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CLENSKA ZAKLADNA
Statistika &lenskej zékladne OMD v SR k 31. 12. 2020

Clenovia s nervovosvalovymi ochoreniami (NSO) 329
Clenovia s inym typom postihnutia 88
Novi élenovia 20
Clenovia, ktori dobrovolne odstutpili 2
Clenovia vyradeni z dévodu neuhradenia élenského 19
poplatku

Zanik ¢lenstva z dovodu umrtia 14

FILOZOFIA ZAMESTNAVANIA

Vytvarame kvalifikované pracovné miesta pre osoby so svalovym
ochorenim ainym tazkym telesnym postihnutim. Umozhujeme im
odborne rast, rozvijat svoje schopnosti ajedine¢né danosti. OMD v SR
zamestnava iba osoby stazkym zdravotnym postihnutim, ktori sa
pohybuju na vozikoch s vynimkou pracovnych asistentov.

OMD v SR m4 Statut chraneného pracoviska, kde 6smi zamestnanci maju
tazké zdravotné postihnutie. Piati zamestnanci maju NSO, traja iné
telesné postihnutie.

Socidlni poradcovia

Mgr. Tibor K6bol — garant socidlneho poradenstva

Mgr. Andrea Madunova

Mgr. Alena Jurickova

Mgr. Maria Duracinska

Mgr. Henrieta Horvathova

Mgr. Luboslava Figurova (Agenttra osobnej asistencie Zilina)
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Koordindtor Agentury osobnej asistencie a kampane Belasy
motyl

Jozef Blazek

Administrativni pracovnici
Lucia Mrkvicova
Adam Burianek

Pracovni asistenti
Mgr. Lenka Broskova
Aurel Stano

Ekonomka

Luboslava JaneCkova

(spolupracuje snami na zdklade externej zmluvy o vykonavani
uctovnickych prac)

PODPORA VYSKUMNEJ CINNOSTI
STUDENTOV A ODBORNA PRAX

Studentom vysokych $§kol poskytujeme odborné rady a materialy pri
spracovavani réznych zavere¢nych prac a ich vyskumnej ¢asti.

PRECO TO ROBIME

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (dalej OMD v SR) je jedinou
Specifickou organizaciou deti aj dospelych srozmanitymi svalovymi
ochoreniami s celoslovenskou pdsobnostou.

NasSim poslanim je presadzovanie prav a Specifickych potrieb
dystrofikov vspolo¢nosti, aby aj ludia s velmi tazkym telesnym
postihnutim mohli viest nezavisly zivot podla svojich predstav. Sucasne
chceme odovzdéavat verejnosti pozitivny priklad zvlddania désledkov
rozsiahleho telesného postihnutia.

4



VYROCNA SPRAVA 2020
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

Cielom je poskytovat vSestrannu a adresnd pomoc ¢lenom s réznymi
svalovymi ochoreniami a inym tazkym telesnym postihnutim s
podobnymi désledkami.

NasSou viziou je spolocnost vktorej budd mat aj ludia so svalovou
dystrofiou vytvorené rovnocenné podmienky na plnohodnotny zivot, aby
mohli Studovat, pracovat, venovat sa zaujmom, zalozit si rodinu a
samostatne byvat.

CO ROBIME

Kampari BELASY MOTYL spojena so zbierkou Belasy motyl v roku 2020
sa konala v online priestore.

Verejna zbierka bola registrovana MV SR pod ¢&. SVS-
0VS2/2020/006125 od 15. februara 2020 do 31. decembra 2020.

Hruby vynos verejnej zbierky v roku 2020 30.599,34 €
Naklady spojené s konanim verejnej zbierky 3.213,68 €
C|§ty vynos (po odratani nakladov na uskuto¢nenie 27.385.,66 €
zbierky)

Financ¢né prostriedky ziskané z DMS 4.104,96 €

Financie ziskané z verejnej zbierky sme pouzili na pomoc naSim ¢lenom,
na Uhradu pomocok pre deti a dospelych so svalovou dystrofiou a inymi
postihnutiami, ktorych désledok je podobny svalovej dystrofii, ato
v pripadoch, ak tieto pomocky nehradi Stat alebo ich hradi iba scCasti.
O pouziti financii rozhoduje Vykonny vybor, riadi sa Statitom pomoci.
Vroku 2020 sme prispievali predovSetkym na: mechanické voziky,
elektrické voziky, antidekubitné sedacky, najazdové rampy, zdvihacie
zariadenia, schodiskové plosiny alebo schodolezy, prislusenstvo k
elektrickym vozikom a mechanickym vozikom.

V roku 2020 sme pomohli v 30 pripadoch sumou 16.385,01 €.
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KAMPAN BELASY MOTYL 2020 AJEJ
SPRIEVODNE AKCIE

20. vyrocie zbierky bolo tento rok vynimoc¢né nielen jubileom, ale aj tym,
ze po prvykrat vjej historii nemohli vyjst ludia s nervovosvalovymi
ochoreniami do ulic s pokladnickami spolu s dobrovolnikmi, pretoze sa
pre koronavirus stali ohrozenou skupinou a zaroven riziku nechceli
vystavit ani dobrovolnikov ani Sirokd verejnost. Organizacia
muskularnych dystrofikov v SR (OMDvVSR) o dlhom a dékladnom zvazeni a
s plnou zodpovednostou presunula zbierku do online prostredia na novy
portal www.belasymotyl.sk

Rozhodnutie sprevadzali mnohé obavy a neistota. Ukazalo sa vsak, Ze
spolo¢nost vie byt aj v tazkom obdobi pandémie solidarna. V ¢ase od 1.
maja do 21. juna 2020 podporili darcovia online zbierku Belasy
motyl izasnou sumou 20 089 eur. “Mame obrovsku radost, Ze vdaka
vSetkym Stedrym darcom zostane zachovana kontinuita pomoci pre
nasich ¢lenov, ludi s nervovosvalovym ochorenim. TeSi nds, Ze sme to
dokazali zvladnut aj bez pokladnic¢kovej zbierky. Nesmierne si vaZime
kazdy jeden dar,”“ hovori predsednicka obcianskeho zdruzenia Andrea
Madunova.

Jozef Blazek, hlavny koordinator zbierky Belasy motyl doplifia: ” Zbierka
stale pokracuje, hoci uz bez tak silnej medialnej kampane. Verejnost
mobZe na jej ucet prispievat aZ do konca tohto roka.”

Specidlne podakovanie patri pani prezidentke Zuzane Caputovej za
prijatie. Stravili sme s nou velmi prijemné chvile rozhovorom v
prezidentskej zahrade. Zaujimali ju aktivity naSho zdruzenia a podmienky
zivota (udi s nervovosvalovymi ochoreniami. Ocenila dblezitost verejnej
zbierky Belasy motyl a vyznam kvalitnych a dostupnych kompenzacnych
pomaodcok. Aj ked nie je v jej kompetencii veci menit, prislubila, Ze sa bude
na systém uhrady pomé&écok pytat ministra zdravotnictva.

Obrovské podakovanie patri aj osobnostiam a znamym tvaram, ktori
pomohli azapojili sa do online kampane zbierky Belasy motyl. Na
socialnych sietach vyzvali fanusikov na podporu (udi s nervovosvalovymi
ochoreniami.
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Koncert belasého motyla (16.ro¢nik) sa ako sprievodné podujatie
zbierky tiez konalo formou online na Facebooku alebo YouTube. Do
koncertnej Stafety na podporu zbierky sa zapojili napriklad velmi
populdrne skupiny Polemic, Bad Karma Boy, Ludova hudba Andreja
Zahorca, Sima Martausova, VIDIEK, Pressburger Kletzmer Band, Zivé
kvety, Tublatanka, Jana Kirschner, Celeste Buckingham, Longital, HEX,
Fuera Fondo, PARA, SLUK, Mirka MiSkechovd, Smejko a Tanculienka, Billy
Barman, La3no Cubano, Korben Dallas, Zuzana Smatanova, Puding pani
Elvisovej, King Shaolin, Smola a hrusky, Le Payaco.

Osobnosti, ktoré verejni zbierku Belasy motyl podporili: prezidentka
SR Zuzana Caputovd, Urad komisdra pre osoby so zdravotnym
postihnutim, Jana Zitfianska, Téafa Pauhofova, Anna Siskov4, Dominika
Kavaschova a Janka Kovalc¢ikova, Matej Téth, Milan Junior Zimnykoval,
Fero Joke, Katarina Blagko Svecova, Otec Mirec, Oli Dzupinkova, Martin
Pyco Rausch, Miro Jaro$, Becca a mnohi dalsi..

Bezim pre belasého motyla

V ramci bezeckych akcii po celom Slovensku sa bezalo aj vtricku so
sloganom “Bezim pre belasého motyla.” Symbolicky v nich pobezali za
ludi, ktorym dbsledky ich zdravotného postihnutia behat nedovoluju.

OBHAJOBA PRAV LUDI S NSO

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR aktivhe vystupuje smerom
k Statnym organom a presadzuje prava apotreby ludi s NSO. Pre
naplnenie tohto ciela zastupcovia OMD v SR absolvovali mnozstvo
pracovnych stretnuti na r6zne témy.

Mgr. Tibor Koébol pocas celého roka pbsobil vo Vybore pre osoby so
zdravotnym postihnutim Rady vlady SR pre ludské prava, narodnostné
mensiny a rodovu rovnost a v pracovnych skupinach zriadenych vyborom.

Legislativna ¢innost
e Ugast na préci vytvorenia systematického financovanie stre$nych
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organizacii os6b so zdravotnym postihnutim

Navrh Vyhlasky Ministerstva dopravy avystavby Slovenskej
republiky o vSeobecnych technickych poziadavkach na vystavbu -
pripomienkovanie a Uc¢ast na pracovnom stretnuti

Navrh zakona, ktorym sa meni a doplifia zakon &. 150/2013 Z. z.
o Statnom fonde rozvoja byvania v zneni neskor$ich predpisov —
Ucast na pripomienkovom konani

Navrh zakona, ktorym sa meni a dopliia zakon &. 443/2010 Z. z.
o dotacidch na rozvoj byvania aosocidlnom byvani vzneni
neskor$ich predpisov aktorym sa meni adopia zakon &.
261/2011 Z. z. o poskytovani dotacii na obstaranie nahradnych
najomnych bytov vzneni zdkona ¢. 134/2013 Z. z. — ucast na
pripomienkovom konani

Zaveretna sprava o plneni opatreni vyplyvajucich z Narodného
programu rozvoja Zzivotnych podmienok os6b so zdravotnym
postihnutim na roky 2014-2020

Podnety na rieSenia vramci kompetencie Ministerstva
zdravotnictva Slovenskej republiky pri  Uhrade pomécok
a poskytovani zdravotnej starostlivosti

Vypracovanie iniciativneho materidlu na novelizaciu zdkona ¢&.
447/2008 Z. z. o penaznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého
zdravotného postihnutia — cielom navrhovanej pravnej upravy je,
aby penazny prispevok na Upravu osobného motorového vozidla
mohol byt poskytnuty sucasne s penaznym prispevkom na kupu
osobného motorového vozidla anie az po preukazani
vlastnickeho prava k nakupnému osobnému motorovému vozidlu
Iniciativna a aktivna Uc¢ast na rokovaniach s Ministerstvom prace,
socialnych veci arodiny SR pri avizovanej reforme socidlneho
systému
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SOCIALNE PORADENSTVO

Nasi socialni pracovnici vykonavaju socialnu prevenciu a poskytuju
socialne poradenstvo v priestoroch chraneného pracoviska, na Vrutockej
8 v Bratislave, ktoré su bezbariérové, teda pristupné aj pre obcanov
s tazkym telesnym postihnutim.

Socialne poradenstvo ako odbornu Cinnost zameranu na pomoc fyzickej
osobe stazkym zdravotnym postihnutim poskytujeme v sulade s § 19
Zakona o socialnych sluzbach na drovni:

e Zakladného socialneho poradenstva - sucastou zakladného
socialneho poradenstva je predovSetkym posudenie povahy
problému klienta, poskytnutie zakladnych informacii klientovi
o moznostiach rieSenia jeho problémov. V pripade potreby sa
odporuca aj sprostredkuje dalSia odborna pomoc.

e Specializovaného socialneho poradenstva - poradca sa
v spolupraci s klientom snazi zistit priCiny vzniku problému, jeho
rozsah a poskytuje mu odbornt pomoc.

Svalové dystrofie postihuju muzov a Zeny bez rozdielu veku, vo vacsine
pripadov sa vSak prejavuju uz v utlom detskom veku, pripadne pocas
dospievania. Je preto mimoriadne doélezité, aby mali osoby s tymto
ochorenim pristup k Specializovanému socialnemu poradenstvu.
Specifickost zdravotného postihnutia spoéiva v jeho progresivite. Podas
zhorSovania ochorenia je nutné prispésobovat podmienky v domacnosti,
pouzivat vhodné kompenzacné pomécky, mat vela informacii o réznych
moznostiach kompenzovania désledkov postihnutia.

Socialne poradenstvo poskytujeme aj osobam sinymi druhmi
postihnutia, predovSetkym s postihnutiami pohybového aparatu, ktoré
maju zavazné dosledky pre mobilitu, napr. pourazové stavy (kvadruplégia,
paraplégia), sklerosis multiplex, detska mozgova obrna a iné. Postihnutie
trvalo zasahuje nielen osobu, ktora nim trpi, ale aj blizku rodinu,
predovSetkym rodi¢ov, sUrodencov, manzelov, deti ainé osoby Zijluce
v spolo¢nej domacnosti.
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Poradenskd podpora rodindm a terénne socidlne poradenstvo
Venujeme sa rodinam, kde Zije dieta s nervovo-svalovym ochorenim,
s cielom zlepsit kvalitu zivota rodiny. Poradenstvo sa zameriava najma na
oblast kompenzacnych pomdbcok, bezbariérového prostredia, skolskej
dochadzky, zdravotnej starostlivosti. Poradca rodine poskytuje podporu
a ,sprevadza“ ju pocas rbznych problémov atazkosti, ktoré su
spbsobené postihnutim dietata a jeho dopadom na rodinu ako celok.

Toto poradenstvo dopifiame o terénne socialne poradenstvo, ktorého
cielom je ,zachytit® aj klientov, ktori su natolko socialne izolovani, ze
nemo6zu prist za Ucelom poradenstva do kancelarie OMD v SR. Sme
schopni poskytnut klientovi v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa prave
nachadza (napr. nemocnica alebo socialne zariadenie).

Terénne socialne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve
sUvisiacom s odstrafiovanim bariér vbyte klienta. Sme pripraveni
sprevadzat klienta — na jeho poziadanie - aj vramci Uradného procesu
osobnou ucastou pri schvalovani kompenzacii socidlnych doésledkov
tazkého zdravotného postihnutia, respektive pri odvolacom konani.
Poradcovia sa prepravuju autom, ktoré vlastni organizacia.

Cielom Specialneho socialneho poradenstva je, aby naSi c&lenovia
aklienti dokazali vyuzit moznosti kompenzacii, ktoré ponuka Stat,
pripadne iné podporné mechanizmy a pomocou nich zvladnut situaciu v
ktorej sa v désledku existencie postihnutia ocitli.

Nasim cielom je predist vzniku socialnej nudze uosbb stymto
ochorenim, sprevadzat ich pocas rieSenia problémov, podporovat ich
schopnosti rieSit problémy vzniknuté zavaznymi désledkami postihnutia.
Socialni poradcovia vramci Specializovaného poradenstva pracuju
s klientmi systematicky.

Specializované socidlne poradenstvo a sprostredkovanie OA
v roku 2020 financne podporili BSK a MPSVR SR
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POZICOVNA KOMPENZACNYCH
POMOCOK

Pozicoviia kompenzac¢nych pomécok je sluzba pre tych, ktori
potrebuju prechodne zapozi¢at kompenza¢nu pomocku. Dévodom mbze
byt nahle zhorSenie zdravotného stavu (strata mobility v pripade uUrazu
alebo ochorenia), alebo porucha pomdcky, ktoru pouzivaju.

Pomécku zapoziCiavame na nevyhnutny c¢as, kym neddjde
k zlepSeniu zdravotného stavu, pripadne k ziskaniu pomécky zo zdrojov
verejného zdravotného poistenia alebo kupy z penazného prispevku na
kipu pombcky. S poziCiavatelom uzatvarame Zmluvu o zapozi¢ani
pomodcky. Pombcky zapoziCiavame bezplatne. Vroku 2020 sme
kompenzacné pomdbcky zapozicali 65-krat.

Pomdbcky na zapoziCanie: mechanické voziky, elektrické voziky,
schodolezy, prenosné zdvihaky, antidekubitné podusky, antidekubitny
matrac s kompresorom, biolampy, hygienické a sprchovacie stolicky,
choditka, barle, elektrické postele atd.

SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ
ASISTENCIE

www.osobnaasistencia.sk

Navstevnici nasej stranky sa mézu dozvediet vSetky potrebné informacie
na jednom mieste. Cinnost sprostredkovania osobnej asistencie zakon &.
448/2008 Z. z. o sluzbach v 846 charakterizuje ako socialnu sluzbu osobe
s tazkym zdravotnym postihnutim, ktorej sa poskytuje penazny prispevok
na osobnu asistenciu alebo ktora je podla osobitného predpisu odkazana
na osobnu asistenciu.

P6sobime v ramci Bratislavského samospréavneho kraja, v roku 2020 sme
mali zaregistrovanych 383 klientov, uzivatelov osobnej asistencie.
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vedieme databazu uzivatelov osobnej asistencie

vedieme databazu osobnych asistentov

poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii

pomahame pri rieSeni konfliktov

vzdelavame o osobnej asistencii uzivatelov aj osobnych asistentov
pomahame pri priprave navrhov Zmluv o vykone osobnej asistencie
pomahame Studentom pri vyskumnej ¢innosti

Sluzba sprostredkovania osobnej asistencie je podpornou ¢innostou pre
uzivatelov osobnej asistencie a osobnych asistentov. Tvorenie databazy
osobnych asistentov a poradenska c¢innost zamerand na Specifické
otazky a problémy suvisiace s osobnou asistenciou je vyhladavanou
sluzbou. Sprostredkovanie osobnej asistencie poskytujeme klientom
vramci Bratislavy a blizkeho okolia poradenstvo poskytujeme klientom
z celého Slovenska.

Cielom Agentury osobnej asistencie je umoznit ludom s postihnutim viest
pomocou osobnej asistencie nezavisly a samostatny Zivot. Poskytovanim
vhodnej pomoci a poradenstva klientom sa snazime odstranit alebo
predchadzat réznym tazkostiam a problémom vzniknutym z nedostatku
informacii. Nasu ¢innost chapeme ako ,pomocnu ruku“, ktora poradi ako
prekonat problém, ale hlavny dbéraz kladieme na zaujem samotného
klienta.

Agentury OA funguje aj v Ziline, ako organizaéna zlozka (poboéka) OMD
v SR. Sidli vbezbariérovych priestoroch. Poskytuje socidlnu sluzbu
»Sprostredkovanie osobnej asistencie“ a bezplatny komplexny
Specializovany servis v Zilinskom regidone. Od 1. 1. 2020 rozSirili svoju
¢innost azacali poskytovat novd a ziadand socidalnu sluzbu
Specializované socialne poradenstvo so zameranim na osobnd
asistenciu a iné pribuzné témy.

12



VYROCNA SPRAVA 2020
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR

NOVINARSKA CENA 2019

Nadacia otvorenej spolo¢nosti zverejnila 24. septembra dlho oCakavané
nominacie na prestizne ocenenie Novinarska cena 2019. Stacil jeden klik
na zoznam a v naSom time zavladla obrovska radost. Za stranku
osobnaasistencia.sk a blog sme ziskali nominaciu v kategérii ObcCianska
7urnalistika: Najlepsi podcast, online projekt, blog. Dakujeme Katarine
Uhrovej, Marii Duracinskej, Luboslave Figurovej, Marii Smolkovej, Andrei
Madunovej a Petre HalmeSove,;.

Pocas vyhlasovania vysledkov sme si vypocCuli zddévodnenie nasej
nominacie: ,,Porota ocenuje vznik platformy, na ktorej sa SirSia verejnost
dozvie viac o zivote ludi so zdravotnym znevyhodnenim, ktori su ¢asto na
okraji zaujmu. Nominované blogy su bohatou Skalou textov, v ktorych
autorky kvalitne a citlivo priblizuju tému osobnej asistencie, prekonavaju
stereotypy o ludoch so zdravotnym postihnutim a preukazuju, ze
integracia (udi so zdravotnym znevyhodnenim si zasluzi viac pozornosti v
spolo¢nosti.” Toto vyjadrenie si vazime a chapeme ho ako zavazok do
buducnosti.

SPOLUPRACA S DSS INTEGRA
V BRATISLAVA

Uz niekolko rokov zabezpecujeme pre niekolkych klientov tohoto
zariadenia  sprostredkovanie osobnej asistencie predovSetkym na
zabezpedéenie volnodasovych aktivit. Specifickost tohoto poradenstva
zahffia aj administrativne ¢innosti spojené s pefaznym prispevkom na
osobnu asistenciu, pefiaznym prispevkom na prepravu. Klientom, ktori
nemaju prispevok na osobnu asistenciu sa snazime zabezpedit
dobrovolnikov, ktori by snimi mohli individualne travit volny c¢as,
pripadne hladame sponzorov na uUhradu odmien, jednoduchého
obc¢erstvenia, ¢i zakupenia vstupeniek na r6zne podujatia.
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DYSTROCENTRUM

Clenovia organizdcie majui opat moznost vyuzit sluzbu
Dystrocentra, ktoru budu poskytovat fyzioterapeuti zo spoloCnosti
PHYSIO-MEDICAL v Bratislave. Sluzbu budeme ciastoCne dotovat iba
¢lenom OMD v SR, hlavne zo zdrojov verejnej zbierky Belasy motyl.
Verime, Ze takto prispievame k udrZaniu zdravia a zlepSime pristup ku
kvalitnej fyzioterapii v bezbariérovych priestoroch.

Nova webstrdnka www.svalovechoroby.sk

Medzi zriedkavymi chorobami si mnohé, ktoré sa prejavuju svalovou
slabostou. Ta méze pochadzat nielen z pohybového aparatu, ale aj z
poruch prenosu signalu z nervov na svaly, Ci zo zmeneného metabolizmu
niektorych latok. Cielom stranky je pomoéct pacientom, aby svoje
problémy neodsuvali. Suc¢astou webu je aj dotaznik s priznakmi, ktory
mdbze pomodct v ramci komunikacie s lekarom pri diagnostike ochorenia.

ROZNE OSVETOVE AKTIVITY
CASOPIS OZVENA

Specificky ¢asopis OZVENA zabezpeduje &élenom aich rodinam pristup
kinformaciam, ktoré potrebuji vzhladom na svoje ochorenie. Jeho
tvorcami su samotni ludia s nervovosvalovymi ochoreniami. V roku 2020
sme vydali Styri Cisla. Pre najtazSie postihnutych ¢lenov vydavame
Specialnu, hrebefiovl vazbu, aby sa im v nej lepSie listovalo.

Ozvenu posielame naSim ¢lenom na celom Slovensku. Bezplatne ju
zasielame aj neurolégom a inym $pecialistom, Uradom préce, socidlnych
veci arodiny - odborom socialnych veci, médiam, distributorom
kompenzaénych pomébcok, obcdianskym zdruzeniam, neziskovym
organizaciam s podobnym zameranim arbéznym priaznivcom nasho
zdruZenia.

Tlac¢ casopisu OZVENA podporilo z dotdcie MPSVR SR.
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POBYTOVE AKTIVITY OMD V SR

Pre mnohé obmedzenia suvisiace s pandémiou koronavirusu, sme
neorganizovali Ziadne pobytové aktivity pre Clenov organizacie. Svoju
¢innost a aktivity sme smerovali adresne pre tych, ktori boli najviac
dotknuti pandémiou.

CRIEPKY ZO ZIVOTAOMD vSR

Prehliadky Bratislavy na Styroch kolesach

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR zorganizovala prvé dve
prehliadky Bratislavy na Styroch kolesach. Prva (24. august) patrila
prechadzke historickym centrom a druha (23. september) bratislavskym
mostom. Cielom cyklu pravidelnych prehliadok je spristupnit a priblizit
historické pamiatky a kultirne zaujimavosti Bratislavy (udom
pohybujucim sa na mechanickom alebo elektrickom voziku. Tak, ako
budeme organizovat dalSie bezbariérové prehliadky s inymi trasami,
rovnhako chceme upozorifiovat na jestvujlce bariéry.

Dakujeme za podporu panovi Cetkovskému zo Sound promotion, s. r. o.
za zapozi¢anie minivysielaciek a kvalifikovanému sprievodcovi Milanovi
Hulejovi za odborny vyklad a sprievod (M. Hulej, CARPATICA EU).
Rovnako dakujeme Bratislava Tourist Board a Bratislavskej kaviarni F. X.
Messerschmidta. Za medialnu podporu dakujeme BKIS a Hlavnému
mestu SR Bratislava.

DOBROVOLNICKE AKTIVITY

Bez dobrovolnikov by to ale neSlo. KedZze my sami, zamestnanci OMD
v SR, ktori vSetky hore vysSSie aktivity organizuju mame tazké zdravotné
postihnutie a a aktivit je nedrekom, je pre nas pritomnost dobrovolnikov
bytostne délezita. Pri ich hladani a ziskavani niekedy spolupracujeme aj
sinymi zdruzZeniami, ktoré sa na sprostredkovanie dobrovolnikov
zameriavaju, pripadne vyuzivame rozne ponuky velkych firiem, ktorych
zamestnanci sa radi zapajaju do dobrovolnickych aktivit.
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Pocas roka 2020 ndm pomdhali dobrovolnici pri tychto
aktivitdch:

e Verejna zbierka Belasy motyl

Balenie ¢asopisu Ozvena

Tvorba grafickych navrhov propagacnych materialov

Preklady a prepisovanie ¢lankov

Tréningy v hre boccia a florbal — hokej na elektrickych vozikoch
Organizovanie on-line Sachovych turnajov

Dobrovolnikov nam poskytli: YIT, AON, Profesia.sk

PODPORA SPORTOVYCH AKTIVIT

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR vzhladom na tazké
dbsledky ochorenia svojich ¢lenov podporuje tie Sportové aktivity, kde sa
mo&zu realizovat aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. Dlhodobo su to:
Sachové aktivity, boccia aod minulého roku ajflorbal - hokej na
elektrickych vozikoch. Podpora spociva vorganizovani tréningov, vo
financnej podpore pri kipe Sportového naradia, ¢i najmu za prenajmy
telocvicne.

Organizujeme tiez Sportové podujatia celoslovenského charakteru
uréené pre vSetkych registrovanych hracov v Slovenskom zvéze telesne
postihnutych Sportovcov, ¢i Slovenskom paralympijskom vybore. Tyka sa
to najma Sportu boccia, kde organizujeme ligové turnaje aM SR a tiez
organizujeme oblastné turnaje otvorené aj pre seniorov.

Tento rok vSak pre protipandemické opatrenia sme museli vyrazne
skorigovat naSe aktivity, hlavne prevadzkované v interiéri.
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BOCCIA

Kurty zostali prazdne

Sezéna v boccii sa pdbvodne mala rozbehnut prvymi ligovymi kolami uz
vmarci. No vzhladom ktomu, Ze sa na Slovensku rozsirila pandémia
koronavirusu, termin zaciatku sezdény sa posunul az na september.
Situacia sa vSak stale nezlepsSila, ¢o malo za nasledok rozhodnutie, ze
hraci sa sutazne na kurtoch vobec neobjavili.

Organizované boli iba tréningy v malych skupinéch v Bratislave a v Ziline.
Taktiez nebola ani vyhlasena Anketa Boccista roka 2020.

www.boccia.sk

www.farfalletta.sk

SACH

Mame novy achovy web WWW.sach.omdvsr.sk

Pozyvame na novu Sachovu webstranku! Najdete tu vSetky novinky
tykajuce sa Sachu, ale samozrejme aj archiv, kde si mbézete zaspominat
na ¢asy minulé. Web zostrojil dobrovolnik Miroslav Bielak. Texty mal na
starosti Jozef Blazek.

Sachové on-line turnaje

Svet sa zastavil, pandémia zasiahla aj Sachovy svet. Preto sme sa
rozhodli organizovat r6zne Sachové internetové turnaje, ktoré si mohli
zahrat hraci z bezpecia svojho domova. Niektoré turnaje sa hravali aj v
»predcovidovom® obdobi. Turnaje boli otvorené aj pre hracov bez
zdravotného postihnutia, stym,, Ze sme vyhodnocovali aj kategodrie
hracov s nervosvalovymi ochoreniami, alebo inym zdravotnym
postihnutim.

Uprimne dakujeme aj sponzorom cien:

www.martinus.sk, Sachovy obchod aOrganizdcia mudkularnych
dystrofikov v SR.

Majstrovsky prebor v Sachu Organizacie muskularnych dystrofikov
v SR 2020
- Putovny pohar Karola Trnika
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29.1. -1.2.2020

Jediny turnaj hrany ,nazivo“ sme eSte pred pandémiou stihli zaCiatkom
roku. Bol to nas tradicny Majstrovsky prebor, ktory sa hra aj ako Memorial
na pocest svojho prvého predsedu Karola Trnika (19.7.1946 — 16.7.1990).

Jubilejného, desiateho ro¢nika sa zucastnilo 9 Sachistov zcelého
Slovenska. Hralo sa podla pravidiel FIDE, s vyuzitim elektronickych
Sachovych hodin, 2 x 30 na tah, ,,kazdy s kazdym* bud biele alebo Cierne.

Zasluzene si tentoraz odniesol vitazny pohar do Velkej Lomnice, Viliam
Kraj¢, Uz dlhSie podava dobré vysledky a pravidelne sa umiestiuje na
medailovych poziciach.

Na cely turnaj zodpovedne dohliadal nas skuseny hlavny rozhodca Viliam
Pernis st.

Turnaj sa niesol v prijemnej a uvolnenej atmosfére, kde si kazdy zmeral
svoje Sachové schopnosti so supermi. Na tvari kazdého hraca sa
odzrkadlovala spokojnost z tohto krasneho Sportového podujatia.
Celkové umiestnenie:

. VILIAM KRAJC (Velka Lomnica),

. ERIKA KOSTOVA ( Kurov)

. VILIAM PERNIS (Poluvsie)

. MARCEL DIRNBACH (Nové Mesto nad Vahom),

. TADEAS WAGNER (Spigsky Hrhov)

. PETER LOVAS (Bratislava)

. MARTIN BENCAT (Pezinok)

. NATALIA TURCINOVA ( Bratislava)

. MARTIN RYBARCAK (Bratislava)

O© oo NOOBS~,WN-=

Turnaj finanéne podporili:

SPORT BEZ BARIER n.o., CU PROPERTIES, a. s., COPY OFFICE s. r. o.,
TIMED, s.r. 0., THUASNE SK s. r. 0., Double P s.r. 0., OMD v SR.
Nepokryté financie na turnaj sme doplatili zdarovanych 2%.

Sachovy internetovy turnaj “ Zostali sme doma - Dame to!“
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17.-23. marec

Turnaj mal tri kola, kde vysledky su vyhlasené nezavisle od seba. Tu su
vitazi jednotlivych kol: 1. kolo - Martin Mikulec, 2. kolo - Martin Mikulec, 3.
kolo - Damian Budzak.

Memorial Erika Britana, 7. ro¢nik i-netového rapid Sachu

18. april

Pokracdovali sme v sérii Zostali sme doma — dame to! Turnaj bol zaroven aj
poctou Erikovi Britanovi, velkému bojovnikovi milujicemu Zivot a Sach.
Nedavno uplynulo 5 rokov, ked vo veku 39 rokov svoj boj s nervosvalovym
ochorenim spinalna svalova atrofia prehral. Navzdy zostava v nasich
srdciach! Turnaj pozdravila jeho sestra Janka: ,,Chcem Vam v prvom rade
podakovat za to, Ze na Erika nezabudate. My na neho myslime stéle a
tych 5 rokov nam strasne chyba, ale taky je Zivot, jeden odchadza a dalsi
prichadza. TeSi ma, ze ani v tak zlozitej situacii pandémie nestracate chut
do prace a organizovania podujati. Zeldm vam vydareny turnaj, vietkym
sutaziacim vela Stastia a radosti z hry. Vitazovi a vSetkym srdecCne
blahozelam, lebo vSetci zUCastneni sU pre mna v tejto hre vitazmi. Vam
v8etkym prajem hlavne vela zdravia, vela sil v boji s kazdodennymi
problémami, kazdy den prezity s pocitom Stastia a hlavne vela, vela lasky,
lebo s tou sa Zije ovela lahsie.“ Dakujeme pani Janke za Uprimné slova a
za finanény dar 100€! Svoje tituly obh4jili obaja minuloroéni vitazi Marek
Ardamica (hrac¢i s nervosvalovym ochorenim) a Gabriel Przepiora (hraci
s rbznym zdravotnym postihnutim).

Vianoény dystro rapid 2020

12. december 2020, 9. ro¢nik

Internetovy Sachovy rapid turnaj pre hracov so svalovym ochorenim

a inym zdravotnym postihnutim sme zorganizovali prostrednictvom naSe;j
hracky Eriky Kostovej. Turnaj bol zaroven naSou rozlic¢kou so Sachovym
serverom WwWw.playok.com. Hraéi mali na svoje tahy 10 minut. Vitazom
bez rozdielu zdravotného postihnutia bol Josef Polnar z Ciech a v kategérii
,Dystro“ Marek Ardamica zo Ziliny.
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FLORBAL - HOKEJ NA ELEKTRICKYCH
VOZIKOCH

www.powerchairhockey.sk

Pandémia Covid-19 zial zasiahla aj tento mlady Sport. Tento roc¢nik
Ceskej ligy s ucastou nasho klubu SkyBlue Butterflies sa pred&asne
ukoncCil. Do augusta boli zruSené tiez tak vSetky tréningy, kedy sme
zorganizovali prvé sustredenie s odhodlanim popasovat sa aj stymto
novym superom. Na tréningy sme nasli nové domovské miesto - Sportové
paralympijské centrum v PieStanoch. Nas tim eSte stihol odohrat 7.
marca v Prahe 3. kolo Ceskej ligy, ale zorganizovanie 4. kola, ktoré malo
byt v Zahorskej Bystrici uz prekazil Siriaci sa COVID - 19. ZruSené boli aj
dalSie tréningy naplanované na jar a leto.

Dakujeme Tsunami/Skéruj a pomdhaj

Pod tymto sloganom nase obé&ianske zdruzenie podporuje Sportovy klub
HargaSova Zahorska Bystrica, ktory sa venuje florbalu uz niekolko dlhych
rokov. Za mysSlienkou stoji riaditel klubu Juraj Hvozdik. Idea je
jednoducha, za kazdy gol (skoruj) daruje klub 0,50 eura (pomahaj) pre
OMD v SR. Za sezénu 2019/2020 nas podporili krdsnou sumou 491,50 €.
Vazime si priazen klubu a ich dlhodobu podporu.

KLUBY OMD V SR

Prevadzkujeme sedem klubov, z toho tri Sportové kluby sa venuju hre
boccia. Hraci ich klubov sa okrem ucgasti na turnajoch zucastnuju aj na
pravidelnych tréningoch. V tychto kluboch su aj taki hraci, ktori trénuju vo
svojich domovoch. Tito hrac¢i od nas dostali zapozi¢ané lopty a podla
potreby aj odhodové rampy.
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Boccian, Farfalletta, Manin boccia

Ondava komunitné aktivity
DAC podpora rodi¢ov
Sachovy klub OMD ach

Klub OMD Rodiny SMA rodiny s SMA

VDAKA KOMU TO MOZEME ROBIT

Osobnosti, ktoré nds podporuju

Anka Siskova, éestna predsedniéka OMD v SR

Podporuje predovSetkym aktivity zamerané na propagaciu zdruZenia,
napr. Kamparn Belasy motyl

Juraj Johanides, rezisér

VSemoZzne podporuje nasSe snahy zviditelnit aktivity ndaSho zdruZenia.
Reziruje filmové a rozhlasové spoty suvisiace s kamparou Dria belasého
motyla a Koncertu belasého motyla.

Marian Pavlovié, operny spevak
Organizator charitativnych koncertov na podporu organizacie.

Frantisek Kovar, Tafa Pauhofova, Lukas Latinak, Anka Siskova
Nahovorili spoty ku kampani Belasy motyl.

Milan Junior Zimnykoval, moderator

Pomaha zviditelnit aktivity organizacie afinanéne podporuje cinnost
organizacie.
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SPOLUPRACA SINSTITUCIAMI V ROKU
2020

Medzi organizacie, s ktorymi sme spolupracovali, pripadne od ktorych
sme ziskali podporu na svoju ¢innost, patria:

Bratislavsky samospravny kraj, Ministerstvo prace, socialnych veci a
rodiny SR, Ministerstvo kultury SR, Rada vlady SR o0sbb so zdravotnym
postihnutim a jej sekretariat, Urad prace, socidlnych veci a rodiny,
Bratislava, Mestska ¢ast Bratislava — Ruzinov, BKIS - Bratislavské kulturne
a informacné stredisko, Kancelaria prezidenta SR, Magistrat HM SR
Bratislava

Partnerské obcianske zdruZenia a neziskové organizdcie

Sme zakladajucou c¢lenskou organizaciou Narodnej rady obCanov so
zdravotnym  postihnutim, ¢&lenom Slovenskej humanitnej rady
a Slovenského zvazu telesne postihnutych Sportovcov. Sme c&lenmi
eurdpskej organizacie zastreSujucej narodné organizacie ludi so svalovou
dystrofiou EAMDA.

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR podporuje a vita partnersku
spolupracu za ucelom dosiahnutia lepSich Zivotnych podmienok ludi
so svalovou dystrofiou. Spolo¢né presadzovanie poziadaviek je jednou
z U¢innych ciest. Nasi spolupracovnici:

Asociacia organizacii osbb so zdravotnym postihnutim, BDC -
Bratislavské dobrovolnicke centrum (Bratislava), CEZAP - Centrum
podpory Studentov so Specifickymi potrebami UK v Bratislave, Detsky
klub zdravotne postihnutych deti a mladeze v KoSiciach, DSS
Gaudeamus (Bratislava), Fakulta telesnej vychovy a Sportu UK
(Bratislava), KoSicka organizacia vozickarov — Nezavisly Zivot (KoSice),
Narodna rada ob&anov so zdravotnym postihnutim, Pedagogicka fakulta
UK (Bratislava), Slovenska aliancia zriedkavych choréb, Slovenské
centrum fundraisingu (Bratislava), Slovensky zvaz sklerosis multiplex
(Bratislava), Slovensky zvaz telesne postihnutych (Bratislava), Slovensky
zvaz telesne postihnutych Sportovcov, Slovensky paralympijsky vybor,
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Specidlna zakladna $kola s vyudovacim jazykom slovenskym a
madarskym Nevadzova ¢&. 3, Bratislava, Sportovy klub telesne
postihnutych Altius (Bratislava), Sportovy klub telesne postihnutych
Victéria Banska Bystrica, SK HargaSova Z&horskd Bystrica, Univerzita
Komenského (Bratislava), ZOM PreSov.

Naddcie, charitativne a neziskové organizdcie, ktoré nds
v roku 2020 podporili:

Dobry anjel, n. o., Férum Donorov, Ludialudom.sk, Nadacia Tesco,
Nadacia Penta, Nadacia Pontis, n.o., Nadacia ESET, Nadacia Volkswagen
Slovakia, Nadacia VUB, Nadacia ZSE, Nadacia Orange, VERUS
Foundation, Nadécia TA3, Nadécia SPP, SPORT BEZ BARIER n.o.

Firmy a jednotlivci

Firmy a jednotlivci, ktori naSu organizaciu podporili financne, vecnym
darom, pripadne nam poskytli sponzorsku sluzbu.

Albi, s. r. 0., AON, ARES, spol. s r. 0., BADUCCI Consult, a. s., Biky -
Marketing, s. r. 0., CAPCO, CK Slnie¢ko s. r. o., Copy Office, s. r. 0.,
CUCZ, pekaren, Samorin, Creative Bubble s.r.o., DM drogerie markt
s.r.o., Double P, s. r. 0., Ekran, s. r. o., Gettpal Bratislava, GLAMOUR
Slovakia, a. s., GlaxoSmithKline Slovakia, s. r. o, Henkel Slovensko, spol.
s r. 0., Chowaniec & Krajcirovi¢ — Vinne pivnice Svaty Jur s.r.o., IBM
Slovakia, Integrované divadlo LenTakTak, Jancikova Maria, Lekaren
Trnavské Myto Bratislava, Ludova hudba Ferkovci, Otto Bock Slovakia,
MARIMEX SK s.r.o., Martinus.sk, s. r. o, Kaktus Bike, s. r. o., Kaufland
Slovensko, Knihtla¢ Gerthofer, s. r. 0., KIA Motors Slovakia, Kulla s. r. o.,
Kudriova Danka, Kosova Ivana, Mesto Zilina, McDonald ‘s Slovakia, spol.
s r. 0., Mobilita s. r. 0., Pekaren Juraj Oremus, s. r.o., Svitana Peter -
Infsys, Pizza Mizza s.r.o., Profesia, spol. s r. 0., Respect Slovakia s. r. 0.,
Reha Slovakia s.r.0., REVOMAT, Ribbon, s. r. 0., Rona a.s., Rotary Club
PieStany, Samaritdn - socialn-oprepravna sluzba Martin, Schuller
Eh “klar, s. r. 0., Soft design, s. r. 0., Siemens s.r.o., Sketch s.r.o., Slovak
pub — Biofarma Stupava - Alojz Hlina, SLS Technaco, s. r. 0., Spolo¢nost
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IRISBOND, Stella tour, zdravotné pomécky, Jozef Hankécy s. r. o.,
Stredoslovenska energetika, a. s., Székely Rudi a Lenka, Strauchova
Paula, Thuasne Medical, s. r. 0., Tlaciaren Kubik, Namestovo, Timed, s.r.
0., TNT Express Worldwide spol. s r. 0., Velcon, Vydavatelstvo Slovart,
a.s., Zeleninari s.r.o., Zepter Slovakia, Zongléri zo skupiny Stonozka

Dobrovolnici - jednotlivci

Mgr. Martin Kopacik, Mgr. Juraj Cvik, , PhD. Tana Foltanova, Prof. Lubomir
Lisy, Mgr. Lubica Chabadova Pavelkova, Mgr. Alexander Slamka, Méria
Lenartova, Richard Wagner, Helena Michlikova, Mgr. Andrea Paulinyova,
PaeDr. Elena Mendelova, Marian Duria&, Marko Maduna, Rébert Juriéek,
Ing. Filip Zeman, Pavol Kulkovsky, Mgr. Tana Kolekova, Mgr. Zoltan
Sykora, Carlos Alberto Moreno, Lenka Zemancikova, Petra Lackovicova,
Luboslav Kudlacek, Marie Pistkova, Juraj Robl, Zuzana éoltysové, Martin
Kovéacs, Jan Glovicko, Katka Blasko Svecovd, Katarina Uhrova, Veronika
Melicherova, Mgr. Janka Langova, Albin Otruba, Csériova Dasa,
Duriac¢ova Simona, Pavol Gajdos, Janka Pieruzkova, Lenka Pieruzkova,
Jaroslav Bitara, Sofa Pichova, Simon Danciak, Janka Barto$ova, Barbora
Otrubova, Milan Hulej, Dominik Ichmann, Jakub Stano, Aurel Stario, Matej
Kolik, Eva Turgéinova, Boris Bara, Andrej Hasak, Pavol MeliSka, Yuliya
Kruhlik, Monika Hedererova, Samuel Rezek, Iveta Camajova, Tomas
Toman, Anna Podlesnd, Vladimir Kundrat, Milan lvan, Michal Masaryk,
Elena Bendova, Diana Bolechova, Hynek Fucik, Miroslav Furdan, Sandra
Haganova, Hana Zemankova, Vanessa Hromadova, Veronika Janikova,
Zuzana Janikova, Filip Kondela, Martin Kopacik, Andrea Martinkova, Milan
Mocko, Petra Mocko, Matu§ Mol¢an, Renata Nemcekova, Marek
Porvaznik, Linda Szeiffovd, Natédlia Turcinova, Vladimir Julényi, Sara
Znamenackova, Bronislava ZnamenacCkova, asistenti na letnych
pobytoch a mnohi dalsi.
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Z COHO SME FINANCOVANI

Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane sluzi predovSsetkym na dofinancovanie
chraneného pracoviska na poskytovanie socialneho poradenstva
a prevadzku Agentury osobnej asistencie. Okrem toho sa z neho hradili
nepokryté naklady na vSetky aktivity v prospech c&lenov organizacie,
predovsSetkym na letné tabory — pre deti aj dospelych, vydavanie Casopisu
Ozvena, podpora klubov, celoslovenské stretnutie ¢lenovai. Vroku 2018
sme z tzv. 2% ziskali 62.598,96 €.

Podiel zaplatenej dane je najdélezitejSim zdrojom financovania
organizacie.
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