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KTO SME

Cestné predsednictvo: Anna Siskova
Mgr. Maria Duracinska od 14. 12 2017

Vykonny vybor: Mgr. Andrea Madunova
Mgr. Tibor Kébol
Jozef BlaZek

Mgr. Mdria Duracinsk3
Bc. Miroslav Bielak
Zdenék Haviernik

Revizna komisia: Simona Duriacov3

Margita Granecovd
Ing. Anna Pivkova od 14.12. 2017
Ing. Jana Sevéikova od 14,12, 2017
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CLENSKA ZAKLADNA

Clenovia postihnuti 3 2 0

nervovo-svalovymi ochoreniami:

Clenovia s inym zdravotnym

postihnutim: 1 1 1

\/ r. 2017 sme prijali 30 novych élenow.

V r. 2017 sme vyradili 14 clenov - 6 z dévodu neuhradenia €lenského poplatky,
8 ¢lenom zaniklo €lenské z dévodu amrtia.

Vytvarame kvalifikované pracovné miesta pre osoby so svalovym ochorenim a
inym tazkym telesnym postihnutim. Umoznujeme im odborne rast, rozvijat svoje

schopnosti a jedinecné danosti.

OMD v SR zamestndva iba osoby s faikym zdravotnym postihnutim,
ktoré sa pohybuji na vozikoch s vynimlcou pracovnych asistentov.
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OMD v SR ma3 Statit chraneného pracoviska.
Pracovné pozicie zamestnancov, ktori sa pohybujd na voziku, z toho 5z nich ma
svalové ochorenie a 2 iné taZké telesné postihnutie:

Socidlni poradcovia: Mgr. Tibor Kébaol

Mgr. Andrea Madunovd
Mgr. Alena Hradfansk3
Mgr. Maria Duracinska

Koordindtor Agentiiry

¥ . lozef Blazek
osobnej asistencie:

Administrativni pracovnici: Lucia Mrkvicova

Mgr. Henrieta Horvathova
Adam Burianek

Ekondémka: [uboslava Janeckova

spolupracuje s nami na zaklade externej zmluvy
o vykondvani détovnickych prac

MNa pomoc pri vykone pracovnej cinnosti zamestnancov s tazkym telesnym

pastihnutim zamestnavame dvoch pracovnych asistentov:
Pracovni asistenti: Mgr. Petra Znasikova do31.3 2017
Milos Oéends do31.3.2017

Mgr. Lenka Broskova od1.4.2017
Aurel Stafho od.4. 2017
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Studentom vysokych 3kl poskytujeme odborné rady a materidly pri spracovavani
réznych zaverecnych prac a ich vyskumnej casti.

V roku 2017 sme pri bakaldrskych, diplomowych pracach alebo SOC spolupracovali
s jednou $tudentkou, Mgr. Kristinou Nagyovou. Odborni prax u nds vykondvala
tieZ jedna Studentka Veronika Frolkova.

PRECO TO ROBIME

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR (dalej OMD v 5R) je jedinou
specifickou organizdciou deti aj dospelych s rozmanitymi svalovymi ochoreniami
s celoslovenskou pésaobnostou,

Nasim poslanim je presadzovanie prav a specifickych potrieb dystrofikov

v spolocnosti, aby aj fudia s velmi taZlym telesnym postihnutim mohli viest
nezavisly Zivot podla svojich predstav. Sacasne chceme odovzdavat verejnosti
pozitivny priklad zvladania désledkov rozsiahleho telesného postihnutia.

Cielom je poskytovat vSestrannii a adresni pomoc Elenom s réznymi svalovymi

ochoreniami a inym taZkym telesnym postihnutim s podobnymi dosledkami.

Nasou viziou je spolocnost v ktorej budi 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.
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¢0 ROBIME

Verejna zbierka bola registrovana Ministerstvom vnitra SR,
pod £ SVS-0VS3/2016/028076 od 1. janudra 2017 do 30. novembra 2017.

ruby vinos verejnej zbier
i s ” 30 599,34 €
Niklady spojené s konanim 3 2_1 3' 68 €

verejnej zbierky:

Cisty vinos (po odritani ndkladov 27 385 55 €
I

na uskutocnenie zbierky):

Finanéné prostriedky ziskané z DMS: 4 104,96 €
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Financie ziskané z verejnej zbierky sme pouZili na pomoc nasim €lenom, na dhradu
pomocok pre deti a dospelych so svalovou dystrofiou a inymi postihnutiami,
ktorych dbsledok je podobny svalovej dystrofii, a to v pripadoch, ak tieto pomacky

nehradi §tit alebo ich hradi iba s€asti.
O pouZiti financii rozhoduje VWkonny vybor, riadi sa Statdtom pomoci.

V roku 2017 sme prispievali predovietkym na: mechanické voziky, elektrické
vozilky, antidekubitné sedacky, ndjazdové rampy, zdvihacie zariadenia, schodiskoveé

plosiny alebo schodolezy, prislusenstvo k elektrickym vozikom a mechanickym

vozikom.

V roku 2017 sme pomohli v 83 pripadoch, sumou 27,398,52 €.
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KAMPAN BELASY MOTYL. 2017
A JEJ SPRIEVODNE AKCIE

Tlacova beseda ku kampani Belasy motyl

9. jtin, Ministerstvo zdravotnictva SR, Bratislava
WV tlatovej besede ku kampani Belasy motyl sa ucastnici mohli dozvediet blizsie
informacie o kampani Belasy motyl, o jej sprievodnych aktivitach a tieZ o vyuZiti

vyzbieranych finanénych prostriedkov.

Hlavny stan kampane Belasy motyl
9. jin, Hlavné ndmestie, Bratislava

V nasom informa&nom stdnku sa mohli navitevnici dozvediet viac o celorodngj
cinnosti organizdcie z roznych informacnych materidlov. Tohtoroénou
zvlastnostou boli Sikovné dobrovolnicky, ktoré za prispevok zaujemcu ostrihali,

pripadne na tviricku dietatka namaliovali obrazok. Sme radi, Ze mnohi navitevnici

tohto milého podujatia prisli podporit aj nasu zbierku.

Vyrocna sprava 2017 OMD v SR




Silné motory podporili slabé svaly s. roénik
17. jtin, OC Avion Shopping Park, Bratislava

Organizdcia muskularmych dystrofikov v SR v spolupraci s motorkarskymi klubmi
a ostatnymi motorkarmi zorganizovali uZ po Siesty raz motork3arsku show

“Silné motory podporia slabé svaly.” Prislo nas podporit cca 190 motorkarov

a asi 10 majitelov Sportovych dut. Jazda centrom Bratislavy mala zraz, Start

a ciel na parkovisku pred centrom Avion Shopping Park. Bez narcku na honordr
hrala oblibena rockova kapela On The Road.

Koncert belasého motyla 1. rocnik
6. jin, Namestie slobody, Bratislova

Tolerancia, hudba, empatia, nezdvisly Zivot a podpora ludi so svalovou dystrofiou.
Tieto myslienky boli tahirom pre vietkych, ktori sa zisli na Koncerte belasého
motyla v Bratislave. Medzi pozvanych déinkujlicich patrili: Bubnova skola Rytmika,
Smejko a Tanculienka, Dorota Nvotovd, HorkyZe Slize, Andrej Seban band,

Marian Varga a Saténové ruky. Zial, kvéli birke sme museli koncert po skupine
Horky#e SliZe zrugit. Koncert moderoval Roman Bombog z Radia Slovensko,
vietci vystupovali bez naroku na honorar.

Vyrocna sprava 2017 @ OMD v SR



Stafeta Belasy motyl na Stefanik trail
9. - 10. jin, Od Bradla do Bratislavy

le to stafetovy beh po malokarpatskych kopcoch, ktorymi vedie turisticks trasa
znama ako Stefinikov4 magistrdla. Sme velmi radi, Ze tak ako minuly rolk, opit sa
tohto behu zaéastnili beZci, ktori beZali v tricku Belasého motyla:

Janka Langova, Vit Nemecek, Pavol Hajddk, Jana Pieruzkova, Roman Gréser,
Rdbert Juritek, Lucia Nagyova.

BeZim pre belasého motyla

V ramci beZeckych akcii po celom Slovensku sa beialo aj v tricku so sloganom
“Bezim pre belasého motyla.” Symbolicky v nich behali za fudi, ktorym doslediy
ich zdravotného postihnutia behat nedovoluji. Na fotografii je Jarmila ArpdSova
a Michal Slimak, ktori sa 22. aprila vo farbach OMD ziéastnili 100 km-vého
dialkového pochodu Lazova Stovka.

Vyrocna sprava 2017 o OMD v SR



Osobnosti s motylikom

Do kampane Belasy motyl sme zapojili mnohé zname osobnosti z kultarneho,
sportového a verejného Zivota. V Deii fudi so svalovou dystrofiou sa ozdobili
belasym motylikom, broshou, €i celenkou s motylikom, ktoré pro bono pre kampan
vyrobila dizajnérka Katarina Blasko Svecovd. Svoju fotografiu zverejnili na
svojom FB profile osobnosti ako napriklad skupina Saténové ruky, hudobnd
dvojica Smejko a Tanculienka, youtuber Matej “Selassie” Slazansky, spevak Peter
Cmorik, zlaty paralympijsky cyklista Jozef Metelka, paralampijsky medailista,
predseda SPV a SZTPS Jan Riapos, paralympionicka Alena Kanova, zlati
paralympionici v hre boccia Michaela Balcova, Robert Durkovic a Samuel Andrej&ik
a raper Bekim. Opatovne nds podporili €lenovia skupiny HorkyZe SliZe, Korben
Dallas, Para, Polemic, Sportovec Matej Tath, marketingova manazérka neziskovej
organizacie Dobry anjel Ludmila Kolesarova, prva poslankynia na vozicku v histdrii
slovenského parlamentu Silvia Shahzad, europoslankyiia Jana Zitfiansks,
spoluzakladatelka obcianskeho zdruZenia Aliancie Fair-play Zuzana Wienk,
hovorkyfia Greenpeace Mirka Abelovs, moderdtori Milan Junior Zimnykoval

a Marcel Forgac. Tito vietci vyzvali svojich fanisikov, aby aj oni podporili kampan
Belasy motyl zaslanim darcovskej SMS, alebo aj an-line sp&sobom.

VARI LEPSIE

-~ 7ELENINA POLIEVK

VARE
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Kridla fantizie 2017

Autor vytvarnej sitaZe Roman Hvizdak s obéianskym zdruZenim PUART GALLERY,
v spoluprdd s Detskym domovom Pidchoy, Centrom volného €asu VEielka Pdchov
a nami, zorganizoval celoslovenskii vytvarni sifaz. Bola urfena Ziakom
zékladnych £kol a zdkladnych umeleckych £kdl pod ndzvorn KRIDLA FANTAZIE
2077. KRIDLA FANTAZIE dévaji priestor jedineénej myZlienke spajania niekollych
navanok odlidnych svetov zdravych deti, deti bez radiny a deti so svalovou
dystrofiou. Umenie sa v tomto projekte stalo komunikacnym prostriedkom

a pevnymi rukami, ktoré tieto svety spoja, pretoZe umenie nepozna Ziadne

hranice a limity.

V spolupréci s Férum donorov bolo moZné podporit kampan BELASY MOTYL
sumou 2 € zaslanim darcovskej SMS v tvare DMS MOTYL na cislo 877.

Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR mene viethych clenov, ktori
si odkazani na pomoc z verejnej zbierky dakuje vEetkym prispievatelom,
ktori podporili verejnd zbierku.

Dakujeme vietkym dobrovolnikom, ktori sa zbierke podielali a vietkym aktivaym

€lenom, ktori sa zapoijili ako organizitori a dGstojne reprezentovali nase

obdianske zdruZenie.

Vyro€na sprava 2017 e OMD v SR



OBHAJOBA PRAV LUDI
SO SVALOVOU DYSTROFIOU

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR aktivne vystupuje smerom k Statnym
orgdnom a presadzuje prava a potreby ludi so svalovou dystrofiou.

Pripomienkovali sme:

predlozili sme navrh na spolupracu a vyzvu na zlepsenie zdravotnej

starostlivosti o pacientov s nervovo-svalovymi oc horeniami

navrh novely zikona o pefainych prispevkoch

Prijernca vykondva socidlnu prevenciu a poskytuje socidlne poradenstvo
v priestoroch chraneného pracoviska, na Vritockej ul. & 8 v Bratislave, ktoré si

bezbariérove, pristupné aj pre osoby s postihnutim.

Vyrocna sprava 2017 @ OMD v SR



SOCIALNE PORADENSTVO

Socidlne poradenstvo ako odbornd ¢innost zamerand na pomoc fyzickej osobe
s fazkym zdravotnym postihnutim poskytujeme v siilade s § 19 zikona

o sluZbach na darovni:

©  Zilkdadného socidlneho poradenstva - siicastou zikladného socidlneho
poradenstva je predovietkym postdenie povahy problému klienta,
poskytnutie zdkladnych informdcil klientovi o moZnostiach riesenia jeho

problémov. V pripade potreby sa odporiiéa aj daliia odborna pomoc

a sprostredkuje sa.

e

Specializovaného socidlneho poradenstva - poradca sa v spoluprdci
s klientom snaéi zistit priciny vzniku problému, jeho rozsah a poskytuje mu

odborni pomoc,

Svalové dystrofie postihuju muZov a Zeny bez rozdielu veku, vo vacsine pripadov sa
vaak prejavujd uZ v dtlom detskom veku, pripadne pocas dospievania. Je preto
mimoriadne dleZité, aby mali osoby s tymto ochorenim pristup

k specializovanému socidlnemu poradenstvu.

Specifickost postihnutia je v tom, 2e je progresivne. Poéas zhorSovania ochorenia
je nutné prispdsobovat podmienky v domdcnosti, pouZivat vhodné kompenzacné
pomocky, mat vela informacii o roznych moznostiach kompenzovania dosledkov

postihnutia.

Vyro€na sprava 2017 e OMD v SR



Socialne poradenstvo poskytujeme aj osobam s inymi drubmi postihnutia,
predovietkym s postihnutiami pohybového aparatu, ktoré maji zavaZné dosledky
pre mobilitu, napr. podrazové stavy (kvadruplégia, paraplégia), sklerosis multiplex,
detskd mozgova obrna a iné. Postihnutie trvalo zasahuje nielen osobu, ktord nim
trpi, ale aj blizku rodinu, predovsetkym rodi€ov, sirodencov, manZelov, deti a iné

osoby Zijice v spoloénej domdcnosti.

Poradenska podpora rodinam a terénne
socialne poradenstvo

Venujeme sa rodinam, kde Zije dieta s nervovo-svalovym ochorenim, s cielom
zlepsit kvalitu Zivota rodiny. Poradenstvo sa zameriava najma na oblast
kompenzaénych pomdcok, 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
LZachytit” aj klientov, ktori s natolko socidlne izolovani, 2e nemdZu prist za
ucelom poradenstva do kanceldrie OMD v SR. Sme schopni poskytnat klientovi
poradenstvo v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa prave nachadza

(napr. nemocnica alebo socidlne zariadenie).

Terénne socidlne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve sdvisiacom
s odstrafiovanim bariér v byte klienta. Sme pripraveni sprevidzat klienta - na jeho

poZiadanie - aj v ramci Gradného procesu osobnou Gcastou pri schvalovani
kompenzacii dosledkov tazkého zdravotného postihnutia, respektive pri

odvolacom konani. Poradcovia sa prepravuji autom, ktoré viastni organizicia.
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Nasim ciefom je predist vzniku socidlnej nidze u osob s tymto ochorenim,
sprevadzat ich pocas rieSenia problémov, podporovat ich schopnosti riesit
problémy vzniknuté zavaZnymi dosledkami postihnutia. Socidini poradcovia

v ramci specializovaného poradenstva pracuji s klientmi systematicky.

Vykondvanie Specializovaného socidlneho poradenstva
a sprostredkovanie osobnej asistencie v roku 2077 financne podporil
Bratislavsky samosprdvny kraj.

POZICOVNA KOMPENZACNYCH
POMOCOK

Poiitoviia kompenzacnych pomacok je sluZba pre tych, ktori potrebuju prechodne
zapoZicat kompenzacni pomacku. Dévodom maie byt nahle zhor3enie
zdravotného stavu (strata mobility v pripade (razu alebo ochorenia),

alebo porucha pomdcky, ktora pouZivaja.

Pomdcku zapoZiciavame na nevyhnutny €as, kym neddjde k zlepSeniu zdravotného
stavu, pripadne k ziskaniu pomocky zo zdrojov vergjného zdravotného poistenia
alebo kipy z pefiainého prispevku na kipu pomacky. S poficiavatelomn uzatvarame
Zmluvu o zapoZifani pomocky. Pomocky zapoZiciavame bezplatne.

V roku 2017 sme zapoZitali pomdcky 80-krét.

V poifovni mame: mechanicke voziky, elektrické voziky, schodolez, prenosné zdvihdky,
antidekubitny matrac s kompresorom, bielampu, hygienicka stolicku, choditka,
barle, palice atd.
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SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ
ASISTENCIE

Cena Naddcie Orange za rok 2016
22. mdj 2017, Bratislava

Madacia Orange ocenuje pracu neziskoveho sektora a udeluje zdruzeniam
finanéné ceny. V kategdrii Socidlna inklazia sme 2ziskali 2. miesto a Stedra finanénu
cenu 5.000 EUR. Ocenenie sme ziskali za pracu na poli osvety o osobnej asistencii,
za dlhodobd snahu zvySovat kvalitu zivota deti a dospelych ludi

s nervovo-svalovymi ochoreniami a za vytvdranie podmienok pre ich nezdvisly

a plnchodnotny Zivot v prirodzenom pracovnom a domacom prostredi.

Organizacia
muskularnych
dystrofik v v SR, o. 2.

I [0
I ] l_;';.

Cinnost sprostredkovania osobnej asistencie zakon €. 448/2008 Z. z. o sluZbach
v 546 charakterizuje ako socidlnu sluZbu osobe s taZkym zdravotnym postihnutim,
ktorej sa poskytuje pefiaZny prispevok na osobnd asistenciu alebo ktora je podla

osobitného predpisu odkazana na osobnd asistenciu.

Vyrocna sprava 2017 @ OMD v SR



Pésobime v rdmci Bratislavského samospriavneho kraja, v roku 2077 sme mali
zaregistrovanych 323 klientov, uZivatelov osobnej asistencie.

@ vedieme databazu uZivatelov osobnej asistencie

vedieme databazu osobnych asistentov

poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii

pomahame pri rieseni konfliktov

vzdeldvame o osobnej asistencii uZivatelov aj osobnych asistentov

pomahame pri priprave navrhov Zmidv o vykone osobnej asistencie

@ ® ® ¢ o

pomdhame tudentom pri vyskumnej cinnosti

SluZba sprostredkovania osobnej asistencie je podpornou éinnostou pre uZivatelov
osobnej asistencie a osobnych asistentov. Tvorenie databazy osobnych asistentov
a poradenska éinnost zamerana na Specifické otazky a praoblémy sivisiace

s osobnou asistenciou je vyhladdvanou sluZbou. Sprostredkovanie osobnej
asistencie poskytujeme klientom v ramci Bratislavy a blizkeho okolia poradenstvo
poskytujeme klientom z celého Slovenska.

Ciefom Agentiiry osobnej asistencie je umoZnit fudom s postihnutim viest
pomocou osobnej asistencie nezavisly a samostatny Zivot. Poskytovanim vhodne|
pomoci a poradenstva klientom sa snaZzime odstranit alebo predchadzat roznym
tazkostiam a problémom vzniknutym z nedostathku informdcii. Nasu Cinnost
chapeme ako ,pomocni ruku®, ktord poradi ako prekonat problém, ale hlavny
doraz kladieme na zdujem samotného klienta.
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Agentura osobnej asistencie -
OMD v SR uz aj v Ziline!

Nase dlhoroéné Gsilie vyistilo do zaloZenia Agentiry OA v Ziline, organizaénej

zlozky (pobocky) OMD v SR. Vznikla 15. augusta 2017 a sidli v bezbariérovych
priestoroch. Poskytuje socidlnu sluZbu ,sprostredkovanie osobnej asistencie”

a bezplatny komplexny Specializovany servis v Zilinskom regidne.

Spolupraca s DSS Integra v Bratislave

UZ niekol'ko rokov zabezpeéujeme pre Siestich klientov tohoto zariadenia osobnd
asistenciu, hlavne na zabezpecenie volnogasovych aktivit. Naga pomoc zahfia aj
vykonavanie administrativnych €innosti sivisiacich s penainym prispevkom na
osobnu asistenciu a pefaZnym prispevkom na prepravu. Klientom, ktori nemaiju
prispevok na osobn asistenciu pomahame zabezpedit dobrovolnikow, ktori s nimi
trdvia volny €as podla ich individudlnych zaujmow.

V roku 2017 sme organizovali Skolenia venované propagacii osobnej

asistencie medzi Studentami s postihnutim, medzi vysokoskolskymi

studentmi, aj medzi verejnostou. Rozne aktivity boli zamerané predovietkym na
asvetu o filozofii nezdvislého Zivota. Pésobili sme na Pedagogicke| fakulte UK v
Bratislave, na BSK, na Zilinskej univerzite, v Centre podpory Studentov so Speci-

fickymi potrebami v InStitite pracovnej rehabilitacie.

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



ROZNE OSVETOVE AKTIVITY

Profesia days 2017
1. - 2. marec, Incheba, Bratislava

UZ po Stvrty krat sme boli sacastou
najvacsieho veltrhu prace

na Slovensku, ktory sa konal

v bratislavskej Inchebe. Nasou dlohou
bolo ndjst novych asistentov. Sektor
.Ber hranic” bol tradine urceny
zdruzeniam, ktoré pomahaju ludom
50 zdravotnym postihnutim zapojit sa

do beZného Zivota.

Dom QUO VADIS - Zoznamte sa s osobnou asistenciou
6. marec, Dom Quo Vadis, Bratislava

Osveta o osobnej asistencii a hfadanie novych adeptov na vykondvanie tejto price.
V ramci prednasky sme po prvy krat na verejnosti premietali informadny film
LAsistujem, teda som”.

Centrum podpory Studentov so Specifickymi potrebami
24. april, UK Bratislava, sidlo OMD v SR

Budiici 5tudenti UK, stredoskoldci so zdravotnym postihnutim, si vwpofuli rozne
informdcie o osobnej asistencii, pefiaznych prispevkoch na kompenziciu
rdravotného postihnutia, sluzbach a podpore Studentov so zdravotnym
postihnutim, a pod.
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Centrum socialnej a pracovnej rehabilitacie

pri InStitdte pre pracovni rehabiliticiu obéanov

so zdravotnym postihnutim - Prednaska:

Osobna asistencia

26. april, Centrum socidlnej a pracovnej rehabilitdcie pri Institite pre
pracovnd rehabilitdciu obéanov so zdravotngm postihnutim, Mokrohdjsko ul,
Bratislava

Uchadzacov o pracovné miesto sme informovali o moZnosti zarobku formou

osobnej asistencie.

Sportové dni
15. jin, NRC Kovdfovd

Vyprava OMDecka na Sportovych dioch v Kovacovej irila informacie o osobnej
asistencii a tieZ o novom 3porte, ktory OMDecko podporuje, florbal/hokej
na elektrickych vozikoch. Dakujerne nagim dobrovolnikom a tieZ vedeniu SPV

za moZnost mat tu svoj infostanok.
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Urban Art Festival
24. [in, Ndmestie slobody, Bratislava

Podujatie s umeleckym, edukativnym a charitativnym rozmerom s cielom
prezentovat atraktivity Bratislavy, poas ktorého sme hladali nové posily -
osobnych asistentoy. Na5 stanok sa nachadzal pri pédiu so Zanrom hip-hop,
nechybal ani Bekim,

Kralovstvo husaciny
2. september, Slovensky Grob

V nasom modrom stanku sme rozdavali leticiky o osobne| asistencii, navitevnici
si mohli vyskasat jazdu na voziku, zahrat si Sach, ¢i odniest si domov nejaky pekny
darcek. Nasi kamardti z Polemicu nds osobne navativili 3 Brafo Bajza "Bejzo”
odspieval koncert v nasom OMDackom tricku, Dakujeme vietkym navstevnikom.
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Festival Inter Nos - Medzi nami
7. september, Maridnske ndmestie, Zilina

Podujatie Festival Inter Nos - Medzi nami, podporené Nadaciou Krajina Harmdnia.
Ciefom podujatia bolo poukazat na silné stranky vietkych ludi, podporit vzidjomné
porozumenie a pripomendt, Ze vietci tvorime komunitu ludi, ktorf si navzdjom
pomahaju a zlepsuja tak Zivot vo svojom okali, Na tomto festivale sa prezentovali
organizdcie a skoly, ktoré mali zaujem na zlepseni vztahow.

Dobry trh
15. september, Panenskd ulica, Bratislava
16. december, Nedbalova ulica, Bratislava

Oblabena komunitna akcia, na ktorej sa premelie mnozstvo Bratislavcanov.
Idedlny priestor na robenie osvety o nasom zdruZeni, o osobnej asistencii

s moZnostou padpory nasich aktivit. Samozrejme sme hladali aj novych osobnych

asistentov, ¢i dobrovolnikov.
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CASOPIS OZVENA

Specificky €asopis 0ZVENA zabezpetuje flenom a ich rodindm pristup

k informadciam, ktoré potrebuji vzhladom na svoje ochorenie, Jeho tvorcami sd
samotni ludia s nervovo-svalovymi ochoreniami. V roku 2017 sme vydali Styri cisla.
Pre ¢itatelov s najtaZzsim postihnutim vydavame Specialnu, hrebefiovi vizbu, aby

sa im v ngj lepsie listovalo.

Ozvenu posielame nasim élenom na celom Slovensku. Bezplatne ju zasielame
aj neurolégom a inym Specialistom, Uradom prace socidlnych veci a rodiny

- odborom socidlnych veci, médidm, distribdtorom kompenzacnych pomdcok,
obéianskym zdruzeniam, neziskovym organiziciam s podobnym zameranim

a roznym priaznivcomn ndsho zdruZenia.

OZVENA vychddzala za pomoci dotdcie
Z Ministerstva prdce, socidlnych veci a rodiny SR.
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POBYTOVE AKTIVITY OMD V SR

Ozdravny pobyt
16. - 23. august, Hotel Chemes, Zemplinska Sirava

Letny oddychovy pobyt pre €lenov OMD v SR s rehabilitaénymi proceddrami

sa uskutocnil v krdsnom prostredi Zemplinske] Siravy. Hotel ma niekolko
bezbariérovych izieb, ¢o umoZnilo bezproblémové byvanie na vozikoch a bazén
s bezbariérovym vstupom. Pobytu sa zd€astnilo 19 os6b.

Detsky tabor pre deti so svalovou dystrofiou
16. - 23. jul, Penzion Slniecko, Duchonka

Tabor bol uréeny najmladsim defom so svalovou dystrofiou vo veku 5 - 12 rokoy,
ich rodicov a strodencov. Pri aktivitach a volnom case pomahali detom asistenti -
dobrovolnici. Detom sme pripravili program na tému ,Sme zachranari”, mohli
sedief v hasiéskom aute, dat si na seba hasicska prilbu a pozriet si zvnitra
zichrandrsku sanitku. Obdivovali zdchrandrskych psikov a zoznamili sa s Oliverom,
ziachrandrskym prasiatkom. O kultdru sa postaralo divadielko Na traky. Deti si
zacvicili s fyzioterapeutmi. Bazén bol dalsim oblibenym miestom, kde deti travili
¢as a spolu Santili. Mamicky si oddychli pri arteterapii pod vedenim Barborky.
Tabora sa zacastnilo 44 osob.
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Letny tibor pre mlddeZ so svalovou dystrofiou
27. - 30. jul, Penzion Antares, Zuberec

Tabor bol uréeny pre mlidez vo veku od 16 rokov, ich rodicov, sirodencov

a osobnych asistentov. Bezbariérovy penzitin sa nachadza na apati Rohacov,
Organizatorom a animatorom tabora je dobrovolnik Juraj Cvik. Tabor zacal viest,
ked jeho ucastnici boli eSte malymi detmi. OMD v SR zabezpectila ukaZzku florbalu
na elektrickych vozikoch. Najvzacnejsou navstevou bol jednoznacne pan prezident
Andrej Kiska, ktory potvrdil, Ze stale zostal clovekom s obrovskym srdcom

a charizmou. Tibora sa zdastnilo 42 osob, z toho 8 mladych ludi odkazanych

na pohyb elektrickym vozikom.

Letny tabor pre starsSie deti so svalovou dystrofiou
15. - 22. jiil, Penzién Bystrik, Ciémany

Pre deti so svalovou dystrofiou vo veku 12 - 15 rokov, ich rodicov, stirodencov bol
urceny detsky ,vojensky” tabor. Pri aktivitiach a volnom ¢éase pomahali detom
asistenti, program pripravili animdatori. Vdaka tomu majd rodicia detl priestor
oddychnut si a navzdjom si odovzdat a vymienat skldsenosti. Tvoria prirodzend
svojpomaocni skupinu. Deti si uZili mnoZstvo aktivit, spolocenskych hier, sitazi,
absolvovali vylet na farmu v Lubine, do vojenského leteckého mizea v Piestanoch.
Navstivili ich motorkari aj hasici z Rajca, pozreli si predstavenie detského
divadelného siboru Babland z Lehoty pod Vtacnikom. Tabora sa zd€astnilo

46 osdb, pod vedenim Mgr. Klaudie Schneiderovei.

Projelkty sa uskutocnili af vdaka dotdcii
Z Ministerstva prdce, socidlnych veci a rodiny SR.
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Letné sistredenie boccistov
13. - 17. august, Penzidn Bystrik, Cicmany

Tradiéné letné sustredenie privrZzencov oblibeného paralympijského Sportu
boccia sa konalo uZ po Stvrty krat. U€astnikov £akali trojfazové tréningy

pod taktovkou trénera Mgr. Ondreja Bastdka Durdna, regeneracné masaze avela
spolocenskych aktivit. Sistredenie organizacne zabezpedil Zilinsky Klub OMD v SR
Farfalletta. Zucastnilo sa ho 30 osdb, z toho 15 boccistoy z kluboy

Organizacie muskuldrnych dystrofikov v SR.

Tvorivé dielne v prirode
9. - 16. jul, Penzion Slniecko, Duchonka

Letny pobyt pre dospelych s tvorivymi aktivitami na tému ,Retro”, Pripravili sme
mneoZstvo tvorivych aktivit, napr. wwroba EKO pefaZenky z krabice od mlieka,
motyla zo stuZky, vyzdobenie polystyrénového srdiecka, dritovanie, vyrobenie
priveskov z viny a krabi€ky z rolky toaletného papiera. U¢astnici zaZili hudobny
vecer s kapelou Rockoko, muzikoterapiu s La3no cubano, nechybal 12. rocnik
sachového turnaja pod holym nebom zndamy ako Memorial JoZka Krdla, noénd hra,
opekacka a mnoZstvo inych plitavych aktivit. Pabytu sa zii€¢astnilo 53 [udi, z toho
23 navoziku.

Projekty sa uskutocnili aj vdaka dotdcii z Ministerstva kultidry SR.
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Celoslovenské stretnutie élenov
23. - 26. november, Hotel Mdj, Piestany

Workshop Cestovanie na kolesach, priniesol cenné informacie o cestovani ludi
pohybujacich sa na voziku po celom svete. Na uZ tradicnej vystave
kompenza&nych pomdcok sa predstavilo 10 najvacsich firiem dovaZajdcich

na Slovensko kompenzacné pomacky, ktoré si acastnici mohli vyskasat. Mnohi
vyuZili pritomnost socidlnych poradcov, ktori im poradili, ako by si mohli pomédcky
vybavit, Vecer hrala Zivd hudba, kapela Rockoko. Stretnutia sa zdastnilo 102
asob, z ktorych drviva vacsina je odkazana na pohyb s elektrickym

alebo mechanickym vozikom.
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AKTIVITY PRE CLENOV

DystroCentrum - Konzultacie s fyzioterapeutkou

Clenovia organizicie a osoby s NSO mali potas roka 2017 moZnost objednat
sa na konzulticiu s fyzioterapeutkou, do telocviéne na Banselovej 4 v Bratislave.
Bezplatné konzulticie poskytla Mgr. Tana Kolekovd spolu 48 krat pocas roka.

Dakovna opekacka
2. jin, Zeleznd studnicka, Bratislava

Za dobrotu na dobrotu, talk znie motiv tejto milej akcie, na ktord pozyvame
vietkych, ktori sa akymkolvek spdsobom podielali na kampani Belasy motyf.

Pohostili sme ich chutnym gulasom, ktory sme navarili v spolupraci

s nasimi dlhoroénymi kamardtmi a dobrovolnilemi z firmy AON.

Vyrocna sprava 2017 OMD v SR




Vystava kompenzaénych pomdcok

Jarnd vystava

22. april, Bratislava

pocas Majstrovstiev Slovenska parov
a timov v boccii

Velka vystava

24. november, Piestany

pocas Celoslovenského stretnutia
¢lenov OMD v SR

Viytazok z Ja:}bﬂfg dystrofici darovali
Rastislavovi Terekovi

Aj nase zdruZenie je €asto obdardvané. Preto si myslime, Ze je dileZité, aby sme
stafetu obdarivania posivali dalej. Stalo sa pravidlom, Ze na celoslovenskom
stretnuti Elenov Organizacie muskularnych dystrofikov sa vwtaZok z tomboly
venuje konkrétnej osobe v nidzi alebo zdruZeniu, ktoré takymto ludom pomaha.
V roku 2077 sme sa rozhodli podporit Rastislava Tereka, ktory nahle stratil strechu
nad hlavou a sirne potrebuje pomoc. Viaceri élenovia nasho zdruZenia ho poznaja
osobne, pretoZe robil osobného asistenta. Vyzbierala sa suma 360 €.
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Vianocna kapustnica
7. december, Voddrenské mizeum, Bratislava

Vianocéna ,OeMDacka” kapustnica je nasim symbolickym podakovanim
asistentom, dobrovolnikom a priazniveom, ktori nadmu zdruZeniu pomahaja pri
roznych aktivitach. Stretdvajd sa tam dobrovolnici pomahajici pri organizovan(
kampane Belasy motyl, pri letnych taboroch, pocas Sportovych podujati v boccii,
florbale/hokeji na elektrickych vozikoch a Sachu, pri tvorivych aktivitach s nazvom
VAU, pomocnych kanceldrskych pricach v samotnej centrdle, & pri zhanani 2% pre
nase zdruZenie. Je to priestor na podakovanie nasim sponzorom, donorom,
partnerskym zdruZeniam a tieZ inStitdciam, ktoré pomdhaji financovat nase
aktivity alebo pomahaji presadzovat zmenu legislativy v prospech ludi

s nervosvalovym ochorenim. S obsluhou tentoraz pomahali aj dobrovolnici z firmy
3M. Hostili sme kapustnicou z kuchyne vychyrenej reStaurdcie 1. Slovak Pub

pani Martiny Hlinovej a hrncom vegetaridnskej kapustnice z kuchyne propagatorky

zdravej stravy, nasej kolegyne Aleny Hradnanskej.
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ODBORNE KONFERENCIE
S NASOU UCASTOU

Odborna konferencia ,0sobna asistencia - overeny
spOsob zaclenenia 0sdb s fazkym telesnym
postihnutim”

27. november, Hotel Yasmin, KoSice

Konferencia sa konala za Géelom upozornenia na nutnost ndvratu k podstate
asobnej asistencie. Zaroven bola prileZitostou pre sformovanie skupiny, ktora
bude v zmysle konferencie pokracovaty riedeni tejto problematily

na celondrodnej drovni. Spolupracujicimi organizaciami boli Katedra
spolocenskych vied Teologickej fakulty KU, ZOM Predov - obéianske zdruZenie ludi
so zdravotnym postihnutim, Ndrodna rada obéanov so zdravotnym postihnutim

v SR a Organizdcia muskuldrnych dystrofikov v SR.

Medzinarodny den zriedkavych chordb 2017
28. februar

Tlacova konferencia pri prileZitosti Medzinarodného dia zriedkavych chordb 2017,
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DOBROVOLNICKE AKTIVITY

Bez dobrovolnikov by to ale neslo. Aktivit OMD v SR je nedrekom.

My, organizatori aktivit, mame tazké zdravotné postihnutie a aj preto je pre nis
pomoc dobrovolnikov bytostne doleZita.Pri ich hfadani a ziskavani niekedy
spolupracujeme aj s inymi zdruZeniami, ktoré sa na sprostredkovanie
dobrovolnikov zameriavajd, pripadne vyuZivame ponuky velkych firiem,
ktorych zamestnanci sa radi zapajaji do dobrovolnickych aktivit.

Pocas roka 2017 nam pomahali dobrovolnici pri tychto aktivitach:

@ Deifi fudi so svalovou dystrofiou = Balenie ¢asopisu Ozvena
@  Koncert Belasého motyla L Celoslovenské stretnutie
clenov

& Opekatka ,Za dobrotu
na dobrotu” = Twvorba grafickych navrhov

& OMDicka viano&na kapustnica PEOpRERCTYEh Matenslay

©®  Akoosobn asistenti detf . Rekiady 8 prepisounie
pri detskych letnych tdboroch clankov

@ Turnaje a tréningy v hre boccia a florbal - hokej na elektrickych vozilkoch

Pri hfadani sme vyuZili pomoc organizdcdii C.A.R.D.0., BDC. Dobrovolnikov ndam
poskytli AON, Profesia.sk, 3 M, DELL

Pri organizovani Diia ludi so svalovou dystrofiou sme sa zapojili do akcie Nadacie
Pontis - NaSe mesto, Co je defi firemného dobrovolnictva. Po¢as Diia ludf

so svalovou dystrofiou sa zapojilo cca 800 Studentov z cca 100 Skdl. Dobrovolnici
boli aj z radov samotnych ¢lenov zdruZenia a klientov, ktorym pomahame v ramci
socidlneho poradenstva.
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PODPORA SPORTOVYCH
AKTIVIT

Organizicia mushkuldrnych dystrofikov v SR vzhladom na taZké dosledky
ochorenia svojich clenov podporuje tie Sportové aktivity, kde sa mézu realizovat
aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. Dihodobo si to: §achové aktivity, boccia

a od minulého roku aj florbal - hokej na elektrickych vozikoch. Podpora spodiva
v organizovani tréningov, vo finanénej podpore pri kipe Sportového naradia,

¢i najmu za prenajmy telocvicne.

Organizujeme tieZ Sportové podujatia celoslovenského charakteru uréené
pre vietkych registrovanych hriéov v Slovenskom zviaze telesne postihnutych
sportovcov, £i Slovenskom paralympijskom vybore. Tyka sa to najmd Sportu
boccia, kde organizujeme ligové turnaje a Majstrovstva SR,

TieZ organizujeme oblastné turnaje otvorené aj pre seniorov.
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BOCCIA

Majstrovstva Slovenskej republiky 2017 s. rotnik
22. april, Bratislava

Majstrovstyd SR zorganizovali OMD v SR a Slovensky zvaz telesne postihnutych
Eportovcov v bratislavskej Sportove] hale prof. Rovného FTVS UK. Hralo sa

v kategdriach Timy, Pary BC2 a Pary BC4. Turnaja sa zuéastnilo 46 hracov a spolu
na Siestich kurtoch zohrali 26 zdpasov, podla platnych pravidiel BISFed. Nechybali
ani hraci z eskych klubov. Majstrami SR sa stali: v kategdrii Timy: Ribert Mezik,
Tomas Kral, Rastislav Kurildk, v kategdrii Pdry BC3 : Luba Skvarnova, Michal TiZo,
v kategdrii Pary BC4 : Michaela Balcova, Samuel Andrejcik.

Vitazi ankety Boccista Slovenska roku 2017

Do hlasovania sa mohli zapojit prvi traja najlepsi hraci z kazdej kategdrie podla
rankingu platného k datumu 37.12. 2017, predsedovia klubov nemajacich
zastdpenie v STK a €lenovia STK - SZTPS pre bocciu. Anketa uZ md 17 roénikov a je|

organizatorom je OMD v SR.

BC1 - Tomas Kral, BC2 - Robert Mezik,
BC3 - Boris Klohna, BC4 - Michaela Balcova

Dopliujice kategorie:

Rozhodca: Lukis Herel, Fair play: Martin Streharsky, Tréner: Martin Gabko,
Asistent /BC1/BC3/: Carlos A. Moreno, Turnaj: Majstrovstva SR - Pary, Timy,
Hrac bez rozdielu kategdrii: Michaela Balcovd
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Majstrovstva Eurdpy 2017
25. oktdber - 2. november, Pdvoa de Varzim, Portugalsko

Pre Slovensko to boli velmi dspesné majstrovstva s tromi kovmi. Hned na zacdiatok
sme ziskali td najcennejsiu trofej v kategorii Timy, ked vo finale nasi reprezentanti
porazili prekvapenie turnaja Grécko. Hrali v zloZeni: Tomas Krdl, Jakub Nagy,
Rdbert Mezik, Peter Minarech a Martin Opat. O striebornd medailu sa postaral
Robert Mezik a o bronz Tomas IKral. Na majstrovstvach hrali aj clenovia nasho
zdruzenia: Samo Andrejcik (kiub Viktoria Banska Bystrica), Robert Mezik, Miska
Balcova, Mato Strehdrsky a Adam Burianek (vietci SK Altius).

* /0
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SACH

Medzindrodny $achovy turnaj
OMD Dystro Ope-net 2017 s. rocnik
10. janudr - 12. marec

Internetovy turnaj je uréeny pre svalovych dystrofikov a inak telesne postihnutych
sachistov. Zucastnilo sa ho 46 hrafov z 12 krajin sveta. Celkovym vitazom turnaja
a vitazom kategdrie Non-Dystro sa stal lgor Kolomyéenko z Ruska. Vitazom
kategdrie Dystro a zdroveri druhym najlepéim hragom v celkovom hodnoteni

sa stal jemensky $achista Mohamed al Shibli. V kategérii Zeny aj v tomto roku
dominovala Mojca Sudes zo Slovinska. Najlepsimi slovenskymi hraémi sa stali
Marel Ardamica, Marcel Dirnbach a Viliam Pernis.

Memorial Erika Britana s. roénik
1. april

Internetovy Sachovy rapid turnaj pre hracov s nervovo-svalovym ochorenim a inym
zdravotnym postihnutim zorganizovala Organizidcia muskuldrnych dystrofikov v SR
a jej Sachovy klub OMD v SR. Prvé miesto ziskal Marcel Dirnbach,

druhé Boris Klohna a tretie Erika Kostova.

Memorial JoZka Krala 1z roenik
9, - 16. jul, Penzidn Slniecko, Duchonka

Sachovy turnaj sa u? tradiéne odohrdva poéas Tvorivého tdbora na Duchonke.
Zicastnilo sa ho 9 hrdcov, ktori medzi sebou zohrali zaujimavé partie s asom
na hru 40 minat. Vitazstvo ziskal zasldzene Matis "KeSo" Hricoviny.

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



Majstrovsky prebor o putovny pohdar
Karola Trnika s. roénik
26. - 29. november, Hotel Mdj, Fiestany

Turnaj organizuje Sachowy klub OMD v SR. Zi¢astnilo sa na fiom 7 $achistov
z celého Slovenska. Putovni trofej ziskala Erika Kostova, ktora tento titul ziskala
prvy krat. So striebornou medailou odchddzal Viliam Krajé. Tretie miesto ziskal

Viliam Pernis ml. Turnaja sa zacastnili aj dalsi hrddi Matas Hricoviny,
Marian Klim¢o, Frantisek Fabry a Martin Bencat. Hlavnym rozhodcom turnaja bol

Mgr. Ondrej Bastdk Durdn, ktory s prehladom cely turnaj riadil.
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FLORBAL - HOKEJ NA
ELEKTRICKYCH VOZIKOCH

\ spoluprici s SK Hargasova Zdahorska Bystrica sme rozbehli na Slovensku novy
kolektivny Sport powerchair hockey - florbal na elektrickom voziku. Zakladnou
podmienkou je zvladnutie ovladania elektrického vozika. Hra je nema vekowvé
obmedzenie. Hraci hraju so skratenou florbalovou hokejkou, ktord si hrac moie
fixovat do ruky kvoli lepSiemu dchopu. V pripade, Ze hrac nemdie hrat s klasickou
hokejkou, moze hrat s tzv. T-shickom, Co je hokejka pripevnena k stupacke vozika.

WV roleu 2017 sa cca 15 hricov florbalu stretdvalo raz do mesiaca na tréningoch,

ktoré viedli dobrovolnici. Trénovali v telocviéni na Mevadzovej ul. v Bratislave.

Tréningov sa zucastriovali aj mimobratislavski hradi.

= —_—
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=
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Turnaj belasého motyla
18. november, Sportovd hala Mladost, Bratislava

Na prvom turnaji powerchairhockey - florbale na elektrickych vozikoch sa zicast-
nili tri timy A, B, C novovzniknutého klubu BlueSky Butterflies. Hralo sa pod|a plat-
nych pravidiel medzindrodne| organizicie IPCH, ktoré mala pod palcom hlavnd
rozhodkyia turnaja Petra Lackoviova, na Ciare jej pomahal Roman Pecadr. Turnaj
slavnostne otvoril predseda Slovenského paralympijského vyboru a Slovenského

zvazu telesne postihnutych sportovcov Jan Riapos.

0 vtam 1T e mived
w i s d 0 da gtk
Loy |
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KLUBY OMD V SR

OMD v SR prevadzkuje sedem klubov. Tri Sportové kluby sa venujd hre boccia.
Hraéi ich klubov sa okrem (i€asti na turnajoch zid&astiujii aj na pravidelnych
tréningoch. Farfolletta mad 12 hracov, Boccian 17 a Manin 2 hriéov. V tychto
kluboch si aj takl hradi, ktorf trénujd vo svojich domovoch. Tito hrddi od nas
dostali zapoZicané lopty a podla potreby aj odhodové rampy.

Najnovsl klub OMD vznikol 271. 1. 2077 a venuje sa rodindm s diagndzou SMA aich
prablémom,

Zameranie lubov:

BOCCIA Boccian, Manin, Farfalletta
KOMUNITNE AKTIVITY Ondava

PODPORA RODICOV DAC

SACH Sachovy klub OMD
RODINY S SMA Klub OMD Rodiny SMA

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



VDAKA KOMU TO MOZEME
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Anka Siskova

destnd predsednicka OMD v SR
Podporuje predovsetkym aktivity
zamerané na propagaciu zdruZenia,

napr. Kampaii Belasy motyl

Juraj Johanides

refisér

Viemoine podporuje nase snahy
zviditelnit aktivity nasho zdruZenia.
ReZiruje filmové a rozhlasové spoty
suvisiace s kampanou Dia belasého
motyla a Koncertu belasého motyla.

Juraj Cocher

manaZér skupiny Polemic

So svojou skupinou vystupuje

na Koncerte belasého motyla, ktora
obrovskou popularitou prilaka vela
divakov a pomaha pri Sireni osvety o
ochoreni a propagacii Cinnosti OMD.
Pomdha s organizaciou Koncertu
Belasého motyla.

Vyro€na sprava 2017
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)odporuju
Marian Pavlovié

operny spevdk
Organizator charitativnych koncertov
na podporu organizacie.

Jaroslav Zidek

séfkuchdr

So svojim kuchdrskym umenim
obohacuje nae detské tabory.

Daniel Hevier

spisovatel

Pomoc a podpora pri propagacii knizky
Strateny princ

Dano Dangl

herec a scénarista

Spolupracujeme predovSetkym pri
propagacii aktivit organizicie.
Moderoval nase koncerty, nahovoril
a vyrobil spot ku koncertom

OMD v SR



FrantiSek Kovir, Tana Pauhofovd, Lukas Latindk, Anka Siskova
Nahovorili spoty ku kampani Belasy motyl

Roman Bombos
moderdtor
Dihoroény moderdtor Koncertu belasého motyla

Juraj Barbarié
Kosicky silak, ktory svoje akcie, pri ktorych |[ame silové rekordy venuje ludom
so svalovou dystrorofiou.

Milan Junior Zimnykoval
moderdtor

Pamaha zviditelnit aktivity organizacie a finanéne podporuje ¢innost organizacie.

Interpreti Koncertov belasého motyla
Pocas doterajsich rocnikov sa vystriedalo na koncerte vela znamych slovenskych

interpretov a vsetci bez naroku na honorar.

Martina Hlinova
maijitelka 7. Slovak pubu
Dlhorocne nas podporuje, najma pocas nasej vianocnej kapustnice

Vyrocna sprava 2017 @ OMD v SR



it
Institucie
Sme zakladajicou clenskou organizaciou Narodnej rady obcanov so zdravotnym

postihnutim, ¢lenom Slovenske] humanitnej rady a Slovenského zvizu telesne
postihnutych Sportovcov,

TieZ sme ¢élenmi eurdpske] organizicie zastreSujlucej narodné organizdcie ludi so
svalovou dystrofiou EAMDA.

Medzi organizacie, s ktorymi sme spolupracovali, pripadne od ktorych sme ziskali
podporu na svoju finnost, patria;

Bratislavsky samospravny kraj

Ministerstvo prace, socialnych vecl a rodiny SR

Ministerstvo kultdry SR

Rada vlddy SR osib so zdravotnym postihnutim a jej sekretaridt
Urad prace, socidlnych veci a rodiny, Bratislava

Mestska Cast Bratislava - RuZinov

BKIS - Bratislavské kultdrne a informacné stredisko

Kanceldria prezidenta SR

® & ® @ ® ® @ & ¢

Magistrat Hlavného mesta SR Bratislava

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



Partnerske obcianske zdruzenia
a neziskové organizdcie

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR podporuje 3 vita partnerskd

spolupracu za ti¢elom dosiahnutia lepsich Zivotnych podmienok ludi so svalovou

dystrofiou. Spolocné presadzovanie poZiadaviek je jednou z G€innych ciest.

Asociacia organizacii osdb DSS Impulz, Bratislava

so zdravotnym postihnutim :
Y DSS Integra, Bratislava

" j :
Agentiira podporovaného zamestnania, DSS Prima, Bratislava

Bratislava

Institdt pracovnej rehabiliticie,

tiira Speciali ych sluzieb
Agentira Specializovanych sluZieb pre Bttt

autistov a iné zdravotné postihnutia,

n. o, Kosickd organizdcia vozitkdrov -

Nezavisly #ivot
BDC - Bratislavské dobrovolnicke

MO Plusko, Bratislava

centrum
C.A.R.D.O. - Narodné dobrovolnicke Narodna rada ob&anov
centrum, Bratislava 50 zdravotnym postihnutim

CEZAP - Centrum podpory £tudentov OZ Bez bariéry - Narodna platforma

so Specifickymi potrebami, prati bariéram

UK v Bratislave PUNKT o. z.

Detsky klub zdravotne postihnutych Republikovd Specifickd organizacia
deti a mlddeZe v Kosiciach vozitkdrov, Nitra

DSS Gaudeamus, Bratislava Slavenska aliancia zriedkavych chordb

Slovenské centrum fundraisingu

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



Slovensky zvdz sklerosis multiplex, i“I FITI f_—f a fﬁf{?ﬂ nt il‘uﬂ
Bratislava '

Firmy a jednotlivci, ktori nasu
Slovenskad katolicka charita v Bruseli o e ¥ :

organizaciu podporili financéne, vecnym
Slovenska narodna galéria, Bratislava darom, pripadne nam poskytli

Slovensky zviz telesne postihnutych sponzorska sluZbu:

Sportoveov Aeroklub letisko Prievidza, OZ
Slovensky paralympijsky vybor Albi, s.r. 0.

Specidlna zdkladnd Skola svyufovacim  Antares, penzién v Zuberci
jazykom slovenskym a madarskym,
Nevddzova €. 2, Bratislava

ADN

. ARES, spol. sr. 0.
Sportovy klub telesne postihnutych

Altius, Bratislava Balko Marek, BADUCC| Consult, a.s.
Sportovii klub telesne postihnutych Biky - Marketing, s. r. .

Victoria, Banska Bystrica Biogen Slovakia, s. . 0.

SK Hargasova Zihorsk3 Bystrica CK SInietka s.1. 0.

Univerzita Komenského, Bratislava Copy Office, s.r. 0.

ZOM, Presov

Creative Bubble s.r.o.
DM drogerie markt s.r.0.
DoubleF s.r. 0.
Ekran,s. r.o.

Cettpal Bratislava

CLAMOUR Slovakia, a. s.

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR



GlaxoSmithKkline Slovakia, s.t. 0 Pizza Mizza, s. r. 0.
Henkel Slovensko, spol. sr. 0. Profesia, spol. sr. 0.

Chowaniec & Kraj€irovi€ - Vinne pivnice  Prvy piestansky pivovar s.r.o.

Svaty Jur s. r. o. .
* Reha Slovakia s.r.o.

IBM Slovakia .
: Ribbon, s. r. 0.
lancikova Maria
Rona a.s.

Lekaren Trnavske Myto Bratislava Sanofi - aventis pharma Slovakia s.r.o.

LetMo SK
Schuller Ehklar, s. 1. 0.

Otto Bock Slovakia Soft design, s. r. o.

MARIMEX SK s. r. 0. ,
S5iemens s. r. 0.

Martinus.sk, s.r. o
% Sketch s.r.o.

Kaktus Bike, 5. 1. 0. Slovak pub - Biofarma Stupava -

Kaufland Slovensko Alojz Hlina
Knihtlac Gerthofer, s. r. 0. SLS Technaco, s. r. 0.
KiA Motors Slovakia Stella tour, zdravotné pomacky,

; - . Jozef Hankdcy s.r. 0.
Lidl Slovenska republika, v. 0. 5. o

Thuasne Medical, s.r. o.
Mesto Zilina y

Timed, s.r. 0.
McDonald s Slovakia, spol. s r. 0. imed, s.r. 0.,

Mobilita & o, TNT Express Worldwide spol.sr. 0.

Silbana Patir = Il Vydavatelstvo Slovart, a. s.

Zelenindris.r. o.

Vyro€na sprava 2017 Q OMD v SR



Spolocnosti, ktoré nam v roku 20717
asignovali dan

METRUM spol. s r.o. Roche Slovensko s.r.0.
TECHNOKLIMA s.r.0. CeoSurvey s.r.o.

Roen Est s.r.o. RACE Solutions spol. s r.o.

Hyundai Steel Slovakia s.r.o. ASPK s.r.o.

Hogg Robinson s.r.o. Aon Central and Eastern Europe a.s.

TIPOS, ndrodnd lotériovd spoloénost a.s.  LEXIKA s.r.o.

Creative Bubble s.r.o. TRAKHOLZ s.r.0.

Bayer spol. s r.o. Acco Taxes Management s.r.o.
OMNDRIX spo. Sr.0. STEM Slovakia s.r.o.
yttro s.r.o. EMPIRIA SLOVAKIA s.r.0,
Generali Poistovina a.s. Merida Bratislava s.r.o.
S-TEAM Lab spol. sr.o. DEVANA spol. s r.o.
BITARA P.M. s.r.0. Regena ES s.r.o. StraZske
profit MK s.r.o. DIGI SLOVAKIA s.r.o.
METRANS /Danubia/ a.s. Komerfni banka a.s.
REVISAN s.r.0. CHRISTAL s.r.o.

ROFA SLOVENSKO spol. sr.o. Otago s.r.o.

Vyro€na sprava 2017 e OMD v SR
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Nadacie, charitativne
a neziskové

BERLIN - CHEMIE Aktiengesellschaft
ORFIS s.1. 0.

IF- 2000 spol.sr. 0.

Travel.Sk s. r. 0. Ufgﬁﬂﬁl}f{jﬂﬁe
GlaxoSmithKline Slovakia s. r. o. Dobry anjel, n. 0.

WESTech spol.sr. o, Férum Donorov

EKQJURIS spol.sr. o. Ludialudom.sk

Towers Consulting spol. sr. 0. Nadacny fond Vladimira Bajana

HORNBACH - Baumarkt SK spol. sr.o. ~ Naddcia CSOB

Althea CMT s.r. 0. Nadacia Tesco

Hornbach Immobilien SK - BW s. r. 0. Naddcia Penta

MK ADVERTISING 5. 1. 0. Madacia Pontis, n. o.

ITALMARKET SLOVAKIA 2. 5. Nadacia PWC - PricewaterhouseCoopers

Slovensko, s.r. 0.
THUASNE SKs.r. 0.

LABAS, s.r. 0.

Madicia RWE Gas Slovensko
MNaddcia Volkswagen Slovakia
Naddcia VUB

MNadaény fond STRABAG

Madicia ZSE

Madacia Crange
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Dobrovolnici -

Mgr. Jarmila Malikova

Mgr. Martin Kopacik,

Mgr. Juraj Cvik,

Mgr. Klaudia Schneiderova,
PhD. Tana Foltanova,

Prof. Lubomir Lisy,

Mgr. Lubica Chabadovd Pavelkovd,

Mgr. Alexander Slamka,
Maria Lenartova,
Richard Wagner,

Monika Moravcikova,
Helena Michllkova,

Mgr. Andrea Paulinyova,
PaeDr. Elena Mendelovs,
Maridn Duriaf,

Marko Maduna,

Rdébert Juricek,

Ing. Filip Zeman,

Pavol Kulkovsky,

Mgr. Tana Kolekova,

Mgr. Zoltan Sykora,
Hana Gelenekyova,
Carlos Alberto Morenao,
Mgr. Ondrej Bastik Duran,
laroslav Stofan,

Vyro€na sprava 2017
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Lenka Zemand£ikov3,
Petra Lackovitova,
Luboslav Kudlacelk,
Juraj Robl,

Zuzana Soltysova,
Martin Kovacs,

Jan Glovicko,

Katka Blagko Svecovs,
Michal Masopust,
Katarina Uhrova,
Veronilka Melicherova,

Mer. Janka Langova,
Albin Otruba,

Dasa Csériova,
Simona Duriafovd,
Pavol Gajdos,

Janka PieruZkova,
Lenka PieruZkova,

asistenti na letnych pobytoch

a mnohi dalsi.

e OMD v SR



Z COHO SME FINANCOVANI
Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane slizi predovsetkym na dofinancovanie chraneného
pracoviska na poskytovanie socidlneho poradenstva a prevadzku Agentdry
osobnej asistencie. Okrem toho sa z neho hradili nepokryté naklady na vietky
aktivity v prospech clenov organizdcie, predovietkym na letné tabory - pre deti aj
dospelych, vydavanie ¢asopisu Ozvena, podpora klubov, celoslovenské stretnutie
Clenov a i. V roku 2017 sme z tzv. 2% ziskali 72.199,37 €.

Podiel zaplatenej dane je najdéleZitejsim zdrojom
financovania organizdcie.

Prijmy OMD v SR v roku 20717

dotace . 93 48738 €
padiel raplatens] dane I 7 19,37 R

vergindzbierka [N 30 599,34 €

triby za reklamu [ 10 746,00 €

ucastricke poplatky N 14971,00 €
prispeyvky od priva. osdb, granty N 73 061,68 £
clenskd prispeviy [l 4775004€
prispevky od fizickych osab [N 21 544,62 €
zmier | 400,00€

pstatnd prijmy I 25 454,27 €
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OCeT NAKLADY SUMA | OcCeT VYNOSY SUMA

507 spotreba materidiu 15 383,67 € 602 Tribyzpredajasiufieh 10 746,00 €
502 spotreba energie 3 556,46 € 644 Croky 20,65¢€
511 Opravy a udrfiavanie 1260,71€ 847 Osobitné vynosy 14 591,00 €
512 Cestovné 78,25 € 649 né ostatnévynosy 711,25 €
513 Néklady na reprezentdciu 201,08 € 862 Frijaté prispevky 23 061,68 €
518 Ostatné sludby 51204,47 € od inych organizdcii
521 Mzdové niklady 67 365,37 € 663 Frijaté prispevky 2164462 €
524 Zakonné soc.poistenie 18 527,53 € od fyzickych osab

a zdravotné poistenie 664 Frijaté flensks prispevky 4 775,00 €
527 Zikonné soc.ndklady 4432,26 € 665 Prispevky z podielu 95 566,09 €
538 Ostatné dane a poplatky 3M12.21€ raplatenej dane
543 Odpizanie pohladavky 508,00 € 667 Prijate prispevky 3193499 €
547 0sobitné nakdady 73 178,56 € zverejmych zbierok
549 Iné ostatné ndklady 887,36 € 697 Doticie 93 487,38 €
562 Poskytnuté prispevky ingm  1092,00 €

uttovnym jednotkam
563 Poskytnuté prispevky 3951,70€

fyzickym osobdm
567 Poskytnuté prispevky 25 212,33 €

z vera|ne| zhierky
591 Dafz prijmov 689,48 €

Hospodarsly zisk 2329722 €
Niklady spolu 296 538,66 € Vynosy spolu: 296 538,66 €
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OCET AKTIVA SUMA | OCET PASIVA SUMA

112 Materidl na sklade 79,19 € 321 Dodavatelia 167647 €
2171 Pokladia 2 823,05 € 323 Kritkodobé rezervy 200,00 €
213 cCeniny 1387,20 € 325 Ostatné zivazky 355,53 ¢
227 Bankové dty 190 732,14 € 326 Nevyfakturovand doddvky 295,82 €
2671 Peniaze na ceste - € 331 Zamestnanci 4 543,54 €
311 oberatzlia 3 DB0,00 € 336 ruftovaniesoSocidlnou 2 303,36 €
314 Poskytnuté previdzkové 1382,50 € poistoviiou a zdravotnymi
praddaviy poistoviiami

315 oOstatné pohladavky 260,00 € 341 paiz prijmov 685,56 €
387 Niklady budicich obdobi 1362,58 € 342 Ostatné priame dane 268,99 €
385 Prijmy budicich cbdobi 10 014,98 € 379 nézavizky - €

384 ‘wnosybudicichobdobi 78 093,62 €

A411  Zikladné imanie 99 362,33 €
AT2 zivazky zo socidineho 39,20 €
fandu

hospodérsky zisk 2329722 €

Aktiva spolu: 21 121,64 € Pasiva spolu: 21112164 €

Vyrocna sprava 2017 Q OMD v SR



Cisty wynos zbierky
Naklady zbierky

Hruby vynos zbierky

PRIJEM ZBIERKY
Den belasého motyla
DMS

dobrovolné prispevicy

na ucet

Spolu

NAKLADY ZBIERKY

odznaky

pokladnicky

reklamné predmety
sluZby pre IKoncert bel.
motyla

sluZby pre zbierku

Spolu

Vyrocna sprava 2017

27 385,66 €
3213,68€

30599,34 €

25726,43 €

4104,96 €

767,95 €

3059934 €

600,00 €
250,00 €
463,32 €
1443,36 €

457,00 €

321368 €

Hruby v¥nos zbierky

321368 €
11%

@ Csyy winos zhierky
Prijem zbierky

TeT.95 &

4 704,58 € ‘

@ Ded Bolasdhe motjia

27 385,66 €
AL

Bidklady 2hierky

TZEA3 E
DM5

i Cobrovalné prispeviy na Gfet

Nékiady zbierky

500,00 €
457,00 &

144336 €

@ Odrnaky
@ FReldamns predmety

Z50,00 €

463,32 &

Pokladnitky

L ShiEby pre zbiediu

Slutby pre Koncert Belasého motyla

OMD v SR



Kolkokrdat sme pomohli v roku 2017

fusak do vozika

vymenitelnd batéria pre DPV
respiracné pomocky
zdravotnicke pomaocky
sprchovacia stolicka

vak do zdvihacieho zariadenia
choditko KIDWALK-
oxymeter 15 ks

pristroj IRISBOND
mechanicky vozik

elektricky vozik

antidekubitna podlozka
oprava schodiskovej ploSiny
ndjazdové rampy
terapeuticky stolik

oprava stropného zdvihaka
sedacka na vanu s rukovatou
bio bidet

batérie do elektrického skitra
opierka chrbta

polohovacie zariadenie Leckey MyGo
batérie do elektrického vozika

Spolu

Vyro€na sprava 2017 e OMD v SR
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fusak do vozika

vymenitelna batéria pre DPV
respiracné pomaocky
zdravotnicke pomacky
sprchovacia stolicka

vak do zdvihacieho zariadenia
choditko KIDWALK-
oxymeter 15 ks

pristroj IRISBOND
mechanicky vozik

elektricky vozik

antidekubitnd podloZka
oprava schodiskovej plodiny
ndjazdové rampy
terapeuticky stolik

oprava stropného zdvihaka
sedacka na vanu s rukovatou
bio bidet

batérie do elektrického skatra
opierka chrbta

polohovacie zariadenie Leckey MyGo

batérie do elektrického vozika

Spolu

122,50 €
612,00 €
2518,60 €
54,00 €
124,86 €
~ 801,60 €
1500,00 €
765,00 €
- 228800 €

| 12799,85 €

. 1456,25 €
| 462,37 €
| 309,37 €
|170,00 €
| 284,90 €
821,35€
76,90 €
| 209,00 €
| 256,00 €
w 875,00 €
1 000,00 €
' 1319,31€

28 826,90 €

OMD v SR



Zostatok z roku 2013 6 256,B0 €

zostakok z roku 2014 14 088,64 €
zostatok z rolku 2016 14 237,66 €
cisty vwnos z roku 2017 27 385,66 €
socidlna pomoc v roku 2017 2B 826,90 €
Prevod zostatku do roku 2018 337141,86 €

Prijaty podiel zaplatenej dane 2002 - 2017

72 199,37

_ 91000,04 €

77 421,87 ¢
73 234,32
62 596,04 €

048,29 €

2005

2003
2002 6081,13 Spolu 859 836,80 €

o€ 20.000 € 40,000 € 60.000 € 80.000 € 100,000 €

Prijern z podielu zaplatenej dane prijatej v roku 2017 7219937 €
Pouzity podiel zaplatenej dane v roku 2017 87 566,09 €

Vyro€na sprava 2017 @ OMD v SR
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" TR0 €
UPSVaR 49 036,08 € =

MPSVaR 19120,00 €  5e0000¢
MK SR 8600,00€
BSK 7 978,50 €

Spolu B473458 €

Koncert Belasého motyla 2 700,00 €
Tvorivé dielne pre ludi 5 900,00 €

so svalovou dystrofiou
Ministerstvo kultiry SR 8 600,00€ @ UPswF & MPsvaR @ bksR @ sk

49 036,08 €

18 120,00 € -

23%

PRISPEVOK MPSVAR NA ZAKLADE VYNOSU O POSKYTOVANI DOTACIH NA:

tlenské v medzindrodne| organizacii EAMDA 1000,00 €
vydavanie £asopisu Ozvena 5 000,00 €
rekondicny pobyt pre deti 5100,00 €
rekondicny pobyt pre mlideZ so svalovou dystrofiou 2500,00 €
podpora soc.sluZieb 5520,00 €
Spolu 19 120,00 €

PRISPEVOK UPSVAR NA PREVADZKU CHRANENEHO PRACOVISKA NA
ZAKLADE ZAKONA O SLUZBACH ZAMESTNANOSTI €. 5/2004 ZB. Z.

§ 59 Prispevok na cinnost pracovného asistenta 10 890,42 €
§ 60 Prispevok na dhradu prevadzkovych nakladov 38 145,66 €
chranenej dielne alebo chrineného pracoviska a na dhradu

nakladov na dopravu zamestnancoy
Spolu 49 036,08 €

Vyrocna sprava 2017 @ OMD v SR



Mzdové naklady 67 365,37 €
MNdjomné 17 157,10 €
Zakonné socidlne 19 927,53 €

a zdravotné poistenie
vedenie administrativy, 10 607,53 €
uctovnictva, grafika

Zikonné socidine 443226 €
naklady
Prevadzka auta 516943 €

Telefonne ainternetové 2 339,61 €
poplatky
Ostatné sluZby 20 682,89 €

Ostatny prevadziovy 16 356,78 €
material

Postovné 1 309,25 €
Kancelarske potreby 790,37 €
Spolu 166 138,12 €

x
@ Oosvar Podiel zaplatans) dane
@ Meviazand dary, @ Bsk
peljmy z reklamy
@ MKSR @ Utastnicke poplathky
@ Clenske B MPSVaR
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12% '
1%
0%
@ rzdové naklady N omné
@ Zikonnd soc. a xdr B vedenie administratfy,
pokstenle G tovmictva, graflka

@ Zikonng soc ndklady @ Previdzka auta

@ Telefdane ainternet, @ Ostatné slufby
poplatiy

@ oOstatng previdekowy @) Podtovné
materiil

@ Kancelirske potrety

NAKLADY CHRANENEHO PRACOVISKA
PODLA ZDROJOV FINANCOVANIA

UpPsvaR 49036,08 €
podiel zaplatenej dane 5158154 €
neviazané dary, prijmy 10 746,00 €

2 reklamy

BSK 7978,50 €
MK SR 8 600,00 €
ucastnicke poplathky 14 171,00 €
clenské 4 905,00 €
MPSVAR 19 120,00 €
Spolu 166 138,12 €
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Ostatny prevadzkovy material

MNajom

Spolu

Kluby OMD v SR v roku 2017
NAZOV KLUBU VYNOSY
5K OMD Boccian Bratislava - g
OMD Farfalletta Zilina 7 500,00 €
OMD Manin Povazska Bystrica - €
Klub Ondava Vranov nad Toplou 3 300,00 €
Sachowvy klub OMD v SR - €

O€ 2.000€ 4000 €

Sachovy kiub OMD v SR

Klub Ondava Vianov nad Toploy  ES——
OMD Manin PovaZska Bystrica
L]

OMD Farfalletta Filina

SK OMD Boccian Bratislava

m Naklady = VWynosy

000 £

719,98 €
1447,70 €

2167,68 €

B.OO0E
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Vritocka 8,
827104 Bratislava
0548 529 976
02 4347 1686
o rgd nizécia omd@omdvsr.sk
muskularnych IE0: 00624802
dystrofikov IBAN: SKT0 1700 0000 D026 2434 0950

v SR

www.omdvsr.sk / www.belasymotyl.sk
www.osobnaasistencia.sk / www.boccia.sk




