 2500,00 €
novych clenov
Clensky poplatok
v medzinarodnej MPSVaR E 1000,00 €
organizacii EAMDA
Dystro Chess Cup .
Slovakia - Vysehradsky ) |
« Visegrad Fur

Medznarodny fond . _I R 3475,78¢
Sachovy turnaj
Tabor pre starsie deti,
rodicov a osobnych Juvamen, o. z. 1 000,00 €
asistentov
Nakup Sportového "
vybavenia Dévera DOVERA+ 600,00 €
gK OMD Boccian IDRAVOTHA FOISTOVMA
Turnaj belasého Komu’m.tna Iy
S nadacia (g o B 275,00 €

Bratislava-Y4BA 4
Darcovska SMS
Na podporu Diia Férum donorov EM 3789,12 €
belasého motyla SERVICE
Dar na Ucet Diia
belasého motyla ”
a podpora verejnej TIPOS :1.'7 TIPOS > 000,00 €
zbierky
SPOLU: 30139,90 €

Vianocna drazba 2010 TNT m 375,05 €
Nakup Sportovych L .
dresov MEdZI(;I:nakNOVE (" f mepicina 400,00 €
SK OMD Boccian y e
Slovinska 0
Nakup cien na Organi’zacia MUSCULAR 200,00 €
Dystro Chess Cup muskularnych mal oStk
OF SLOVENIA
dystrofikov
Slovinska o
: o Organizacia MUSCULAR

Nakup fotoaparatu muskularnych mal DvSTaGERy 289,00 €

dystroﬁ ko\/ OF SLOVENIA
Podpora detského Nadacia
tabora Vladimira Bajana 400,00 €
Barokové Vianoce
2011 — vytazok z Thuasne %THUASNE 887,35 €
benefi¢ného koncertu I —
Majstrovsky prebor
OMD v SR - 3achovy Copy Office COPY<> OFFICE 480,00 €
pobyt
Podpora klubu OMD
Farfalletta Zilina GEOSTATIK 250,00¢
Zasadnutie # eamda
Vykonného vyboru EAMDA @ P 2703,46 €
EAMDA v Bratislave

Slovensky a f
Turnaj belasého zvaz telesne 1?/ i
motyla postihnutych Q 744,77 €

Sportovcov SNADACIA
SPOLU: 6729,63 €




Ostatneé dary

Aopjaload z sueysiz aloupz

Neviazany ucel PS-INFSYS 300,00 €
Neviazany Uéel STUDIAL ASTUDIAL 150,00 €
Neviazany ucel TECHNACO | £»SLS-TECHNACO 460,00 €
SPOLU: 910,00 €

Nefinanc¢na ,,personalna“ podpora OMD v SR poc¢asr. 2011

Predlozené a nepodporené projekty OMD v SR za rok 2011

Nadacie ERSTE

Cena Nadacie ERSTE

Podpora rodin, kde Zije dieta
so zivot limitujucim svalovym
ochorenim, Nadacny fond
CSOB, a.s. v Nadacii Pontis

PocitaCovy tabor pre mla-
dych chlapcov so svalovou

Nadacie ERSTE Cena Nadacie ERSTE v
: enaNadacie dystrofiou Duchenne, Nadac-
ny fond Slovak Telecom
Student z Ciny Cao L . L Konto osobnej asistencie,
NGO , ) Nadacie ERSTE Cena Nadacie ERSTE . :

" . Mingxuan pomahal Nadacia Danubiana
EUEpIER v OMD podas 6 — o ; o _
|n|.t|at|ve;— rozvoj A'IESEC, tyzdiiovej dobrovolnicke] . Cena Nadacie Or‘.a\’nge Agen’tur?' osobnej asistencie,

IT |r.1fraks’truktur Mlcrosoft staze s vytvorenim Microsoft: Nadacia Orange za rok' 2010 - s.ooalna 10. vyrodie
neZ|sk_0\'/y.c'h Pontis, n. o. databazovych systémov, integracia
elrefikidl februar —marec 2011 B g i&ny udi .
Na Slovensku TN pOﬂtlS ' Rekond|cny’po.byt fudi s ner-
Slovenskeé vovosvalovymi ochoreniami
2t bosk . elektrarne/ENEL zamerany na podporu ich sa-
Eezp ala;cr)edpods yt’nu’Flve mostatnosti
onzultacii od pravnic-
, L ky vo veci podnikania ob- |~ s - L . , Letné tabory pre ludi so sva-
Pro bono pravna Nadacia sianskvch zdruseni f pO[’l’[lS Nadacia SPP program Partnerstva
omoc Pontis cianskych zdruzeni, po- lovou dystrofiou
’ moc pri tvorbe a registro- Podpora rodin s dietatom
vani stanov, skoro pocas Nadacia Orange Prekro¢me spolu bariéry P | f
celého roka 2011 so svalovou dystrofiou
Firemni dobrovolici Nadacia otvorenej Projektovy zadmer rannej
S Nadacia (5 0sdb) pomahali potas A~ '[56[1’[15 spoIoEnos.ti - Early Childhood intervencie u deti s NSO
Pontis Turnaja belasého motyla, Open Society Programme
jun 2011 Fund
Studenti zo zahrani¢ia
Fakulta N oy
. (7 0s6b) pomahali pocas
telovychovy oo .
5 a $portu boccia tréningov, Turnaja
Studentska staz N nezavislého zZivota a inak
Univerzity Y v
. pocas cca 2 — mesacnej
Komenského | 7.
. staze vOMD, novem-
v Bratislave
ber—december 2011
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Nase kontakty

ORGANIZACIA MUSKULARNYCH DYSTROFIKOV V SR
Sidlo a chranené pracovisko: Vritocka 8, 821 04 Bratislava
Tel.: 02/4341 1686

Tel./fax.: 02/4341 0474

ICO: 00 624 802

C.1.: 2624340950/1100, Tatra banka a. s.



