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naše ciele
PODPORA A  OBHAJOVANIE - ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom - hľadaním najefektívnejších riešením v oblasti starostlivosti o ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom, komunikáciou s ľuďmi s postihnutým, jeho rodinou, odborníkmi a inštitúciami sa snažíme prispieť ku skvalitneniu života ľudí s týmito diagnózami.
INFORMOVANOSŤ - komunikáciou s viacerými zahraničnými organizáciami a aktívnou účasťou na medzinárodných konferenciách získavame najnovšie poznatky o nových postupoch v medicínskej a sociálnej starostlivosti o ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom.
SPOLUPRÁCA - spoluprácou s lekármi, sociálnymi pracovníkmi, pedagógmi, rodičmi a s inými odborníkmi sa nám darí vytvárať stále lepšie podmienky v oblasti starostlivosti o ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom.
RANÁ INTERVENCIA - v spolupráci s odborníkmi realizujeme ranú intervenciu v rodinách s novonarodenými deťmi s týmito špecifickými ochoreniami a zabezpečujeme včasné poskytnutie informácií ako aj konkrétnej pomoci pre tieto rodiny i tam, kde je služba včasnej nedostupná.
SPOLUPATRIČNOSŤ - stretnutiami rodín s rovnakým osudom, organizovaním celoslovenských stretnutí s účasťou odborníkov, organizovaním akcií pre deti sa snažíme aktívne zapájať do života rodín a povzbudzovať ich k tomu, aby na začiatku zložitej cesty nezostali sami.
SAMOSTATNOSŤ - každoročným organizovaním letných táborov pre deti, poskytovaním podpory sa snažíme budovať samostatnosť u detí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom.

Občianske združenie Slovenská spoločnosť pre spina bifida a/alebo hydrocefalus je celoslovenská mimovládna organizácia združujúca od roku 2004 predovšetkým rodiny detí a mladých ľudí s diagnózami spina bifida (rázštep chrbtice) a hydrocefalus (vodnatieľka mozgu), ale aj s inými diagnózami, profesionálov, dobrovoľníkov a podporovateľov. Cieľom je zvýšenie kvality života ľudí s uvedenými diagnózami, podpora rodín pri očakávaní dieťaťa,  v ranom  veku dieťaťa, čo najvčasnejšie začlenenie dieťaťa i rodiny do väčšinovej spoločnosti a budovanie samostatnosti detí a mladých ľudí s postihnutím SB,H.
OZ svojimi rôznorodými  aktivitami vytvára na Slovensku komunitu ľudí akceptujúcu a  podporujúcu potenciál detí  a mladých ľudí s postihnutím, aby mohli žiť samostatný život a plne participovať na živote spoločnosti (i  lokálnej komunity) vo všetkých oblastiach života a spolu s ostatnými rovesníkmi - pri vzdelávaní, športe, voľnočasových aktivitách, zapájaní sa do veci verejných.
Deti a mladí ľudia so zdravotným  postihnutím sú aktívnymi účastníkmi všetkých aktivít OZ SS SBaH svojimi názormi, natáčaním inštruktážnych videí, účasťou na letných táboroch, víkendoch samostatnosti, seminároch, konferenciách, vystúpeniach pre média,  športe a iných voľnočasových aktivitách. Spolu s rodičmi detí sa občianske združenie SS SBaH aktívne podieľa na výchove novej generácie detí a mladých ľudí, ktorá je podľa svojich možností čo najviac samostatná a má záujem sa vyjadrovať k veciam verejným -predovšetkým k tým, ktoré sa jej dotýkajú.
Od začiatku svojej existencie  je OZ SBaH aktívnym členom Medzinárodnej federácie pre SB,H so sídlom v Bruseli (IF SBH, www.ifglobal.org). Vrámci nej participuje na mnohých medzinárodných i národných projektoch. 

naše aktivity 
OBHAJOBA -  práv a záujmov ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom nielen na Slovensku, ale i na medzinárodnej úrovni. Zároveň systematicky vedieme mladých ľudí s týmito diagnózami k seba obhajovaniu.  
INFORMOVANIE – robíme osvetu v spoločnosti o diagnózach spina bifida a hydrocefalus, o živote s nimi a šírime pozitívny pohľad na ľudí s týmito diagnózami. Takisto podporujeme informačnú kampaň o užívaní kyseliny listovej pred počatím a počas prvých troch mesiacov tehotenstva ako jednej z účinných foriem predchádzania tejto vývinovej chybe. 
SPOLUPRÁCA SO ZAHRANIČNÝMI ORGANIZÁCIAMI – spoluprácou s viacerými zahraničnými organizáciami a účasťou na medzinárodných konferenciách získavame najnovšie poznatky o nových postupoch zdravotnej a špeciálnej starostlivosti o ľudí so spinou bifidou a hydrocefalom. Najmä vďaka spolupráci s Medzinárodnou federáciou pre spinu bifida a/alebo hydrocefalus IF SBAH v Bruseli, je momentálne združenie SBaH  a jeho predsedníctvo  najväčším odborníkom na danú oblasť na Slovensku.
PUBLIKAČNÁ ČINNOSŤ - vydávanie informačných materiálov  pre rodičov, odborníkov i širokú verejnosť.
PORADENSTVO A PODPORA - poskytovaním alebo sprostredkovávaním poradenstva od prenatálneho obdobia cez prvotnú socializáciu, nástup do školy až po dospelý vek. Pravidelne organizujeme stretnutia pre rodičov detí do troch rokov, keďže potrebujú najväčšiu podporu nielen v poskytovaní odborných informácií,  ale najmä pomoc pri zžívaní sa s diagnózou svojho dieťaťa.
PODPORA RODIČOV A RANÁ INTERVENCIA - osobitný záujem venujeme rodinám s novonarodeným dieťatkom, ktorým poskytujeme potrebné informácie, podporu a pomoc pri zorientovaní sa v neľahkej situácii. 
PLATFORMA PRE RODIČOV - vytvárame priestor pre rodičov, predovšetkým  matky detí, prostredníctvom ktorého si môžu navzájom radiť, pomáhať a zdieľať informácie.  
VÝCHOVA DETÍ - každý rok organizujeme letný tábor zameraný na samostatnosť detí a ich aktívnu participáciu v rôznych oblastiach života. Dávame im príležitosť pre spolurozhodovanie, učenie sa spolupráci a vyjadrovanie svojich predstáv a názorov.
DOBROVOĽNÍCTVO - jedným z našich kľúčových úspechov je vytvorenie okruhu dobrovoľníkov, ktorí chcú byť súčasťou života ľudí so znevýhodnením, chcú pomáhať a sami vyvíjajú záujem stretať sa pri najrozličnejších príležitostiach. Naše aktivity by sa bez ich dobrovoľníckej pomoci nezaobišli. Na táboroch dobrovoľníci participujú ako animátori a najmä ako asistenti pre deti so špeciálnymi potrebami. Pre túto rolu zabezpečujeme ich vzdelávanie po odbornej stránke ako aj psychickú prípravu na rôzne náročné situácie, ktoré môžu pri výkone dobrovoľníctva vzniknúť. 
ZAPOŽIČIAVANIE POMÔCOK - najmä invalidných vozíkov a ich zabezpečovanie z „druhej ruky“ - t. j. poväčšine od rodičov detí, ktoré vyrástli a zdravotnú pomôcku nepoužívajú.
ORGANIZOVANIE PODUJATÍ - organizujeme koncerty, spoločné tvorivé dielne či športové aktivity. Snažíme sa, aby členovia OZ neboli spoločnosťou chápaní len ako pasívni prijímatelia cudzej pomoci.
našA víziA  
SYSTÉM KOMPLEXNEJ STAROSTLIVOSTI -  vybudovaním tohto systému môžeme výrazne uľahčiť zložitú starostlivosť o ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom. Snažíme sa  o sprístupnenie kvalitnej zdravotníckej a inej starostlivosti pre týchto ľudí v jednotlivých regiónoch Slovenska.
PLNOHODNOTNÉ ZAČLENENIE DO SPOLOČENSKÉHO ŽIVOTA - integrácia je komplexný problém, ktorý je treba riešiť v mnohých oblastiach zároveň a preto na tomto zámere spolupracujeme dlhodobo a intenzívne so všetkými odborníkmi, rodičmi  a vekovými kategóriami členov združenia. Našim cieľom je pomôcť aj  spoločnosti, aby vedela ako prijímať ľudí s týmito diagnózami. Neustále na naše aktivity pozývame viac a viac ľudí a dávame im možnosť zažiť, o čom je život človeka so zdravotným znevýhodnením. Na Slovensku tak, i vďaka nášmu úsiliu, vyrastá nová  generácia detí a mladých ľudí so zdravotným znevýhodnením, ktorá chce zaujať aktívne miesto v spoločnosti.

udalosti a úspechy v roku 2023
občianske združenie v číslach  
Počet nových  členov: 3
Počet detí a mladých ľudí na tábore: 20
Počet zapožičaných zdravotných pomôcok a vozíkov: 8
Počet dobrovoľníkov: 110	
Počet dobrovoľnícky odpracovaných hodín: 1350
Počet hodín poskytnutých konzultácií: 215
Počet  verejných vystúpení: 13
Počet verejných vystúpení mladých ľudí so SB,H a dobrovoľníkov: 56
Počet vzdelávacích aktivít: 15
Počet nových dobrovoľníkov: 12
Počet publikácií s témou SBH: 13




zažili sme v roku 2023 
spolupráca OZ :
1. s mestom  Trnava 
Spolupráca s Mestom Trnava pokračovala vo viacerých oblastiach. V oblasti služieb pre ľudí so zdravotným postihnutím, inkluzívneho vzdelávania a šírenia osvety o ľuďoch so ZP.
Spolupráca s Mestom Trnava pokračovala aj v rámci Komunitného plánu sociálnych služieb Mesta Trnavy, kde sme boli prizvaní. 
25. júna sa v Smoleniciach uskutočnilo školenie dobrovoľníkov - asistentov detí so ZP  počas letného tábora samostatnosti, medzi ktorými je už i niekoľko mladých ľudí so SB,H -  občanov Trnavy.

2. s Centrom detskej reči
Súkromné centrum špeciálnopedagogického poradenstva s názvom Centrum detskej reči v Trnave je partnerom OZ mnohé roky. V roku 2023 sme pokračovali v spolupráci. Navzájom sme ako odborníci konzultovali, spolupracovali vrámci multidisciplinárnych tímov pre čo najlepšie možnosti detí a mladých ľudí so spinou bifidou a hydrocefalom.

3. s medzinárodnou federáciou IF SBH 
 V roku 2023 pokračoval MUDr. František Horn, PhD ako aktívny člen Predsedníctva   
 celosvetovej organizácie IFSBH. 
Od roku 2023 je Andrej Drdul v rámci IF SBH zvolený ako zástupca do Poradenského výboru za pacientské organizácie ERN ITHACA (European Reference Network for Rare Malformation Syndroms and Other Neurodevelopmental Disorders). Andrej Drdul osobitne participuje v pracovnej skupine určenej pe spinu bifidu a iné dysrafizmy, kde sa okrem iného podieľa na tvorbe EÚ smerníc, harmonizácii klinickej praxe naprieč EÚ, mapovani expertných centier v rámci EÚ a zlepšovaní  zdravotnej starostlivosti o osoby žijúce  so spinou bifidou. 
 Súčasne nami nominovaná mladá aktivistka Patrícia Albertová pokračovala ako člen IF    
 International Youth Group. 
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Medzi členmi  IF International Youth  Group je aj P. Albertová zo Slovenska
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V rámci Medzinárodnej federácie sme ďalej pokračovali v spolupráci s neziskovou organizáciou na Ukrajine. Taktiež sme udržiavali kontakt s organizáciou z Bulharska, kde sme predbežne pripravovali spoločný projekt v rámci európskeho programu Erasmus plus.

4. S Občianskym Združením 
                                   Úsmev pre druhých
OZ Úsmev pre druhých prizvalo T. Drdulovú do projektu online poradne pre rodičov detí 
so zdravotným postihnutím. Projekt šíri povedomie aj o diagnózach spina bifida a hydrocefalom na svojej webovej stránke, kde sme dodali informácie o diagnózach. Viac informácií o projekte: https://www.usmevpredruhych.sk/o-nas
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5. S Centrom včasnej intervencie Trnava, n.o.
OZ je spoluzakladateľom Centra včasnej intervencie Trnava. Počas celého roka intenzívne spolupracuje s touto neziskovou organizáciou mnohými spôsobmi. Oslovuje dobrovoľníkov OZ so skúsenosťami, zapája aj mladých ľudí so zdravotným postihnutím do dobrovoľníckych aktivít a predovšetkým zapožičiava zdravotnícke pomôcky - hlavne detské vozíky, handbiky.
Predsedníčka OZ T. Drdulová využila svoje skúsenosti z činnosti v OZ a zapracovala ich pri písaní manuálov Multi-IN, do ktorého sme boli prizvaní ako partneri rovnomenného projektu Výstupom projektu je vzdelávacia platforma o multidisciplinárnej starostlivosti v inkluzívnom vzdelávaní detí a žiakov so spinou bifidou a hydrocefalom: www.multi-in.eu
V roku 2023 sme vytvorili, testovali a preložili Manuál pre učiteľov, špeciálnych pedagógov, žiakov so SBH a vytvorili vzdelávacie videá pre 8 skupín. Všetky tieto materiály sú na webovom sídle projektu zdarma stiahnuteľné a dostupné v troch jazykoch - v anglickom, slovenskom, bulharskom. 
Vrámci nadnárodného stretnutia tohto projektu Erasmus plus sme sa v auguste  2023 stretli so zástupkyňou bulharského združenia pre spinu bifidu a hydrocefalus na Slovensku - pani Slaveyou Kostadinovou. 

6. S Inklukoalíciou 
Inklukoalícia ako neformálne združenie organizácií a inštitúcií pôsobiacich na poli inklúzie  má s  OZ podpísané Memorandum o šírení myšlienok inkluzívneho vzdelávania. 


7.  S Youth Training Academy v Trnave 
Na pozvanie YTA Trnava - Youth Training Academy v Trnave sa Terézia Drdulová zúčastnila seminára Šport je naozaj pre každého. Na stretnutí prezentovala skúsenosti so športom detí a mladých ľudí so zdravotným postihnutím a to predovšetkým so spinou bifidou. 
Zo seminára je možné zhliadnuť videozáznam tu: https://www.youtube.com/watch?v=WzH1pPduxPY  Vstup T. Drdulovej je od 31. minúty.

8. S Nadáciou pontis                   

Vďaka ponuke zamestnankyni spoločnosti  PWC sme sa uchádzali o zamestnanecký projekt cez Nadáciu Pontis. Zamestnanci zaň zahlasovali a tak sme získali podporu projektu Go and roll na stretávanie sa mladých ľudí so zdravotným postihnutím.  Úspešne sme ním nadviazali na Erasmus plus projekt pre dievčatá a mladé ženy s názvom „Babinec“, ktorý sme zrealizovali v minulých rokoch.  V roku 2024  sme sa projektom Go and roll zaviazali zorganizovať víkendové pobyty pre mladých ľudí, aby sa  počas roka mladí ľudia s  i  bez zdravotného postihnutia stretávali, preberali dôležité témy a spoznávali seba, iné názory a pohľady. Mladí ľudia aktívne participovali na príprave projektu i priebehu vianočného stretnutia.
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Vianočné prípravné stretnutie projektu Go and roll v Trnave
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Spoločná cesta na adventné trhy 

9. S Občianskym združením  Lifestarter
Vzájomná spolupráca s OZ Lifestarter sa realizuje dlhší čas. Predovšetkým vrámci konceptu Učiaca sa Trnava. Spoločne hľadáme spôsoby ako zapojiť osoby so zdravotným postihnutím do procesu celoživotného vzdelávania a tiež ako sprístupniť tému inklúzie ako dôležitej témy vrámci vzdelávania. OZ v roku 2023  zapožičalo detské vozíky na celodenný festival Učiaca sa Trnava, aby si deti a žiaci mohli vyskúšať jazdu na vozíku. 
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10. S OBčianskym združením BERNARDO
V roku 2023 sme podpísali zmluvu s OZ Berbnardo a začali s prípravami na natáčanie dokumentárneho filmu o ľuďoch so spinou bifidou a hydrocefalom. Prebehlo niekoľko osobných stretnutí s producentom Marekom Poláčkom za OZ Bernardo i s Ivou Kušíkovou – režisérkou Následne sa tvorcovia stretli s rodinou Vrankovou, Dominikom Drdulom a Doc. MUDr. Františkom Hornom, aby naplánovali natáčanie filmu.
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Natáčanie filmu počas vianočného stretnutia v Trnave
Činnosť dobrovol’níkov OZ
Dobrovoľníci sú mnohé roky oporným pilierom pre  OZ. Väčšina z nich sú mladí ľudia, ktorých vedieme k podieľaniu sa na spoločenských udalostiach a zároveň im dávame možnosť prepájať svet zdravých mladých ľudí a zdravotne postihnutých, vytvárať priateľské vzťahy a vzájomný rešpekt. Budujeme tak v rastúcej generácii prirodzenú schopnosť prijímať odlišnosti iných bez zbytočných predsudkov. 
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Dobrovoľníci počas aktivity Spolu v lese
Autor: T. Drdulová

V roku   2023 OZ  zorganizovalo niekoľko stretnutí dobrovoľníkov, na ktorých sa kreovala téma letného tábora samostatnosti, pripravoval program pre letný tábor, tvorili sa aktivity a pripravovali materiály. Mladí ľudia sa pustili  s veľkou iniciatívou a nasadením tvoriť pre ostatných  a vymysleli i  pripravili množstvo športového, zábavného i edukačného programu.

[image: Obrázok, na ktorom je ošatenie, osoba, obuv, ľudská tvár

Automaticky generovaný popis]
[image: Obrázok, na ktorom je ošatenie, osoba, stena, vnútri

Automaticky generovaný popis]
Dobrovoľníci počas jesenného výletu v Lošticiach na Morave 
Sme vďační za našich dobrovoľníkov a hrdí na všetky dobré diela, ktoré sa vďaka nim môžu diať. Za najväčší úspech považujeme vytvorenie a udržiavanie pozitívne zmýšľajúcej komunity ľudí, ktorá sa potrebuje a chce stretávať a posúvať sa dopredu spolu  - zdraví i tí so zdravotným postihnutím. Pravidelne naši dobrovoľníci navštevujú nášho kamaráta Michala, ktorý žije v Domove sociálnych služieb a starajú sa o prepravu Hely zo zariadenia sociálnych služieb v Púchove, aby sa mohla zúčastňovať našich aktivít. 

participácia mladých l’udí so SBH
na živote spoločnosti
OZ v  roku 2021 nominovalo Patríciu Albertovú do Medzinárodnej skupiny mladých ľudí s rázštepom chrbtice a hydrocefalom vrámci Medzinárodnej federácie pre spinu bifidu a hydrocefalus. Do tejto skupiny bola zvolená za  členku. Za spomínanú organizáciu sa v roku 2023 zúčastnila  stretnutia EDF - European Disability Forum.
Okrem nej sa aktívne zapájajú aj ďalší mladí ľudia so zdravotným postihnutím. Vďaka spolupráci so spoločnosťou Coloplast, ktorá  trvá od založenia OZ, pravidelne prizýva mladých ľudí. Spoločne robíme osvetu a zapájame osoby so spinou bifidou, aby hovorili o svojom živote zdravotníkom i širšej verejnosti.
V októbri 2023 bola T. Drdulová a dve členky OZ pozvané na odborné podujatie, aby zdravotníkom sprostredkovali svoje skúsenosti. 
[image: Obrázok, na ktorom je ošatenie, ľudská tvár, osoba, žena
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H. Koblenová a B. Turčeková na odbornom podujatí spolu s T. Drdulovou
[image: Obrázok, na ktorom je text, snímka obrazovky, grafický dizajn, reklama
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 Informovanie H. Koblenovej na sociálnej sieti. Zdroj: IG H. Koblenovej
 


Kl’účové aktivity OZ v roku 2023

natáčanie Dokumentárneho filmu 
o spine bifide
Celý rok 2023 sme na našich aktivitách natáčali zábery pre tvorbu dokumentárneho filmu o ľuďoch so spinou bifidou a hydrocefalom. Rozhodli sme sa ho vytvoriť k 20. výročiu založenia OZ, ktoré OZ oslávi v roku 2024.

[image: Obrázok, na ktorom je ošatenie, osoba, vnútri, ľudská tvár
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Tvorcovia filmu počas natáčania na XVIII. Letnom tábore samostatnosti
[image: Obrázok, na ktorom je exteriér, obuv, ošatenie, osoba
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Zábery z natáčania filmu počas športovej aktivity na pumtracku v Trnave
4.ročník Akcie „Do lesa“ 
[image: Obrázok, na ktorom je text, snímka obrazovky, dizajn, ilustrácia
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Pozvánka na stretnutie Spolu v lese

Akcia „Do lesa“ sa stala tradíciou. Zorganizovali sme ju 18.6.2023  v spolupráci s rodinou Turčekovou pre rodiny, priateľov, dobrovoľníkov i podporovateľov OZ a to formou opekačky a varenia guľášu v prírode. Pozvali sme aj dve rodiny s deťmi so zdravotným postihnutím z Ukrajiny, žijúce tohto času na Slovensku. Užili sme si spoločný voľný deň v prírode, spoznali sme nový krásny kút slovenskej prírody  a pochutili na výbornom guľáši, ktorý nám navarili domáci z poľovníckeho združenia Vrch Hora. Počas pobytu v prírode nás navštívil herec Andy Kraus s televíznym štábom a natočili sme príspevok o odovzdávaní ceny z relácie Čo ja viem, ktorá sa vysiela v RTVS. 

[image: Obrázok, na ktorom je exteriér, ošatenie, strom, osoba
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Deti, mladí ľudia, ich rodiny a dobrovoľníci počas aktivity „Do lesa“.  
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Spoločný čas rozhovorov rodičov
[image: Obrázok, na ktorom je ošatenie, osoba, ľudská tvár, úsmev
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Najmladšia účastníčka akcie Spolu v lese prišla z Bratislavy


XVIII. ročník Letného tábora samostatnosti

XVIII. ročník Letného tábora samostatnosti sa uskutočnil v dňoch 23.7. - 28.7. 2023 v Novoľubovnianskych kúpeľoch. Témou tábora bolo motto: „Ukážme, čo všetko dokážeme! -  Let’s show our talents!“. Tábora sa zúčastnilo 16 detí a mladých ľudí so zdravotným postihnutím a štyria  dospelí ľudia so zdravotným postihnutím, ktorí boli dobrovoľníkmi. Účastníci boli aktívne zapájaní do tvorenia programu tábora, spolurozhodovali o tom, ktorých aktivít sa chcú zúčastniť. Účastníci nacvičili skupinový tanec, vyrábali batikované tričká, sviečky, diskutovali, športovali, zabávali a učili sa robiť nové veci. Veľa sme hovorili o predstavách a možnostiach podpory  mladých ľudí s limitmi. Spoločne sme sa vydali na plavbu na pltiach na Červenom Kláštore a pri väčšine aktivít sme natáčali zábery pre dokumentárny film o OZ.  Ukázali sme pri natáčaní, čo mnohí ešte nevideli.


[image: Obrázok, na ktorom je text, voda, jazero, snímka obrazovky
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Pozvánka na XVIII. Letný tábor samostatnosti
Autorka: Ester Gajdošík

ViDeOtÉkA a AuDiOtÉkA,
ČlÁnKy o SB,H v RoKu 2023
RTVS ponúkla OZ  možnosť darovania výhry zo zábavno-súťažnej šou „Čo ja viem“. Postup odovzdávanie výhry sme natáčali počas celodennej aktivity „Spolu v lese“ za obcou Veľký Klíž  dňa 19.2.2022 Relácia bola  odvysielaná  dňa 17.11. 2023. Výhru prišiel odovzdať herec Andy Kraus. Pre OZ SBaH nahral 2400 eur. Uvedená výška sumy je  pred povinným zdanením.
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Natáčanie odovzdania finančnej výhry v relácii RTVS „Čo ja viem“ A. Krausom
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Článok o aktivita „Spolu v lese“ v lokálnom mesačníku 
Autorka: Ing. Katarína Turčeková
              
13. - 15.5.2023 sa v Prahe uskutočnila európska konferencia EURLYAID o včasnej intervencii s názvom “Spoločne staviame mosty vo včasnej intervencii”, kde sme sa prihlásili s plagátom o Erasmus+ projekte. Plagát bol schválený a vybratý na prezentáciu. Boli sme jediný poskytovateľ služby včasnej intervencie, ktorý reprezentoval  Slovensko s plagátom.  Prezentácia  prebehla dňa 13.5.2024. Účastníkom sme rozdali množstvo farebne vytlačených plagátov v slovenskej i anglickej verzii. Plagát si je možné v anglickej verzii stiahnuť tu:
https://www.eciprague.com/wp-content/uploads/2023/05/Drdulova-g1-plagat-multiin-7.pdf
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Anglická verzia plagátu o projekte prezentovaná v Prahe autorkou T. Drdulovou. 
Spoluautori plagátu: K. Ondášová, A. Drdul, N. Krajčo


[image: Obrázok, na ktorom je text, brožúra, snímka obrazovky, plagát
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Slovenská verzia plagátu o  Multi-IN projekte
  
SPRÁVA O FINANČNOM HOSPODÁRENÍ 
OZ ZA ROK 2023

Občianske združenie Slovenská spoločnosť pre spina bifida a/alebo hydrocefalus dosiahlo za rok 2023 celkové výnosy vo výške 106 654,20 EUR. 
Na zabezpečenie svojej činnosti združenie vynaložilo celkové náklady vo výške 99 113,04 EUR.
Výsledok hospodárenia:zisk vo výške 7 541,16 EUR. 
Účtovné obdobie: 1.1.2023 - 31.12.2023.
Tvorba výsledku hospodárenia za rok 2023 je v nasledujúcej tabuľke:
	Náklady na činnosť 
	   EUR
	Výnosy z činnosti
	EUR

	Spotrebované nákupy, z toho:
	11 965
	Príspevky na činnosť, z toho: 
	23 242

	- zariadenie, hmotný majetok, ktorý sa neodpisuje
	3 998
	- prijaté od právnických osôb
	3 982

	- PHM a náhradné diely na motorové vozidlá
	3 205
	- prijaté od fyzických osôb
	19 260

	- materiál na aktivity pre deti, hry, a pod.
	         726
	Prijaté členské príspevky
	40

	- kancelárske potreby 
	 1 097
	Príspevky z podielu zaplatenej dane
	81 721

	- knihy, časopisy
	674
	Ostatné výnosy
	1 651

	- materiál a strava tábor
	1 491
	
	

	- materiál na stretnutia, iné
	774
	
	

	Služby, z toho:
	39 791
	
	

	- opravy a udržovanie
	2 886
	
	

	- cestovné
	690
	
	

	- reprezentačné
	217
	
	

	- výkony spojov: telefón, poštovné, internet
	1 650
	
	

	- nájomné za priestory a služby s tým spojené
	2 423
	
	

	- vedenie účtovníctva
	   670
	
	

	- audit účtovnej závierky
	1 200
	
	

	- ostatné/iné, parkovné, notár/
	1 663
	
	

	- Služby tábor
	14 677
	
	

	- Stretnutia, konferencie, školenia
	13 715
	
	

	Osobné náklady, z toho:
	 8 899
	
	

	- mzdové náklady a zákonné poistenie
	8 829
	
	

	- zákonné sociálne náklady
	70
	
	

	Dane a poplatky
	7
	
	

	Ostatné náklady, z toho:
	2 288
	
	

	Osobitné náklady, z toho:
	1 177
	
	

	- materiál pre dobrovoľníkov
	351
	
	

	- strava pre dobrovoľníkov
	146
	
	

	- ostatné náklady pre dobrovoľníkov
	680
	
	

	Iné náklady, z toho:
	1 111
	
	

	- bankové poplatky
	252
	
	

	- poistenie motorových vozidiel a ostatné poistenie
	859
	
	

	Odpisy dlhodobého hmotného majetku
	1 000
	
	

	Poskytnuté príspevky právnickým osobám
	3 800
	
	

	Poskytnuté príspevky pre fyzické osoby-členov OZ, z toho na:
	31 363
	
	

	- na lieky, zdravotné pomôcky, iný materiál
	7 256
	
	

	- na rehabilitačné a kompenzačné pomôcky
	 8 108
	
	

	- na pobyty, terapie
	4 240
	
	

	- na služby a ostatné náklady
	8 073
	
	

	-na školné a záujmová činnosť
	3 686
	
	

	Náklady celkom
	 99 113
	Výnosy celkom
	 106 654




Najdôležitejším zdrojom výnosov občianskeho združenia v roku 2023 boli finančné prostriedky získané z prijatého podielu zaplatenej dane z príjmov. Prijatý podiel v roku  2023 činil sumu 72 773,83 EUR /táto suma predstavuje poukázané prostriedky za zdaňovacie obdobie 2022 v  roku 2023/.  Prostriedky prijaté v roku 2022, ktoré neboli vyčerpané v roku ich prijatia vo výške 74 838,53 EUR boli zúčtované do výnosov roku 2023 a nevyčerpané prostriedky prijaté v roku 2023 v sume 65 891,64 EUR boli preúčtované na výnosy budúcich období, t.j. na čerpanie v roku 2024.
Druhým najvýznamnejším zdrojom získania finančných prostriedkov a dosiahnutia výnosov boli príspevky od právnických a fyzických osôb.

V roku 2023 poskytli OZ peňažné dary tieto právnické osoby:
	P.č.
	Názov darcu - poskytovateľa
	     EUR

	l.
	MiSeVi Slovakia
	1 000

	2. 
	RTVS  - z relácie Čo ja viem
	2 982

	
	S p o l u :
	3 982



Prijaté dary boli použité v roku 2023 na letný tábor a iné aktivity a činnosť združenia.
Na činnosť združenia prispeli aj fyzické osoby celkom vo výške 19 260 EUR, z toho rodičia účastníkov letného tábora spolu v sume 4 973 EUR, ostatné príspevky  497 EUR, príspevky účastníkov vzdelávania Lifecoaching 13 790 €.
Na organizovanie letného tábora, ktorý má za cieľ budovanie samostatnosti detí so spinou bifidou a hydrocefalom  združenie vynaložilo náklady vo výške 16 893 EUR. Príspevky od rodičov boli 4 973 EUR, príspevok od MiSeVi Slovakia 1 000,- EUR, 10 920 EUR bolo hradených z 2%.
Na základe žiadostí členov OZ sme poskytli finančné príspevky na kompenzačné pomôcky, lieky, pobyty, terapie a iné náklady vo výške 31 363 EUR. 
Na činnosť dobrovoľníkov boli vynaložené náklady vo výške 1 036 EUR.
Náklady súvisiace  so správou združenia: - materiálové náklady 10 474 EUR - na nájomné a služby spojené s nájmom za nebytové priestory združenia vo výške - 2 423 EUR,  na mzdy a zákonné odvody vo výške 8 829 EUR, na poštovné a telekomunikačné služby 1 633 EUR, na spracovanie účtovnej evidencie 670 EUR a povinné overenie účtovnej závierky 1 200 EUR.
V roku 2023 sme poskytli zálohu na výrobu dokumentárneho filmu o živote  so spinou bifidou a hydrocefalom vo výške 11 000,- EUR.

Slovenská spoločnosť pre spina bifida a/alebo hydrocefalus vlastní k 31.12.2023 majetok v celkovej výške  94 256 EUR. Majetok tvorí: neobežný majetok - dlhodobý hmotný majetok v zostatkovej hodnote vo výške 1 167 EUR, obežný majetok vo výške  92 406 EUR a časové rozlíšenie aktív - náklady budúcich období vo výške 683 EUR. Podstatnú zložku majetku združenia tvorí finančný majetok - peňažné prostriedky na bankových účtoch /57 404 EUR/ a v hotovosť v pokladni /2 804 EUR/. 
Zdroje krytia majetku sú vlastné imanie vo výške 22 146 EUR (výsledok hospodárenia minulých rokov a bežného účtovného obdobia),  cudzie zdroje vo výške 1 601 EUR (krátkodobé a dlhodobé záväzky) a časové rozlíšenie pasív - výnosy budúcich období 70 509 EUR - nespotrebovaný prijatý podiel 2% zaplatenej dane, nespotrebované dary a príspevky.
Občianske združenie má vytvorené predpoklady pre úspešné nepretržité pokračovanie vo svojej činnosti aj v nasledujúcom období.




Rozpočet OZ na rok 2024

	Náklady na činnosť
	EUR
	Výnosy na činnosť
	EUR

	Materiálové náklady
	10 000
	Príspevky na činnosť od PO
	 1 000

	Služby
	20 000
	Príspevky na činnosť od FO
	 5 000

	Z toho letný tábor
	15 000
	
	

	Osobné náklady
	15 000
	Nevyužité prostriedky z 2% z roku 2023
	65 892

	Osobitné náklady
	5 000
	2% z dane vyzbierané v roku 2025 a aj použité v roku 2025
	19 891   

	Odpisy
	1 000
	Nevyužité dary a príspevky
	4 617

	Poskytnuté príspevky PO
	     400
	
	

	Poskytnuté príspevky FO
	45 000
	
	

	NÁKLADY CELKOM
	96 400
	VÝNOSY CELKOM
	96 400




V ČoM BoL RoK 2023 VýNiMoČnÝ

Komunita ľudí okolo OZ pokračovala vo vzájomnej komunikácii. 
Usporiadali sme pre rodiny, priateľov a podporovateľov OZ opekačku, varenie guľášu v prírode. Privítali sme aj nových členov, priateľov. 
Okrem množstva odborných i podporných konzultácií sme rok 2023 naplnili i sprevádzaním rodičov v ich obavách, radostiach i bežných starostiach. Počas roka sme začali spolupracovať s viacerými novými organizáciami. Sieťovanie je veľkou pomocou nielen pre súčasnosť, ale aj pre budúcnosť.
Vytvorili sme publikácie i vzdelávacie videá pre odborníkov, rodičov i študentov  ako podporu pri inkluzívnom vzdelávaní detí a žiakov so spinou bifidou a hydrocefalom, ktoré sú zdarma dostupné na vzdelávacej platforme www.mutli-in.eu Vzdelávaciu platformu sme prezentovali na medzinárodnej konferencii o ranej starostlivosti v Prahe. 
Terézia Drdulová pokračovala v odbornej spolupráci s Ministerstvom školstva, vedy výskumu a športu SR ako odborník na inkluzívne vzdelávanie.  
Spoločne s vydavateľom Spolkom svätého Vojtecha sme pripravovali druhé vydanie knihy - skutočného príbehu Liesje od autora Pierra Mertensa. 
Dohodli sme zmluvné podmienky a začali sme s natáčaním dokumentárneho filmu o živote ľudí so spinou bifidou. 


V RoKu 2023 NaŠe AkTiViTy PoDpOrIlI

Rozhlas a televízia Slovensko - RTVS
MiSeVi


OZ SBAH JE ČLENOM
Fórum života
Medzinárodná federácia IF SBH
Koalícia pre deti Slovenska




Výročnú správu spracovala: T. Drdulová
Finančnú časť podľa podkladov Ing. J. ValábkoveJ








FOTOGALÉRIA
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Momentka z aktivity Spolu v lese
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Dobrovoľníci a účastníci počas jesenného výletu na Morave - v Lošticiach a okolí 
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                       Prípravné online stretnutie letného tábora s dámami z Ukrajiny




             ďakujeme Každému, kto OZ SBaH 
podporuje
a pomáha mu akýmkoľvek spôsobom!
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Spoločne v ústrety budúcnosti.....

www.sbah.sk

23

image2.jpeg




image3.jpeg




image4.jpeg
INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA

AND HYDROCEPHALUS

40th anniversary * 1979 - 2019





image5.png
4 Dot | B Pesaoe | 14 vinko | 11 Wale | @ B 2o | o | TS| PRST |  wotte |

kg

&lenka Poradne - Kiicky logopéd elenka Poradne - tyfiopéd elenka Poradne - Speciainy
pedagda

XS AHOHYNAZWSO





image6.jpeg




image7.jpeg




image8.jpg




image9.jpeg




image10.jpeg




image11.jpeg




image12.jpg




image13.jpg
; \.75”15
W rodinka, E;‘em'

md rada





image14.jpeg




image15.jpeg
koblenova 18h > X
Il Sém Sebou - Vdaka Vam >

PROUD

Y





image16.jpeg




image17.jpeg




image18.jpeg
SBAH A
POLOVNICKE ZDRUZENIE
VRCH HORA

VAS POZYVAJU NA AKCIU

, SPOLU
\

N LES@!h

SPOJME

»sT S PRIROD,

VELKY KLiZ,
ZACIATOK PRI
KULTURNOM DOME

NA VELKYCH | MALYCH CAKA
PREKVAPENIE S INDICIOU
DO CIERNEHO «

o





image19.jpg
K e SO > 3
s SR A adases
RS A A A,

——— R
vece WMMM
S RIS
sl

oo oee

ITIIIITS




image20.jpeg




image21.jpg




image22.jpeg
OZ SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE SPINU
BIFIDU A/ALEBO HYDROCEFALUS REALIZUJE
18. ROCNIK LETNEHO TABORA
SAMOSTATNOSTI

Ukazme, ¢o vSetko dokazeme!

23. - 28.7.2023
NOVOLUBOVNIANSKE KUPELE

Rozvijame potencial mladych ludi
v prostredi plnom podpory a inSpiracie.
TeSime sa na Teba!

www.sbah.sk SB )
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Okamlhy LETA v nas

DO LESA je podujatie, ktoré uz par rokov organizuje ob¢ianske
zdruZenie Slovenska spolocnost pre spina bifida (alebo hydrocefa-
lus (www.sbah.sk, dalej len SBaH). Koncom 3kolského roka sa zidu
nase rodiny s detmi s rézitepom chrbtice a hydrocefalom, aby sme
spolocne preZili par peknych chvil'v prirode. Najst LES ,bez bariér*
je niekedy kumst. Klizske okolie v3ak ponika viacero takychto
moznosti. Mi-
nulé roky sa
niektori z vas
mohli s nami
stretnit na
Vrch Hore.
Vidiet kopu
vozickarov
na opekacke
v strede lesa
je pravdepo-
dobne dost
nezvycajny
zé7itok. Tento
rok sme sa roz-
hodli oslovit
PZ Vrch Hora,
ktoré ném bez
zavéhania vy-
3lo v Gstrety.
Poskytli ndm

nielen priestor pri ich chate, ale nas aj srdecne prijali, pohostili
znamenitym guldSom a pripravili pre na3e deti jedinecny program
- strelbu zo vzduchovky, lesné puzzle a rdzne spolocenské hry.

Rodicia a sGrodenci deti vyu7ili krasne pocasie, vybrali sa na
Chotenovec a pokochali sa krasnou panordmou, ktor( ponika tato
dolina. Aj takto mohli spoznat kisok kraja, v ktorom spolo¢ne Zijeme.

]ednym z prekvapeni pre vietkych bol prichod televizneho

¢ netusiace deti s nechapavym ddivom sledovali, ¢o sa
Prisiel medzi nas herec, zabavac a predovsetkym skve-

Ly a srde¢ny clovek, Andy Kraus, ktory si svojou spontannostou
a priatel'skostou rychlo ziskal na3u priazefi. Prekvapenie sa tu
v3ak nekoncilo. Radost z ne¢akaného stretnutia znasobilo jeho
rozhodnutie venovat finanénd vyhru z vedomostnej sitaze Co ja
viem préve Obcianskemu zdruZeniu SBaH. Aj touto cestou sa mu
chceme ete raz podakovat, pretoZe vdaka jeho podpore méze o.z.
SBaH stale viac a viac poméhat, motivovat a rozvijat vietky deti
s razitepom chrbtice, ktoré majd odvahu smelo kracat Zivotom.
Relaciu bolo mozné vidiet na televiznych obrazovkach 17.11.2023
a varchive RTVS je moZné si ju pozriet na tomto odkaze: https:/
www.rtvs.sk/televizia/archiv/14060/434748

A hoci nase stretnutie bolo koncom 3kolského roka, my stale
spominame na nezabudnutelné spolocné chvile, ktoré sme mali
moznost prezit v klizskej doline. Nase velké DAKUJEME patri PZ
Vrch Hora a rodindm Hudokovej a Benkovej, ktori nam pripravili
pekné Cisté priestory, uvarili znamenity polovnicky gulds a pri-
pravili pre deti program. Vd'aka ich GZasnej obsluhe sme si mohli
bezstarostne uZit krésne spolocné chvile.

Aktovie, moZno o par mesiacov sa stretneme opét prave v ¢a-
rovnej klizskej doline. Ing. Katarina Turcekovd

89-Faktura...
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