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KTO SME

Organy zdruzenia (volebné obdobie 2021 - 2025)

Anna Siskova
Cestné predsedniéky Mgr. Maria Duracinska
(in memoriam)

Vykonny vybor
Predsednicka Mgr. Andrea Madunova
Podpredseda Mgr. Tibor Kébal
Tajomnik Jozef Blazek
Bc. Miroslav Bielak
Elenovia Mgr. Alena Juri¢kova

Zdenék Haviernik
Mgr. Natalia TurCinova

Revizna komisia

Predsednicka Simona Duriagova
Elenovia Margita Gvrancve,cova,
Ing. Jana Sevc¢ikova

CLENSKA ZAKLADNA

Statistika ¢lenskej zakladne OMD v SR k 31. 12. 2022
Clenovia s nervovosvalovymi ochoreniami 329
Clenovia s inym typom postihnutia 88
Novi élenovia 20
Clenovia, ktori dobrovolne odstupili 2
Clenovia vyradeni z dévodu neuhradenia élenského 19
Zanik élenstva z dovodu umrtia 14

Filozofia zamestnavania

Vytvarame kvalifikované pracovné miesta pre osoby so svalovym ochorenim a
inym tazkym telesnym postihnutim. Umoznujeme im odborne rast, rozvijat
svoje schopnosti a jedine¢né danosti. OMD v SR zamestnava iba osoby s
tazkym zdravotnym postihnutim, ktori sa pohybuju na vozikoch s vynimkou
pracovnych asistentov. OMD v SR ma Statut chraneného pracoviska. Piati
zamestnanci maju NSO, traja iné telesné postihnutie.
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Socialni poradcovia

Tibor K6bol

fbor ito O. . Mgr. Andrea Madunova
garant socialneho poradenstva
Mgr. Alena JuriCkova Mgr. Henrietta Horvathova

Koordinator Agentury osobnej asistencie a kampane Belasy
motyl
Jozef Blazek

Administrativni pracovnici

Lucia Mrkvicova Adam Burianek

Pracovni asistenti

Mgr. Lenka Broskova Aurel Stario

Ekonémka

Luboslava Janeckova
(spolupracuje s namina zaklade externej zmluvy o vykonavani uctovnickych
prac)

Podpora vyskumnej ¢innosti Studentov a odborna prax

Studentom vysokych 8§kol poskytujeme odborné rady a materidly pri
spracovavani roznych zavere¢nych prac a ich vyskumnej Casti.

PRECO TO ROBIME

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (dalej OMD v SR) je jedinou
Specifickou organizaciou deti aj dospelych s rozmanitymi svalovymi
ochoreniami s celoslovenskou pdésobnostou. Nasim poslanim je
presadzovanie prav a Specifickych potrieb dystrofikov v spolo¢nosti, aby aj
ludia s velmi tazkym telesnym postihnutim mohli viest nezavisly zivot podla
svojich predstav. Suc¢asne chceme odovzdavat verejnosti pozitivny priklad
zvladania dosledkov rozsiahleho telesného postihnutia. Cielom je poskytovat
v8estrannu a adresnu pomoc ¢lenom s réznymi svalovymi ochoreniamia inym
tazkym telesnym postihnutim s podobnymi désledkami. NaSou viziou je
spoloc¢nost v ktorej budd mat aj ludia so svalovou dystrofiou vytvorené
rovhocenné podmienky na plnohodnotny Zivot, aby mohli Studovat, pracovat,
venovat sa zaujmom, zalozit si rodinu a samostatne byvat.
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CO ROBIME

Kampa#i BELASY MOTYL spojena s verejnou zbierkou Belasy motyl v roku 2022
verejna zbierka bola registrovana pod ¢. VS-OVS2-2020/013574-00 od 15.
februara 2022 do 31. decembra 2022.

Hruby vynos z verejnej zbierky 41 972,34 €
Naklady spojené s konanim verejnej zbierky 216,12 €
Cisty vynos 41 756,22 €
Financ¢né prostriedky darované z DMS 2196,04 €

Financie ziskané z verejnej zbierky sme pouzili na pomoc nasim ¢lenom, na
Uhradu pomoécok pre deti a dospelych so svalovou dystrofiou a inymi
postihnutiami, ktorych doésledok je podobny svalovej dystrofii, a to v
pripadoch, ak tieto pomocky nehradi §tat alebo ich hradi iba s¢asti. O pouziti
financii rozhoduje Vykonny vybor, riadi sa Statutom pomoci. V roku 2022 sme
prispievali predovS§etkym na: mechanické a elektrické voziky, antidekubitné
sedacky, najazdové rampy, zdvihacie zariadenia, schodiskové ploSiny
a schodolezy, prislusenstvo k elektrickym a mechanickym vozikom.

V roku 2022 sme pomohli v 41 pripadoch sumou 34 396,88 €

KAMPAN BELASY MOTYL 2022 A JEJ
SPRIEVODNE AKCIE

20. vyrocie zbierky bolo tento rok vynimo¢&né nielen jubileom, ale aj tym, Ze po
prvykrat v jej histérii 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
Siroku verejnost. Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (OMDVSR) 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 2022 podporili darcovia online zbierku Belasy motyl Uzasnou
sumou 20 089 eur.

"Mame obrovsku radost, Ze vdaka vsetkym Stedrym darcom zostane
zachovang kontinuita pomoci pre naSich ¢lenov, ludi s nervovosvalovym
ochorenim. TeSi nas, Ze sme to dokazali zvladnut aj bez pokladnic¢kovej
zbierky. Nesmierne si vaZime kazZdy jeden dar,” hovori predsednicka
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obc¢ianskeho zdruZzenia Andrea Madunova. Jozef Blazek, hlavny koordinator
zbierky Belasy motyl dopifa: "Zbierka stéle pokraduje, hoci uZ bez tak silnej
medidlnej kampane. Verejnost mbzZe na jej ucet prispievat aZ do konca tohto
roka."

Specialne 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 ludi s
nervovosvalovymi ochoreniami. Ocenila dblezitost verejnej zbierky Belasy
motyl avyznam kvalitnych a dostupnych kompenzaénych pomécok. Aj ked nie
je v jej kompetencii veci menit, prislubila, Ze sa bude na systém Uuhrady
pomdcok pytat ministra zdravotnictva. Obrovské podakovanie patri aj
osobnostiam a znamym tvaram, ktori pomohli a zapojili sa do online kampane
zbierky Belasy motyl. Na socialnych sietach vyzvali fanusikov na podporu (udi
s nervovosvalovymi ochoreniami. 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
popularne 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 Miskechova, Smejko a Tanculienka, Billy Barman, La3no Cubano,
Korben Dallas, Zuzana Smatanova, Puding pani Elvisovej, King Shaolin, Smola
a hrusky, Le Payaco.

Osobnosti, ktoré verejnu zbierku Belasy motyl podporili

prezidentka SR Zuzana Caputova, Urad komisara pre osoby so zdravotnym
postihnutim, Jana Zithanska, Tana Pauhofovd, Anna Sigkova, Dominika
Kavaschova a Janka Koval&ikova, Matej Téth, Milan Junior Zimnykoval, Fero
Joke, Katarina Blasko Svecova, Otec Mirec, Oli Dzupinkova, Martin Pyco
Rausch, Miro Jaros$, Becca a mnohiini.

BeZim pre belasého motyla

V ramci bezeckych akcii po celom Slovensku sa bezalo aj v tricku so sloganom
"Bezim pre belasého motyla." Symbolicky v nich pobezali za ludi, ktorym
dosledky ich zdravotného postihnutia behat nedovoluju.
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OBHAJOBA PRAV LUDI S NSO

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR aktivhe vystupuje smerom k
Statnym organom a presadzuje prava a potreby (udi s NSO. Pre naplnenie
tohto ciela zastupcovia OMD v SR absolvovali mnozstvo pracovnych stretnuti
narézne témy.

Pripomienkovali sme

e materidly s nazvom Stratégia dlhodobej starostlivosti v Slovenskej
republike - Integrovana socialno-zdravotna starostlivost. Ide o dokument,
ktorym sa ma realizovat reforma a zaviest dlhodobé starostlivost do
pravneho systému. Tibor Koébol podpredseda OMD v SR je sucéasne
¢lenom pracovnej skupiny k reforme

e predbeznu informaciu o pripravovanom navrhu zakona, ktorym sa meni a
dopita zakon &. 447/2008 Z. z. o pefiaznych prispevkoch na kompenzaciu
TZP. Pripomienky sme predlozili prostrednictvom Narodnej rady ob&anov
so zdravotnym postihnutim

e predbeznu informaciu o pripravovanom navrhu zakona, ktorym sa meni a
dopifia zakon &. 461/2003 Z. z. o socidlnom poisteni. Pripomienky sme
predlozili prostrednictvom Narodnej rady obcéanov so zdravotnym
postihnutim

AngaZovali sme sa v oblasti bezbariérovosti

e venovali sme sa dokumentu Bytova politika SR do 2030

e pripomienkovali sme Naéarodny plan implementacie technickych
Specifikacii interoperability tykajucich sa pristupnosti Zelezni¢ného
systému Unie pre osoby so zdravotnym postihnutim a osoby so znizenou
pohyblivostou

e pokraCujeme v spolupraci s Magistratom hlavného mesta Bratislavy pri
zavedeni parkovacej politiky mesta vo vztahu k osobdm so zdravotnym
postihnutim, ako aj v rdmci projektu ,,Pristupna Bratislava"
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SOCIALNE PORADENSTVO

Nasi socialni pracovnici vykonavaju socialnu prevenciu a poskytuju socidlne
poradenstvo v novych priestoroch chraneného pracoviska, na Mesac¢nej 12 v
Bratislave, ktoré su bezbariérové, teda pristupné aj pre ob&anov s tazkym
telesnym postihnutim.

e Socialne poradenstvo ako odbornu ¢innost zameranu na pomoc fyzickej
osobe s tazkym zdravotnym postihnutim poskytujeme v sulade s§ 19
zakona o sluzbach na drovni:

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

o Specializovaného socidlneho poradenstva - poradca sa v
spolupraci s klientom snazi zistit pri¢iny vzniku problému, jeho
rozsah a poskytuje mu odbornd 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 délezité, aby mali osoby s tymto ochorenim
pristup k S$pecializovanému socidlnemu poradenstvu. Specifickost
postihnutia je v tom, Ze progresivne. Po¢as zhorSovania ochorenia je nutné
prisp6sobovat podmienky v domacnosti, pouzivat vhodné kompenzacné
pomdcky, mat vela informacii o réznych moZznostiach kompenzovania
désledkov postihnutia. Socialne poradenstvo poskytujeme aj osobam s inymi
druhmi postihnutia, predovSetkym s postihnutiami pohybového aparatu,
ktoré maju zavazné doésledky 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, manzZelov, deti a iné osoby Zijuce v
spolo¢nej domacnosti.

Poradenska podpora rodinam a terénne socialne
poradenstvo

Venujeme sa rodinam, kde Zije dieta s nervovo-svalovym ochorenim, s cielom
zlepSit kvalitu Zivota rodiny. Poradenstvo sa zameriava najma na oblast
kompenzaénych pomoécok, bezbariérového prostredia, Skolskej dochadzky,
zdravotnej starostlivosti. Poradca rodine poskytuje podporu a ,,sprevadza" ju
pocas réznych problémov a tazkosti, ktoré si spésobené postihnutim dietata
ajeho dopadom na rodinu ako celok.
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Toto poradenstvo dopifiame o terénne socialne poradenstvo, ktorého cielom
je ,zachytit" aj klientov, ktori su natolko socialne izolovani, Ze nemozu prist za
ucelom poradenstva do kanceldarie OMD v SR. Sme schopni poskytnut
klientovi v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa prave nachadza (napr.
nemochnica alebo socialne zariadenie).

Terénne socialne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve suvisiacom s
odstranovanim bariér v byte klienta. Sme pripraveni sprevadzat klienta - na
jeho poziadanie - aj v ramci Uradného procesu osobnou ucastou pri
schvalovani kompenzacii désledkov tazkého zdravotného postihnutia,
respektive pri odvolacom konani. Poradcovia sa prepravuju autom, ktoré
vlastni organizacia. Cielom Specialneho socidlneho poradenstva je, aby nasi
¢lenovia a klienti dokazali vyuzit moznosti kompenzécii, ktoré ponuka Stat,
pripadne iné podporné institlcie a pomocou nich zvladnut situaciu v ktorej sa
v désledku existencie postihnutia ocitli.

NasSim cielom je predist vzniku socialnej nidze u os6b s tymto ochorenim,
sprevadzat ich pocas rieSenia problémov, podporovat ich schopnosti rieSit
problémy vzniknuté zavaznymi désledkami postihnutia. Socialni poradcovia v
ramci Specializovaného poradenstva pracuju s klientmi systematicky.

Specializované socialne poradenstvo a sprostredkovanie OA v
roku 2022 finan¢ne podporili BSK a MPSVR SR

POZICOVNA KOMPENZACNYCH POMOCOK

Pozicovha kompenzaénych pomoécok je sluzba pre tych, ktori potrebuju
prechodne zapozi¢at kompenzaé¢nud pomécku. Dévodom moébze byt nahle
zhorSenie zdravotného stavu (strata mobility v pripade udrazu alebo
ochorenia), alebo porucha pomébcky, ktord pouZivaji. Pomébcku
zapoziCiavame na nevyhnutny ¢as, kym nedéjde k zlepSeniu zdravotného
stavu, pripadne k ziskaniu pomobcky zo zdrojov verejného zdravotného
poistenia alebo kupy z pefazného prispevku na kupu pombcky. S
pozi¢iavatelom uzatvdarame Zmluvu o zapozZi¢ani pomobcky. Pomobcky za
pozi¢iavame bezplatne. V roku 2022 sme kompenza¢né pomocky zapozicali
65 krat.

Pomobcky na zapoziCanie

mechanické voziky, elektrické voziky, schodolezy, prenosné zdvihaky,
antidekubitné podusky, antidekubitny matrac s kompresorom, biolampy,
hygienické a sprchovacie stolicky, choditka, barle, atd. PoziCovna
kompenzaénych pomoécok sa nachadza v naSich novych priestoroch na
Mesac¢nej 12 v Bratislave.
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SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ ASISTENCIE

www.osobnaasistencia.sk

Navstevnici nasej stranky sa moézu dozvediet vSetky potrebné informacie na
jednom mieste. Cinnost sprostredkovania osobnej asistencie zékon &.
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 rdmci Bratislavského samospravneho kraja, v roku 2022 sme mali
zaregistrovanych 383 klientov uzivatelov osobnej asistencie.

e vedieme databazu uzivatelov osobnej asistencie

e vedieme databazu osobnych asistentov

e poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii

e pomahame pri rieSeni konfliktov vzdelavame o osobnej asistencii
uzivatelov aj osobnych asistentov

e pomahame pri priprave navrhov Zmluv o vykone osobnej asistencie

e 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 ¢innost zamerana na Specifické otazky a
problémy suvisiace s osobnou asistenciou je vyhladdvanou 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 11 pomocnu ruku", ktora poradi ako
prekonat problém, ale hlavny déraz kladieme na zaujem samotného klienta.
Agentura OA funguje aj v Ziline, ako organiza&na zlozka (poboé&ka) OMD v SR.
Sidli v bezbariérovych priestoroch. Poskytuje socidlnu sluzbu 11
sprostredkovanie osobnej asistencie" a bezplatny komplexny Specializovany
servis v zilinskom regiéne.
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SPOLUPRACA S DSS INTEGRA V BRATISLAVA

Uz niekolko rokov zabezpecujeme pre niekolkych klientov tohto zariadenia
sprostredkovanie osobnej asistencie predovSetkym na zabezpecenie
volnodasovych aktivit. Specifickost tohto poradenstva zahffia aj
administrativne ¢innosti spojené s penaznym prispevkom na osobnu
asistenciu, penaznym prispevkom na prepravu. Klientom, ktori nemaju
prispevok na osobnu asistenciu sa snazime zabezpecit dobrovolnikov, ktori by
s nimi mohli individualne travit volny Cas.

DYSTROCENTRUM

¢lenovia organizacie maju moznost vyuzit sluzbu Dystrocentra, ktoru
poskytuju fyzioterapeuti zo spolo¢nosti PHYSIO-MEDICAL v Bratislave. Sluzbu
Ciasto€ne dotujeme iba ¢lenom OMD v SR, financne Cerpame zo zdrojov
verejnej zbierky Belasy motyl.

CASOPIS OZVENA

Specificky ¢asopis OZVENA zabezpeduje &élenom a ich rodindm pristup k
informaciam, ktoré potrebuju vzhladom na svoje ochorenie. Jeho tvorcami su
samotni ludia s nervovosvalovymi ochoreniami. V roku 2022 sme vydali tri
Cisla. Pre najtazSie postihnutych ¢lenov vydavame Specialnu, hreberiovu
vézbu, aby sa im v nej lepSie listovalo. Ozvenu posielame nasim ¢lenom na
celom Slovensku. Bezplatne ju zasielame aj neuroldgom a inym Specialistom,
Uradom prace, socialnych veci a rodiny, odborom socialnych veci, médiam,
distributorom kompenzaénych pomdbcok, obcianskym zdruzeniam,
neziskovym organizaciam s podobnym zameranim a réznym priaznivcom
nasho zdruzenia.

Tla¢ casopisu OZVENA podporilo z dotacie MPSVR SR.
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POBYTOVE AKTIVITY OMD v SR

Nazov Miesto Datum

Tvorivy tabor Penzion Slniecko 18.-25.7.2022
Duchonka

L Penzién Slnie¢ko

Detsky tabor Duchonka 11.-18.7.2022

Tat?or rv)re plnoletu Penzién Antares 20. - 29. 8. 2022

mladez Zuberec

Tabor pre mlade? Penzion Antares 30.8.-5.9.2022
Zuberec

. Hotel Maj
t s .—15.8.2022
Ozdravny poby Pietany 8 5.8.20

Naklady na pobytové projekty finanéne podporili Ministerstvo
kultury SR, Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR a
Nadacia Verus Foundation.

CRIEPKY ZO ZIVOTA OMD v SR

Prehliadky Bratislavy na Styroch kolesach

Pripravili sme zatial 5 prehliadok Bratislavou. Cesty boli bezbariérové, plne
vhodné pre osoby na mechanickych a elektrickych vozikoch. Pravidelne sa
zucCastnuje cca. 12 ludi navozikoch aich rodinni prislu$nici a asistenti. Cielom
cyklu pravidelnych prehliadok je spristupnit a priblizit historické pamiatky a
kulturne zaujimavosti Bratislavy ludom pohybujicim sa na mechanickom
alebo elektrickom voziku. Tak, ako budeme organizovat dalSie bezbariérové
prehliadky s inymi trasami, rovnako chceme upozorfiovat na jestvujlce
bariéry.

Dakujeme za podporu panovi Cetkovskému zo Sound promotion, s. r. o. za
zapozic¢anie minivysielacCiek 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.
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Historia prehliadok z cyklu Prehliadky Bratislavou na Styroch
kolesach

24.8.2022

Uvodna

Nabrezie A. Dub&eka -Zamocka - Michalska - Hviezdoslavove namestie — SND
— Bratislavska kaviaren F. X. Messerschmidta.

23.9.2022
Mosty
Safarikovo namestie — Stary most — Krasovského - Sad Janka Krala - Most SNP

1.6.2022
Kuriozity
Budova RTVS — Namestie Slobody — Prezidentska zahrada

16. 6. 2022
Bratislavsky hrad
Budova parlamentu NR SR - Bratislavsky hrad

24.6.2022

Bratislavsky lesopark

Cerveny most - chodnik cez les - Klepaé - dve jazera - Partizanska luka - Bufet
Amfik

Slavnostna premiéra filmu To ta monarchia

15. jul, Bratislava, Amfiteater Raca

Za osobnej UcCasti rezisérky Vladislavy Sarkany, tvorivé dielne pre deti a
dospelych, workshop, diskusia, ochutnavka vin, obc&erstvenie a predaj
lokalnych vyrobkov
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DOBROVOLNICI

Bez dobrovolnikov by to ale neslo. KedZze my sami, zamestnanci OMD v SR,
ktori vS8etky hore vySSie aktivity organizuju mame tazké zdravotné postihnutie
a aktivit je nedrekom, je pre nas pritomnost dobrovolnikov bytostne dolezita.
Pri ich hladani a ziskavani niekedy spolupracujeme aj s inymi zdruzeniami,
ktoré sa na sprostredkovanie dobrovolnikov zameriavaju, pripadne vyuzivame
rézne ponuky velkych firiem, ktorych zamestnanci sa radi zapajaju do
dobrovolnickych aktivit.

Pocas roka 2022 nam dobrovolnici pomahali pri tychto aktivitach

e \Verejna zbierka Belasy motyl

e Koncert belasého motyla

e Opekacka ,Za dobrotu na dobrotu“

e Vianoc¢na kapustnica

e Ako osobni asistenti po¢as detskych letnych taborov

e Balenie ¢asopisu Ozvena

e Tvorba grafickych a propagac¢nych materialov

e Preklady a prepisovanie ¢lankov

e Turnaje a tréningy v hre boccia a florbal — hokej na elektrickych vozikoch

Pri hladani sme vyuZili pomoc tychto organizacii
C.A.R.D.O, BDC

Dobrovolnikov nam poskytli
AON, Profesia.sk, 3M, Dell, YIT

Pri organizovani Dna ludi so svalovou dystrofiou sme sa zapojili do akcie
Nadacie Pontis ,,Nase mesto“, ¢o je den firemného dobrovolnictva. PoCas
Dna ludi so svalovou dystrofiou sa zapojilo cca 800 Studentov z cca 100 Skol.
Dobrovolnici boli tiez z radov samotnych €lenov zdruzenia, pripadne klientov,
ktorym poméhame v ramci socialneho poradenstva.
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PODPORA SPORTOVYCH AKTIVIT

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR vzhladom na tazké doésledky
ochorenia svojich ¢lenov podporuje tie Sportové aktivity, kde sa mozu
realizovat aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. Dlhodobo su to: Sachové
aktivity, boccia a od minulého roku aj florbal - hokej na elektrickych vozikoch.
Podpora spociva v organizovani tréningov, vo financnej podpore pri kupe
Sportového naradia, ¢i najmu za prenajmy telocvicne. Organizujeme tiez
Sportové podujatia celoslovenského charakteru urCené pre vsSetkych
registrovanych hracov v Slovenskom zvéaze telesne postihnutych Sportovcov,
¢i Slovenskom paralympijskom vybore. Tyka sa to najma Sportu boccia, kde
organizujeme ligové turnaje a Majstrovstva SR. Tiez organizujeme oblastné
turnaje pre seniorov.

Boccia

Boccia Tatra Cup

V tomto paralympijskom Sporte sme sa po vySe ro¢nej pauze dockali v juni
prvého turnaja organizovaného na Slovensku v Liptovskom Jane. Prisli hraci z
Ceska, Polska, Chorvatska a Slovinska. V sutazia ch slovenski hraci kralovali
v piatich zo siedmych kategérii: BC2 - Rébert Mezik, BC3 - Boris Klohna , BC4
- Samuel Andrejcik, Timy BC1/2-Tomas Kral , Rébert Mezik, Rastislav Kurilak,
Kristina Kudla¢ova, Pary BC4 - Samuel Andrej ¢ik, Michaela Balcova.

Nazov Miesto Datum

World Boccia Zéhreb, Chorvatsko 2.-10.4.2022
Challenger

World Boceia - SVetovwy i e janeiro, Brazilia  25. 4. 3. 5. 2022
pohar

1. ligové kolo Bratislava 28.-29.5.2022
2. ligové kolo Presov 11.-12.6. 2022

a18.-19.6.2022
Majstrovstva SR 2022 Bratislava 15.-16.10. 2022

Anketa Boccista roku 2021, 15. ro¢nik
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Sach

Online Sachovy turnaj nezavislého Zivota

Sachovy internetovy turnaj Mesaéna Grand Prix 2021 Turnaj sme zorganizovali
v piatich terminoch vo februari so zastitou Bratislavskej Sachovej akadémie.
Hralo sa na portali lichness.org. U¢ast na turnaji bola otvorena pre vietkych,
klasifikovanych hrac¢ov bolo 151.

Memorial Erika Britana, 8. jarny internetovy rapid turnaj

1.5.2022

Turnaj bol zivo vysielany cez livestream so zivym vstupom sestry Erika Britana,
Janky Spuntovej. Zugastnilo sa 48 hracov. Vitazi jednotlivych kategérii: Bez
rozdielu kategorii - Marek Karas, Hraci s NSO - Erika Kostova, Hraci bez NSO -
Martin Rybansky.

Turnaj belasého motyla, 1. ro¢nik internetového rapid turnaja

Turnaj sme zorganizovali v spolupraci s Bratislavskou Sachovou akadémiou.
Zucastnilo sa ho 21 hracov. Prvé miesto zaujal Marek Karas.

Memorial Jozka Krala, 15.- ro¢nik

Duchonka, pocas tabora

Florbal — hokej na elektrickych vozikoch

Pandémia Covid-19 Zial zasiahla aj tento mlady $port. Tento ro&nik Ceskej ligy
s Ucastou nasho klubu SkyBlue Butterflies sa pred¢asne ukoncil. Do augusta
boli zruSené tiez tak vSetky tréningy, kedy sme zorganizovali prvé sustredenie
s odhodlanim popasovat sa aj s tymto novym superom. Na tréningy sme nasli
nové domovské miesto -Sportové paralympijské centrum v Pie§tanoch. Na
jesef nas ¢akaju v Cesku Gvodné kola ligovej sezény 2020/2021. Drzme si
palce, aby sme sa ich mohli zuc¢astnit.

Dakujeme Tsunami/Skéruj a pomahaj

Pod tymto sloganom nas$e obd&ianske zdruZenie podporuje Sportovy klub
HargaSova Zahorska Bystrica, ktory sa venuje florbalu uz niekolko dlhych
rokov. Za myslienkou stoji riaditel klubu Juraj Hvozdik. Idea je jednoducha, za
kazdy goél (skoruj) daruje klub 0,50 eura (pomahaj) pre OMD v SR. Za sezénu
2021/2022 nas podporili krasnou sumou 491,50 €. Vazime si priazen klubu a
ich dlhodobu podporu.
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KLUBY OMD V SR

Prevadzkujeme sedem klubov, z toho tri Sportové kluby sa venuju hre bocci a.
Hraci ich klubov sa okrem Ucasti na turnajoch za¢astnuju aj na pravidelnych
tréningoch. V tychto kluboch su aj taki hraci, ktori trénuju vo svojich
domovoch. Tito hrac¢i od nas dostali zapozZi¢ané lopty a podla potreby aj
odhodové rampy.

Zameranie klubov

Nazov Zameranie
Boccian, Farfalletta, Manin Boccia

Ondava Komunitné aktivity
DAC Podpora rodic¢ov
Sachovy klub OMD Sach

Klub OMD Rodiny SMA Komunitné aktivity

VDAKA KOMU TO MOZEME ROBIT

Osobnosti, ktoré nas podporuju

Anka Siskova, Sestnd predsedni¢ka OMD v SR

Podporuje predovsetkym aktivity zamerané na propagaciu zdruZenia, napr.
Kampan Belasy motyl

Juraj Johanides, reZisér

VSemozne podporuje nase snahy zviditelnit aktivity nasho zdruzenia. Reziruje
filmové arozhlasové spoty suvisiace s kampariou Dnfa belasého motyla a
Koncertu belasého motyla.

Marian Pavlovié, operny spevak

Organizator charitativnych koncertov na podporu organizacie.

Franti§ek Kovar, Taria Pauhofova, Lukas Latindk, Anka Siskova

Nahovorili spoty ku kampani Belasy motyl.

Milan Junior Zimnykoval, moderator

Pomaha zviditelnit aktivity organizacie afinanéne podporuje ¢innost
organizacie.
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Spolupraca s instituciami v roku 2022

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 os6b so zdravotnym postihnutim a
jej sekretariat, Urad prace, socialnych veci a rodiny, Bratislava, Mestskéa ¢ast
Bratislava — RuzZinov, BKIS - Bratislavské kulturne a informacné stredisko,
Kancelaria prezidenta SR, Magistrat HM SR Bratislava

Partnerské obcCianske zdruZenia a neziskové organizacie

Sme zakladajucou ¢lenskou organizaciou Narodnej rady ob&anov so
zdravotnym postihnutim, ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Slovenského
zvazu telesne postihnutych Sportovcov. Sme ¢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 (udi
so svalovou dystrofiou. Spolo¢né presadzovanie poziadaviek je jednou
z uCinnych ciest. Nasi spolupracovnici:

Asocidcia organizacii osbb so zdravotnym postihnutim, Agentura
podporovaného zamestnania (Bratislava), Agentura Specializovanych sluzieb
pre autistov a iné zdravotné postihnutia, n. o. (Bratislava), BDC - Bratislavské
dobrovolnicke centrum (Bratislava), C.A.R.D.O. — Narodné dobrovolnicke
centrum (Bratislava), Centrum samostatného zZivota, n. o., (Bratislava), CEZAP
- Centrum podpory Studentov so Specifickymi potrebami UK v Bratislave,
Detsky klub zdravotne postihnutych deti a mladeze v KoSiciach, DSS
Gaudeamus (Bratislava), DSS Prima (Bratislava), DSS Impulz (Bratislava),
Fakulta telesnej vychovy a S$portu UK (Bratislava), KoSicka organizacia
vozickarov — Nezavisly zivot (KoSice), MO Plusko (Bratislava), Narodna rada
obc&anov so zdravotnym postihnutim, Pedagogicka fakulta UK (Bratislava),
PUNKT o. z., Republikova Specificka organizacia vozickarov (Nitra), Slovenska
aliancia zriedkavych chorbb, Slovenské centrum fundraisingu (Bratislava),
Slovensky zvaz sklerosis multiplex (Bratislava), Slovenska katolicka charita v
Bruseli, Slovenska narodna galéria (Bratislava), Slovensky zvéz telesne
postihnutych (Bratislava), Slovensky zvaz telesne postihnutych Sportovcov,
Slovensky paralympijsky vybor, Speciadlna zakladna $kola s vyudovacim
jazykom slovenskym a madarskym Nevadzova &. 3, Bratislava, Sportovy klub
telesne postihnutych Altius (Bratislava), Sportovy klub telesne postihnutych
Victéria Banskad Bystrica, SK HargaSova Zahorskd Bystrica, Univerzita
Komenského (Bratislava), ZOM PreSov, Zvaz telesne postihnutej mladeze
(Bratislava)
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Nadacie, charitativne a neziskové organizacie, ktoré nas
v roku 2022 podporili:

Dobry anjel, n. o., Forum Donorov, Ludialudom.sk, Nadac¢ny fond Vladimira
Bajana, Nadacia Tesco, Nadacia Penta, Nadacia Pontis, n.o., Nadacia PWC -
PricewaterhouseCoopers Slovensko, s.r.o., Nadacia RWE Gas Slovensko,
Nadacia Volkswagen Slovakia, Nadacia vUB, Nadacia CSOB, Nadacny fond
Strabag, Nadacia ZSE, Nadacia Orange, VERUS Foundation, Nadacia TA3,
Nadacia SPP

Firmy a jednotlivci

Firmy a jednotlivci, ktori nasu organizaciu podporili finan¢ne, vecnym darom,
pripadne nam poskytli sponzorsku sluzbu.

Aeroklub letisko Prievidza, OZ, Albi, s. r. 0., AON, ARES, spol. s r. o., Areal
Vodny svet v Sebedrazi, BADUCCI Consult, a.s., Befova Zlatka, Bistro Panda
Piestany, Biky - Marketing, s.r. 0., CAPCO, CK Slniec¢ko s. r. 0., 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. 0., Gettpal Bratislava, GLAMOUR Slovakia,
a. s., GlaxoSmithKline Slovakia, s. r. o, Henkel Slovensko, spol. s r. o.,
Chowaniec & Kraj¢irovi€ — Vinne pivnice Svaty Jur s.r.o., IBM Slovakia,
Integrované divadlo LenTakTak, Jancéikova 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. 0., Kudriova Danka, Kosova
Ivana, Mesto Zilina, McDonald ‘s Slovakia, spol. s r. o., Mobilita s. r. o.,
Pekaren Juraj Oremus, s. r.o., Svitana Peter - Infsys, Pizza Mizza s.r.o.,
Profesia, spol. sr. 0., Respect Slovakia s. r. 0., Reha Slovakia s.r.o., REVOMAT,
Ribbon, s. r. 0., Rona a.s., Rotary Club PieStany, Samaritdn — socialn-
oprepravna sluzba Martin, Schuller Eh “klar, s. r. o., Soft design, s. r. o.,
Siemens s.r.o., Sketch s.r.o., Slovak pub — Biofarma Stupava — Alojz Hlina, SLS
Technaco, s. r. 0., Spolo¢nost IRISBOND, Stella tour, zdravotné pomécky,
Jozef Hankécy s. r. 0., Stredoslovenska energetika, a. s., Székely Rudi a Lenka,
Strauchova Paula, Thuasne Medical, s. r. o., Tladiarefi 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. Jarmila Malikova, Mgr. Martin Kopacik, Mgr. Juraj Cvik, Mgr. Klaudia
Schneiderova, PhD. Tana Foltanova, Prof. Lubomir Lisy, Mgr. Lubica
Chabadova Pavelkova, Mgr. Alexander Slamka, Maria Lenartova, Richard
Wagner, Monika Moravcikova, Helena Michlikova, Mgr. Andrea Paulinyova,
PaeDr. Elena Mendelova, Marian Duria¢, Marko Maduna, Rébert Juricek, Ing.
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Filip Zeman, Pavol Kulkovsky, Mgr. Tarna Kolekova, Mgr. Zoltan Sykora, Hana
Gelenekyova, Carlos Alberto Moreno, Mgr. Ondrej Bastdk Durén, Jaroslav
Stofan, Lenka Zemangéikova, Petra Lackovidova, Luboslav Kudlaéek, Marie
Pistkova, Juraj Robl, Zuzana éoltysové, Martin Kovacs, Jan Glovicko, Katka
Blasko Svecovd, Michal Masopust, Katarina Uhrova, Veronika Melicherova,
Mgr. Janka Langova, Albin Otruba, Csériova Dasa, Duriatova Simona, Pavol
Gajdos, Janka Pieruzkova, Lenka Pieruzkova, asistenti na letnych pobytoch
a mnohi dalsi.

Z COHO SME FINANCOVANI

Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane sluzi predovSetkym 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 ¢lenov organizacie, predovSetkym na letné
tabory — pre deti aj dospelych, vydavanie ¢asopisu Ozvena, podpora klubov,
celoslovenské stretnutie ¢lenov ai. Vroku 2022 sme ztzv. 2% ziskali
72.331,69 €.

Podiel zaplatenej dane je najdélezitejSim zdrojom financovania organizacie.
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