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Naj v roku 2010

OMD v SR sa po niekolkoro€nom hladani prestahovala do no-
vych, plne bezbariérovych kancelarskych priestorov.
Zorganizovali sme jubilejny 10. ro¢nik osvetovej kampane
Den belasého motyla spojenej s verejnou zbierkou na podpo-
ru dystro kov. Spustili sme novu internetovu stranku
www.belasymotyl.sk

Pripomenuli sme si 10. vyroCie zaloZenia a ¢Cinnosti Agentulry osobnej asistencie.
Difa 9. marca 2010 rati kovala Narodna rada SR Dohovor OSN o pravach ludi so
zdravotnym postihnutim spolu s Opénym protokolom.

Organy zdruzenia
V roku 2010 pracoval Vykonny vybor a Revizna komisia Organizacie
muskularnych dystro kov v SR v tomto zloZent:

nova web stranka

Anna Sigkova

Vykonny vybor (na obdobie 2009 - 2013):

Cestné predsednitka Anna Siskova
Predsednicka Mgr. Andrea Madunové

Podpredsednicka Mgr. Méria Duracinska
Tajomnik Jozef Blazek
Clenovia Mgr. Marcela Kondelova, Mgr. Tibor K6bol

Bc. Miroslav Bielak, MUDr. Andrej Vranovsky
Revizna komisia:

Predsednicka
Clenovia

Simona Duriagova,
Ing. Vladimir Hron, Ing. Martin Uncovsky

f;l—'r-" L
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Bc. Miroslav Bieliak MUDr. Andrej Vranovsky Simona Duriagova Ing. Vladimir Hron Ing. Martin Uncovsky

Clenskéa zakladna:

Statistika ¢lenskej zakladne OMD v SRk 31.12.2010: Clenov 574
Clenovia postihnuti nervovosvalovymi ochoreniami: 325
Iné zdravotné postihnutia; 190
Priaznivci: 56
Odbornici: 3
Z toho deti do 18 rokov:

deti postihnuté nervovosvalovymi ochoreniami: 67

s inym zdravotnym postihnutim: 14
Vr.2010 sme prijali: 15

Vr.2010 sme vyradili:

14 €lenov (3 vystupilia 11 zomrelo)

Celoslovenské stretnutie ¢lenov, Piestany, 2010

Zamestnanci

OMD v SR ma Statut chraneného pracoviska. Pracovnou poziciou 6smich zamestnancov,
z toho piati maju svalové ochorenie a pohybuju sa na voziku, dvaja iné tazké telesné
postihnutie a jeden psychiatrické ochorenie, je:

projektova koordinatorka: Mgr. Maria Duracinska

socialni poradcovia: Mgr. Tibor K&bél, Mgr. Andrea Madunova

zakladné socialne poradenstvo, spravovanie www stranky: Alena Hradranskéa

koordinator Agentury osobnej asistencie: Jozef Blazek

ekondmka: Mgr. Silvia Petruchova

administrativni pracovnici: Lucia Mrkvicova, Mgr. Ondrej Bastak Duran (od fe-

bruara 2010)
Na pomoc pri vykone prace a s tym savisiacich konov zamestnancov s tazkym teles-
nym postihnutim zamestnavame 2 pracovnych asistentov:

Mgr. Andrea Paulinyova,

Lubomir Antol (do novembra 2010),

Milo$ Ocenas (od novembra 2010)
Zdroje na mzdu niektorych zamestnancov a pracovnych asistentov ziskavame z Ura-
du prace, socialnych veci a rodiny podla zakona o sluzbach zamestnanosti.
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Kto sme / Preco to robime

Prax v OMD v SR

a podpora vyskumnej
cinnosti Studentov

Studentom odbornych, vysokych 3kol
a univerzit umoznujeme absolvovat
povinnl prax v naSej organizacii.
Praktikantmi v roku 2010 boli: Zu-
zana Hornikova, lvana Révayové, Mar-
tin Rybarcak, Lenka Janeckova, Zo a
Uhliarova.

Studentom vysokych 3kl poskytujeme
odborné rady a materialy pri spraco-
vavani réznych zavere€nych prac aich
vyskumnej €asti. V roku 2010 sme pri
bakalarskych, diplomovych pracach
alebo SOC pomohli 13-tim Studen-
tom: Petra Homzova, Andrea Hrom-
koviCova, Mariana Lieskovska, Zuzana
Zuziova, Méaria Mikusova, Martin Pagag,
Andrea Fridmanskd, Diana Horinkova,
Daniela Boskové, Monika Téthova, Mé-

Zamestnanci
OMDV SR

ria Knotekova, Méaria Stupakova, Anton
Chodelka, Méria Saparova.

Ich témami bola Duchenneova svalo-
va dystro a, kvalita Zivota fudi s dys-
tro ou, osobna asistencia, bezbarié-
roveé prostredie, pefiazné prispevky na
kompenzéciu désledkov postihnutia.

Clen OMD v SR na stuzkovej so svojimi spoluziakmi
v ey Ay

Preco to robime

Poslanie, ciele a vizia

Organizécia muskularnych dystro -
kov v Slovenskej republike (dalej OMD
v SR) je jedinou Speci ckou organizé-
ciou deti aj dospelych s rozmanitymi
svalovymi ochoreniami s celosloven-
skou pésobnostou.

NasSim poslanim je presadzovanie
prévaspeci ckych potrieb dystro kov
v spoloc¢nosti, aby aj fudia s velmi taz-
kym telesnym postihnutim mohli viest
nezavisly Zivot podla svojich predstav.
Sucasne chceme odovzdavat verejnosti
pozitivny priklad zvladania désledkov
rozsiahleho telesného postihnutia.
Cielom je poskytovanie viestrannej
a adresnej pomoci ¢lenom s roznymi
svalovymi ochoreniami ainym tazkym
telesnym postihnutim s podobnymi
dosledkami.

NaSou viziou je spolo¢nost bez akych-
kolvek bariér, v ktorej budu mat aj lu-
dia so svalovou dystro ou vytvorené
rovnocenné podmienky na plnohod-
notny Zivot, aby mohli Studovat, pra-
covat, venovat sa zaujmom, zaloZit' si
rodinu, samostatne byvat.

Filozo a zamestnanosti

Vytvarame kvali kované pracovné
miesta pre osoby so svalovym ocho-
renim ainym tazkym telesnym postih-
nutim. Umoznujeme im odborne rast,
rozvijat svoje schopnosti a jedinecné
danosti. OMD v SR zamestnava iba
osoby s tazkym a velmi tazkym zdra-
votnym postihnutim, ktoré sa pohy-
buju na vozikoch s vynimkou pracov-
nych asistentov.

Clen OMD v SR
S0 svojou rodinou



Verejna zbierka

Na verejna zbierku s ndzvom Den belasého motyla bolo mozné prispiet po-
Cas Diia belasého motyla, Koncertu belasého motyla, prostrednictvom dar-
covskych SMS, tzv. DMS, ale aj dobrovolnym prispevkom na samostatny Gcet
€. 62534277/1100.

V roku 2010 sa verejna zbierka vykonavala na zaklade povolenia €. SVS-233004-
2009/02637 zo dfa 2. 3. 2009 v obdobiod 11. 5. 2009 do 31. 7. 2010 a povolenia
€. MV-SVS-233004-2010/12140z 2.6.2010 v obdobiod 1. 8.2010 do 31. 12. 2010.
Celkovy hruby vynos zbierky za rok 2010 bol 33 487,14 €, Cisty vynos zbierky,
po odratani ndkladov, bol 25 312,31 €.

Vytazok z verejnej zbierky bol pouZity na hradu pomdocok pre deti a dospe-
lych so svalovou dystro ou a inymi formami telesného postihnutia, ktorych
dosledok je podobny svalovej dystro i, ak tieto pomocky nehradi $tat alebo
ich hradi iba sCasti.

V roku 2010 to boli mechanické voziky, elektrické voziky, akumulatory do elek-
trickych vozikov, antidekubitné sedacky alebo matrace, zdvihacie zariadenia,
schodiskoveé plosiny alebo zvislé zdvihacie plosiny, vak do zdvih&ku, opierka na
elektricky vozik, schodolez, notebook, horské sinko pre potreby organizécie, ale
boli tieZ pouZité na opravu zdvihacich zariadeni a opravu elektrického vozika.

Den belasého motyla
10. ro¢nik

Nasim symbolom je motyl. Sme ludia so
svalovou dystrofiou. Toto zavaZzné ocho-
renie sa postupne zhorsuje, oslabuje
svaly celého nasho tela a sposobuje, Ze
sme odkazani na voziky a pomoc inych.
Neda sa vyliecit. Niektorf z nas dychaju
len pomocou pristroja.

Cielom celoslovenskej kampane je
osveta smerom k laickej aj odbornej
verejnosti o existencii ochorenia svalo-
vadystro aaojejdbsledkoch adopa-
doch na Zivot dystro kov a ich rodin.
Je spojena s verejnou zbierkou.

Den belasého motyla (DBM) prebe-
hol 11. jina 2010 v 66-tich mestach
Slovenska. Od inych kampani ho
odliSuje fakt, Ze DBM organizuju sa-
motni [udia so svalovou dystro ou -
¢lenovia OMD v SR pohybujlci sa na
vozikoch. Kampan organizovalo 135

nasich ¢lenov, pomahalo im priblizne
1200 dobrovolnikov, v uliciach svojich
miest rozdali 50 000 letédkov a darovali
80 000 belasych motylikov.

Kampan podporuju osobnosti kultar-
neho Zivota: rezisér Juraj Johanides,
here¢ky Anicka Siskovéa a Petra Polni-
Sova a herec Dano Dangl|, ktori nahra-
li televizne a rozhlasové uputavky na
DBM.

Siroka verejnost mohla prispiet do
prenosnych pokladniciek na nakup
nevyhnutnych pomocok pre fudi so
svalovou dystro ou, ktoré Stat plne
nehradi. Spolu sa pocas Dna bela-
sého motylavyzbieralo 29002,15€.

V maji 2010 sme
spustili samostat-
nainternetovd
stranku venovan
osvete o svalovej
dystro iaverejnej
zbierke Den bela-
sého motyla.

Klikni na
www.belasymotyl.sk
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Koncert belasého motyla
6. rocnik

Benefitny Koncert belasého motyla, ktory sa
15.jana 2010 konal prvykrat na Namesti Slobo-
dy v Bratislave, prildkal priaznivcov dobrej hudby
a priatelskej atmosféry. Bez naroku na honorar na
podiu vystupili: Talkshow, Zuzana Smatanova,
Para, HorkyZe Slize a Polemic. Moderatorom kon-
certu bol Juraj,Kuko“ Val¢ak. Dobré pocasie a skveli
Gcinkujuci pritiahli na nové miesto koncertu vyse
10-tisic divakov. Popri zabave bol na koncerte pries-
tor aj na pribliZzenie cielov Dna belasého motyla,
predstavenie Organizacie muskularnych dystro -
kov v SR a niektorych ¢lenov, ktorym sa zo zbierky
prispelo na vozik ¢i inG pomocku.

Pocas celého Koncertu belasého motyla mohli di-
vaci prispiet do prenosnych pokladniciek verejnej
zbierky a v priebehu par hodin sa vyzbierala zatial
rekordnasuma 1390, 71 €.

Podakovanie

Projekt Darcovskej SMS

Od 25. méja do 31. oktobra 2010 bolo mozné pris-
piet na Ucet verejnej zbierky Den belasého motyla
aj prostrednictvom tzv. darcovskej SMS. Podlao ci-
alnej Statistiky bolo na konto verejnej zbierky Der
belasého motyla zaslanych 2 479 DMS v hodnote
2352,80€.

Dobrovolné prispevky na ucet
Financné prispevky od darcov na Ucet verejnej zbier-
Ky prisli poCas roka 2010 vo vyske 726,10 €

Organizécia muskularnych dystro kov v SR dakuje v mene ludi, ktori to potrebuja, vSetkym dobro-
volnym prispievatelom, ktori podporili zbierku, vSetkym dobrovolnikom, ktori sa podielali na Dni
belasého motyla a svojim aktivnym ¢lenom za reprezentovanie OMD v SR.



Obhajoba prav ludi so svalovou dystro ou

Pripomienkovali sme

Organizacia muskulanych dystro kovv SR aktivne
vystupuje smerom k Statnym organom a presa-
dzuje pravaa potreby [udi so svalovou dystro ou.
Okrem inych aktivit sme v roku 2010 v rdmci me-
dzirezortného pripomienkového konania predlo-
Zili pripomienky k pravnym predpisom:

v p6sobnosti Ministerstva zdravotnictva SR
list — Ziadost' ministrovi zdravotnictva o zrudenie
ustanovenia o nepreplacani elektrického a me-
chanického vozika sucasne
navrh opatrenia MZ SR, ktorym sa vydava Zoznam
zdravotnickych pomdcok plne alebo Ciastocne
uhradzanych na zaklade verejného zdravotného
poistenia platnyod 1.4.a 1. 10. 2010
navrh zakona o dotaciach v pésobnosti MZ SR
navrh novely zakona €. 580/2004 Z. z. o zdravot-
nom poisteni (odvodové zatazenie prijmu z osob-
nej asistencie)
navrh novely, ktorou sa meni zakon €. 581/2004
Z. z. 0 zdravotnych poistovniach a dohlade nad
zdravotnou starostlivostou (zavedenie limitu
spolutcasti na lieky pre osoby TZP, Ziadali sme
zniZenie limitu z 30 € StvrtroCne na 15 €)
navrh novely zakona €. 577/2004 Z. z. o rozsahu
zdravotnej starostlivosti hradenej z verejného
zdravotného poistenia, priloha ¢.6 Indikacny
zoznam pre kapelnu lie€bu vo veci preradenia
dystro kov do skupiny A (z&sadné pripomienka)

v posobnosti Ministerstva prace, socialnych
veci arodiny SR
navrh zakona o dotaciach v pésobnosti MPSVaR
navrh novely zakona ¢. 461/2003 Z. z. 0 socialnom

poisteni (odvodové zatazenie prijmu z osobnej
asistencie)

navrh na novelizaciu zdkona €. 447/2008 Z. z.
0 penaznych prispevkoch na kompenzéciu taz-
kého zdravotného poistenia (miera funkénej po-
ruchy u lahsich foriem svalovych ochoreni, Zia-
dali sme zmenu MFP u lahSich dystro izo 40%
na 30 —50%)

v p6sobnosti Ministerstva nancii SR
navrh novely zakona €. 595/2003 Z. z. o dani z prij-
mov (pausalne vydavky maju znizit zo 40% na 30%)

v pésobnosti Ministerstva Skolstva SR
podporili sme pripomienku NR OZP k navrhu
novely zakona €. 300/2008 Z. z. o organizacii
a podpore Sportu a Ziadali, aby bola predloZena
ako zasadna (aby mohli byt dotované aj Sportové
aktivity fyzickych os6b s TZP).

Uzko sme pri pripomienkovani spolupracovali so

Slovenskym zvézom sklerosis multiplex, Centrom

samostatného zivota, n.o., Narodnou radou obca-

nov so zdravotnym postihnutim a Radou vlady oséb
so zdravotnym postihnutim.

—

Den otvorenyéh dverivOMD v SR

Pri prilezitosti prestahovania organizacie do no-
vych priestorov sme usporiadali 27. 4. 2010 Den
otvorenych dveri. Pozvanym pracovnikom Statnej
spravy, politikom a Sirokej verejnosti sme predsta-
vili ¢innost OMD v SR. Pocas Dfia otvorenych dveri
s nazvom Nezavisly zivot — radosti a Uskalia, sme
prostrednictvom médii upozornili aj na taziskové
problémy v socidlnom systéme, ktoré st prekazkou
samostatného zivota [udi s postihnutim:
obmedzenie prijmu hranicou trojnasobku Zivot-
ného minima pri penaznom prispevku na osobnu
asistenciu
nizko postavena prijmova hranica ziadatelov
anajomcov o bezbariérové ndjomné byty napriek
vysokym platbam za ndjom
problémy so ziskanim mechanického a elektric-
kého vozika z verejného zdravotného poistenia.
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Peticia za preradenie dystro kov do skupiny A

pri kupelnej liecbe

Ziadali sme preradenie diagndzy,,nervovosvalové degenerativne
choroby* u dospelych 0s6b zo skupiny B do skupiny A pri kipelnej
lieCbe sindikaciou raz za rok tak, ako tomu bolo do roku 2007.

Cielom peticie adresovanej ministrovi
Ivanovi Uhliarikovi bolo, aby Minister-
stvo zdravotnictva SR preradenim dys-
tro kov naspat do skupiny A napravilo
stav, ked kupelna lie€ba bola pre ludi
so svalovym ochorenim, hoci pre nich
predstavuije jediny spdsob podpornej
lieCby, nedostupna. V skupine B si po-
istenci totizto musia hradit naklady na
stravu aj ubytovanie, a k tomu platia
dystro ciaj za svojho sprievodcu. Pre
peticiu sa organizacia rozhodla po

skoro trojrocnom opakovanom usili
argumentmi presvedcit zodpoved-
nych na ministerstve zdravotnictva,
aby rieSili problém nedostupnosti
kupelnej lie€by pre ludi so svalovou
dystro ou. Zial, netspesne.

PoCas mesiac trvajucej peticie (no-
vember 2010) sa nam podarilo ziskat
715 podpisov na 30 peti€nych har-
koch. Peticiu podpisali aj umelecké
osobnosti, rezisér Juraj Johanides
a spevacka skupiny Zivé kvety Lucia
Piussi. Na internetovej stranke www.
changenet.sk nasu peticiu podporilo
dalSich 732 [udi. Ministerstvo zdravot-
nictva SR peticiu akceptovalo: ,MZ SR
sapodnetom vazne zaoberalo a pripra-
vilo zmenu navrhu indikacnych kritérii
kUpelnej starostlivosti v ramci pripravo-
vanej novely zakona o rozsahu zdravot-
nej starostlivosti uhradzanej na zaklade
verejného zdravotného poistenia. Podla
tejto zmeny pacientis touto vaznou dia-
gndézou budd moct byt opat' indikovani
nakupelnastarostlivost v kategorii A, ).
plne hradené zdravotnou poistoviiou,*
uviedla hovorkyfa rezortu Katarina
Zollerova! (dennik Pravda, 12. 1. 2011,
strana 18.

Socialne sluzby

Socialna prevencia a socialne poradenstvo

Bezplatne poskytujeme Specializova-
né sociélne poradenstvo pre klientov
srdznymi druhmitazkého zdravotného
postihnutia. Poradenstvo vykondvame
denne pocas pracovného tyzdna.
Poradenstvo sa tykalo najmé otazok
suvisiacich so zdkonom o penaznych
prispevkoch nakompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia:
ako si podat ziadost o priznanie
kompenzacii dosledkov zdravotné-
ho postihnutia
poskytnutie informécii o druhoch
kompenzécie
pomoc pri podani odvolania (v pri-
pade nespokojnosti s rozhodnutim)
pomoc pri Uprave prostredia v byte
alebo pri vybere vhodnych kompen-
zatnych pomo6cok a moznosti ich po-
uZzitia v konkrétnych pripadoch.
Sucastou poradenstva su aj informacie

0 mozZnostiach prepravy, zamestnania,
byvania alebo ziskania ndjomného bytu,
Sportového vyZitia pre fudi s postihnu-
tim, moznosti spolo¢enského Zivota.
Formy socidlneho poradenstva:
osobny kontakt s klientmi — v bez-
bariérovych priestoroch kancelarie
telefonicky kontakt s klientmi
pisomny kontakt s klientmi
e-mailové poradenstvo
on-line poradenstvo cez
www.omdvsr.sk.
Najviac prevaZovala telefonicka forma
poradenstva.
On - line formou prostrednictvom Dis-
kusného féra na www.omdvsr.sk bolo
poskytnutych 51 poradenstiev. Z toho
v sekcii Starostlivost o dystro kov 12,
v sekcii Osobné asistencia 11, v sekcii So-
cialne poradenstvo 25,v sekcii Hladame
osobnych asistentov 1, v sekcii V3eli¢o 2.

STATISTIKA — PORADENSTVO ZA ROK 2010

pisomne |telefonicky | osobne terénne | e-mailom spolu
januar 0 62 13 2 0 77
februar 5 63 6 1 21 96
marec 16 169 49 7 48 289
april 1 102 32 0 14 149
mij 0 70 12 0 2 84
an 4 36 21 0 9 70
al 1 62 16 1 2 82
august 3 60 20 1 16 100
september 1 6 2 0 9 18
oktéber 4 65 23 5 16 113
november 1 59 13 1 8 82
december 0 34 3 0 5 42

SPOLU 36 788 210 18 150 1202




Terénne socialne poradenstvo

Socialne poradenstvo poskytované v sidle organiza-
cie dopifiame o terénne socialne poradenstvo, s cie-
lom ,zachytit* aj klientov, ktori s natolko socialne
izolovani, Ze nemozu prist' za Ucelom poradenstva
do kancelarie OMD v SR. Osobné stretnutie v do-
macnosti klienta s postihnutim je délezité aj pri po-
radenstve ohladne odstrafiovania architektonickych
bariér v bytoch. Na tento Ucel pouzivame sluzobné
osobné motorové vozidlo.
Vykonavanie socialneho poradenstva a prevencie
nancujeme na zaklade dotécie z Bratislavského
samospravneho kraja.

Pilotny projekt terénnej prace
srodinou s dietatom s nervovo-

svalovym ochorenim

Od januéra do oktébra 2010 sme realizovali projekt
sndzvom ,,Podporarodin, kde Zije dieta so Zivot
limitujacim svalovym ochorenim*.

Bol zamerany na rodiny, kde Zije dieta s muskular-
nou dystro ou. Mal dve zakladné aktivity. Hlavnou
aktivitou projektu bola terénna préaca v rodinéch.
Jej cieflom bola podpora a rozvoj vlastnych kom-
petencii rodiny, zlepSenie kvality ich Zivota. NaSa
terénna pracovnicka navstivila 9 rodin v ich do-
macom prostredi. Kazda rodina mala individuélne
potreby, fungovala inak ako ostatné a v niektorych
rodinach sa navstevy opakovali v 2-3 mesacnych
intervaloch. Zameriavali sa najma na poradenstvo
v oblasti vybavovania si kompenzacnych pomaocok,
bezbariérové prostredie, Skolski dochadzku, pod-
poru a sprevadzanie tychto rodin. Okrem toho rodi-
ny pocas celého roka vyuzivali telefonické socialne
poradenstvo v OMD v SR. Druhou aktivitou projektu
bol letny tabor pre deti so svalovou dystro ou, ktory

sakonal od 17. do 24. jula 2010 v Penzidne SIniecko
na Duchonke.

S terénnou pracou, aj ked v menSom rozsahu, po-
kraCujeme aj po skonceni projektu.

Pilotny projekt sme mohli realizovat vdaka pod-
pore Nada¢ného fondu CSOB Finan¢na skupina,
ktory spravuje Nadacia Pontis a jej programu Aby
rodiny fungovali.

PoziCiavanie kompenzacnych
pomaocok

PoZi¢ovia kompenzacnych pomocok je sluzba pre
tych, ktori potrebuji prechodne zapozicat
kompenzacni pomdécku z dévodu nahlej straty mo-

bility v pripade Urazu alebo ochorenia, alebo ak sa
im pomocka, ktor pouzivajl, pokazi.

Pombcky, ktoré zapoziCiavame:
mechanické voziky
antidekubitny matrac s kompresorom
hygienicka stolicka
mechanicky zdvihak
choditka
barle, palice.

Agentura osobnej asistencie

V Agenture osobnej asistencie bezplatne poskytu-
jeme rozsiahly Specializovany servis o0 osobnej asi-
stencii pre klientov s rdznym tazkym zdravotnym
postihnutim, ich rodinnych prislusnikov aj pre osob-
nych asistentov. Cielom je umoznit fludom s postih-
nutim viest pomocou osobnej asistencie nezavisly
a samostatny Zivot.

Sprostredkovanie osobnych asistentov poskytujeme
v rdmci Bratislavy a blizkeho okolia, Specializované
poradenstvo o osobnej asistencii poskytujeme klien-
tom z celého Slovenska.

(o)

O agentura
osobnej
asistencie

Poradenska Cinnost pre klientov:
klientov oboznamujeme a Skolime o lozo ine-
zavislého Zivota
poradime, ako si prvykrat vybavit penazny prispe-
vok na asistenciu —ako si vypocitat potrebny roz-
sah hodin a ako si Ziadost obhéjit na Grade
sprevadzame klienta na Grade, ak si to zela
poradime, ako viest administrativu savisiacu s 0sob-
nou asistenciou (zmluvy, vykazy, potvrdenia).

Poradenstvo pre osobnych asistentov:
danové a odvodové povinnosti
pomo6zeme vyplnit danoveé priznanie.
Sprostredkovatelské sluzby:
stale hlfadame asistentov (letéky, inzeraty, nabory)
S0 zaujemcami o pracu osobného asistenta robi-
me osobné pohovory
vedieme databazu uZivatelov osobnej asistencie
a databazu zaujemcov o pracu asistenta
sprostredkujeme vhodného asistenta klientovi.

Vzdelavacie aktivity o nezavislom Zivote

a osobnej asistencii:
Seminar s nazvom Osobna asistencia — u¢inna
forma pomoci nielen pocas Stadia na vysokej
Skole, PedF, Univerzita Komenského v Bratislave,
22. aprila 2010.

awiqos 09

A



4

Co robime

10

Agentura OsA v spolupréci s Centrom podpory Stu-
dentov so Speci ckymi potrebami UK a viacerymi
katedrami zorganizovali prvy krat seminar o sobnej
asistencii na pode Pedagogickej fakulty UK. Semi-
nara sa zucastnilo 35 Studentov, odzneli na fiom 4
prednasky pod hlavickou Agenury OsA (Osobné
asistencia, tedria a prax, 10 rokov Agentdry osobnej
asistencie, Skusenosti Studentky s tazkym telesnym
postihnutim — uzivatelky osobnej asistencie, Sku-
senosti Studentky — osobnej asistentky z praxe).
Odprednéasané prispevky vydalo Centrum podpory
Studentov so Speci ckymi potrebami, Univerzita
Komenského v Bratislave ako zbornik odbornych
prac v elektronickej podobe, ktorého nazov je to-
tozny s ndzvom seminara. Brozuru je mozné sti-
ahnut na http://cezap.sk/publikacie

Sustredenie Studentov strednych 3kl s roznym
druhom zdravotného postihnutia, ktori chct Stu-
dovat navysokej Skole, Modra—Harménia, 10. no-
vember 2010.

Agentira OsA zabezpecila prednasku o zakone
o0 pefiaznych prispevkoch na kompenzaciu TZP,
predstavila osobnu asistenciu a jej manaZovanie
pocas vysokoskolského Studia. Prezentéciu ukon-
Cila diskusia a odpovede na konkrétne problémy
stredoSkolékov z praxe. SUstredenia sa zucastnilo
20 Studentov s telesnym, zrakovym a sluchovym
postihnutim, ktori sa pripravujd na Stadium na

STATISTIKA AGENTURY OSA ZA ROK 2010

Poradenstvo o osobnej asistencii SPOLU 657
ztoho

e- mailom 44
pisomne 15
telefonicky 444
osobne 152
terénnou formou 2

vysokej Skole. Sustredenie pripravilo Centrum na
podporu Studentov so zdravotnym postihnutim
Univerzity Komenského. Na zaklade sustredenia
v Modre 2010 a v Ciferi 2009 vznikla velmi zauji-
mava publikacia — vypovede Studentov, ktori sa
na vysoku Skolu chystaju, ktori na nej prave Stu-
duja aktori ju uz tspedne ukondili. Tychto Studen-
tov odliSuje jeden maly detail, kazdy z nich méa
nejaky druh postihnutia. Ich vypovede najdete
v kniZke s ndzvom Kam smerujeme a ako sa nam
dari..., ktord je v elektronickom formate dostupnéa
na http://cezap.sk/publikacie

10 rokov
Agentury osobnej asistencie

V roku 2000 vznikla Agentara osobnej asistencie
(Agentuara OsA) ako reakcia na potrebu klientov Spe-
cializovane sa im venovat' v otazkach a praktickych
problémoch osobnej asistencie, suc¢asne tu bola po-
Ziadavka samotnych osobnych asistentov, aby ajim
niekto poskytoval poradenstvo a informécie. Dnes
je Agentura OsA svojim rozsahom svojej ¢innosti

stéle jedina na Slovensku a moze sluzit ako priklad
navznik v inych regiénoch Slovenska.

Cinnost Agentary osobnej asistencie je nancova-
nalen zo ziskanych 2 %.
Nedostdvame na fu Ziadnu dotaciu.

Statistické Gdaje, ktoré vypovedaju o rozvoji Agen-
tary osobnej asistencie

Pocet osobnych asistentov a zadujemcov o pracu
osobného asistenta

300

132

2001 2003 2004 2005 2006 2008 2009 2010

Celkovy pocet poskytnutych poradenskych kontaktov
zarok:
800 —
700 | 657
600 _| 557 579
500 _|
400 _|
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300 _|
200 _|
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0 1 T T T
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Pocet uzivatelov osobnej asistencie

dlhodobi klienti
200 7
174

150

100

50
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Pokles v roku 2008 bol spésobeny nizkou, roky nezmenenou
odmenou vo vyske 55,- Sk (cca 1,83 eura)




Komunitné aktivity
s nazvom VAU

VAU je zamerané na aktivne travenie volného ¢asu
0s6b so zdravotnym postihnutim, naSich klientov,
priatelov a ¢lenov z Bratislavy a blizkeho okolia.
Jedno popoludnie kazdy druhy mesiac boli pre
Ucastnikov pripravené tvorivé dielne alebo iny
spolocensky ¢i naucny program.

Pocas roka 2010 sa Ucastnici venovali vyzdobe Ska-
tuliek (Valentinske VAU, januar), ozdobovaniu velko-
nocnych vajicok (marec), ako poskytnat prvi pomoc
a ¢o dokaze vodiaci pes sa naucili v aprili, v juni sa
konala opekacka na Zeleznej studienke v Bratislave.
V septembri sa U€astnici podelili o svoje dovolen-
kové zazitky na Fotkovici. V novembri sa konalo Via-
nocné VAU s témou ozdobovania viano¢nych gul.
Stretnutia sa organizovali vZdy treti Stvrtok v mesia-
ci v bezbariérovej telocvi¢ni Sikromnej zakladnej
Skoly v Bratislave na Vihorlatskej ulici.

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

AGENTURY
0SOBNE]

T

j mechanicky - elektricky fi *
nevyhnutnost’ |

3 ._" A

Aktivity pre Clenov
Casopis OZVENA

Vydavanie Speci ckého €asopisu povaZzujeme za jednu z naSich najdélezitejSich aktivit. OZVENA zabezpecuje
pre dystro kov a ich rodiny pristup k informéciam, ktoré potrebuju vzhladom na svoje ochorenie a tazké po-
stihnutie, a ku ktorym by sa nemali ako inak dostat’

ZaCiatkom roka 2010 preSla Ozvena obsahovou zmenou, v tomto roku sme zaviedli nové rubriky ako Rodicia
rodi€om, Tvorivé okienko, Psychologické okienko. Po€as roku sme spolu vydali 4 Cisla Ozveny, kazdé ¢islo
v naklade 2200 kusov.

Ozvenu zostavuje Méaria Duracinska a Jozef BlaZzek. Zo zamestnancov do Ozveny pravidelne prispievaju: Lucia
Mrkvicova, Andrea Paulinyova, Tibor Kobol, Andrea Madunova, Alena Hradfanska, Silvia Petruchové, Ondrej Bastak
Durén. Pravidelnymi prispievatelmi z radov nasich lenov st: Gabriela Svicekova, Emilia Mol&aniova, Eva Glu-
chova, Méaria Smolkova, FrantiSek Fabry, Miriam Dobrotkova, Alena Plevova. Z radov odbornikov prispieva doc.
MUDr. Peter Spalek, PhD., Centrum pre neuromuskularne ochorenia, Univerzitna nemocnica Bratislava — RuZi-
nov. Preklady z talianskeho €asopisu Distro a muscolare dobrovolnicky zabezpecila €lenka Lydia Lazorikova.
Casopis OZVENA zasielame postou priamo do rik nasim ¢lenom na celom Slovensku. Ozvenu bezplatne
zasielame aj neuroldgom a inym Specialistom, iradom préace, sociélnych veci a rodiny —odborom socialnych
veci, médiam, distribGtorom kompenzacnych pomocok, obianskym zdruzeniam a neziskovym organiza-
ciam s podobnym zameranim a niektorym priaznivcom. Pre [udi s postihnutim hornych koncatin sme zacali
distribuovat Ozvenu v Spiralovej vazbe.

OZVENA vychadzala za pomoci dotéacie z Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny SR.

A
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Odborné priloha
Ozveny Modré stranky

V roku 2010 sme zahéjili pilot-
ny projekt vydavania odbornej
prilohy s ndzvom Modré stranky,
ktoré vydavame a distribuujeme
¢lenom so svalovym ochorenim
spolu s ¢asopisom Ozvena. Mod-
ré stranky predstavuju infor-
macné listy o nervovosvalovych
ochoreniach z oblasti vyskumu,
starostlivosti a rehabilitacie. Po-
¢as roku 2010 sme vydali 4 Cisla
zameraneé na:
Interdisciplindrna starostlivost
o deti s nervovosvalovym ocho-
renim a Duchenneovou svalo-
vou dystro ou (Cislo 1/2010)
Preklad magazinu Speciélne
zameraného na krajiny stred-
nej a vychodnej Eurdpy, ktory
vychadza v ramci europskeho
projektu TREAT — NMD, Cislo jar
2009 (Cislo 2/2010)
Preklad magazinu Specialne
zameraného na krajiny stred-
nej a vychodnej Europy, ktory
vychadza v ramci europskeho
projektu TREAT — NMD, Cislo je-
sen 2009 (Cislo 3/2010)
CviCenie a rehabilitacia nielen
u 0sdb s NSO (Cislo 4/2010).
Modré stranky vychadzaju
vdaka prijatym 2 % a ziskanym
darom.

Kazdy tabor ma svoju cielovu skupinu a Speci cky program, ktory je zamerany na ich potreby. Cielom taborov je
umoznit rozvijat sa, zazit taborova atmosféru a relax v krasnej prirode detom, mladym a dospelym so svalovou
dystro ou, ktori sa pohybuju len na mechanickych alebo elektrickych vozikoch. OMD v SR zabezpecuje na detské
tdbory osobnych asistentov, ktori im pomahaju pocas programu v tdbore. V roku 2010 sme pripravili tri letné pobyty,
vSetky sa uskutocnili v penziéne SIniecko na Duchonke a kazdy z nich trval tyzden.

Letny tabor pre deti so svalovou dystro ou a osobnych asistentov

17.-24.jGla 2010

Tabora sa zucastnilo 15 deti so svalovou
dystro ou a 15 osobnych asistentov.
Okrem nich boli v tabore rodicia deti,
15 mam a 11 otcov, spolu 26 rodicov.
Niektoré deti mali v tabore aj stroden-
cov. Strodencov bolo spolu 9.

Vacsina z deti mala Duchenneovu sva-
lovu dystro u, boli tam v3ak aj deti
s inym svalovym ochorenim a boli od-
kézané na pohyb mechanickym vozi-
kom. Stretli sa tam rodiny, ktoré uz su
naSimi ¢lenmi dlhsie a na tdbore boli
minuly rok spolu s 2 novymi rodinami.

Kazdé dieta malo prideleného svojho
osobného asistenta. Program bol roz-
deleny na tri Casti. Dopoludnia a popo-
ludnia bol pripraveny program pre deti
a ich osobnych asistentov. Tento cas si
mohli rodiia oddychnut alebo vyuZit na
poradenstvo s prizvanymi odbornikmi
(socialna poradkyna, fyzioterapeut) a aj
na budovanie svojpomocnej skupiny ro-
dicov, ktori si stioporou aj pocas roka po
skonceni tbora. Vecerny program bol
spolocny pre deti aich rodiny aj asisten-
tov. V programe sa pévodne ratalo aj

s ucastou psychologicky, ktora nakoniec
zo zdravotnych dévodov nemohla prist.
Tabor ma vyznam v tom, Ze si deti,
ako aj rodicia mali moZnost vyskusat
osobnu asistenciu ako novu formu
pomoci na vlastnej kozi. Bol tu pries-
tor venovat sa osobitne a intenzivne
rodi¢om tychto deti, ktori vzhlfadom
na vaznost ochorenia potrebuju vela
podpory a pomoci, aktorej saim ¢asto
v beZznom Zivote nedostéva.

Tabor sa mohol zorganizovat vdaka
grantu Nadacného fondu CSOB Fi-
nancna skupinav Nadacii Pontis a jej
programu Aby rodiny fungovali, Na-
décie pre deti Slovenska a programu
Raz Rocne Spolocne avdaka podpo-
re obCianskeho zdruzenia Juvamen.






















































