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KTO SME

Organy zdruzenia (volebné obdobie 2021 - 2025)

Cestné predsednicky Anna Siskova
Mgr. Méaria Duracinska

Vykonny vybor

Predsednicka Mgr. Andrea Madunova
Podpredseda Mgr. Tibor K6bal
Tajomnik Jozef Blazek

Clenovia Bc. Miroslav Bielak

Mgr. Méria Duracinska
Mgr. Alena Jurickova
Zdenék Haviernik
Mgr. Natdlia TurCinova

Revizna komisia

Predsednicka Simona Duriacové

Clenovia Margita Granecova
Ing. Jana Sef¢ikova

CLENSKA ZAKLADNA

Statistika ¢lenskej zakladne OMD v SR k 31. 112. 2021

Clenovia s nervovosvalovymi ochoreniami 310

Novi ¢lenovia

Clenovia vyradeni z dovodu neuhradenia ¢lenského
poplatku




VYROCNA SPRAVA 2021
Organizécia muskuldrnych dystrofikov v SR

Filozofia zamestnavania

Vytvarame kvalifikované pracovné miesta pre osoby so svalovym ochorenim
ainym tazkym telesnym postihnutim. UmoZnujeme im odborne rast, rozvijat
svoje schopnosti a jedinecné danosti. OMD v SR zamestnava iba osoby s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktori sa pohybuji na vozikoch s vynimkou pracovnych
asistentov.

OMD v SR ma Statlt chraneného pracoviska. Piati zamestnanci majd NSO, traja
iné telesné postihnutie.

Socidlni poradcovia

Mgr. Tibor K6bal - garant socidlneho poradenstva

Mgr. Andrea Madunova

Mgr. Alena Jurickova

Mgr. Maria Duracinska

Mgr. Henrieta Horvathova

Mgr. Luboslava Figurova (Agenttra osobnej asistencie Zilina)

Koordindtor Agentlry osobnej asistencie a kampane Belasy motyl
Jozef Blazek

Administrativni pracovnici

Lucia Mrkvicova

Adam Burianek

Luba Skvarnova (Agentira osobnej asistencie Zilina)

Pracovni asistenti
Mgr. Lenka Broskova
Aurel Stano

Ekonémka
Luboslava Janeckova
(spolupracuje s nami na zdklade externej zmluvy o vykondvani tictovnickych prdc)

Podpora vyskumnej ¢innosti Studentov a odborna prax
Studentom vysokych 3$kdl poskytujeme odborné rady amateridly pri
spracovavani roznych zaverecnych prac a ich vyskumnej Casti.
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PRECO TO ROBIME

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov vSR (dalej OMD vSR) je jedinou
Specifickou organiziciou deti aj dospelych srozmanitymi svalovymi
ochoreniami s celoslovenskou pésobnostou.

Nasim poslanim je presadzovanie prav aSpecifickych potrieb dystrofikov
v spolocnosti, aby aj ludia s velmi tazkym telesnym postihnutim mohli viest
nezdvisly Zivot podla svojich predstdv. Sticasne chceme odovzdavat verejnosti
pozitivny priklad zvlddania d6sledkov rozsiahleho telesného postihnutia.
Cielom je poskytovat vSestranni a adresni pomoc ¢lenom s réznymi svalovymi
ochoreniami a inym tazkym telesnym postihnutim s podobnymi désledkami.
Nasou viziou je spolocnost v ktorej budd mat aj fudia so svalovou dystrofiou
vytvorené rovnocenné podmienky na plnohodnotny Zivot, aby mohli studovat,
pracovat, venovat sa zaujmom, zaloZit si rodinu a samostatne byvat.

¢o ROBIME

Kampaii BELASY MOTYL spojena s verejnou zbierkou

Belasy motyl v roku 2021
Verejna zbierka bola registrovand MV SR pod ¢. SVS-0VS2/2020/006125 od 15.
februara 2021 do 31. decembra 2021.

Hruby vynos verejnej zbierky v roku 2021 30599,34 €
Naklady spojené s konanim verejnej zbierky 3213,68 €
Cisty vynos (rozdiel medzi hrubym vynosom a nakladmi) 27 385,66 €
Financné prostriedky ziskané z DMS 4104,96 €

Financie ziskané zverejnej zbierky sme pouZili na pomoc nasim ¢lenom, na
Ghradu pomdcok pre deti adospelych so svalovou dystrofiou ainymi
postihnutiami, ktorych désledok je podobny svalovej dystrofii, a to v pripadoch,
ak tieto pomdcky nehradi Stat alebo ich hradi iba scasti. O pouziti financii
rozhoduje Vykonny vybor, riadi sa Statiitom pomoci.

Vroku 20271 sme prispievali predovsetkym na: mechanické voziky, elektrické
voziky, antidekubitné sedacky, ndjazdové rampy, zdvihacie zariadenia,
schodiskové plosiny alebo schodolezy, prislusenstvo k elektrickym vozikom
a mechanickym vozikom.

V roku 2021 sme pomohliv 37 pripadoch, sumou 18 325,29 €.
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Kampan belasy motyl 2021 a jej sprievodné akcie

e Bezim pre belasého motyla
e 17.jGn 2021 - Verejnd zbierka Belasy motyl, online, 271. ro¢nik
e 25.jun 2021 - Viktor Porubsky: cesta hrdinov SNP

OBHAJOBA PRAV LUDI S NSO

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov vSR aktivne vystupuje smerom
k statnym orgdnom a presadzuje prava apotreby ludi s NSO. Pre naplnenie
tohto ciela zastupcovia OMD v SR absolvovali mnozstvo pracovnych stretnuti na
rozne témy.

Mgr. Tibor Kobol pocas celého roka posobil vo Vybore pre osoby so zdravotnym
postihnutim Rady vlddy SR pre ludské prava, ndrodnostné mensiny a rodovi
rovnost a v pracovnych skupindch zriadenych vyborom.

Legislativna ¢innost

e 27.janudr 2027 - pracovné stretnutie k ndrodnému programu Zivotnych
podmienok oséb so ZP

e 29.janudr 2021 - online webinar - Nova vyzva pre socidlne podniky

e 10. februdr 2021 - online stretnutie k parkovacej politike v BA

e 7. marec 2021 - pracovne stretnutie o parkovacej politike mesta BA,
vyhradzovanie miest pre osoby so ZP (marec, april, maj opakovane)

e 6. jun 2021 - online konferencia Nezavisly Zivot, organizator SOCIA -
zlcastnili sa: Andrea Madunovd, Henrieta Horvathova

e 22, juin 2027 - tlatovad konferencia: na Slovensku chceme liecit aj
dospelych pacientov s SMA

Socialne poradenstvo

Nasi socidlni pracovnici vykondvaji socidlnu prevenciu a poskytuji socidlne
poradenstvo v novych priestoroch chraneného pracoviska, na Mesacnej 12 v
Bratislave, ktoré si bezbariérové, teda pristupné aj pre obcanov stazkym
telesnym postihnutim.

Sociélne poradenstvo ako odborni ¢innost zameranl na pomoc fyzickej osobe
s tazkym zdravotnym postihnutim poskytujeme vsilade s § 19 zakona
o sluzbach na drovni:
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a) Zakladného socidlneho poradenstva - sicastou zdkladného
socidlneho poradenstva je predovsetkym postdenie povahy problému
klienta, poskytnutie zdkladnych informécii klientovi o moZnostiach
rieSenia jeho problémov. V pripade potreby sa odporica aj dalSia
odbornd pomoc a sprostredkuje sa.

b) Specializovaného socidlneho poradenstva - poradca sa v spolupréci
s klientom snazi zistit priciny vzniku problému, jeho rozsah a poskytuje
mu odborni pomoc.

sa vsak prejavuji uz v itlom detskom veku, pripadne pocas dospievania. Je
preto mimoriadne dolezité, aby mali osoby s tymto ochorenim pristup
k Specializovanému socidlnemu poradenstvu.

Specifickost postihnutia je v tom, Ze progresivne. Pocas zhordovania ochorenia
je nutné prispésobovat podmienky vdomacnosti, pouzivat vhodné
kompenzacné pomoécky, mat vela informacii ordznych moZnostiach
kompenzovania d6sledkov postihnutia.

Sociadlne poradenstvo poskytujeme aj osobam sinymi druhmi postihnutia,
predovsetkym s postihnutiami pohybového aparatu, ktoré maji zavazné
doésledky pre mobilitu, napr. polrazové stavy (kvadruplégia, paraplégia),
sklerosis multiplex, detskd mozgova obrna ainé. Postihnutie trvalo zasahuje
nielen osobu, ktora nim trpi, ale aj blizku rodinu, predovsetkym rodicov,
stirodencov, manzelov, deti a iné osoby Zijlce v spolo¢nej domacnosti.

Poradenska podpora rodinam a terénne sociadlne
poradenstvo

Venujeme sa rodindm, kde Zije dieta s nervovo-svalovym ochorenim, s cieflom
zlepsit kvalitu Zzivota rodiny. Poradenstvo sa zameriava najma na oblast
kompenzacnych pomocok, bezbariérového prostredia, Skolskej dochadzky,
zdravotnej starostlivosti. Poradca rodine poskytuje podporu a,sprevadza” ju
pocas réznych problémov a tazkosti, ktoré si spdsobené postihnutim dietata
a jeho dopadom na rodinu ako celok.

Toto poradenstvo dopliiame o terénne socidlne poradenstvo, ktorého cielom je
,zachytit” aj klientov, ktori st natolko socidlne izolovani, Ze nemdzu prist za
Gcelom poradenstva do kanceldrie OMD v SR. Sme schopni poskytnit klientovi
v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa prave nachddza (napr. nemocnica alebo
socidlne zariadenie).

Terénne socidlne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve slvisiacom
s odstranovanim bariér v byte klienta. Sme pripraveni sprevadzat klienta - na
jeho poZiadanie - aj v rdmci Gradného procesu osobnou Gcastou pri schvalovani
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kompenzacii dosledkov tazkého zdravotného postihnutia, respektive pri
odvolacom konani. Poradcovia sa prepravuji autom, ktoré vlastni organizacia.
Cielom Specidlneho socidlneho poradenstva je, aby nasi clenovia aklienti
dokazali vyuzit moznosti kompenzacii, ktoré pontka stat, pripadne iné
podporné institicie a pomocou nich zvladnut situdciu v ktorej sa v dosledku
existencie postihnutia ocitli.

Nasim cielom je predist vzniku socidlnej nidze uoséb stymto ochorenim,
sprevadzat ich pocas riesenia problémov, podporovat ich schopnosti riesit
problémy vzniknuté zdvaznymi doésledkami postihnutia. Socialni poradcovia
v ramci Specializovaného poradenstva pracuju s klientmi systematicky.

Specializované socidlne poradenstvo a sprostredkovanie OA v roku
2021 financne podporili BSK a MPSVR SR

DYSTROCENTRUM

Clenovia organizacie majl opat moznost vyuzit sluzbu Dystrocentra, ktori budd
poskytovat fyzioterapeuti zo spolo¢nosti 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. V roku
2021 sluzby DystroCentra vyuzili len 4 nasi ¢lenovia, spolu 25-krat.

BEZPLATNA POZICOVNA KOMPENZACNYCH
POMOCOK

Pozicovna kompenzacnych pomocok je sluzba pre tych, ktori potrebujd
prechodne zapozicat kompenzacéni pomdcku. Dovodom moéZe byt nahle
zhorsenie zdravotného stavu (strata mobility v pripade Grazu alebo ochorenia),
alebo porucha pomadcky, ktord pouZzivajd.

Pomocku zapozi¢iavame na nevyhnutny cas, kym neddjde k zlepSeniu
zdravotného stavu, pripadne kziskaniu pomdcky zo zdrojov verejného
zdravotného poistenia alebo klpy z pefazného prispevku na kidpu pomocky.
S pozi¢iavatelom uzatvdrame Zmluvu o zapoZi¢ani pomdcky. Pomébcky
zapoziciavame bezplatne. V roku 2021 sme kompenzacné pomébcky zapozicali
76-krat.

Pomdcky na zapozi¢anie: mechanické voziky, elektrické voziky,
schodolezy, prenosné zdvihaky, antidekubitné podusky, antidekubitny matrac
s kompresorom,biolampy, hygienické a sprchovacie stoli¢ky, choditka, barle,
elektrické postele atd.
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SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ ASISTENCIE
www.osobnaasistencia.sk

Navstevnici nasej strdnky sa moéZu dozvediet vsetky potrebné informécie na
jednom mieste. Cinnost sprostredkovania osobnej asistencie zidkon ¢&.
448/2008 Z. z. osluzbach v 8§46 charakterizuje ako socidlnu sluzbu osobe
s tazkym zdravotnym postihnutim, ktorej sa poskytuje penazny prispevok na
osobnl asistenciu alebo ktora je podla osobitného predpisu odkdzand na
osobnu asistenciu.
P6sobime v ramci Bratislavského samospravneho kraja, v roku 20271 sme mali
zaregistrovanych 383 klientov, uZivatelov osobnej asistencie.

- vedieme databazu uzivatelov osobnej asistencie

- vedieme databdzu osobnych asistentov

- poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii

- pomadahame pri rieseni konfliktov

- vzdeldvame o osobnej asistencii uzivatelov aj osobnych asistentov

- pomdahame pri priprave navrhov Zmldv o vykone osobnej asistencie

- pomdahame Studentom pri vyskumnej ¢innosti

- poskytujeme poradenstvo pri danovych priznaniach pri prijmoch

z osobnej asistencie

Sluzba sprostredkovania osobnej asistencie je podpornou cinnostou pre
uzivatelov osobnej asistencie a osobnych asistentov. Tvorenie databazy
osobnych asistentov a poradenskd Cinnost zamerana na Specifické otazky a
problémy sivisiace s osobnou asistenciou je vyhladdvanou sluzbou.
Sprostredkovanie osobnej asistencie poskytujeme klientom v ramci Bratislavy
a blizkeho okolia poradenstvo poskytujeme klientom z celého Slovenska.
Cielom Agentlry osobnej asistencie je umoznit [udom s postihnutim viest
pomocou osobnej asistencie nezdvisly a samostatny Zivot. Poskytovanim
vhodnej pomoci a poradenstva klientom sa snaZime odstranit alebo
predchadzat réznym tazkostiam a problémom vzniknutym z nedostatku
informdacii. Nasu cinnost chdpeme ako ,pomocni ruku”, ktorda poradi ako
prekonat problém, ale hlavny d6raz kladieme na zdujem samotného klienta.
Agentilra osobnej asistencie funguje aj vZiline, ako organizaéna zloZka
(pobocka) OMD v SR. Sidli vbezbariérovych priestoroch. Poskytuje socidlnu
sluzbu ,sprostredkovanie osobnej asistencie” a bezplatny komplexny
Specializovany setrvis v Zilinskom regiéne. Poskytuji aj novi a ziadani socidlnu
sluzbu Specializované socidlne poradenstvo so zameranim na osobnd asistenciu
ainé pribuzné témy.


http://www.osobnaasistencia.sk/
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ROZNE OSVETOVE AKTIVITY 2021

22. jun 2021 - tlacova konferencia: na Slovensku chceme liecit aj dospelych
pacientov s SMA
25. jan 2021 - Viktor Porubsky: cesta hrdinov SNP

August - mesiac povedomia o spindlnej muskularnej
atrofii (SMA)

August je mesiacom povedomia o zdvaznom genetickom ochoreni spindlna
muskuldrna atrofia (SMA).

Organizacie z celého sveta sa pocas augusta pripojili k Sireniu osvety, rovnako
ako my. Priniesli sme vdm preto okrem odbornych informdcii a faktov aj redlne
[udské pribehy.

Prechadzka v Sade Janka Krala - identifikacia bariér
22. il 2021

Bolo ndm ctou byt sicastou prechadzky v Sade Janka Krala, ktord za Gcelom
identifikovania bariér zorganizovali [udia z Metropolitného institatu Bratislavy.
Velmi nds tesi zdujem pocivat a chut pretvarat verejny priestor na lepsi a
pristupnejsi.

CASOPIS OZVENA

Specificky asopis OZVENA zabezpeluje ¢lenom aich rodindm pristup
k informaciam, ktoré potrebuji vzhladom na svoje ochorenie. Jeho tvorcami sl
samotni [udia s nervovosvalovymi ochoreniami. V roku 2021 sme vydali Styri
éisla. Pre najtazsie postihnutych ¢lenov vydavame Specialnu, hrebenovd vazbu,
aby saim v nej lepSie listovalo.

Ozvenu posielame nasim ¢lenom na celom Slovensku. Bezplatne ju zasielame aj
neurolégom ainym 3pecialistom, Uradom préce, socidlnych veci arodiny -
odborom socidlnych veci, médidm, distribdtorom kompenzacnych pomdcok,
obcianskym zdruZeniam, neziskovym organizadcidm spodobnym zameranim
a réznym priaznivcom nasho zdruZenia.

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

Tvorivy tabor
18. - 25. jul, Penzién Slniecko, Duchonka

Detsky tabor
11.-18. jdl, Penzién Slniecko, Duchonka

Tabor pre plnoletd mladez s DMD
20. - 29. august, Penzién Antares, Zuberec

Tabor pre mladez s DMD
30. august - 5. september, Penzién Antares, Zuberec

Ozdravny pobyt
8. - 15. august, Hotel M3j, Piestany

Ndklady na pobytové projekty financne podporili Ministerstvo kultiry
SR, Ministerstvo prdce, socidlnych veci a rodiny SR a Naddcia Verus
Foundation.

DOBROVOLNICKE AKTIVITY

Bez dobrovolnikov by to ale neslo. KedZe my sami, zamestnanci OMD v SR, ktori
vSetky hore vyssie aktivity organizuji mame tazké zdravotné postihnutie
a a aktivit je nedrekom, je pre nas pritomnost dobrovolnikov bytostne délezita.
Pri ich hladani a ziskavani niekedy spolupracujeme aj s inymi zdruzeniami, ktoré
sa na sprostredkovanie dobrovolnikov zameriavajd, pripadne vyuzivame rézne
ponuky velkych firiem, ktorych zamestnanci sa radi zapdjaji do dobrovolnickych
aktivit.
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Pocas roka 2020 nam pomahali dobrovolnici pri
tychto aktivitach:

Rozne rekonstrukéné prace v novych priestoroch na Mesacnej 12
- Tvorba grafickych navrhov propagacnych materidlov
- Preklady a prepisovanie clankov
- Tréningy v hre boccia a florbal - hokej na elektrickych vozikoch
- Organizovanie on-line Sachovych turnajov

Dobrovolnikov nam poskytli firmy:
YIT, AON, Profesia.sk

PODPORA SPORTOVYCH AKTIVIT

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR vzhladom na tazké doésledky
ochorenia svojich ¢lenov podporuje tie Sportové aktivity, kde sa mézu realizovat
aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. Dlhodobo sl to: Sachové aktivity, boccia
a od minulého roku aj florbal - hokej na elektrickych vozikoch. Podpora spociva
v organizovani tréningov, vo financnej podpore pri kiipe Sportového naradia, Ci
najmu za prendjmy telocvicne.

Organizujeme tiez Sportové podujatia celoslovenského charakteru urcené pre
vSetkych registrovanych hracov vSlovenskom zviaze telesne postihnutych
sportovcov, Ci Slovenskom paralympijskom vybore. Tyka sa to najma Sportu
boccia, kde organizujeme ligové turnaje aM SR, kde sme zorganizovali
Majstrovstva SR a sedem ligovych turnajov. TieZ organizujeme oblastné turnaje
otvorené aj pre seniorov.

BOCCIA

Boccia Tatra Cup 2021

Vtomto paralympijskom Sporte sme sa po vySe rocnej pauze dockali vjdni
prvého turnaja organizovaného na Slovensku v Liptovskom Jane. Prisli hraci
z Ceska, Polska, Chorvatska a Slovinska. V sttaZiach 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 Kudlacova, Pary BC4 - Samuel AndrejCik, Michaela Balcova.
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Majstrovstva SR 2021

25.-26.9. 2021

Jubilejny 20.ro¢nik Majstrovstiev SR sa uskutocnil posledny septembrovy vikend
v bratislavskej Sportovej hale prof. Rovného v aredli FTVS UK. Turnaj bol
rozdeleny do dvoch dni, pocas ktorych na 6smich kurtoch odohralo zapasy v
sttazi jednotlivcov 42 hracov zo Siestich slovenskych klubov.

Od roku 2019 to bol prvy celoslovensky turnaj, zrealizovany s ohladom na
protipandemické opatrenia.

Anketa Boccista Slovenska roku 2020, 14. rocnik
SACH
On-line Sachovy turnaj nezavislého Zivota

Sachovy internetovy turnaj Mesa¢na Grand Prix 20271

Turnaj sme zorganizovali v piatich terminoch vo februdri so
z4stitou Bratislavskej Sachovej akadémie. Hralo sa na portéli lichness.org. U&ast
na turnaji bola otvorena pre vsetkych, klasifikovanych hracov bolo 157.

Memoridl Erika Britana, 8. jarny internetovy rapid turnaj

1.5.2021

Turnaj bol Zivo vysielany cez livestream so Zivym vstupom sestry Erika Britana,
Janky Spuntovej. ZG¢astnilo sa 48 hracov. Vitazi jednotlivych kategérii: Bez
rozdielu kategérii - Marek Karas, Hraci s NSO - Erika Kostova, Hraci bez NSO -
Martin Rybansky.

Turnaj belasého motyla, 1. ro¢nik internetového rapid turnaja
12.6.2021

Turnaj sme zorganizovali vspolupraci sBratislavskou $Sachovou
akadémiou. Zicastnilo sa ho 21 hracov. Prvé miesto zaujal Marek Karas.

Memoridl Jozka Krala, 15.- rocnik
Duchonka, pocas tvorivého tdbora

Sachova miniliga ,Damy a krali na kolesach”
OMD v SR organizuje Sachovi miniligu uréend pre hracov so zdravotnym
postihnutim. K dispozicii budi aj zvukové Sachovnice pre fudi so zdrakovym
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postihnutim. Stretdvat sa budeme dvakrat do mesiaca v bezbariérovych
priestoroch Prirodovedeckej fakulty UK v Bratislave.

Prvé kolo sa uskutocnilo 19. oktébra. Vstup do ligy je vSak mozny pocas celého
jej trvania.

Sachovy Turnaj nezavislého Zivota

18.9.

Prvy rocnik ,Zivého” Sachového rapid turnaja sa zicastnilo 8 hracov s réznym
zdravotnym postihnuti. Kdispozicii boli aj Sachy urcené na hru ludom so
zrakovym postihnutim a nevidiacim.

Hralo sa v bezbariérovych priestoroch YIT Slovakia, v Bratislave, na Racianskej
153/A.UCast  vturnaji bola otvorend pre hraéov registrovanych aj
neregistrovanych vo FIDE, s chutou zahrat si Sachy. Hralo sa 2 x 15 min. na
partiu.

FLORBAL - HOKEJ NA ELEKTRICKYCH VOZIKOCH

www.powerchairhockey.sk

Pandémia Covid-19 Zial zasiahla aj tento mlady Sport. Tento rocnik
Ceskej ligy s i¢astou nasho klubu SkyBlue Butterflies sa pred¢asne ukonéil. Do
augusta boli zrusené tiez tak vSetky tréningy, kedy sme zorganizovali prvé
ststredenie sodhodlanim popasovat sa aj stymto novym slperom. Na
tréningy sme nasli nové domovské miesto - Sportové paralympijské centrum
v Piedtanoch. Na jesei nds cakaju vCesku Gvodné kold ligovej sezény
2020/2021. Drzme si palce, aby sme sa ich mohli zicastnit.

Dakujeme Tsunami/Skéruj a poméhaj

Pod tymto sloganom naSe obcianske zdruZenie podporuje Sportovy klub
HargaSova Zahorska Bystrica, ktory sa venuje florbalu uz niekolko dlhych rokov.
Za myslienkou stoji riaditel klubu Juraj Hvozdik. Idea je jednoduchd, za kazdy
g6l (skéruj) daruje klub 0,50 eura (pomdhaj) pre OMD v SR. Za sezdnu
20719/2020 nés podporili krdsnou sumou 497,50 €. Vazime si priazen klubu aich
dlhodobi podporu.

KLUBY OMD V SR

Prevadzkujeme sedem klubov, z toho tri Sportové kluby sa venujd hre boccia.
Hraci ich klubov sa okrem Ucasti na turnajoch zGcastiuji aj na pravidelnych
tréningoch. V tychto kluboch si aj taki hraci, ktori trénuji vo svojich domovoch.
Tito hraci od nds dostali zapoZi¢ané lopty a podla potreby aj odhodové rampy.
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Zameranie klubov

Boccian, Farfalletta, Manin boccia

Ondava Komunitné aktivity
DAC Podpora rodicov
Sachovy klub OMD v SR dach

Klub OMD Rodiny SMA Rodiny s SMA

KOMUNITNE AKTIVITY
Prehliadky Bratislavy na styroch kolesach

Prehliadky pokracovali aj tento rok. Cesty boli bezbariérové, plne vhodné pre
osoby na mechanickych a elektrickych vozikoch. Pravidelne sa ztlcastnuje cca.
12 ludi na vozikoch aich rodinni prislusnici a asistenti.

Cielom cyklu pravidelnych prehliadok je spristupnit a priblizit historické
pamiatky a kultdrne zaujimavosti Bratislavy ludom pohybujicim sa na
mechanickom alebo elektrickom voziku. Tak, ako budeme organizovat dalSie
bezbariérové prehliadky s inymi trasami, rovnako chceme upozornovat na
jestvujlce bariéry.

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

Histéria prehliadok zcyklu Prehliadky Bratislavou na Styroch

kolesach:

1. 6. 2021, nazov: Kuriozity

Budova RTVS - Namestie Slobody - Prezidentska zdhrada

16. 6. 2021, nazov: Bratislavsky hrad

Budova parlamentu NR SR - Bratislavsky hrad

24. 6. 2021, nazov: Bratislavsky lesopark

Cerveny most - chodnik cez les - Klepac - dve jazera - Partizanska lika - Bufet
Amfik
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15. jadl, Bratislava, Amfitedter Raca
Slavnostna premiéra filmu To ta monarchia

Zaosobnej ucasti reZisérky Vladislavy Sarkany, tvorivé dielne pre deti
a dospelych, workshop, diskusia, ochutnavka vin, obcerstvenie a predaj
lokdlnych vyrobkov

SPOLUPRACA S DSS INTEGRA V BRATISLAVA

Uz niekolko rokov zabezpecujeme pre niekolkych klientov tohoto
zariadenia sprostredkovanie osobnej asistencie predovsetkym na
zabezpecenie volnocasovych aktivit. Specifickost tohoto poradenstva zahfiia aj
administrativne c¢innosti spojené s pefiaznym prispevkom na osobnu asistenciu,
penaznym prispevkom na prepravu. Klientom, ktori nemajd prispevok na
osobnu asistenciu sa snazime zabezpecit dobrovolnikov, ktori by s nimi mohli
individudlne travit volny cas, pripadne hladdme sponzorov na tGhradu odmien,
jednoduchého obcerstvenia, Ci zaklipenia vstupeniek na rézne podujatia.

V ¢ase pandémie mali obmedzeny pohyb mimo zariadenia. Nasa pomoc sa
ststredila na letné mesiace a v ostatnom obdobf

Pracovna cesta do Ziliny
29.9.

Zatial, ¢o v nasich priestoroch na Mesacnej pracanti vymienali oknd, celd OMD
posadka sa zucastnila pracovnej cesty za kolegynami do zilinskej Agentiry
osobnej asistencie.

Po dlhom ¢ase sme mohli pracovné zilezitosti aj priatelské témy prebrat inak,
ako v online prostredi. Velmi sa z toho tesime a verime, Ze Coskoro si to
zopakujeme.

Dakujeme, milé kolegyne z Agentira osobnej asistencie Zilina, za prijemne
straveny den, za chutné pohostenie a milt spoloc¢nost.

Vystava obrazov Stromy a zivot
22.9.

V septembri sme vds pozvali do novych priestorov Oemdécka na vystavu
obrazov ,Stromy a zZivot”. Autorkou je nasa kolegynka Lucia Mrkvicov3, ktord od
detstva tvori, ale malovanie sa jej vdsnou stalo aZ v dospelosti. InSpirdciou v jej
tvorbe st hlavne stromy, ktoré obdivuje za ich velkolepost.

Vystava ,Stromy a Zivot” bola prvou prezentdciou tvorby umelkyne so
zdravotnym postihnutim. V tejto tradicii by sme radi pokracovali, preto vznikla
Galéria belasého motyla, v ktorej, verime, svoje diela vystavia aj dalsi umelci.
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VDAKA KOMU TO MOZEME ROBIT

Osobnosti, ktoré nas podporuju

Anka Siskova, ¢estna predsednicka 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 sivisiace skampanou Dnia belasého motyla a
Koncertu belasého motyla.

Maridn Pavlovi¢, operny spevak
Organizator charitativnych koncertov na podporu organizacie.

FrantiSek Kovar, Tafa Pauhofovd, Lukas Latindk, Anka Siskova
Nahovorili spoty ku kampani Belasy motyl.

Milan Junior Zimnykoval, moderator
Pomaha zviditelnit aktivity organizacie afinancne podporuje cinnost
organizacie.

Spolupraca s institidciami v roku 2021

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

Bratislavsky samospravny kraj, Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny SR,
Ministerstvo kultliry SR, Rada vlady SR 0s0b so zdravotnym postihnutim a jej
sekretariat, Urad prace, socidlnych veci a rodiny, Bratislava, Mestska cast
Bratislava - RuZinov, BKIS - Bratislavské kultirne a informacné stredisko,
Kanceldria prezidenta SR, Magistrat HM SR Bratislava

Partnerské obcianske zdruzenia a neziskové
organizacie

Sme zakladajicou ¢lenskou organizdciou Narodnej rady ob¢anov so zdravotnym
postihnutim, ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Slovenského zvazu telesne
postihnutych Sportovcov. Sme clenmi eurdpskej organizacie zastresujlcej
narodné organizacie ludi so svalovou dystrofiou EAMDA.
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Organizdcia muskuldrnych dystrofikov vSR podporuje a vita partnerskd
spoluprdcu za UGcelom dosiahnutia lepSich zivotnych podmienok [udi
so svalovou dystrofiou. Spolo¢né presadzovanie poZiadaviek je jednou
z uc¢innych ciest. Nasi spolupracovnici:

Asociacia organizacii o0s6b so zdravotnym postihnutim, Agentira
podporovaného zamestnania (Bratislava), Agentira 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 Zivota, n. o., (Bratislava), CEZAP -
Centrum podpory Studentov so Specifickymi potrebami UK v Bratislave, Detsky
klub zdravotne postihnutych deti a mladeze v KosSiciach, DSS Gaudeamus
(Bratislava), DSS Prima (Bratislava), DSS Impulz (Bratislava), Fakulta telesnej
vychovy a Sportu UK (Bratislava), Kosickd organizacia vozickirov - Nezdvisly
Zivot (Kosice), MO Plusko (Bratislava), Narodna rada obc¢anov so zdravotnym
postihnutim, Pedagogickd fakulta UK (Bratislava), PUNKT o. z., Republikova
$pecificka organizécia vozic¢karov (Nitra), Slovenska aliancia zriedkavych choréb,
Slovenské centrum fundraisingu (Bratislava), Slovensky zvaz sklerosis multiplex
(Bratislava), Slovenska katolicka charita v Bruseli, Slovenskd narodnda galéria
(Bratislava), Slovensky zviz telesne postihnutych (Bratislava), Slovensky zvaz
telesne postihnutych $portovcov, Slovensky paralympijsky vybor, Specidlna
zdkladna skola s vyucovacim jazykom slovenskym a madarskym Nevadzova €. 3,
Bratislava, Sportovy klub telesne postihnutych Altius (Bratislava), Sportovy klub
telesne postihnutych Victéria Banskd Bystrica, SK Hargasova Zahorska Bystrica,
Univerzita Komenského (Bratislava), ZOM PreSov, Zvaz telesne postihnutej
mladeZe (Bratislava)

Nadacie, charitativne a neziskové organizacie, ktoré
nas v roku 2021 podporili:

Dobry anjel, n. 0., Férum Donorov, Ludialudom.sk, Nadac¢ny fond Vladimira
Bajana, Nadacia Tesco, Nadacia Penta, Nadacia Pontis, n.o.,, Nadacia PWC -
PricewaterhouseCoopers Slovensko, s.r.o., Nadiacia RWE Gas Slovensko,
Naddcia Volkswagen Slovakia, Nadacia VUB, Nadéacia CSOB, Nadacny fond
Strabag, Nadacia ZSE, Nadacia Orange, VERUS Foundation, Naddcia TA3,
Nadacia SPP

Firmy a jednotlivci

Firmy a jednotlivci, ktori nasu organizaciu podporili financne, vecnym darom,
pripadne ndm poskytli sponzorsku sluzbu.
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Aeroklub letisko Prievidza, OZ, Albi, s. r. 0., AON, ARES, spol. s r. 0., Aredl Vodny
svet v Sebedrazi, BADUCCI Consult, a.s., Benova Zlatka, Bistro Panda Piestany,
Biky - Marketing, s. r. 0., CAPCO, CK Slniecko s. r. 0., Copy Office, s. r. 0., CUCZ,
pekaren, Samorin, Creative Bubble s.r.0., 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. 0., Chowaniec & Krajcirovi¢ - Vinne
pivnice Svaty Jur s.r.o., IBM Slovakia, Integrované divadlo LenTakTak, Jancikova
Maéria, Lekaren Trnavské Myto Bratislava, Ludova hudba Ferkovci, Otto Bock
Slovakia, MARIMEX SK s.r.0., Martinus.sk, s. r. o, Kaktus Bike, s. r. 0., Kaufland
Slovensko, Knihtla¢ Gerthofer, s. r. 0., KIA Motors Slovakia, Kulla s. r. o,
Kudriovd Danka, Kosova Ivana, Mesto Zilina, McDonald’s Slovakia, spol. s r. o.,
Mobilita s. r. 0., Pekaren Juraj Oremus, s. r.0., Svitana Peter - Infsys, Pizza Mizza
s.r.o., Profesia, spol. s r. 0., Respect Slovakia s. r. 0., Reha Slovakia s.r.o0.,
REVOMAT, Ribbon, s. r. 0., Rona a.s., Rotary Club Piestany, Samaritan - socidln-
oprepravna sluzba Martin, Schuller Eh’klar, s. r. 0., Soft design, s. r. 0., Siemens
s.r.0., Sketch s.r.0., Slovak pub - Biofarma Stupava - Alojz Hlina, SLS Technaco,
s. t. 0., Spoloc¢nost IRISBOND, Stella tour, zdravotné pomaocky, Jozef Hankécy s.
r. 0., 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.0., Zepter Slovakia, Zongléri zo skupiny Stonozka

Dobrovolnici - jednotlivci

Mgr. Jarmila Malikova, Mgr. Martin Kopacik, Mgr. Juraj Cvik, Mgr. Klaudia
Schneiderovd, PhD. Tana Foltanova, Prof. Lubomir Lisy, Mgr. Lubica Chabadova
Pavelkova, Mgr. Alexander Slamka, Maria Lendartovd, Richard Wagner, Monika
Moravcikovd, Helena Michlikovd, Mgr. Andrea Paulinyovd, PaeDr. Elena
Mendelovd, Maridn Duria¢, Marko Maduna, Rébert Juricek, Ing. Filip Zeman,
Pavol Kulkovsky, Mgr. Tana Kolekova, Mgr. Zoltdan Sykora, Hana Gelenekyova,
Carlos Alberto Moreno, Mgr. Ondrej Bastak Durdn, Jaroslav Stofan, Lenka
Zemancikova, Petra Lackovicovd, Luboslav Kudlacek, Marie Pistkova, Juraj Robl,
Zuzana Soltysovd, Martin Kovacs, Jan Glovicko, Katka Blasko Svecovd, Michal
Masopust, Katarina Uhrova, Veronika Melicherova, Mgr. Janka Langova, Albin
Otruba, Csériovd D&sa, Duriacovd Simona, Pavol Gajdos$, Janka Pieruzkova,
Lenka Pieruzkova, asistenti na letnych pobytoch a mnohi dalsi.
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Z COHO SME FINANCOVANI

Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane slGZzi predovsetkym na dofinancovanie
chraneného pracoviska na poskytovanie socidlneho poradenstva a prevadzku
Agentlry 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 cCasopisu Ozvena, podpora klubov,
celoslovenské stretnutie ¢lenov ai. V roku 2018 sme z tzv. 2% ziskali 62.598,96
€.

Podiel zaplatenej dane je najd6leZitejsSim zdrojom financovania organizicie.



