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Obdianske zdruzenie Slovenska spolocnost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus je celoslovenska
mimovladna organizacia zdruZujuca od roku 2004 predovsetkym rodiny deti a mladych [udi
s diagndézami spina bifida (rdzStep chrbtice) a hydrocefalus (vodnatielka mozgu), ale aj sinymi
diagndzami, profesionalov, dobrovolnikov a podporovatelov. Cielom je zvySenie kvality Zivota ludi
s uvedenymi diagndzami, podpora rodin pri o¢akavani dietata, v ranom veku dietata, ¢o najv¢asnejsie
zaclenenie dietata i rodiny do vacésinovej spolo¢nosti a budovanie samostatnosti deti a mladych [udi
s postihnutim SB,H.

OZ svojimi r6znorodymi aktivitami vytvara na Slovensku komunitu fudi akceptujicu a podporujicu
potencidl deti a mladych ludi s postihnutim, aby mohli Zit samostatny Zivot a plne participovat na
Zivote spolocnosti (i lokalnej komunity) vo vsetkych oblastiach Zivota a spolu s ostatnymi rovesnikmi -
pri vzdelavani, Sporte, volnocasovych aktivitach, zapajani sa do veci verejnych.

Deti a mladi ludia so zdravotnym postihnutim s aktivnymi tucéastnikmi vsetkych aktivit OZ SS SBaH
svojimi ndzormi, natdcanim instruktdZznych videi, Gcastou na letnych taboroch, vikendoch
samostatnosti, seminaroch, konferenciach, vystupeniach pre média, Sporte ainych volhocasovych
aktivitach. Spolu s rodi¢mi deti sa obcianske zdruzenie SS SBaH aktivne podiela na vychove novej
generacie deti a mladych [udi, ktora je podla svojich moZnosti ¢o najviac samostatna a ma zaujem sa
vyjadrovat k veciam verejnym -predovsetkym k tym, ktoré sa jej dotykaju.

Od zaciatku svojej existencie je OZ SBaH aktivnym ¢lenom Medzinarodnej federacie pre SB,H so sidlom
v Bruseli (IF SBH, www.ifglobal.org). V ramci nej participuje na mnohych medzinarodnych i narodnych
projektoch.
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PODPORA A OBHAJOVANIE

[udi s razstepom chrbtice a hydrocefalom - hladanim najefektivnejsSich rieSenim v oblasti
starostlivosti o ludi s razstepom chrbtice a hydrocefalom, komunikaciou s ludmi s postihnutym,
jeho rodinou, odbornikmi a institdciami sa snaZzime prispiet ku skvalitneniu Zivota fudi s tymito

diagndzami.

INFORMOVANOST A SPOLUPRACA

komunikaciou s viacerymi zahrani¢nymi organizaciami a aktivnhou Uc¢astou na medzinarodnych
konferenciach ziskavame najnovsie poznatky o novych postupoch v medicinskej a socialnej
starostlivosti o fudi s rdzstepom chrbtice a hydrocefalom. Spolupracou s lekarmi, socialnymi
pracovnikmi, pedagdgmi, rodiémi a s inymi odbornikmi sa ndm dari vytvarat stale lepsie
podmienky v oblasti starostlivosti o [udi s razStepom chrbtice a hydrocefalom.

SPOLUPATRICNOST

stretnutiami rodin s rovnakym osudom, organizovanim celoslovenskych stretnuti s Géastou
odbornikov, organizovanim akcii pre deti sa snazime aktivne zapajat do Zivota rodin a
povzbudzovat ich k tomu, aby na zaciatku zlozitej cesty nezostali sami.

SAMOSTATNOST

kazdoro¢nym organizovanim letnych taborov pre deti, poskytovanim podpory sa snazime
budovat samostatnost u deti s rdzstepom chrbtice a hydrocefalom.



OBHAIJOBA - prav a zaujmov ludi s razStepom chrbtice a hydrocefalom nielen na Slovensku, ale i na
medzinarodnej Urovni. Zaroven systematicky vedieme mladych ludi s tymito diagnézami k seba
obhajovaniu.

INFORMOVANIE - robime osvetu v spolo¢nosti o diagndzach spina bifida a hydrocefalus, o Zivote s nimi
a Sirime pozitivny pohlad na ludi s tymito diagnézami. Takisto podporujeme informacnu kampan o
uzivani kyseliny listovej pred pocatim a pocas prvych troch mesiacov tehotenstva ako jednej z Uc¢innych
foriem predchadzania tejto vyvinovej chybe.

SPOLUPRACA SO ZAHRANICNYMI ORGANIZACIAMI - spolupracou s viacerymi zahraniénymi
organizaciami a Ucastou na medzindrodnych konferenciach ziskavame najnovsie poznatky o novych
postupoch zdravotne] a Specidlnej starostlivosti o ludi so spinou bifidou a hydrocefalom. Najma vdaka
spolupraci s Medzindrodnou federaciou pre spinu bifida a/alebo hydrocefalus IF SBAH v Bruseli, je
momentdalne zdruZzenie SBaH ajeho predsednictvo najvdaésim odbornikom na dand oblast na
Slovensku.

PUBLIKACNA CINNOST - vydavanie informaénych materidlov pre rodicov, odbornikov i Siroku
verejnost.

PORADENSTVO A PODPORA - poskytovanim alebo sprostredkovdvanim poradenstva od prenatalneho
obdobia cez prvotnu socializaciu, nastup do skoly aZ po dospely vek. Pravidelne organizujeme stretnutia
pre rodi¢ov deti do troch rokov, kedZe potrebuju najvacsiu podporu nielen v poskytovani odbornych
informacii, ale najma pomoc pri zzivani sa s diagndzou svojho dietata.

PODPORA RODICOV A RANA INTERVENCIA - osobitny zdujem venujeme rodindm s novonarodenym
dietatkom, ktorym poskytujeme potrebné informacie, podporu a pomoc pri zorientovani sa v nelahkej
situacii.

PLATFORMA PRE RODICOV - vytvdrame priestor pre rodi¢ov, predovietkym matky deti,
prostrednictvom ktorého si mdzu navzajom radit, pomahat a zdielat informacie.

VYCHOVA DETI - kaZdy rok organizujeme letny tadbor zamerany na samostatnost deti a ich aktivnu
participaciu v roznych oblastiach Zivota. Davame im prilezitost pre spolurozhodovanie, ucenie sa
spolupraci a vyjadrovanie svojich predstav a nazorov.

DOBROVOLNICTVO - jednym z nasich klG€ovych Uspechov je vytvorenie okruhu dobrovolnikov, ktori
chcu byt sucastou Zivota fudi so znevyhodnenim, chcl pomahat a sami vyvijaju zaujem stretat sa pri
najrozlicnejsich prilezitostiach. Nase aktivity by sa bez ich dobrovolnickej pomoci nezaobisli. Na
taboroch dobrovolnici participuju ako animatori a najma ako asistenti pre deti so Specidlnymi
potrebami. Pre tuto rolu zabezpecujeme ich vzdeldvanie po odbornej stranke ako aj psychicku pripravu
na rbzne naroéné situacie, ktoré mozu pri vykone dobrovolnictva vzniknut.

ZAPOZICIAVANIE POMOCOK - najma invalidnych vozikov a ich zabezpecovanie z ,druhej ruky” - t. j.
povéacsine od rodicov deti, ktoré vyrastli a zdravotni pomdcku nepouzivaju.



ORGANIZOVANIE PODUJATI - organizujeme koncerty, spoloéné tvorivé dielne &i $portové aktivity.
Snazime sa, aby ¢lenovia OZ neboli spoloénostou chapani len ako pasivni prijimatelia cudzej pomaoci.

NASA VizZIA

SYSTEM KOMPLEXNEJ STAROSTLIVOSTI - vybudovanim tohto systému mozeme vyrazne ulahéit zloZitu
starostlivost o ludi s razstepom chrbtice a hydrocefalom. Snazime sa o spristupnenie kvalitnej
zdravotnickej a Specidlnej starostlivosti pre tychto fudi v jednotlivych regidnoch Slovenska.

PLNOHODNOTNE ZACLENENIE DO SPOLOCENSKEHO ZIVOTA - integracia je komplexny problém, ktory
je treba riesit v mnohych oblastiach zaroven a preto na tomto zdmere spolupracujeme dlhodobo a
intenzivne so vSetkymi odbornikmi, rodicmi a vekovymi kategériami ¢lenov zdruzenia. Nasim cielom je
poméct aj spolocnosti, aby vedela ako prijimat fudi s tymito diagndézami. Neustale na nase aktivity
pozyvame viac a viac ludi a ddvame im mozZnost zazit, o ¢om je Zivot ¢loveka so zdravotnym
znevyhodnenim. Na Slovensku tak, i vdaka ndSmu Usiliu, vyrastd nova generacia deti a mladych fudi so
zdravotnym znevyhodnenim, ktora chce zaujat aktivhe miesto v spolo¢nosti.

UDALOSTI A USPECHY V ROKU 2024

OBCIANSKE ZDRUZENIE V CiSLACH

Pocet novych clenov: 3

Pocet deti a mladych ludi na tabore: 20

Pocet zapozicanych zdravotnych pomécok a vozikov: 10

Pocet dobrovolnikov: 101

Pocet dobrovolnicky odpracovanych hodin: 1200

Pocet hodin poskytnutych konzultacii: 195

Pocet verejnych vystupeni: 13

Pocet verejnych vystupeni mladych fudi so SB,H a dobrovolnikov: 120
Pocet vzdelavacich aktivit: 10

Pocet novych dobrovolnikov: 10

Pocet publikacii s témou SBH: 15



NASA SPOLUPRACA:

1. SMESTOM TRNAVA

Spolupraca s Mestom Trnava pokraCovala vo viacerych oblastiach. V oblasti sluZzieb pre lfudi so
zdravotnym postihnutim, inkluzivneho vzdelavania

Spolupraca s Mestom Trnava pokraCovala aj vramci Komunitného planu socidlnych sluzieb Mesta
Trnavy, kde sme boli prizvani. Vacsina stretnuti sa uskutocnila online formou.

2. S CENTROM DETSKEJ RECI

Sukromné centrum Specialnopedagogického poradenstva s ndzvom Centrum detskej reci v Trnave je
partnerom OZ mnohé roky. V roku 2024 sme pokracovali v spolupraci. Navzajom sme ako odbornici
konzultovali, spolupracovali v rdmci multidisciplinarnych timov pre ¢o najlepsie moznosti deti
a mladych fudi so spinou bifidou a hydrocefalom.

3. S MEDZINARODNOU FEDERACIOU IF SBH

V roku 2024 pokracoval MUDr. FrantiSek Horn, PhD ako aktivny clen Predsednictva celosvetovej
organizacie IFSBH. Rovnako Andrej Drdul pokracoval v ramci IF SBH, ako zastupca do Poradenského
vyboru za pacientské organizacie ERN ITHACA (European Reference Network for Rare Malformation
Syndroms and Other Neurodevelopmental Disorders). Andrej Drdul osobitne participuje v pracovnej
skupine uréenej pre spinu bifidu a iné dysrafizmy, kde sa okrem iného podiela na tvorbe EU smernic,
harmonizacii klinickej praxe naprie¢ EU, mapovani expertnych centierv rdmci EU a zlep$ovani
zdravotnej starostlivosti o osoby Zijuce so spinou bifidou. Sti¢asne nami nominovana mlada aktivistka
Patricia Albertova pokracovala ako clen IF International Youth Group.
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7 The Healthcare And Pr ion Gaps - A Multidisciplinary Team Approach With The Community.

Andrej Drdul mal prispevok v rdmci diskusie pocas 30.medzinarodnej konferencie

o spine bifide a hydrocefale v Kuala Lumpur v Malajzii: 24.10.2024



INTERNATIONAL FEDERATION
FOR SPINA BIFIDA
Y 2ig/ AND HYDROCEPHALUS

V rdmci Medzinarodnej federacie sme dalej pokracovali v spolupraci s neziskovou organizaciou na
Ukrajine, ktorej sme poskytli materialnu pomoc - predovsetkym od nasSich clenov - formou
bezodplatného darovania nepotrebnych a pouzitych zdravotnych pomécok. Taktiez sme udrZiavali
kontakt s organizaciou z Bulharska, kde sme predbeine pripravovali spolocny projekt vramci

eurdpskeho programu Erasmus plus.

‘Advancing disability rights through
multidisciplinary care’

16 February 2022 | 17:00 CET GDLUB§A ILITY
-G U SUMMIT
”
Dr Xamhe Hunt MEP Stelios Kympouropoulos
Dr Kevin O'Donnell Elena Zéppoll Andela Radovanovié
#CommitToChange .ﬂ Norwegian Ministry ..o - |D A
#GDS2022 of Foreign Affairs ‘.. mwm’ -

4. S OBCIANSKYM ZDRUZENiIM USMEV PRE DRUHYCH

0z Usmev pre druhych prizvalo T. Drdulovi do projektu online poradne pre rodic¢ov deti
so zdravotnym postihnutim. Projekt Siri povedomie aj o diagndzach spina bifida a hydrocefalom
na svojej webovej stranke, kde sme dodali informacie o diagndzach. Viac informacii o projekte:

https://www.usmevpredruhych.sk/o-nas

PaeDr. Adelaida Fabianova Mgr. Halka Tytykalova PhDr. Terézia Drdulova, MBA

&lenka Poradne - klinicky logopéd &lenka Poradne - tyflopéd &lenka Poradne - $pecialny
pedagog

&0

Mgr. Zuzana Csivreova MUDr. Gonzalo Alonso Ramos MUDr. Katarina Jandakova
&lenka Poradne - kardiolég
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5. S CENTROM VCASNEJ INTERVENCIE TRNAVA, N.O.

OZ je spoluzakladatelom Centra v¢asnej intervencie Trnava. Pocas celého roka intenzivne spolupracuje
s touto neziskovou organizaciou mnohymi spésobmi. Oslovuje dobrovolnikov OZ so skisenostami,
zapaja aj mladych ludi so zdravotnym postihnutim do dobrovolnickych aktivit a predovsetkym
zapoziciava zdravotnicke pomocky - hlavne detské voziky, handbiky.

Predsednicka OZ T. Drdulova vyuZila svoje skusenosti z ¢innosti v OZ a zapracovala ich pri pisani
manudlov Multi-IN, do ktorého sme boli prizvani ako partneri rovhomenného projektu Vystupom
projektu je vzdeldvacia platforma o multidisciplinarnej starostlivosti v inkluzivnom vzdeldvani deti
a Ziakov so spinou bifidou a hydrocefalom: www.multi-in.eu

V roku 2024 bol tento projekt Uspesne ukonceny. Projekt sme vyhodnotili, financéne uzavreli a napisali
o nom spravu. V spolupraci sbulharskou organizaciou Spina Bifida a Hydrocefalus Bulgaria
pokracujeme nadale;j.

6. S NADACIOU PONTIS

Vdaka ponuke zamestnankyni spolo¢nosti PWC sme sa uchadzali o zamestnanecky projekt cez Nadaciu
Pontis. Zamestnanci zan zahlasovali a tak sme ziskali podporu projektu ,,Go and roll“ na stretavanie sa
mladych ludi so zdravotnym postihnutim. Uspe$ne sme nim nadviazali na Erasmus plus projekt
pre dievCatd a mladé Zeny s ndzvom ,Babinec”, ktory sme zrealizovali v minulych rokoch. V roku 2024
sme zorganizovali vikendové pobyty pre mladych fudi, aby sa pocas roka mladi ludia s i bez
zdravotného postihnutia stretdavali, preberali d6leZité témy a spoznavali seba, iné nazory a pohlady.

OZ SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE SPINU BIFIDU A/ALEBO HYDROCEFALUS

GO AND ROLL

PODME SPOLU RAST V SAMOSTATNOSTI!

PROJEKT JE ORGANIZOVANY VDAKA PROGRAMU SPOLOCNOSTI PWC
KOORDINATOR PROJEKTU: PATRICIA ALBERTOVA

VIAC INFO NA W SBAILSK
SB:HESE  pwe

7. S OBCIANSKYM ZDRUZENIM LIFESTARTER

Vzajomna spolupraca s OZ Lifestarter sa realizuje dlhsi ¢as. Predovsetkym v ramci konceptu Uciaca sa
Trnava. Spolocne hladdme spdsoby ako zapojit osoby so zdravotnym postihnutim do procesu
celozivotného vzdeldvania a tiez ako spristupnit tému inkldzie ako délezitej témy v ramci vzdelavania.
V roku 2024 poskytla T. Drdulové workshop v OZ Lifestarter s nazvom: ,, Ako byt dobrou mamou”.



8. S OBCIANSKYM ZDRUZENiIM FORUM ZIVOTA

V spolupraci s OZ Férum Zivota sa 10. decembra 2024 uskutocnil benefi¢ny koncert Za Zivot, na ktorom
sa aktivne zUcastnili a prezentovali viaceri zastupcovia OZ.

s 2 ZNOT

10. december o 16:30, Klarisky, Bratislava
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9. S OBCIANSKYM ZDRUZENiM BERNARDO

V roku 2024 pokracovala spolupraca s OZ Bernardo a to na tvorbe dokumentarneho filmu Hladanie
mozZného. Realizovali sa zaverecné zabery a nasledne cely proces postprodukcie. Sucastou prac bola aj
priprava titulkov v slovenskom, anglickom, francizskom a ukrajinskom jazyku, ¢im sa zabezpecila
dostupnost filmu pre Siroké publikum. V priebehu roka sme mali viacero pracovnych stretnuti s
producentom Marekom Polackom a rezisérkou Ivou Kusikovou, pocas ktorych sa koordinoval obsah a
vysledna podoba dokumentu. Vznikol autenticky obraz nielen kazdodenného fungovania obcianskeho
zdruZenia, ale aj osobnych pribehov jednotlivych rodin.

Vysledkom tejto spoluprdace je dokument, ktory na Slovensku i v zahranici Siri osvetu, zvysuje
povedomie o Zivote s diagnézami spina bifida a/alebo hydrocefalus.



KL'UCOVE AKTIVITY OZ V ROKU 2024

PREMIERA DOKUMENTARNEHO FILMU HLADANIE MOZNEHO

Pri prileZitosti 20. vyrocia zaloZenia OZ podnietilo natocenie dokumentarneho filmu s nazvom Hladanie
mozného. Premiérou filmu OZ oslavilo 20 rokov spolocnej cesty, vzajomnej podpory, priatelstiev
a neobycajnej sily.

Premiéra filmu sa uskutoc¢nila v dvoch terminoch 3.10. pre verejnost a 5.10. primarne pre rodiny
s detmi. Slavnostna premiéra bola spojena s diskusiou s tvorcami filmu a ¢lenmi OZ ako aj kultdrnym
programom, o ktory sa postarali spevacka Mila Medvedovska - pochadzajtca z Ukrajiny, Dominik Drdul
a Patricia Albertova. Svojou navStevou poctila obe premiéry aj paralympijskd vitazka Veronika
Vadovicova, ktord prevzala zastitu nad premiérou filmu a osobne sa prihovorila pritomnym.

Pribeh plny vyziev DOKUMENTARNY
D), FILM

a neobycajnej sily
0OZ Slovenska spolo¢nost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus a OZ Bernardo H I LADANIE

Vas pozyvaju na slavnostnt premiéru nguun MOZNEHO
dokumentarneho filmu ~

HLADANIE MOZNEHO

s TRNAAVA
& Coloplast
4 VEELOVINA® L, e .

POVEDALI O NAS

DOC. MGK- MARTIN TIMKO, ARTD. -
DRAMATURG FILMU.

& 3.10.2024 ®17:30
# 5.10.2024 @® 15:00 <7 Kino Hviezda v Trnave

Po premietani bude nasledovat diskusia s tvorcami filmu a ob&erstvenim.
Ak sa rozhodnete nade pozvanie prijat, prosime Vas o REGISTRACIU, ktor4 je povinna.
Zaregistrovat sa mozete pomoc QR kodu, alebo nam napiste a my vas zaregistruije
Vstup na premiéru je pre vietkych zdarma.
Vo filme sii predstavené dva

B4 sbah.prihlasovanienafilm@gmail.com odlisné svety jednotliveov,

N +421903259 200 ktorych spaja rovnakd

diagnéza, aviak ktori sa
nachidzaji v rosdielnych
etapdch Zivota.

Diskusia s hostami a tvorcami filmu Hladanie mozného



OSVETA PROSTREDNICTVOM DOKUMENTARNEHO FILMU HLADANIE MOZNEHO

Premiéra filmu predstavovala déleZity milnik a odstartovala aktivne vyuZivanie filmu v osvetovych
aktivitdch OZ. Dokument sa prezentuje na skolach, vo farnostiach a komunitnych prostrediach, ¢im
prispieva k zvyseniu povedomia o Zivote s diagndzou spina bifida a/alebo hydrocefalus a podporuje
inkltziu v spoloc¢nosti.

Slovenska scho(: Epre spina bifida a/aleba hyqrqggfalus
Vas zvou k promitani dokumentarniho filmu

HLEDANI MOZNEHO

12.10.2024 017:00 hod v Prokopce, Lostice

Film vypravi pfibéhy mladych lidi se zdravotnim postizenim, ktefi denné prekracuiji,,rubikon”
prekazek a v kazdodennim zépase o dlstojny Zivot nachazeji moznosti pro pritomnost
ibudoucnost.

Vikend v Losticiach spojeny s premietanim filmu

& CSOS sv. Terézie z Lisieux Q

Prispevky  Informécie  Fotky  Viac v

Ziajtragusnasna
Skoless

M.
e Terézia Drdul

HLADANIE
MOZNEHO

A zdielat

=\ CSOS sv. Terézie z Lisieux

Premietanie filmu s diskusiou v Platanum - Domov pre seniorov v Smoleniciach



Premietanie filmu s diskusiou na Fakulte architektury a dizajnu STU v Bratislave

v ramci predmetu Univerzalne navrhovanie

TV PREMIERA DOKUMENTARNEHO FILMU HLADANIE MOZNEHO

V decembri 2024 sa uskutocnila aj televizna premiéra filmu Hladanie mozného. Sucastou premiéry v TV
Lux bola aj relacia Doma so zastupcami OZ: Teréziou Drdulovou a FrantiSkom Hornom, ktori sa podelili
o0 svoje skusenosti a ndzory na témy, ktoré film prindsa. Diskusia poskytla divakom priestor na hlbsie
pochopenie problematiky a poukdazala na déleZitost otvérania tém tykajucich sa ludi so $pecifickymi
potrebami.

Diskusia je dostupna v archive TV Lux:
https://www.tvlux.sk/archiv/play/ 33987?fbclid=IwZXh0bgNhZWOCMTEAAR1d80jkXTTR46vVS
v4sEldxv4DGOgRivHRMs307t-eTomuGNOIKHCOFh9eQ aem oTKxuproMg71iBkL10oCUQ

Slovenska spalonast ara 57ina béita aicleba WEroastalus
Vds pozyva na TV premiéru dokumentarneho filmu

3. december 2024 0 20:25 na TV LUX
2:50

Repriza filn




VIKENDOVE STRETNUTIA V RAMCI PROJEKTU GO AND ROLL

Projekt Go and roll priniesol detom a mladym ludom so spinou bifidou a/alebo hydrocefalom moznost
rozvijat samostatnost, posilnit sebavedomie a zmysluplne travit volny c¢as. Pocas dvoch vikendovych
stretnuti si Ucastnici vyskusali praktické Zivotné zrucnosti - od planovania, nakupovania a varenia aZz po
turistiku, Sport ¢i iné spolocenské aktivity. Projekt priniesol nové zazitky, priatelstva a utuzenie vztahov
medzi mladymi ludmi aj dobrovolnikmi. Délezitou stéastou bolo aj spominanie na 20 rokov ¢innosti
0z, v ramci ktorého mladi ludia napisali 20 osobnych pribehov o tom, ¢o pre nich OZ Slovenska
spolo¢nost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus znamena. Niektoré z nich st zverejnené na stranke
OZ: https://www.sbah.sk/napisali-o-nas/

OVENSKA SPOLOCNOST PRE §

A/ALFBO HYDROCFFALUS

07 SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE SPINU BIFIDU A/ALEBO HYDROCEFALUS ozs
VAS PO7VVA NA STRETNUTIEOR (CIPROFKTU 5 POZVVA NA STRETNUTE ORGANIZOVANE V RAMCI PROEKT!
PODME SPOLU RAST V SAMOSTATNOST PODME SPOLU RAST V SAMOSTATNOSTI!

STRETNEME SA STRETNEME SA;
23.-25.2.2024 V PENZIONE SMOLENICE 19.-21.4.2024 V PENZIONE SMOLENICE
PRIMLASENIE FOMOCOU FORMULARA DO 1122021 PRI ASENE POMOCOU FORMULARADO 1442074
PROJEKT JE ORGANIZOVANY VDAKA PROGRAMU SPOLOCNOSTI PWC PROJEKT JE ORGANIZOVANY VDAKA PROGRAMU SPOLOCNOSTI PWC
KOORDNATOR PROJFATL PATRICIA ALBERTOVA ACINFO NA YV SBAHSK
SB:HESS  pwe SB:HE=E  pwe

Sucastou programu bola aj spolo¢na oslava 17. a 18. narodenin dvoch ¢leniek OZ



5. ROCNIK AKCIE ,,DO LESA”

Akcia ,,Do lesa” je tradiciou - v poradi piaty rocnik sa uskutocnil 30.6.2024. OZ ho pripravilo
v spolupraci s rodinou Turcekovou pre rodiny, priatefov, dobrovolnikov i podporovatelov OZ ato
formou opekacky v prirode. Kazdoro¢ne sa stretnutie uskutoc¢riuje na inom mieste a objavuju sa nové
Casti prirody Slovenska, ktoré su pristupné aj fludom na vozikoch. V roku 2024 sme stravili spolocny
volny den na Majdane v Hornych OreSanoch.

0Z SBaH pozyva rodiny na 5. rocnik akcie

Prihlasovanie:

Stretneme sa
30. juna 2024 o 9:00 hodine =
na Majdane (Horné Oresan !
] ( y) SBEH

VIANOCNE STRETNUTIE

Viano¢né stretnutie OZ je dal$ou milou tradiciou. Clenovia, dobrovolnici a priatelia OZ sa stretavaju aj
v predviano¢nom obdobi, aby spoloéne stravili ¢as v priatelskej atmosfére. Stcastou stretnutia bolo aj
tvorenie vlastnych vianoc¢nych dekoracii a spolocna navsteva adventnych trhov v Trnave, ktora prispela
k umocneniu sviato¢nej nalady.

@ 1.DECEMBER 2024
10.00 HOD

MOZARTOVA 10, TRNAVA

0Z SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE SPINA
BIFIDA A/ALEBO HYDROCEFALUS
VAS POZYVA NA

VIANOCNE

STRETNUTIE

Podme si wit predvianaini; das spalosne]




XIX. ROCNiK LETNEHO TABORA SAMOSTATNOSTI

XIX. ro¢nik Letného tdbora samostatnosti sa uskutoc¢nil v drioch 21. - 26.7.2024 v penzidone Rami
v Oscadnici. Opat sme sa stretli s velkym zaujmom nielen zo strany Ucastnikov, ale aj ich rodicov. K nasej
radosti sa k nam tento rok pridali novi dobrovolnici, ktorym verime, Ze tabor priniesol cenné osobné
skusenosti a hlbsie pochopenie potrieb ludi so zdravotnym postihnutim. Zvlast nas potesilo, Ze po
niekolkych rokoch sa vratili viaceri mladi fudia, ktorych sme uz dlhsie nevideli. Mohli sme spolo¢ne
prezit tento vynimocny Cas a sledovat ich osobny rast. Program bol bohaty na zaZitky. Spolo¢ne sme
navstivili koncentracny tabor v Osviencime, kde sme s pokorou a Uctou premyslali nad histériou a
odniesli si hlboké dojmy. Zarover sme si uzili krasnu plavbu lodou po Oravskej priehrade a nasavali
scenérie okolo nas. Velkym zdrojom inSpiracie pre mladych ludi bol vozickar Mario Sell z Belgicka, mlady
muZ a otec dvoch deti - Zijuci so spinou bifidou, ktory svojou navstevou a Zivotnym pribehom priniesol
velku davku motivacie a odhodlania. Jeho optimizmus zanechal silny dojem, a rovnako bol Mario
nadseny z Ucastnikov a atmosféry tabora. Po prvykrat sme si spolo¢ne pozreli film Hfadanie moZzného,
ktory vyvolal hlboké emdcie a stal sa platformou na zdielanie pocitov, skdsenosti. Okrem duchovnych
a kultarnych aktivit sme sa venovali Sportu, tancu, vareniu, zdbave a spolo¢nym pohybovym aktivitam.
Tabor opat potvrdil, Ze ked' sa spoji priatelstvo, radost z pohybu, chut ucit sa nové veci a odvaha skusat
ich, vzniknu z toho nezabudnutelné spomienky a posuny, ktoré si kazdy odnasa do bezného Zivota.

A
SB:H?
3
OZ SBaH Vas pozyva na 19. ro¢nik

LETNEHO TABORA
SAMOSTATNOSTI

THE

9 Penzién Rami
AE2\ 05¢adnica

Aj vdaka finanénej
podpore spolo¢nosti
Lenovo




CINNOST DOBROVOLNIKOV 0z

Dobrovolnici st mnohé roky opornym pilierom pre OZ. Vacsina z nich su mladi [udia, ktorych vedieme
k podielaniu sa na spolocenskych udalostiach a zérovern im davame moznost prepdjat svet zdravych
mladych ludi a zdravotne postihnutych, vytvarat priatelské vztahy a vzajomny respekt. Budujeme tak
v novej generacii prirodzenu schopnost prijimat odliSnosti inych bez zbytoénych predsudkov.

V roku 2024 OZ zorganizovalo niekolko stretnuti dobrovolnikov, na ktorych sa kreovala téma letného
tabora samostatnosti, pripravoval sa program pre letny tabor, tvorili sa aktivity a pripravovali materialy.
Mladi ludia sa pustili s velkou iniciativou a nasadenim tvorit pre ostatnych a vymysleli i pripravili
mnozstvo Sportového, zabavného i edukacného programu.

Privitanie novych dobrovolnikov pocas Letného tdbora samostatnosti 2024

v 7 v

Sme vdacni za nasich dobrovolnikov a hrdi na vsetky dobré diela, ktoré sa vdaka nim moézu diat.
Za najvacsi uspech povazujeme vytvorenie a udrZiavanie pozitivne zmyslajucej komunity ludi, ktora sa
navzdjom potrebuje, chce sa stretdvat, postvat sa dopredu spolu - zdravi iti so zdravotnym
postihnutim. Pravidelne nasi dobrovolnici navstevuju nasho kamarata Michala, ktory Zije v Domove
socialnych sluZieb a staraju sa o prepravu Hely zo zariadenia Socidlnych sluzieb v Puichove, aby sa mohla
zUcastnovat aktivit OZ.



PARTICIPACIA MLADYCH L'UDI SO SBH
NA ZIVOTE SPOLOCNOSTI

OZ v roku 2021 nominovalo Patriciu Albertovi do Medzinarodnej skupiny mladych ludi s razstepom
chrbtice a hydrocefalom v ramci Medzinarodnej federacie pre spinu bifidu a hydrocefalus. Do tejto
skupiny bola zvolena za ¢lenku. Ako clen pokracovala aj v roku 2024.

Okrem nej sa aktivne zapajaju aj dalsi mladi ludia so zdravotnym postihnutim. Vdaka spolupraci so
spoloc¢nostou Coloplast, ktord trva od zaloZenia OZ, pravidelne prizyva mladych fudi. Spolo¢ne robime
osvetu azapdjame osoby so spinou bifidou, aby hovorili osvojom Zivote zdravotnikom i SirSej
verejnosti.

Clenovia zdruZenia boli aktivni pocas celého roka, najma v oblasti sebaprezentacie a obhajovania prav
a potrieb ludi so zdravotnym postihnutim v spolo¢nosti. V ramci diskusii spojenych s premietanim filmu
Hladanie mozného cestovali po celom Slovensku a poskytovali Ziakom, Studentom a dalSim zaujemcom
prileZitost klast otazky a diskutovat o témach, ktoré ich zaujimali. Studentka Barbora Turéekova
zorganizovala diskusiu vo svojej strednej Skole. Vdaka filmu mali moznost studenti bliZsie spoznat jej
prava a potreby. Ti si symbolicky obliekli ZIté oblecenie na podporu povedomia o ludoch so zdravotnym
postihnutim spina bifida.

V decembri roku 2024 sa mladi fudia s SBH, Patricia Albertova a Dominik Drdul, spolu s Teréziou
Drdulovou stretli s verejnym ochrancom prdv, Robertom Dobrovodskym, aby diskutovali o vyzvach,
s ktorymi sa stretavaju ludia Zijuci s SBH v kaZzdodennom Zivote.

Adam Kovaci¢ a Dominik Drdul sa aktivne podielali na prezentovani OZ pocas Adventnych trhov
predajom v charitativnom stanku v Trnave. Navstevnici mali mozZnost blizSie spoznat ¢innost zdruZenia,
stretnut sa s jeho ¢lenmi a zakupit si vyrobky, ktoré sami vyrobili.




SPRAVA O FINANCNOM HOSPODARENI OZ ZA ROK 2024

Obdianske zdruzZenie Slovenska spoloénost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus dosiahlo za rok 2024

celkové vynosy vo vyske 134 993,64 EUR.

Na zabezpecenie svojej ¢innosti zdruZenie vynaloZilo celkové naklady vo vyske 106 997,87 EUR.

Vysledok hospodarenia - zisk U¢tovné obdobie od 1. 1. 2024 do 31. 12. 2024 vo vyske — 28 015,77

EUR.

Tvorba vysledku hospodarenia za rok 2024 je v nizSie uvedenej tabulke:

Naklady na ¢innost EUR | Vynosy z ¢innosti EUR
Spotrebované nakupy, z toho: 13 184 | Prispevky na ¢innost, z toho: 12 710
- zariadenie, hmotny majetok, ktory sa neodpisuje 1784 | - prijaté od pravnickych os6b 4 650
- PHM a nahradné diely na motorové vozidld 3125 | - prijaté od fyzickych os6b 8 060
- material na aktivity pre deti, hry, a pod. 967 | Prijaté cClenské prispevky 70
- kancelarske potreby 33 | Prispevky z podielu zaplatenej 118 594
dane
- knihy, ¢asopisy 234 | Ostatné vynosy 3620
- materidl a strava tdbor 894
- rehabilitacné a kompenzacné pomdcky 2 480
- material na stretnutia, premiéru, iné 3667
Sluzby, z toho: 42 787
- opravy a udrZovanie 4396
- cestovné 2105
- reprezentacné 4428
- vykony spojov: telefén, postovné, internet 1768
- ndjomné za priestory a sluzby s tym spojené 1694
- vedenie Uctovnictva 1134
- audit Uctovnej zavierky 1500
- ostatné/iné, parkovné, notéar/ 1418
- Sluzby tabor 12 052
- stretnutia, konferencie, premiéra filmu, iné 8610
- Skolenia, vzdelavanie 3682




Osobné naklady, z toho: 14 085
- mzdové naklady a zdkonné poistenie 14011
- zakonné socidlne naklady 74
Dane a poplatky 203
Ostatné néklady, z toho: 2 686
Osobitné naklady, z toho: 1298
- material pre dobrovolnikov 182
- strava pre dobrovolnikov 270
- cestovné dobrovolnici 289
- ostatné naklady pre dobrovolnikov 557
Iné naklady, z toho: 1256
- bankové poplatky 205
- poistenie motorovych vozidiel a ostatné poistenie 851
- Clenské 200
Kurzové straty 132
Odpisy dlhodobého hmotného majetku 1850
Poskytnuté prispevky pravnickym osobam 124
Poskytnuté prispevky pre fyzické osoby-Elenov 32 059
0Z, z toho na:

- na lieky, zdravotné pomdcky, iny materidl 7 304
- na rehabilitacné a kompenzacné pomdcky 15 649
- na pobyty, terapie 6284
- na sluzby a ostatné naklady 2463
-na Skolné a zaujmova cinnost 359
Naklady celkom 106 978 | Vynosy celkom 134 994

NajdolezitejsSim zdrojom vynosov obcianskeho zdruZenia v roku 2024 boli finanéné prostriedky ziskané
z prijatého podielu zaplatenej dane z prijmov. Prijaty podiel v roku 2024 Cinil sumu 71 425,73 EUR. Tato

suma predstavuje poukazané prostriedky za zdanovacie obdobie 2023 a prijaté v roku 2024.

Druhym najvyznamnejsim zdrojom ziskania financnych prostriedkov a dosiahnutia vynosov boli

prispevky od pravnickych a fyzickych osob.




V roku 2024 obcianskemu zdruzeniu poskytli penazné dary tieto pravnické osoby:

P. ¢. | Nazov darcu - poskytovatela EUR
I. | MiSeVi Slovakia 300

2. | CENTRAR s.r.0. 350
3. | Nadéacia PONTIS 1500
4. | Lenovo Slovakia s.r.o. 2500
Spolu: 4 650

Prijaté dary boli pouZité v roku 2024 na letny tabor, tvorbu filmu, naklady na premiéru a premietanie
filmu ,,Hladanie mozného* a dalSie aktivity i ¢innost OZ.

Na cinnost OZ prispeli aj fyzické osoby celkom vo vyske 8 060 EUR, z toho Ucastnici letného tabora
samostatnosti spolu vsume 4 450 EUR, ostatné prispevky 1 480 EUR, prispevky cez kampan na
DONIO.sk ¢inili 2 130 EUR.

Na organizovanie letného tabora, ktory ma za ciel budovanie samostatnosti mladych fudi so spinou
bifidou a hydrocefalom OZ vynalozZilo naklady vo vyske 13 880 EUR. Prispevky od rodi¢ov boli 4 450
EUR, prispevok od MiSeVi Slovakia 300,- EUR, 9 130 EUR bolo hradenych z 2%.

Na zéklade Ziadosti ¢lenov OZ poskytlo financné prispevky na kompenzacné pomaécky, lieky, pobyty,
terapie a iné naklady vo vyske 32 059 EUR.

Na ¢innost dobrovolnikov OZ boli vynalozené naklady vo vyske 1 298 EUR.

V roku 2024 bol dokonceny a uvedeny film ,Hladanie mozného“ v celkovej hodnote 17 000,- €.

Slovenska spoloénost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus vlastni k 31.12.2024 majetok v celkovej
vyske 75 654 EUR. Majetok tvori: neobezny majetok — dlhodoby nehmotny majetok v zostatkovej
hodnote 16 150,- EUR, dlhodoby hmotny majetok v zostatkovej hodnote vo vyske 167 EUR, obezny
majetok vo vyske 55 638 EUR a Casové rozliSenie aktiv — naklady buducich obdobi vo vyske 3 698 EUR.
Podstatnu zlozku majetku zdruzenia tvori financény majetok — penazné prostriedky na bankovych tGétoch
a v hotovost v pokladni.

Zdroje krytia majetku su vlastné imanie vo vyske 61 469 EUR (vysledok hospodarenia minulych rokov a
bezného uctovného obdobia), cudzie zdroje vo vyske 2 149 EUR (kratkodobé a dlhodobé zavazky) a
Casové rozlisenie pasiv - vynosy buducich obdobi 12 034 EUR - nespotrebovany prijaty podiel 2%
zaplatenej dane, nespotrebované dary a prispevky.

Obcianske zdruZenie ma vytvorené predpoklady pre UspesSné nepretrzité pokraCovanie vo svojej
¢innosti aj v nasledujucom obdobi.



ROZPOCET OZ NA ROK 2025

Naklady na €innost EUR | Vynosy na €innost EUR

Materialové naklady 10 000 | Prispevky na ¢innost od PO 1000

Sluzby 20 000 | Prispevky na ¢innost od FO 5000

Z toho letny tabor 15 000

Osobné naklady 15 000 | NevyuZité prostriedky z 2% zroku 65 892
2024

Osobitné naklady 5000 | 2% z dane vyzbierané v roku 2025 19 891
a aj pouZité v roku 2025

Odpisy 3 600 | NevyuZité dary a prispevky 4617

Poskytnuté prispevky PO 400

Poskytnuté prispevky FO 42 400

NAKLADY CELKOM 96 400 | VYNOSY CELKOM 96 400




V ROKU 2024 AKTIVITY OZ PODPORILI
Lenovo
Nadacia Pontis
MiSeVi

Centar

0OZ SBAH JE CLENOM
Férum Zivota
Medzinarodna federacia IF SBH

Koalicia pre deti Slovenska

Vyroc¢nu spravu spracovala: E. Horvathova, T. Drdulova

Finanénu €ast T. Drdulova - podla podkladov Ing. J. Valabkovej
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Vikendové stretnutia ,,Go and roll“ v Smoleniciach



Akcia ,,Do lesa” na Majdane v Hornych OreSanoch



L g wIR v

k Letného tabora samostatnosti

éni

XIX. ro



Premiéra dokumentarneho filmu Hladanie mozného



Vikend v Losticiach a v Olomouci

tretnutie v Trnave

¢énés

Viano



DAKUJEME KAZDEMU, KTO 0Z SBAH PODPORUIJE
A POMAHA MU AKYMKOLVEK SPOSOBOM!

Spolocne rolujeme a ideme v ustrety buducnosti...

www.sbah.sk



